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RESUMO

CARAN, Gustavo Miranda. O acesso a informacao pelo deficiente visual e suas
implicacGes para a promocdo da saude. Rio de Janeiro, 2015. 175 f.. Orientador:
Jorge Calmon de Almeida Biolchini. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncia da
Informacéo) — Escola de Comunicagédo, Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Instituto Brasileiro de Informacéo em Ciéncia e Tecnologia, Rio de Janeiro, 2015.

A presente pesquisa tem como objetivo investigar quais os fatores facilitadores e
dificultadores no acesso a informacéo pelo deficiente visual, e que afetam a sua
qualidade de vida. Inicialmente, através de uma revisdo narrativa da literatura, a
pesquisa traz uma discussdo tedrica sobre os conceitos centrais da pesquisa
(Deficiente Visual, Acesso a Informacdo e Promoc¢éo da Saude), e sobre os fatores
de suporte no acesso a informacdo pelo deficiente visual (Suporte Cognitivo,
Suporte Social e Suporte Tecnolégico). Em uma segunda etapa, através da Revisdo
Sistematica da Literatura (RSL) e da Meta-Etnografia, foi realizado um levantamento
de evidéncias de dificultadores e facilitadores no acesso a informacéo. As evidéncias
foram classificadas em oito categorias, de acordo com a responsabilidade atribuida
a esses fatores. A terceira etapa teve como objetivo especifico avaliar a
potencialidade das ferramentas tecnoldgicas de redes sociais para o suporte social
do deficiente visual. Para tal, foi realizado um estudo de caso quantitativo
exploratdrio no grupo Low Vision do Facebook, utilizando a técnica de Analise de
Redes Sociais (ARS). Os resultados gerais da pesquisa apontaram para um
conjunto variado de fatores intervenientes no acesso a informacédo, de carater
multidisciplinar, sobrepostos e interrelacionados. Aspectos de natureza social foram
percebidos como os mais frequentes segundo a revisdo sistematica. O estudo de
caso apontou para dezesseis categorias tematicas de assuntos existentes, e para
uma rede social relativamente densa no suporte oferecido, em compara¢cao com 0s
padrées de comportamento de ambientes da Web. O suporte oferecido € mais
frequente, mas promove menor interacdo com 0s usuarios em relacdo ao suporte
solicitado. O suporte do tipo instrumental apresentou resultado similar ao suporte
oferecido, uma vez que foi mais frequente, porém resultou em relacbes menos
abrangentes e intensas. A pesquisa apontou para a necessidade de avaliar a
dindmica dos fatores intervenientes no acesso a informacéo, e o grau de impacto
causado na qualidade de vida do deficiente visual. As ferramentas de redes sociais
podem ser importantes canais para a promocdo da saude por meio do suporte
social. A analise de redes sociais mostrou-se uma técnica importante para analise
das trocas de informacdo em ambientes digitais para o suporte social.

Palavras-chave: Deficiente Visual, Acesso a Informacédo; Promocdo da Saude;
Suporte Social; Revisédo Sistematica da Literatura; Analise de Redes Sociais.



ABSTRACT

CARAN, Gustavo Miranda. O acesso a informacdo pelo deficiente visual e suas
implicagcfes para a promoc¢édo da saude. Rio de Janeiro, 2015. 175 f.. Orientador:
Jorge Calmon de Almeida Biolchini. Dissertagdo (Mestrado em Ciéncia da
Informacdo) — Escola de Comunicacédo, Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia, Rio de Janeiro, 2015.

The following study aims to analyse the factors that enable and hinder the
information access by visually impaired individuals, which affect their quality of life.
Initially, by means of a narrative literature review, this research brings a theoretical
discussion about this work’s core concepts (Visually Impaired Individual, Access to
Information, Promotion of Health) and also the supporting factors in the access to
information by the visually impaired (Cognitive Support, Social Support,
Technological Support). During a second phase, by means of a Systematic Review
of Literature (SRL) and also Metha-Etnography evidence regarding enabling and
hindering factors was gathered. The data was then arranged in eight categories,
according to the responsibility attributed to these factors. The third phase had the
specific goal of evaluating the potential of social networks to be a support for visually
impaired individuals. In order to do so, a quantitative exploratory case study of the
Facebook group Low Vision was carried out, by means of the Social Network
Analysis technique (SNA). The overall results of the research point to a diverse
combination of multidisciplinary, juxtaposed, interrelated factors, which interfere in
the information access. According to systematic review, social aspects have been
found to exist as the most frequent. The case study has pointed out to sixteen
themed categories of existing topics, as well as to a relatively dense social network
surrounding the support offered, in comparison patterns of behavior in Web (online)
environments. The support offered is more frequent, but promotes fewer interactions
with users in relation to the support requested. The instrumental type of support has
presented similar results in comparison to the support offered, since it has been more
frequent. However, it resulted in relationships that were less broad and less intense.
The research has pointed the need to evaluate the dynamics of intervening factors in
information access, and the extent of the impact caused in the quality of life of the
visually impaired. The tools provided by social networks may be important channels
for the promotion of health by means of the provision of a social support group. The
analysis of social networks has shown itself to be an important technique for the
analysis of information exchanged in online environments for social support.

Keywords: Visually Impaired; Information Access; Health Promotion; Social Support;
Systematic Review of Literature; Social Network Analysis.
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1 INTRODUCAO E OBJETIVOS

Nas ultimas quatro décadas, uma nova perspectiva para agdes em saude vem
sendo adotada por diversos paises do mundo. A partir dessa nova perspectiva, a
saude deixou de ser vista como a simples auséncia de doencas, abrindo espaco
para um variado conjunto de fatores condicionantes para uma vida mais longa
(longevidade) e de melhor qualidade (qualidade de vida). Denominada Promocéao
da Saude, um conjunto de profissionais da saude e relacionados a saude assumem
papel de corresponsaveis na promocao de uma condi¢cdo de vida satisfatoria para a
populacao — profissionais como médicos, fisioterapeutas, nutricionistas, educadores
fisicos, psicélogos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais (dentre outros).

