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Resumo

A fosfoetanolamina sintética (FOS) foi anunciada por reportagens veiculadas na midia em 2015
como um suposto medicamento para a cura do cancer, apesar da falta de evidéncias clinicas que
comprovassem a eficécia do produto. O fato ganhou notoriedade e explodiu nas redes sociais. Este
artigo tem como objetivo analisar o tema fosfoetanolamina no Facebook, relacionando-o com a
subjetividade e a teoria das redes complexas abordadas por autores como Elman, Barabdsi e Watts
(2001), Santaella (2010, 2013) e Recuero (2009). Foram detectadas mais de 100 comunidades e grupos
com o uso da palavra“fosfoetanolamina’, apesar de haver outras comunidades que abordam o assunto
utilizando outros termos. Estudos tedricos das redes sociais e seus fendmenos se fortalecem quando os
conceitos saem da teoria da subjetividade para serem explicados, a exemplo do caso fosfoetanolamina
quando comparado com a teoria de redes complexas.
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Introducao

Em 2016, o Brasil vivenciou uma situa¢ao inusitada com a liberagdo de uma subs-
tancia para o tratamento de diferentes tipos de cincer, sem que fosse concluido o pro-
cesso convencional de testes para verificagao de seu uso como medicamento. Trata-se
da fosfoetanolamina sintética (FOS), um composto quimico desenvolvido, pesquisado
e distribuido durante mais de duas décadas por um grupo liderado pelo professor Gil-
berto Chierice, do Instituto de Quimica da USP de Sao Carlos (IQSC-USP).

Ap0s a proibicao da distribuigao da substancia pelo IQSC-USP e a divulgacao
da “pilula milagrosa” pela TV Globo em 2015, o fato passou a ter repercussao nacional,
levando a populagdo a uma verdadeira corrida a Justica para conseguir ter acesso ao
pseudo medicamento, além da explosdo de grupos de engajamento pela causa no Face-
book.

Revista icone (ISSN 2175-215X)

Recife, Vol. 17, N. 1,57-71,© 2019 PPGCOM/UFPE.
Artigo recebido em 12 mai. 2018 e aprovado em 15 jun. 2018. BYZND



58 fcone, 17(1)

As comunidades de Facebook se multiplicaram sobre o assunto “fosfoetanolami-
na’, chamando a atengio para o fato de que esse crescimento foi rapido e exponencial
com a cria¢éo de cerca de 100 comunidades a favor da liberacao da FOS. Nesse sentido,
Santaella (2013, p. 102) ressalta que “os movimentos sociais tém crescido e se diversifi-
cado com o desenvolvimento das redes levando a abrigar no ciberespago uma plurali-
dade de grupos com interesses comuns’.

Considerando Newman, Barabasi e Watts (2001), que abordam a estrutura
das redes; Santaella (2010), que analisa a subjetividade nas redes sociais e a formagao
de redes complexas; e Recuero (2009), cujo objeto é a teoria das redes sociais, preten-
de-se fazer uma analise sobre o tema fosfoetanolamina x comunidades.

Metodologia

Para explorar o tema com propriedade e ajudar na construc¢ao da narrativa, foi
realizada uma busca por reportagens feitas no periodo 2014-2017, com o uso da fer-
ramenta Google Search, utilizando a palavra “fosfoetanolamina”. Os resultados foram
links para noticias dos principais jornais e emissoras de televisao, além de videos pro-
venientes da plataforma YouTube, blogs, universidades, entre outros. Foram escolhi-
dos links para paginas do Ministério da Ciéncia e Tecnologia, Anvisa, Ministério da
Saude, TV Globo (G1), TV Record, revista da Fapesp, Ibes, IQ da USP de Sao Carlos,
Portal UOL, Folha de S.Paulo, Estadio, entre outros. A prioridade foi entender na or-
dem narrativa e de forma exaustiva os desdobramentos sobre os fatos que envolviam a
polémica sobre a fosfoetanolamina e como tudo isso foi discutido nos grupos de Face-
book - encontrados através da busca com a palavra “fosfoetanolamina”

A seguir foi realizada uma outra pesquisa com a ferramenta Google Trends com
o critério “fosfoetanolamina’, referente ao periodo dos ultimos cinco anos, com a lo-
calizacao “Brasil” para se obter o periodo em que houve maior repercussio sobre o
assunto, o que resultou em um pico ascendente que vai de 1 a 24 de outubro de 2015.
Esse periodo foi cruzado com as buscas do Google Search para detectar quais matérias
tiveram maior impacto. O resultado encontrado foi que, a época, houve a liberacido do
uso da FOS para pacientes oncolégicos que haviam entrado na Justica para que pudes-
sem ter direito ao uso da substancia. A seguir, uma matéria do médico e apresentador
Drauzio Varella, que foi ao ar no programa “Fantastico’, da Rede Globo, no dia 19 de
outubro de 2015 acabou ampliando as discussdes nas redes sociais.