Além desses profissionais, o proprio cidaddo € encarado como
corresponsavel pela sua propria condicdo de vida. Para tanto, é necessario (dentre
outros aspectos) instituir um comportamento satisfatério para o autocuidado em
saude, além de oferecer o acesso a informacdo e aos servicos em saude.
(CZERESNIA; FREITAS, 2009). O Acesso a Informagdo é um dos meios de
promoc¢do da salde segundo a Organizacdo Mundial da Saude - OMS (SICOLI,
2003). Por meio do acesso a informacdo, sdo dadas condicbes para que a
populacdo tenha conhecimento de quais fatores podem ser potencialmente
benéficos ou maléficos para sua longevidade e qualidade de vida.

Para tanto, o acesso a informacao e aos servicos em saude devem se basear
na igualdade de oportunidades, conforme acordado pelos paises membros da OMS
— inclusive o Brasil (CZERESNIA; FREITAS, 2009). A populacdo de baixa renda,
moradores em locais de risco, idosos e pessoas com deficiéncia sédo alguns
exemplos de grupos sociais que recebem (ou deveriam receber) atencdo especial
em diversas iniciativas de promoc¢ao da saude. Tais grupos sédo considerados grupos
vulneraveis (em maior grau) a diversos fatores de risco a saude e, portanto,
percebidos como desfavorecidos quanto as suas oportunidades para uma saude
satisfatoria.

Dentre esses grupos sociais desfavorecidos, estdo aqueles definidos pela
prépria OMS (2008) como Pessoa com Deficiéncia (PcD). De acordo com critérios

clinicos estabelecidos pela OMS, algumas pessoas possuem severas limitacdes em
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algumas de suas funcbes ou estruturas do corpo. Tais limitagbes podem estar
relacionadas a capacidade de se movimentar, a cogni¢cao ou a algum dos sentidos.

O grupo de PcDs € heterogéneo, composto de individuos de diversas
naturezas e intensidades de limitacdo. Em meio a esse grupo, estdo aqueles com
severas limitacbes em suas capacidades visuais — individuos definidos pela OMS
(2008) como Deficiente Visual (DV). Legislagcbes e padrbes técnicos séao
estabelecidos com o propésito de garantir o acesso a informacao da PcD, através da
utilizacdo de estratégias para remocdo de barreiras que impedem a adequada
assimilacao da informacao (BRASIL, 2004).

Porém, ainda que cumpridas as legislagbes e implementados todos os
padrées técnicos, barreiras significativas no acesso aos servicos de saude e a
informacéo parecem estar, ainda assim, presentes no dia-a-dia da PcD. Kelly et al.
(2009) apontam em seu trabalho a percepcdo quanto a existéncia de problemas a
serem superados no acesso a informacéo na Web. Em suas consideracdes finais, 0s
autores afirmam que: mesmo nas paginas Web 100% aderentes aos padrbes
técnicos, ainda sédo percebidos contetdos inacessiveis para a PcD.

Pinheiro, Silva e Rodrigues (2008), retratam um contexto diferente ao de Kelly
et al., mas também chegam a consideracdes similares. Em suas pesquisas sobre o
acesso ao ambiente universitario pela PcD, os autores destacam a insuficiéncia dos
padrées técnicos para a garantia da igualdade de acesso. Aspectos
comportamentais sdo trazidos como fatores criticos no acesso a informacao, e
advindos tanto de colegas, professores e funcionarios das universidades quanto da
propria PcD. A capacidade de acesso, ou Acessibilidade, é apresentada como um
combinado de fatores técnicos e comportamentais, oriundos tanto do ambiente
social quanto do proéprio individuo.

Elias, Monteiro e Chaves (2008) também compactuam com o fato de que os
padrbes técnicos e legislagbes sao insuficientes para a garantia do acesso. Ao
retratarem 0 acesso aos servi¢cos de saude publica pela PcD, os autores afirmam ser
(o acesso a informacdo) um dos pontos criticos para a promocao da saude. Trata-se
nao somente de uma questao simples de causa e consequéncia — na qual o acesso
a informacéo limita o acesso aos servigos de saude — mas de um ciclo vicioso, no
qual as condi¢cbes sociais atenuam as barreiras no acesso a informacdo. Tais

impactos negativos sao percebidos na qualidade de vida, na geracdo de
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oportunidades e na consequente interferéncia negativa na condi¢do social - e assim
por diante, promovendo esse ciclo vicioso.

Kelly et al. (2009), Pinheiro, Silva e Rodrigues (2008) e Elias, Monteiro e
Chaves (2008) recorreram as percepcdes da PcD como uma das estratégias de
avaliacdo dos padrdes técnicos vigentes. O objetivo (de transpor o olhar critico para
aqueles individuos usuérios da informacéo) é obter evidéncias de quais os pontos
favoraveis e desfavoraveis para a assimilacdo da informacao pela PcD. Os Estudos
de Usuario (EU) sdo exemplos de abordagens amplamente utilizadas na Ciéncia da
Informacéo (CI), com o intuito de entender com profundidade quem sdo o0s usuarios,
quais suas particularidades, preferéncias, dificuldades e motivagdes no uso da
informacéo (ARAUJO, 2013).

Em outra perspectiva, o avanco das Tecnologias da Informacdo e
Comunicagédo (TICs) traz consigo um discurso emancipatério no acesso a
informacgédo, sobretudo para pessoas com alguma deficiéncia — sobretudo
tecnologias associadas a Internet (HARPER; YESILADA, 2008; CUSIN; VIDOTTI,
2009; GARCIA, 2012). Discursos relacionados a Inclusdo Digital e a Acessibilidade
Web apontam, por um lado, para a necessidade de considerar a PcD como um
usuario, e determinar estratégias capazes de permitir o uso das tecnologias por esse
publico. Por outro lado, depositam sobre as tecnologias a expectativa de agirem
como facilitadores no acesso a informacédo, através do lancamento de novos
produtos, servicos e aplicacdes em prol da PcD.

Diversos estudos vém buscando compreender o potencial das Ferramentas
de Redes Sociais (como Twitter, Facebook e Youtube), enquanto ambientes virtuais
capazes de promover uma melhor qualidade de vida e bem-estar para seus usuarios
—inclusive para as PcDs (MORENO et al, 2011; MANAGO; TAYLOR; GREENFIELD,
2012; OH et al.,, 2013). Por meio do compartihamento de informacgdes, seus
usuarios podem encontrar uma arena de Suporte Social, na qual cada usuério
apoia o outro, através de conselhos, informacdes de cunho motivacional, relatos de
experiéncias, indicacbes de possiveis tratamentos, dentre outros. As pesquisas
ainda ndo sao capazes de afirmar a relacdo entre o uso das ferramentas de redes
sociais e o0 bem-estar, mas trazem evidéncias de possiveis beneficios — destacam-se
a facilitacdo no acesso a informagcédo em saude e o suporte psicologico e emocional

em momentos de dificuldade.
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Diante desse complexo cenério aqui introduzido de maneira breve, o presente
trabalho pretendeu, em seu Objetivo Geral, identificar quais fatores facilitam ou
dificultam o acesso a informacdo pelo deficiente visual, com impactos sobre a
qualidade de vida desses individuos. Buscou-se responder as seguintes Perguntas
da Pesquisa: Quais sado os principais fatores facilitadores ou dificultadores no
acesso a informacédo da PcD? O qué, além da legislagdo e dos padrbes técnicos,
facilita ou dificulta esse acesso? Qual o potencial das TICs enquanto facilitadores no
acesso a informacéo para a PcD?

Para tal, foi proposto como Objetivos Especificos: 1) definir os conceitos
centrais da temética, que envolvem o sujeito (Deficiente Visual), a acdo (Acesso a
Informacao) e o impacto (Promocado da Saude); 2) determinar a natureza dos fatores
envolvidos no acesso a informacéo pelo deficiente visual; 3) identificar quais séo
esses fatores, e seus impactos sobre a qualidade de vida do DV; 4) e analisar o
potencial das ferramentas de redes sociais para 0 acesso a informacdo desses
individuos.

A Secéo 2 veio atender ao primeiro objetivo especifico da pesquisa, a partir
da Revisdo Narrativa da Literatura. A Secdo 3, por sua vez, apresenta trés
naturezas de fatores envolvidas no acesso a informacdo pelo DV, apoiado pela
Revisdo Narrativa da Literatura, e pela proposicdo de um modelo conceitual. A
Secdo 4 relata os fundamentos e as abordagens metodoldgicos utilizados para
levantamento dos fatores facilitadores e dificultadores no acesso a informacédo e
seus impactos.

Para atender ao terceiro objetivo especifico, foram utilizadas as técnicas de
Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) e de Meta-Etnografia para coleta e andlise
dos dados, apoiadas pela perspectiva dos Estudos de Usuario como fundamentacéo
tedrica de identificagdo de evidéncias relacionadas ao acesso a informagédo. O ultimo
objetivo especifico contou com a técnica da Analise de Redes Sociais (ARS) em
uma investigacdo empirica exploratéria. Os resultados da pesquisa estdo presentes
na Secéo 5 e na Secdao 6, e as consideracoes finais sao discutidas na Sec¢éo 7.

A presente pesquisa consistiu na continuidade dos estudos realizados
anteriormente pelo autor acerca da questdo do acesso a informacdo pelos DVs
(Motivagcdo da Pesquisa). Trabalhos prévios apontaram para uma diversidade de
fatores envolvendo a temética aqui discutida, e cujas iniciativas de acessibilidade

encontram dificuldades que vao além de aspectos técnicos trazidos pelos padrdes e
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recomendagbes (LIMA et al., 2012; CARAN; LIMA, 2011). Por este motivo, 0
presente trabalho busca uma abordagem mais ampla sobre o acesso a informacéo,

no intuito de apontar para novas estratégias de garantia de acesso pelo DV.
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2 DEFICIENTE VISUAL, ACESSO A INFORMAGAO E
PROMOGAO DA SAUDE

Nesta secdo sdo apresentados conceitos centrais para a presente pesquisa, por
meio de uma revisdo narrativa da literatura. A subsecao inicial traz o conceito
Deficiente Visual, suas definicbes e implica¢des clinicas na capacidade visual do
individuo. Em seguida, é trazida a questdo do Acesso a Informacdo e da
Acessibilidade, levando em conta o Fenémeno Informacional na perspectiva da
Ciéncia da Informacdo. A Promocgdo da Saude e a Qualidade de Vida séo
conceitos também discutidos na presente secdo. Por fim, os trés conceitos centrais
da presente pesquisa (Deficiente Visual, Acesso a Informacdo e Promocdo da

Saude) séo correlacionados nas subsecdes finais.

2.1 Pessoa com Deficiéncia e Deficiente Visual

A Pessoa com Deficiéncia (PcD) € um termo adotado no Brasil (2007) para
designar o individuo com alguma limitacdo severa em uma ou mais funcdes ou
estruturas do corpo. Uma das formas de se determinar quando um individuo é uma
PcD, é a partir da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF). Desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2008), a CIF
considera limitagcBes severas em funcdes ou estruturas do corpo relacionadas aos

sentidos, a mobilidade e a cognicdo!. Aquele individuo com limitagdes em um

1 O conceito Deficiéncia refere-se a capacidade reduzida em uma fungéo ou estrutura do corpo. Essa
reducdo pode se dar em maior ou menor intensidade, e se referir a uma condi¢gdo temporaria ou
permanente de deficiéncia (OMS, 2008). Todo individuo esta sujeito, potencialmente, a uma condicao
de deficiéncia — seja ela mais branda ou mais severa. Pessoas pés-operadas e gestantes, por
exemplo, podem ter condigBes temporarias de deficiéncia nas fungbes de mobilidade. Turistas em um
pais cujo idioma ndo dominam enfrentam limitagdes nas capacidades de compreensdo e
comunicacao, interferindo na realizacdo das atividades e no relacionamento interpessoal. Esses
casos ilustram condigbes temporarias de deficiéncia que, caso atinjam os graus de intensidade
estabelecidos pela OMS, podem ser consideradas Pessoas com Deficiéncia — até reestabelecerem
suas capacidades em parametros considerados normais.
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determinado grau em uma das fungcbes da visdo descritos na CIF pode ser
considerado Deficiente Visual (DV).