A historia da fosfoetanolamina

Desde a década de 1990 o pesquisador Gilberto Orivaldo Chierice, com a equipe
do Grupo de Quimica Analitica e Tecnologia de Polimeros da USP em Sao Carlos,
estudava o uso da fosfoetanolamina sintética (FOS) no tratamento de cancer. Os pri-
meiros estudos mostraram atividade da substancia em células cancerigenas in vitro.
Posteriormente, foram feitos testes com animais na Faculdade de Medicina da Unesp
de Botucatu, nos quais foram verificados possiveis efeitos colaterais e toxicidade, com
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resultados muito satisfatorios, segundo o pesquisador.

Como quimico, Chierice nao poderia iniciar os estudos com humanos, por
isso em 1995 firmou um convénio com o Hospital Amaral Carvalho, de Jai, onde um
protocolo foi estabelecido e enviado para o Ministério da Satide, que o aprovou. Foram
iniciados os testes “pré-clinicos” de Dose Letal (DL) 50, toxicidade e eficicia com o
consentimento por escrito de pacientes das areas de urologia, gastroenterologia, cabe-
¢a e pesco¢o, mama e ginecologia. O convénio teria a duragao de cinco anos, mas, de
acordo com Chierice, foi interrompido e os resultados das pesquisas nao foram divul-
gados. Os pacientes passaram a se dirigir até o IQSC-USP em Sao Carlos para retirar
as capsulas, contudo, sem estudos que comprovassem a sua eficacia. Em junho de 2014
a USP instituiu uma portaria para regularizar a producao e distribuicao de qualquer
substancia utilizada para finalidade terapéutica.

Com essa portaria (IQSC n° 1389/2014), qualquer substancia que nio tivesse
documentacido emitida por 6rgaos publicos - nesse caso, a Agéncia Nacional de Vigi-
lancia Sanitaria (Anvisa) - nao poderia ser produzida nas dependéncias da institui¢ao.
Assim, a FOS parou de ser distribuida. Ao mesmo tempo, a USP denunciou Chierice
por curandeirismo e crime contra a satide publica.

Em 2015, o ministro Edson Fachin, do Supremo Tribunal Federal, obrigou a
USP de Séo Carlos a distribuir as pilulas do cAncer para uma paciente do Rio de Janei-
ro que estava em estado terminal. Ao ser questionado sobre a medida, ele alegou no
programa “Bem Estar” exibido em 19 de outubro de 2015 que “os protocolos médicos
e cientificos sdo requisitos imprescindiveis para a liberagio de qualquer medicamento.
Nesse caso, a excepcionalidade se deu em relagao a uma paciente cuja narrativa foi que
estava em estado terminal”

Apesar da declaracido do ministro, o fato abriu precedente para que centenas
de pacientes entrassem na Justica e conseguissem ter o mesmo direito. No laboratério
de Quimica da USP de Sao Carlos, longas filas se formaram na busca pela FOS. A uni-
versidade, preocupada com a repercussdo e no sentido de tentar esclarecer a populagao
sobre o uso da substancia ndo testada, emitiu um comunicado no dia 13 de outubro de
2015 em seu portal na internet com o seguinte alerta:

Essa substancia ndo é remédio. Ela foi estudada na USP como
um produto quimico e ndo existe demonstracao cabal de que
tenha acdo efetiva contra a doenca: a USP ndo desenvolveu es-
tudos sobre a acdo do produto nos seres vivos, muito menos
estudos clinicos controlados em humanos. Nao ha registro e
autorizacao de uso dessa substancia pela Anvisa e, portanto,
ela ndo pode ser classificada como medicamento, tanto que
nédo tem bulal...] A USP ndo é uma industria quimica ou farma-
céutica. Nao tem condi¢des de produzir a substancia em larga
escala, para atender as centenas de liminares judiciais que rece-
beu nas ultimas semanas. Mais ainda, a produgao da substan-
Cia em pauta, por ser artesanal, ndo atende aos requisitos na-
cionais e internacionais para a fabricacdo de medicamentos. E
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compreensivel a angustia de pacientes e familiares acometidos
de doenca grave. Nessas situagdes, ndo é incomum o recurso
a férmulas magicas, po¢oes milagrosas ou abordagens inertes
[..]. Ndo raro essas condutas podem ser deletérias, levando o
interessado a abandonar tratamentos que, de fato, podem ser
efetivos ou trazer algum alivio. Nessas condicdes, pacientes e
seus familiares aflitos se convertem em alvo facil de explorado-
res oportunistas. (USP, 2013)