A 102 Revisdo da OMS de Classificacao Estatistica Internacional de Doencas,
LesBes e Causas de Morte (OMS, 2011) estabelece parametros internacionais para
classificar a PcD. Em conformidade com a CIF, foram consideradas como funcoes
determinantes para a deficiéncia visual: a capacidade de identificar formas e objetos
(acuidade visual) e a capacidade de enxergar pela visao periférica (campo visual).
De acordo com essas duas func¢des, medidas através de padrdes clinicos, classifica-
se uma pessoa como DV.

Para a OMS (2011), o DV é aquele com perda total ou parcial da visao;
congénita? ou adquirida; e enquadrado em umas das seguintes categorias: a Baixa
Visdo® e a Cegueira. A pessoa com baixa visdo é aquele que possui acuidade
visual inferior a 20/60 e maior ou igual a 20/400, ou campo visual inferior a 20 graus
e superior a 10 graus (o normal € 180°). Tais medidas consideram o melhor olho, e
com a melhor correcédo possivel (6culos, lentes de contato etc.). Isto significa dizer
gue uma pessoa com baixa visdo enxerga, no melhor das situa¢gdes, um objeto a 20
pés (6,1 m) o que uma pessoa com Vvisdo normal enxergaria a 60 pés (18,3 m) — 1/3
da distancia ou 20/60. A pessoa com cegueira (cego), por sua vez, possui acuidade
visual inferior a 20/400 e campo visual inferior a 10 graus.

Tanto no contexto mundial, quanto no Brasil, ainda ndo € possivel afirmar o
namero de deficientes visuais. Entretanto, em 2002, a OMS (BRASIL, 2008) estima
que cerca de 2% da populacdo mundial seja classificada como baixa viséo, e
aproximadamente 0,6% sejam cegas - totalizando 2,6% de representacao
populacional mundial classificada como DVs. No Brasil, ndo foi encontrada nenhuma
estimativa nos 0rgdos governamentais. Entretanto, considerando as estimativas
internacionais apresentadas ha pouco, e a populacdo de 190,7 milhdes de
brasileiros - conforme o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010),

2 A deficiéncia visual congénita é aquela resultante de anomalia ou malformacdo de estruturas
fisiolégicas relacionadas a visdo, e que ocorrem antes do nascimento ou até o primeiro més apés o
nascimento. Entretanto, as consequéncias das anomalias ou malformac¢des congénitas podem se
apresentar apds meses ou anos, resultando em uma deficiéncia visual (por exemplo) na adolescéncia
ou na fase adulta. Desse modo, o que define a deficiéncia visual congénita é a sua causa, € ndo as
consequéncias na capacidade de enxergar.

8 O termo Baixa Visdo é também empregado pela literatura como Visdo Subnormal ou Visdo
Reduzida - conforme Descritores das Ciéncias da Salde (DeCS) da Biblioteca Virtual da Saude
(BVS, 2014).
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tem-se um total de 3,8 milhdes de pessoas com baixa viséo e 1,1 milhdo de pessoas
cegas no pais.

No Brasil o termo Pessoa Portadora de Deficiéncia é também empregado
para retratar a PcD, sobretudo, em publicacfes precedentes a 2007. Entretanto, a
palavra Portadora era passivel de interpretacdes dubias (transmitindo a nocao de
posse ou porte de alguma deficiéncia), sendo entdo substituida pela expresséo
Pessoa com Deficiéncia. O termo Pessoa com Necessidades Especiais (PNE) é
também encontrado em algumas referéncias, porém representa um grupo maior de
individuos, ao incluir também idosos e gestantes. A PNE é uma classificacdo que se
baseia em critérios legais de protecdo a determinados grupos, desfavorecidos no

acesso aos produtos e servicos com isonomia de direitos (BRASIL, 2004).

2.2 Acesso ainformacao

As questdes de pesquisas que movem a Ciéncia da Informacao (ClI)
circundam (como o préprio nome diz) sobre aspectos relacionados a informacao.
Trata-se de um conjunto de conhecimentos que visam o entendimento do que € a
informacéo, quais suas formas de manifestacdo e contextos envolvidos. Conforme
Borko (1968), a:

Ciéncia da Informacdo é a disciplina que investiga as propriedades e
comportamentos da informagdo, as for¢cas que governam o fluxo da
informacdo, e os meios para processar a informacdo para a maxima
acessibilidade e usabilidade. A Ciéncia da Informacéo esta preocupada com
o conjunto de conhecimentos relacionados com a origem, colecgéo,
organizacdo, recuperacdo, interpretacdo, transmissdo, transformacdo e
utilizacdo da informacdo. (p. 3, traducdo nossa)

O discurso de Borko traz uma delimitagcdo para a CI, tendo como ponto
central, o conceito Informacéo. Entretanto, seu trabalho ndo deixa claro o que vem
a ser, de fato, tal conceito. Inidmeros trabalhos vém sendo desenvolvidos com o
objetivo de estabelecer um eixo delimitador do conceito Informagéo, envolvendo
percepcdes variadas entre os estudiosos da area (como ZINS, 2007; CAPURRO;
HJORLAND, 2007). Alguns desses estudos também procuram determinar a fronteira
gue separam os conceitos Dado, Informacao e Conhecimento.

Zins (2007), por exemplo, apds coletar os conceitos de Dado, Informagéo e

Conhecimento de diversos pesquisadores de renome na ClI, concluiu ndo haver uma
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unanimidade na area. A partir de fundamentos filosoficos, Zins buscou distinguir
quais as semelhancas e diferencas entre os diversos conceitos, e interpretou haver
trés categorias basicas de compreensao do que é a Informacéo.

Um primeiro grupo conceitual entendia que a informacéo € algo pertencente
a dimensdo interna do ser humano, constituido através do raciocinio, do
pensamento, da memoéria e da mente humana (processos cognitivos, denominado
de Dimensao Subjetiva pelo autor). Nessa perspectiva, o Dado corresponde ao
registro da Informacdo e do Conhecimento na dimensdo externa ao individuo
(denominado de Dimensao Objetiva) - como nos bancos de dados, livros, revistas,
Internet etc.

O segundo grupo conceitual entendia a informacdo enquanto uma
manifestacdo externa ao individuo, e cujo Conhecimento esta relacionado aos
processos cognitivos. Desse modo, a Informacgéo € um registro (fisico ou eletrénico)
de um Conhecimento existente apenas na mente humana. O Dado, por sua vez, é a
Informacao ndo processada ou ndo contextualizada — ou seja, ausente de contexto e
de sentido por si sé.