A liberagao da fosfoetanolamina mesmo sem evidéncias cientificas continuou
sob constantes criticas de cientistas. Em novembro de 2015, o Conselho Regional de
Farmacia do Estado de Sao Paulo autuou a USP por produzir e distribuir as pilulas.
Isso levou o Tribunal de Justica de Sdo Paulo a cassar as liminares dos pacientes que
estavam recebendo a FOS.

Ao mesmo tempo, comunidades engajadas na liberagio e estudos da FOS fo-
ram aos plenarios da Camara e do Senado Federal em 29 de outubro de 2015 com o ob-
jetivo de discutir a aprovagdo do uso da pilula, mesmo se tratando de uma substancia
que nao passou por testes. O maior apelo nessas audiéncias foi a presenca de pacientes
portadores de algum tipo de cancer e que alegavam ter tido sensivel melhora como o
uso da FOS.

A seguir, o médico Renato Meneguelo, mestre em Bioengenharia pela USP
e pesquisador da equipe de Chierice, fez outra apresentacio no plendrio do Senado
Federal sobre os testes pré-clinicos que ja haviam sido feitos com o uso da fosfoetano-
lamina. Ao final da apresentagao, o médico fica de joelhos e implora para que sejam
iniciados os estudos clinicos da FOS ao mesmo tempo em que pacientes com cincer se
juntam a ele, apelando para que o problema seja solucionado, pois eles querem viver.
Chama a atengdo o desespero dos pacientes que aparecem ajoelhados e suplicando
para fazer uso da FOS, vista como a ultima esperanca para a cura do cincer.

Sendo esse um caso de repercussao nacional, o Governo Federal formou um
grupo para apoiar o desenvolvimento de estudos capazes de determinar a eficicia e a
seguranga da fosfoetanolamina. Instituido por meio da Portaria GM/MS n° 1767/2015,
0 grupo era composto por representantes do Ministério da Satide, do Instituto Nacio-
nal do Cancer, da Fundagdo Oswaldo Cruz, da Anvisa e do grupo de pesquisadores
responsavel pelo depdsito do pedido de patente da FOS no Instituto Nacional de Pro-
priedade Industrial (INPI).

Conforme previsto na Portaria, o grupo técnico poderia convidar represen-
tantes de drgaos e entidades, além de especialistas nos assuntos relacionados ao tema.
Dessa forma, representantes do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagao (MCTI),
do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) e de la-
boratorios de pesquisa que receberam financiamento de 6rgaos federais foram inclui-
dos no processo.

O MCTI declarou ao G1 no dia 12 de novembro de 2015 que investiria R$
10 milhoes para testar a eficacia da fosfoetanolamina, incluindo testes com animais.
Na primeira fase, foram liberados R$ 2 milhdes através do CNPq para a realizagio de
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pesquisas pelo Centro de Inova¢io e Ensaios Pré-Clinicos (CIEnP) em Floriandpolis;
o Nucleo de Pesquisa e Desenvolvimento de Medicamentos (NPDM) de Fortaleza, li-
gado a Universidade Federal do Ceara; e o Laboratério de Avaliacdo e Sintese de Subs-
tincias Bioativas (LassBio), vinculado a Universidade Federal do Rio de Janeiro. As
unidades iriam conduzir os testes in vitro e em animais.

O MCT]I, através de relatdrios publicados em 2016, publicou alguns resultados
das pesquisas realizadas com a fosfoetanolamina. Na Universidade Federal do Cear3,
o objetivo da pesquisa era investigar o potencial antitumoral da fosfoetanolamina sin-
tética sobre o cincer de pele (melanoma) inoculado em camundongos. O resultado do
estudo concluiu que a fosfoetanolamina sintética nao apresentou efeito antitumoral
nas doses de 200 e 500 mg/kg nos animais. No entanto, a dose de 1.000 mg/kg foi eficaz
em reduzir em 64% o crescimento do melanoma, indice inferior se comparado com
outras substancias utilizadas em tratamento de cancer, cuja inibi¢ao chega a 93%.

No Laboratério de Avaliacio e Sintese de Substincias Bioativas da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (Lassbio/UFR]J), o objetivo da pesquisa foi a realizagdo de
testes de caracterizagao com as capsulas de fosfoetanolamina fornecidas pela USP. O
resultado preliminar mostrou variagdo de peso nas pilulas analisadas, além da pre-
senga de outras substincias que ndo constavam na patente. Porém, a analise verificou
que, além dessa substancia, havia monoetanolamina, fosfobisetanolamina, fosfatos de
calcio, magnésio, ferro, manganés, aluminio, zinco, bario e 7,2% de agua. Quanto ao
peso das capsulas, o rétulo do recipiente enviado informava o peso de 500 miligramas,
porém havia 351 miligramas. Este dado ressalta a falta de padroes e controle de quali-
dade do produto fornecido.

As pesquisas realizadas pelo Centro de Inovacdo e Ensaios Pré-Clinicos (CIEnP)
em Floriano6polis visaram demonstrar com o uso de cobaias se a substancia fosfoeta-
nolamina tem efeitos citotdxicos ou genotoxicos'. Os resultados obtidos neste estudo
demonstram que o tratamento realizado com a substancia nao apresentou efeitos cito-
toxicos ou genotoxicos nas condigdes experimentais utilizadas.

Outra pesquisa, promovida pelo Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo
(Icesp) a partir de julho de 2016, procurou investigar o potencial antitumoral da fos-
foetanolamina sintética em dez tipos de cancer. Participaram deste estudo 72 pacientes,
divididos em dez diferentes grupos de tumores. Em marco de 2017, o Icesp apresentou
os resultados obtidos, entre os quais se destacou que 58 pacientes nao apresentaram
resposta ao tratamento. Apenas um paciente com melanoma teve redu¢ido do tumor
em mais de 30%. O restante ainda passaria por uma reavaliacdo. O plano inicial era
a inclusdo de 21 pacientes em dez grupos de cancer, o que totalizam 210 pessoas no
estudo. Porém, como os resultados se mostraram muito aquém do esperado, o Icesp
resolveu suspender os estudos para uma reavaliagdo dos protocolos. Os 72 pacientes
que se submeteram aos testes permaneceram em acompanhamento.

1 Genotoxicidade é a capacidade que algumas substancias tém de induzir altera¢ées no material
genético de organismos a elas expostos, e essas alteracdes sao responsdveis pelo surgimento de
canceres e doencas hereditarias. Os diferentes testes genotéxicos detectam mutagdes génicas e cro-
mossomicas.
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O bioquimico Marcos Vinicius de Almeida e o médico Renato Meneguelo, que
deixaram o grupo de pesquisadores da equipe de Gilberto Chierice em 2015, optaram
por produzir a fosfoetanolamina como um suplemento alimentar nos EUA, o que con-
trariou a ideia original defendida por Chierice de buscar a aprovagao da substancia
como medicamento no Brasil, conforme noticia publicada pela editoria de Ciéncia do
Estaddo em 10 de fevereiro de 2017.

Cansados da morosidade para a aprovacao da fosfoetanolamina no Brasil, Al-
meida e Meneguelo - detentores da patente junto com Chierice e outros dois socios
criaram uma nova férmula com fosfoetanolamina em parceria com o laboratério uru-
guaio Federico Diaz e a distribuidora Quality Medical Line, responsavel pela comercia-
lizagao do suplemento de fosfoetanolamina. Em video postado no Facebook em nove
de fevereiro de 2017, Meneguelo alegou que:

Estava em busca de um remédio que melhorasse a qualidade
de vida dos pacientes com cancer terminal”[...]. "Enquanto ou-
tros estavam sentados e assistindo as idas e vindas da ‘fosfo;
eu e Marcos Vinicius estdvamos rodando em varios paises para
buscar alguma solucao. (MENEGUELO, 2017)

O suplemento de fosfoetanolamina ainda ndo é aprovado no Brasil, mas é possi-
vel adquirir a substancia pela loja virtual Shop Quality Elements, ao preco de 99 délares
o frasco com 90 capsulas.

A fosfoetanolamina e o Facebook

A saga da fosfoetanolamina teve varios desdobramentos desde 2014, mas foi a
partir do momento em que o caso adquiriu notoriedade na televisdo em rede nacional
é que explodiram varios movimentos na internet, especialmente redes sociais como
o Facebook. A pesquisa com o uso da ferramenta Google Trends mostrou o cenario
demonstrado no Grafico abaixo.