O terceiro e ultimo grupo conceitual, por sua vez, entende ser a Informacéo
capaz de se manifestar tanto na mente humana quanto em registros externos a
mente humana. Esse grupo € variado e seus membros compartiiham de uma
percepcdo similar sobre o que é a Informacao, entretanto divergem nas fronteiras
conceituais de Dado e Conhecimento. Zins argumenta que seu trabalho nao
pretende estabelecer um consenso a respeito do que € cada um dos conceitos, e
afirma serem validas as diferentes percepc¢des de acordo com o campo de atuacao
de cada pesquisador.

Outros autores, como Araudjo (2002) e Barreto (1994, 2002) buscam entender
as fronteiras do conceito Informacdo através dos desdobramentos decorrentes da
interacdo com individuos ou grupos sociais. Tais autores, para isso, trazem o
conceito Fendmeno da Informacdo ou Fenémeno Informacional. O foco de
discusséo se orienta, sobretudo, nas causas, efeitos e fatores envolvidos na relacéo
do ser humano com a informacéo. A informacé&o, portanto, € explicada pelos seus
desdobramentos em uma dimensao individual ou coletiva.

Ao discutir a questdo da informacédo e a condicédo da informacéo (titulos dados
aos artigos), Barreto (1994, 2002) propde entender a informagdo como um promotor

de mudanca. A informacdo se insere em um processo de comunicagéo delimitado
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por dois extremos — um emissor e um receptor, e composto pela informacgéao e por
um canal. O autor considera todo o processo de comunicacdo como Fendmeno da
Informacao, e cuja Informacdo o permeia em varios estados (condi¢cdes) durante

esse processo. Barreto (1994) afirma que:

[...] tem-se procurado caracterizar a esséncia do fenébmeno da informagéo
como a adequacao de um processo de comunicacdo que se efetiva entre o
emissor e o0 receptor da mensagem. Assim, os diversos conceitos
encontrados para a informagéo tendem a se localizar no comeco e no fim do
processo de comunicacgédo. (p.1)

Barreto entende ser (0 Fendmeno da Informacdo) um processo, com direcao
estabelecida, e cuja informacdo se manifesta (assume uma condi¢céo) de diferentes
maneiras. A informacdo € um instrumento mutavel em sua forma, podendo estar: na
mente do produtor da informacdo, em um estoque mental; registrada em livros,
jornais, revistas, Internet; e na mente do receptor da informacédo, formando um
estoque mental a partir do seu uso. Entretanto, Barreto (1994, p.1) reforca a
importancia em se analisar ndo apenas 0 processo por si sO, mas também o
resultado dessa dindmica — a mudanca provocada por meio dela. Assim, “reforcam a
intencdo semantica da transferéncia, adjetivando o conceito com o significado da
mensagem, seu uso efetivo e a agao resultante do seu uso”.

A mudanca pode ocorrer em um nivel individual ou coletivo; expresso de
maneira evidente na esfera social, ou sutiimente, na mente humana. Para Barreto
(1994, p.1-2), “a informagdo é qualificada como um instrumento modificador da
consciéncia e da sociedade”, e associado “ao desenvolvimento e a liberdade do
individuo, de seu grupo de convivéncia e a da sociedade como um todo”. Percebe-
se um discurso emancipatorio, sendo o conhecimento um agente de mudanca no
pensar e no agir, refletindo em uma nova percepcdo da realidade e em uma
transformacdo no comportamento®. O resultado desse processo pode ser, por

exemplo, a realizacdo de um novo plano para a vida do individuo; ou a realizacao de

4 A perspectiva emancipatéria decorrente do fluxo da informagdo defendida por Barreto (1994), ndo se atém
aos seus impactos negativos. Autores como Michel Foucault (2008), por exemplo, trazem em seus
discursos o0 uso da informacdo para o estabelecimento de uma relacdo de poder, resultando em
condi¢cbes de dominacéo sobre a sociedade — e em oposigdo ao potencial emancipatério de Barreto.
A presente pesquisa reconhece a existéncia da relacdo entre informacéo, conhecimento e poder,
entretanto, segue a linha de pensamento defendida na Promoc¢éo da Saude na dissertagdo do tema —
a promocdo da informagdo em saulde para proporcionar uma melhor qualidade de vida e bem-estar
da populacdo (CZERESNIA; FREITAS, 2009).
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planos de vida ja existentes, mas com ac¢des mais eficientes (melhor resultado com
menor esforgo).

Barreto observa o Fendmeno da Informacdo em suas possibilidades de
mudanca. Observa-se aquele que usa a informacéo (Usuario da Informacéo) e se
beneficia a partir dela. Entretanto, ha situagdes na qual a informag&o ndo promove,
efetivamente, uma alteracdo desejavel em seu contexto. Nessas situagdes, o uso da
informacéo ndo se tornou efetivo durante todo o processo de comunicacéo - devido
aos mais variados fatores envolvidos. Cardoso (1994), em contraponto a Barreto,
aponta para a necessidade de investigacdo dos ndo usuarios da informacéo, e a
observacédo de questbes socioecondmicas relacionadas a esta condi¢ao de exclusao
no acesso e uso da informacdo. A desigualdade gerada a partir da evidéncia do
sucesso e do insucesso no Fenémeno da Informacdo transparece nos textos de
Barreto (1994, 2002) uma distingdo entre dois aspectos fundamentais: a
disponibilizacdo e o acesso a informacéo; e a competéncia cognitiva. Por um lado, a
necessidade do produtor e do contexto em tornar a informacéo alcancavel. Por outro
lado, a capacidade do receptor em apropriar-se daquela informacéo, e ser capaz de
utiliza-la em uma acdo de mudanca. Cria-se uma visdo polarizada dos problemas
decorrentes da interacdo individuo e informacdo. O verbo democratizar é
empregado, pelo autor, no sentido de remover as desigualdades no Fendomeno da

Informacao, e:

Vale lembrar que, em uma realidade fragmentada por desajustes sociais,
econdmicas e politicas, a disponibilidade ou a possibilidade de acesso a
informacdo ndo implica no uso efetivo que pode produzir conhecimento
[mudanca]. Democratizar a informagdo n&o pode, assim, envolver
programas para facilitar e aumentar acesso a informac&o. E necessario que
o individuo tenha condicbes de elaborar este insumo recebido,
transformando-o em conhecimento esclarecedor e libertador, em beneficio
préprio e da sociedade onde vive. (BARRETO, 1994, p.5)

2.3 Canais e Fontes de Informacéo

Segundo os estudos de Tom Wilson (1999, 2000), os estudos que investigam
as necessidades, buscas e usos da informacdo sdo denominados de Estudos de
Usuario (EU). Essa relagédo entre o usuario e a informacéo € percebida, segundo o
autor, a partir da identificagdo dos Canais de Informacdo e das Fontes de

Informacgdo. Os EU s&o comumente encontrados nos campos da Informatica e do
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Design, entretanto “[...] nd6s podemos incluir também pesquisas de comportamento
do consumidor, marketing, psicologia, pesquisas de comunicacdo em saude e
inumeras outras disciplinas” (WILSON, 2000, p.49, tradugcao nossa).

Segundo Cunha e Cavalcanti (2008), o Canal de Informacao diz respeito ao
meio pelo qual a informacéo circula. Esse meio nem sempre é percebido pelo
usuario, pois pode ser uma via de transmissao: entre dois ou mais equipamentos;
entre 0 emissor e um equipamento; ou entre um mediador e um equipamento. Por
se tratar de um canal de transmissdo, o Canal de Informacédo ndo representa o

repositorio do contetdo (segundo o autor), e pode ser definido como:

Canal de informacéo: (do inglés information channel) 1. meios e
equipamentos de comunicacdo entre dois terminais. 2. linha de transmissao
e equipamento envolvido na transferéncia de informagdo em determinada
direcéo entre dois terminais ou entre um computador e um terminal. Inclui o
modulador e o demodulador e um mecanismo de erros. (CUNHA;
CAVALCANTI, 2008)

Palsdétir (2005) considera também os seres humanos como possiveis canais
de informacao, incluindo o processo de Comunicacao Interpessoal dentre as vias
de transmisséo de conteudos para o usuario. Em seu trabalho, a autora investiga o
comportamento de busca e uso da informacdo na promocao da saude, e classifica
os canais de informacdo em quatro categorias: midias, representando as
transmissbes de informacdes passiveis de serem acessadas fisicamente pelos
usuarios (como livros, revistas, CDs e DVDs); os especialistas em saude,
transmissores de informacdo em consultas e atendimentos em saude; a Internet; e
0S recursos interpessoais, através das redes de relacionamento pessoais do
usuério — ver Quadro 1 na préxima pagina.

Segundo a Biblioteca Virtual da Saude (BVS, 2014), Fonte de Informacéao é
qualquer recurso que responda as necessidades de informacdo dos usuarios. Pode
compreender pessoas, produtos ou servicos que contenham informacéo, e também
encontrado em alguns estudos pelo termo Recurso de Informagédo (PINHEIRO,
2006). As Fontes de Informacédo sao entendidas como recursos que sé&o buscados e
utilizados pelos individuos (WILSON, 2000) - sendo, portanto, os elementos de

interacdo direta com 0 usuario.

Fonte de informagdo: 1. Documentos que fornecem respostas especificas e,
entre suas varias espécies, encontram-se: enciclopédias, dicionarios, fontes
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biogréaficas, fontes estatisticas, indices, tratados e manuais especificos. 2.
Origem fisica da informacéo, ou lugar onde pode ser encontrada. Tanto
pode ser uma pessoa, como uma instituicdo ou um documento. As fontes
podem ser primarias, secundarias ou terciarias de acordo com a natureza
da informacéo. (CUNHA; CAVALCANTI, 2008)

Quadro 1 - Canais e fontes de informagc&o em saude

Canais de Informacao Fontes de Informacéao

Jornais

An(ncios de jornais ou revistas

Noticiarios de radio ou TV

Programas de entretenimento de radio ou TV
Programas esportivos de radio ou TV
Documentarios de radio ou TV

Programas de debate em radio ou TV
Propagandas de radio ou TV

Revistas

Novelas

Midias

Revistas especializadas em salde

Cartilhas de autoridades em salde

Cartilhas ndo associadas a autoridades em salde
Enciclopédias ou livios médicos

Academia, relacionado a educacgéo

Conversas com profissionais de saude

Especialistas em saude

Discussdes ou grupos de discusséo pela Internet
Jornais ou revistas pela Internet

Internet Websites de autoridades em saude

Websites nao relacionadas a autoridades em saude
Anuncios na Internet

Conversas com familia, parentes ou amigos
Recursos interpessoais Conversa com outras pessoas (colegas de trabalho ou de
esporte)

Fonte: Palsdétir (2005, p.126-127, traducdo nossa)

As Fontes de Informagdo podem ser classificadas em trés categorias
distintas, segundo a University Libraries (2014). Quando a fonte contém a
informacéo desejada, com acesso direto aos contetdos, essa € denominada Fonte
Primaria. A Fonte Secundaria serve como uma referéncia para outra fonte na qual
a informacao pode ser acessada. A Fonte Terciaria, por sua vez, serve a propositos
didaticos, sendo uma fonte de referéncia de referéncias Em uma busca realizada por
um aluno do ensino médio, por exemplo: um livro de literatura € uma fonte primaria;
um catalogo de livros literarios de uma editora é uma fonte secundaria; e um

catalogo de catalogos de editoras de livros educativos € uma fonte terciaria.
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Na visdo de Krikelas (1983), as Fontes de Informacdo podem ser
classificadas como Fontes Internas e Fontes Externas, e se diferem de acordo
com a disponibilidade dessas fontes para o usuario. As Fontes Internas sao aquelas
as quais o individuo possui um acesso facilitado, possuindo a fonte ou o atalho para
0 acesso direto a ela. A memaoria humana e a memoria de armazenamento de dados
dos recursos tecnolégicos (memoaria estendida) sdo as fontes predominantes nessa
primeira categoria. Por exemplo: o individuo, ao ter passado anteriormente por uma
busca de informacgéo na Internet, registra o hiperlink de acesso na sua mente ou em
seu computador. Outro exemplo de fontes internas sdo os livros da biblioteca
particular de um individuo, ou seu acervo de documentos digitais em seu
computador.