Interesse ao longo do tempo @ ~»

Grafico 1 - resultado de levantamento feito com a ferramenta Google Trends.
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O pico no grafico acima estd inserido no periodo de 18 a 24 de outubro de 2015,
tendo sido cruzado com noticias veiculadas na televisao e posts no Facebook publica-
dos no mesmo periodo. O resultado foi que a repercussao sobre o assunto aumentou
ap0s a exibi¢do no programa “Fantastico” do dia 18 de outubro de 2015 de uma repor-
tagem apresentada pelo médico Drauzio Varella.

Na matéria, Varella orienta a populagio para ter “cuidado com esse remédio que
vem num saquinho plastico, sem bula e tem enganado muita gente”. O programa segue
com a fala de Gustavo Fernandes, presidente da Sociedade Brasileira de Oncologia Cli-
nica, dizendo que “a substancia nao passou sequer por testes em animais, nao hda um
dado em seres humanos que comprove a seguranca e muito menos a eficacia” Varella
continua dizendo que “esse processo é absurdo, nao se faz isso nem na veterinaria.
Vocé ndo usa para tratar gado uma substancia que foi testada apenas em ratos”. As
comunidades no Facebook reagiram com duras criticas a0 médico e a Rede Globo de
Televisao, conforme a Figura 1.

As matérias feitas por redes de televisao abertas sobre a fosfoetanolamina foram
objetos de diversos comentarios a favor da substancia, que se espalharam pelas redes
sociais’.

2 Em pesquisa realizada com o cruzamento de dados utilizando os termos “fosfoetanolamina x
Drauzio Varella’, foram encontrados varios posts de grupos e comunidades que divergem da maté-
ria da Rede Globo, ao mesmo tempo em que elogiam a atuacdo da Record no programa “Domingo

Dr drauzio, quando o sr for fazer uma
- matéria escute os dois lados. O que deixou muitos como eu chateado, fol o
fato de vc usar a grande midia simplesmente para dar sua opniao,
desprezando as centenas ou milhares de pessoas que estdo usando o
composto ... See More

Like - Reply - @ 20 - Ocic

Achei tendenciosa a matéria exibida no
Fantastico. A instituicdo (USP em S&o Carlos) € muito conceituada assim
como o professor e equipe a frente da pesquisa, que ja tem 20 anos.
Like - Reply - @ 50 - Oc 5 at 11:4C

w 4 Replies

I Drauzio, & sempre bom lembar a enorme resisténcia que o
Canabidiol enfrentou, hoje & uma realidade, virou medicamento autorizado
pela Anvisa. Nao fossem as familias, os depoimentos, nédo teria se tornado
realidade. O que a fosfo tem hoje? Centenas de depoimentos (inclusive de
pessoas desenganadas) e pesquisas altamente promissoras em ratos, bem
como pesquisas toxicologicas. As 5h na Comisséo de Ciéncia e Tecnologia do
Sernado, servem como introdug&o para tentar entender. Sabe com o gue os
pesquisadores se comprometeram? Se os testes clinicos demonstrarem
eficacia, eles passarao a patente para o SUS para que a rede distribua de
graca. Seria de grande contribuic&o sua observag&o para investigar sem o
ceticismo da oncologia cléssica, esse processo. E um apelo.

Figura 1 - Reproducao de comentarios feitos no Facebook. Reproducdo.
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O uso do Facebook para engajamento em prol de uma determinada causa nao é
novo. A explosdo da Primavera Arabe’® foi um exemplo de como as comunidades cria-
das em grupos do Facebook foram capazes de mobilizar um grande niimero de pessoas
em pouco tempo. Jenkins (2011, apud SANTAELLA, 2013, p. 106) vai mais longe ao
falar sobre o movimento Occupy Wall Street (OWS):

O movimento tomou conta de 95 cidades, em 82 paises, espa-
Ihando-se por 600 comunidades dos Estados Unidos, ao afir-
mar que sem lideres, sem politicas nem programas, além da
0posicdo ao status quo, os protestos se comportaram a manei-
ra do Facebook e do Twitter, ndo passando de ruido de fundo,
uma conversa interminavel, mera cenografia.

Nao ¢ possivel fazer uma comparacgio entre as causas que levaram a grandes en-
gajamentos nas redes sociais, mas o fato é que a fosfoetanolamina mobilizou cerca de
100 comunidades e paginas do Facebook, todas engajadas de alguma forma na libera-
¢do da substancia, fendmeno que merece a0 menos uma anélise critica sob a perspec-
tiva da teoria das redes.