As Fontes Externas, por sua vez, sdo aquelas que necessitam de um
processo de busca em meios externos ao individuo para encontrar a informacéo
desejada. Por exclusdo, podem ser entendidas como as fontes das quais ndo séao
possiveis recorrer as memoérias (humana ou estendida). Segundo o autor, 0s
usuarios tendem a recorrer (inicialmente) as suas fontes internas, e caso nao
encontrem a informacgéo desejada, iniciam uma busca as fontes externas. Tal padréao
de comportamento se deve a maior facilidade e familiaridade na busca e no uso das

fontes internas — em relacéo as fontes externas.

2.4 Acesso a Informacéao e Acessibilidade

Em meio a discussdo anterior a respeito do Fenémeno da Informacéo,
percebe-se um fluxo da informacéo na dire¢do externa para interna ao individuo; e
um segundo fluxo, na dire¢do interna para externa ao individuo. No primeiro fluxo,
o esforco empregado tem por objetivo internalizar uma informacéo, trazendo-a para
dentro do individuo e incorporando-a em sua mente. A informacao € apropriada, mas
nao manifestada nas acdes ou nos contextos sociais desse individuo. Ja o segundo
fluxo representa a externalizagdo da informacdo apropriada, ou seja, sua
manifestagdo em agdo, na pratica do individuo em seu contexto — seja em seu
ambiente particular ou social.

Analogo ao pensamento de Barreto (2002), é possivel entender o fluxo de
internalizacao da informacéo relacionado ao fluxo da informacéao e do conhecimento;

enquanto o processo de externalizacdo esta relacionado ao fluxo da inteligéncia.
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Nesse sentido, o primeiro (Internalizacdo) demanda de uma confluéncia entre
emissor, receptor, canal, mensagem e informacdo, permitindo a adequada
compatibilidade entre o qué o emissor quis dizer e 0 que o receptor compreende
(GARCIA, 2012). A esse intervalo de aquisi¢ao da informacédo até sua compreensao,
autores como Garcia (2012) e Romaiiach (2001) entendem esse fluxo enquanto um
processo de acesso.

Para tanto, o acesso da informacdo pelo individuo (denominado neste
trabalho como Acesso a Informacéo) depende de trés etapas a serem cumpridas
para o seu sucesso. Romafach (2001), ao lidar com o ambiente digital e a interacao
entre a Internet e a Pessoa com Deficiéncia (PcD), julga necesséario: em primeiro
lugar, garantir o alcance ao terminal (computador, tablet ou qualquer outro
dispositivo de acesso a Internet); garantir a plena interacdo com esse terminal de
acesso; e a garantia da compreensao da informacéao resultante dessa interagdo. A
essa triade de garantias para 0 acesso a informacdo, Romafiach atribui 0 nome de
Acessibilidade.

Garcia (2012) também defende a existéncia de trés condi¢cbes basicas a
serem garantidas para o acesso a informacdo. Entretanto, sua perspectiva nao
engloba um processo sequencial (conforme os trés degraus da acessibilidade de
Romafach), mas sim dimensdes entrelacadas. Para a autora, é necessario garantir
a livre movimentacéo fisica (mobilidade), seja no deslocamento do individuo até a
fonte da informacdo, ou a entrega da fonte da informacdo para o individuo.
Removidas as barreiras que impedem a livre circulacao fisica, deve ser garantido o
livre processo de comunicacao, ou seja, a transmissdo da informacgéo do emissor
até o receptor. Por fim, busca-se a garantia de compreensao da informacéao.

Garcia tem como foco de seu trabalho a PcD, na busca pela igualdade de

direitos e do bem-estar desse publico, ao argumentar que:

De modo geral, pode-se definir acessibilidade como o conjunto de
caracteristicas de que deve dispor um entorno, produto e servigo utilizaveis
em condi¢Bes de conforto, seguranca e igualdade por todas as pessoas e,
em particular, por aquelas portadoras de algum tipo de deficiéncia.
(GARCIA, 2012, p.59)

Vale destacar a percepcdo de Cusin e Vidotti (2009), ao afirmarem a
necessidade de se estabelecer um objetivo claro para as iniciativas de

acessibilidade. Segundo os autores, a Acessibilidade por si s6 ndo é suficiente, pois
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a garantia do acesso passa pela adequacédo das caracteristicas dos individuos, dos
recursos e ambientes onde a informacéo circula e pela adequacdo dos objetivos a
serem cumpridos. O objetivo determina a expectativa quanto ao beneficio a ser
conquistado ou a mudanca a ser promovida. Tanto para Garcia (2012), quanto para
Cusin e Vidotti (2009), a Acessibilidade a Informacgédo pela PcD tem o objetivo de
promover a inclusédo social e digital, removendo desigualdades de oportunidades a

partir da remocao de barreiras no acesso a informacéao.

A acessibilidade é, portanto, um termo que abrange diversas areas do
conhecimento e as aplicagdes que afetam a todo tipo de pessoa. E de
fundamental importadncia para o planejamento de politicas sociais, é
entendida também em relacdo a algumas formas bésicas de atividade
humana nas barreiras de acesso se mostram com maior frequéncia:
mobilidade, comunicacdo e compreensdo e/ou manipulacdo. (GARCIA,
2012, p.59)

2.5 Breve Historico sobre a Acessibilidade

As ideias que culminaram no conceito de Acessibilidade surgiram, em seu
primeiro momento, no periodo pos Segunda Guerra Mundial, quando o nimero de
pessoas mutiladas em decorréncia dos combates aumentou de maneira notoria
(PAULA; CARVALHO, 2009). Sassaki (2009) aponta a Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU, 1948) como passo
importante para difusdo do conceito de liberdade, que mais tarde vem a se
consolidar pelo conceito de Acesso, ao afirmar: “Todo ser humano tem direito a
liberdade de locomogao”.

Os profissionais que lidavam diretamente na reabilitacdo da Pessoa com
Deficiéncia® (PcD), a luz das diretrizes da ONU, iniciam, na década de 1950,
denuncias de dificuldades e barreiras na locomocdo desse publico a espacos
urbanos, edificacGes e transporte publico. Nos anos subsequentes, as universidades
americanas e europeias iniciam movimentos de reinvindicacdo para remocao de
barreiras arquitetdnicas no acesso as bibliotecas, laboratérios e demais espacgos
publicos do ambiente académico (MAZZONI et al., 2001).