As comunidades da fosfoetanolamina e os Sistemas Complexos

Primeiramente, é necessario conceituar a chamada “ciéncia” ou “teoria das redes”,
inicialmente proposta por Barabasi apud Recuero (2003, p. 57) a partir de um conjunto
de trabalhos instituidos por ele como “novos modelos de estudo de redes’, que tratam
das propriedades dindmicas dessas redes. Ou seja, para o autor, estas sdo estruturas em
movimento e em constante evolu¢io.

Santaella (2010, p. 281) analisa algumas caracteristicas importantes dessas redes:

Embora o conceito de redes sociais seja mais amplo do que o
de redes sociais na web, a internet foi responsavel pela gigan-
tesca expansao das redes sociais na segunda metade dos anos
2000. A caracteristica principal dessas redes de incessante inte-
racdo humana esta na dinamicidade e na emergéncia, adapta-
¢ao e auto-organizacao caracteristicas dos sistemas complexos
e que se expressam, no caso, em comportamentos coletivos
descentralizados.

O conceito de sistemas complexos pode ser aplicado no caso da fosfoetanola-
mina, ja que este compreende varias caracteristicas inerentes a esse tipo de sistema.
Barabasi e Albert (1999, p. 509) descrevem os sistemas como topologias complexas.

Espetacular”.

3 Onda revolucionaria de manifestacdes e protestos que ocorreram no Oriente Médio e no Norte
da Africa a partir de 18 de dezembro de 2010. Houve revolucées na Tunisia e no Egito, uma guerra
civil na Libia e na Siria; também ocorreram grandes protestos na Argélia, Bahrein, Djibuti, Iraque, Jor-
dania, Oma e Iémen e protestos menores no Kuwait, Libano, Mauritania, Marrocos, Arabia Saudita,
Sudao e Saara Ocidental.
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Segundo os autores, a propriedade comum dessas redes é a conectividade do vértice,
que sofre expansao continua pela adigao de novos vértices e estes se juntam aos sites
que ja estao conectados. Ainda sobre redes sociais como sistemas complexos, Santaella
(2010, p. 286-289) cita as propriedades de que os sistemas complexos sio compostos e
sobre as quais se pode fazer uma comparac¢io com o exemplo da fosfoetanolamina e as
Redes Sociais da Internet (RSIs):

« Emergéncia: As conexdes entre os autores se dao de forma imprevisivel e ndo
planejada, mas dessa massa de iteragdes é que comecam a informar o comportamen-
to dentro do sistema. O caso da fosfoetanolamina tomava forma quando, dentro das
redes sociais, os grupos e as comunidades foram sendo criados e agregando pessoas
em sua maioria com interesse no assunto. Nao se pode aferir com precisdo qual seria
o objetivo dessa organizagao. Esse padrao se forma depois de muita iteragdo, ou seja, a
repeticdo em massa da agregacdo de integrantes;

« Auto-organizagao: Nao existe hierarquia nem controle em um sistema com-
plexo adaptativo. Sdo os elementos desse sistema que acabam encontrando a forma
mais adequada de boas relagdes. As comunidades e grupos sobre a fosfoetanolami-
na foram criados por determinados agentes, porém percebe-se que ndo ha um tnico
agente que coordene ou faca qualquer moderagao;

« Conectividade: As relacoes entre os agentes sdo mais importantes do que os
agentes em si. A importancia dos agrupamentos da fosfoetanolamina é claramente o
conjunto e nao o individuo;

« Coevolugao: A conectividade nao é apenas uma propriedade interna dos sis-
temas, mas também do sistema com o seu ambiente. Assim se o ambiente muda, eles
precisam mudar para assegurar melhor ajustamento. Todas as noticias e movimentos
ocorridos fora do ambito das redes sociais sao transportados para dentro dos grupos
da fosfoetanolamina, demonstrando que o sistema interno sofre alteragdes e ajustes em
decorréncia do sistema externo;

» Regras simples: Os sistemas nao sdo complicados a exemplo dos corregos,
rios, lagos e oceanos, que sao governados pelo principio do nivelamento da dgua. As
comunidades da fosfoetanolamina sdo simples pelo funcionamento. Nao ha normas
ou regras para caracterizar esse sistema e seu nivelamento se da por si proprio;

¢ Variedade: Quanto maior a variedade de um sistema, mais forte este sera.
Ambiguidades e paradoxos sio abundantes nos sistemas complexos. As discussoes
nos grupos sobre a fosfoetanolamina sé foram possiveis enquanto foram levados para
dentro dos grupos os acontecimentos externos na visao de seus componentes. Nota-se
um enfraquecimento quando em 2017 foi anunciado que a substancia nao apresentou
atividade no combate as células cancerigenas. Desde entdo, o movimento dentro dos
grupos reduziu de forma expressiva;

» Espaco de possibilidades: ¢ preciso haver mais de uma estratégia como
forma de sobreviver. Cada estratégia pode ser eficiente até certa medida, devendo ser
alterada de acordo com as condi¢des especificas. Enquanto os grupos da fosfoetanola-
mina se retroalimentavam com os acontecimentos externos, estes nao s sobreviveram
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como agregaram mais pessoas com os mesmos objetivos e finalidades. Se um grupo
fosse criado apenas com o objetivo de ter acesso a fosfoetanolamina, a proibi¢dao do
consumo ou da distribui¢do ja seria o suficiente para que essas comunidades fossem
encerradas. Entretanto, surgiram as lutas por liminares, através de advogados que se
envolveram na causa. E depois ainda houve o inicio dos estudos com o uso da FOS
em seres humanos. Cada novo acontecimento vinha com algum motivo para que as
comunidades continuassem unidas pela causa e na esperanga de obter a cura.

Na Figura 2, é possivel visualizar um exemplo onde acontecimentos externos
resultaram em retroalimentagio de determinado grupo. Depois da lei da fosfoetano-
lamina ter sido suspensa, um inquérito foi aberto pela USP para apurar as responsabi-
lidades do quimico Gilberto Chierice, um dos detentores da patente da fosfoetanola-
mina sintética, além do fechamento do laboratério onde eram fabricadas e distribuidas
as pilulas do cancer.

Outras caracteristicas das redes complexas como iteracdo, subotimizacéo e li-
miar do caos e estruturas dissipativas também sao citadas por Santaella (2013) e estdo
presentes nas comunidades de fosfoetanolamina. Cabe ressaltar que o limiar do caos
define os sistemas que existem em um espectro que vai do equilibrio ao caos. Os dois
extremos podem leva-lo a morte ou paralisa-lo. Avalia-se que as comunidades e grupos
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Figura 2 - Reproducao de comentdrios feitos no Facebook. Reproducgdo.
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de fosfoetanolamina estiveram dentro do espectro do equilibrio ao caos enquanto os
integrantes respondiam aos acontecimentos externos, mas acontecimentos como 0s
péssimos resultados da pesquisa com o uso da “fosfo” no combate ao cancer calaram
os grupos, deixando-os a beira da morte.

Outro fendmeno caracteristico das comunidades focadas na fosfoetanolamina é
a baixa polarizagdo entre os integrantes de um mesmo grupo. Ja fora das comunida-
des, no espago aberto, muitas discussdes foram suscitadas tanto a favor como contra a
causa da liberagdo da fosfoetanolamina. Recuero (2009, p. 82) explica que as relagdes
sociais sao de interagdes diversas, nio podendo supor que nao exista conflito. Con-
tudo, a pesquisadora adverte que “o conflito e a competicdo podem gerar mudangas,
desequilibrio e obrigar a comunidade a adaptar-se. Entretanto, se o conflito suplantar a
cooperagao, pode acarretar em um desgaste ou ruptura na estrutura social”. Seria o fim
das comunidades de fosfoetanolamina, ja que o resultado da pesquisa do ICESP com
pacientes oncoldgicos demonstrou que a substancia nao apresentou quase nenhuma
atividade antitumoral?

Consideracées finais

Nio ¢é objeto deste trabalho a emissdo de opinido sobre questdes médicas, cien-
tificas ou éticas. O que se pretendeu foi destacar a explosdo de comunidades nas redes
sociais (com destaque para o Facebook) pelo direito a fosfoetanolamina e como esta se
constitui em um exemplo de forma de organizagao para se atingir um objetivo comum.

A fosfoetanolamina como candidata a medicamento para combater o cincer
trouxe aos debates nas redes sociais questdes éticas como: O ser humano tem auto-
nomia de decidir isoladamente sobre o melhor tratamento para a sua doen¢a? Como
a fosfoetanolamina foi liberada juridicamente para uso em humanos s6 com base em-
pirica e sem a existéncia de pesquisas cientificas? Qual a responsabilidade de grandes
midias como Globo e Record na disseminagio da fosfoetanolamina, mesmo sabendo
tratar-se de uma substincia que ndo havia passado por testes clinicos? Até onde vao
os interesses por tras de um apelo como a cura do cincer?” e ainda, Qual é o papel da
comunidade cientifica na intermediagdo do dialogo com a comunidade leiga?

Os estudos tedricos das redes sociais e seus fendmenos se fortalecem quando os
conceitos saem da teoria da subjetividade para serem explicados através do confronto
com fatos objetivos, como é o caso da fosfoetanolamina. Santaella (2010, p. 284) diz
nao haver mais novidade quando se afirma que as redes sociais se comportam como
sistemas complexos. Mas, segundo a autora, ¢ justamente nesse funcionamento com-
plexo que se levanta mais formas de subjetivagao.

Ao navegar por posts através da busca pela palavra “fosfoetanolamina’, foram en-
contradas diversas abordagens, seja em grupos, comunidades ou fora deles. Quanto
mais a pesquisa se aprofundava em fatos novos, mais comentarios e posts surgiam,
sobre os quais ndo se poderia deixar de observar o quanto tais comunidades servem
como valvula de escape para seus integrantes. Iniimeros comentarios nao passam de
palavras ao vento, sio como gritos abafados em uma bolha. A causa era nobre, mas a
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falta de estratégia e de lideranga pode ter resultado em milhares de horas desperdica-
das. A aglomeracio era altamente centrada em apelos como “libera a fosfo”, “preciso
de fosfo”, “libera congresso’, mas as criticas contrarias se deram mais fora dessas comu-
nidades.

Ainda sobre as comunidades e grupos relacionados a fosfoetanolamina, obser-
vou-se uma certa caréncia de comentérios de ordem cientifica ou médica capazes de
estimular um debate mais polarizado sobre a causa. Segundo Sued (apud SANTAELLA
2013, p. 62) o Facebook tem essa caracteristica:

[..] o mais interessante ainda é o fato de que, embora pudesse
haver a discérdia, o dissenso e a polémica, isso ocorre mais ra-
ramente no Facebook, pois a sua estratégia que é amplamente
absorvida pelos usudrios e a de reforcos de lagos. A plataforma
serve para amplificar a superficie de contatos do usudrio por
meio de um contrato tacito que ndo é transgredido, embora
possa ser efémero.

E assim as comunidades em torno da fosfoetanolamina se transformaram em
um verdadeiro culto religioso, pelo qual se tinha uma fé infinita, sendo que qualquer
opinido contraria a substancia era rechagada, como ocorreu apds a reportagem apre-
sentada pelo médico Drauzio Varella no “Fantastico’, quando o médico fez colocagdes
sob preceitos cientificos com base em evidéncias e ndo no empirismo.

O fato ¢ que, apesar de terem sido encontrados cerca de 100 comunidades e gru-
pos, sabe-se que esse nimero poderia ser ainda maior se fossem utilizadas outras pala-
vras nas buscas além de “fosfoetanolamina” A flutuacdo das comunidades é constante,
nao permitindo um retrato estatico da situagao.

Caso tais fatos tivessem sido divulgados apenas através do radio, televisao,
jornais ou revistas, sem as redes sociais como o Facebook, histdrias como a da fosfoe-
tanolamina certamente ndo teriam a mesma repercussio, ja que o refor¢o de lagos nao
seria possivel pela auséncia das redes.

As redes sociais ampliaram o espago para as manifestagdes, mas a avaliacdo
¢ de que mediante tais fendmenos se faz necessario ter objetivos claros, organizacao,
planejamento, lideranca e, principalmente mais efetividade na comunicagio, de forma
que comunidades como essas da Fosfoetanolamina ndo sejam apenas amplificadoras
de superficies de usudrios mas também um ecossistema de lagos fortes, interdepen-
dentes e resolutivos.
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Phosphoethanolamine and the Facebook communities: repercussion of a scientific
theme on social network

Abstract

Synthetic phosphoethanolamine (FOS) was announced by media reports in 2015 as an alleged cancer
cure drug, despite the lack of clinical evidence to prove the effectiveness of the product. The fact gained
notoriety and exploded in social networks. This article aims to analyze the phosphoethanolamine
theme on Facebook, relating it to the subjectivity and the theory of complex networks addrssed by
authors such as Elman, Barabasi and Watts (2001), Santaella (2010, 2013) and Recuero (2009). More than
100 communities and groups have been detected with the use of the word “phosphoethanolamine’,
although there are other communities that approach the subject using other terms. Theoretical studies
of social networks and their phenomena are strengthened when the concepts leave the theory of
subjectivity to be explained, as in the case of phosphoethanolamine when compared to the theory of
complex networks.
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