5 O termo Pessoa com Deficiéncia foi indicada como mais adequada segundo Convencao
Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ocorrida em Nova lorque, no ano de 2007.
Também é empregado pelo Governo do Brasil em sua sigla PcD, apresentada pela Secretaria
Nacional de Promocé&o dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2014).
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Entre 1960 e 1970, foram criados centenas de Centro de Vida Independente
(CVIs), cujo objetivo era pbr em pratica os conceitos de autonomia e
independéncia. Os CIVs buscavam a liberdade de pessoas com deficiéncia na
tomada de decisdo e no acesso aos locais e recursos. Entdo, com a criacdo da
Declaracdo dos Direitos das Pessoas Deficientes (SASSAKI, 2009), a atencao
mundial para os problemas especificos das pessoas com algum tipo de limitacao
ganhou forc¢a junto as autoridades publicas e do terceiro setor dos paises signatarios
da ONU.

A realizagdo do Ano Internacional das Pessoas Deficientes em 1981 e da
Declaracdo de Cave Hill em 1983 impulsionaram as discussdes sobre o tema
(SASSAKI, 2009), e trouxeram bases conceituais e técnicas voltadas para remocao
de barreiras no acesso fisico aos ambientes. A preocupacéo ha adequacéao de locais
ja construidos para oferecer liberdade de locomocdo (Desenho Adaptativo) e na
concepcao de ambientes livres de barreiras para as pessoas com deficiéncia
(Desenho Acessivel) foram difundidos como aspectos técnicos do que hoje é
conhecido como Acessibilidade.

Porém, a Acessibilidade foi formalmente associada pelos paises membros da
ONU aos conceitos de incluséo, diversidade humana e desenho universal
apenas na década de 1990 (MAZZONI et al, 2001). Destacam-se as Normas sobre a
equiparacdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia (ONU, 1993) e a
Carta do Terceiro Milénio (ASSEMBLEIA GOVERNATIVA DA REHABILITATION
INTERNATIONAL, 1999). Os aspectos relativos ao ambiente fisico passam a dividir

espaco nas discussdes junto a questdes de impacto social e cultural.

O século 20 demonstrou que, com inventividade e engenhosidade, é
possivel estender o0 acesso a todos os recursos da comunidade - ambientes
fisicos, sociais e culturais. No século 21, n6s precisamos estender este
acesso - que poucos tém - para muitos, eliminando todas as barreiras
ambientais que se interponham a plena inclusédo deles na vida comunitaria.
(ASSEMBLEIA GERAL DO REHABILITATION INTERNATIONAL, 1999,
traducéo nossa)

Inimeros paises, a partir do final do século XX e inicio do século XXI,
desenvolvem mecanismos legais para garantir o acesso de todos aos recursos
publicos disponiveis. No Brasil, por exemplo, foi aprovada a Lei n. 5296 (BRASIL,

2004), comumente conhecida como Lei da Acessibilidade, e o Modelo de
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Acessibilidade do Governo Eletrénico (BRASIL, 2007), ao criar padrdes para a

garantia do acesso aos ambientes fisicos e digitais do Governo.

2.6 Promocéo da Saude

O conceito Promogédo da Saude®, também denominado Promocdo a Salde
(CARVALHO, 2004), se refere a um movimento de revisdo das abordagens em
saude, de modo a permitir o desenvolvimento de novas estratégias capazes de lidar
com a nova realidade social. De ambito internacional, a Promoc¢éo da Saude gerou
uma série de estudos tanto no campo das praticas em saude, quanto no campo
tedricoffiloséfico a respeito do que € saude, doenca e cuidado a saude — dentre
outros conceitos. Carvalho (2004, p.1089) compreende seu surgimento na década
de 1970, a partir da publicacdo do Relatério Lalonde, pelo Ministério do Bem-Estar e
Saude do Canada. O objetivo, segundo o autor, era “[...] intervir positivamente sobre
comportamentos individuais ndo saudaveis”.

Com uma proposta de analisar aspectos multiplos intervenientes na saude, o
Relatério Lalonde buscava explicar o fenbmeno saude/doenca em quatro grupos:
ambiente natural e social; estilo de vida; biologia humana; e organizacdo dos
servigos de saude. A atuacdo na saude era encarada ndo apenas como um conjunto
de fatores bioldgicos e restritos ao atendimento clinico, mas também a fatores
comportamentais, sociais, econdmicos, ambientais e politicos que atuam
(positivamente ou negativamente) na condi¢do de saude individual e coletiva.

Segundo Buss (2000), apesar de se manifestar de maneira intensa na década
de 1970, a Promocdo da Saude foi resultante de trabalhos no campo da saude
desde o século XVIII. Trabalhos como o de Johann Peter Frank no livro A miséria do
povo, made das enfermidades abriram espaco para discutir o impacto
socioeconémico sobre a saude da populagéo. Outras iniciativas, como a de Virchow,
na Alemanha pré-revolucdo de 1848, também contribuiram para a eclosdo da
Promocédo da Saude — conforme conhecemos nos dias atuais. Virchow propunha um

movimento de reforma médica, “[...] através do qual defendia que a medicina € uma

6 A presente pesquisa adota o termo Promocédo da Saude, por ser este empregado no Ministério da
Saude (Disponivel em: http://portalsaude.saude.gov.br/.. Acesso em: 20 jan. 2015). Os resultados de
buscas Ivires no Google (Disponivel em: www.google.com.br. Acesso em: 19 jan. 2015) retornaram
aproximadamente 200 vezes mais conteddos ao utilizar-se o termo Promo¢do da Salde
(aproximadamente 4.450.000 de resultados) em vez de Promocdo a saude (aproximadamente
250.000 resultados) — reforcando a utilizacdo do termo Promocé&o da Saude no presente trabalho.
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ciéncia social e a politica ndo € mais do que a medicina em grande escala”
(SIGERIST, 1956 apud BUSS, 2000).

Entretanto, a partir da década de 1980, marcada pela divulgacdo da Carta de
Ottawa, no 12 Conferéncia Internacional de Promocdo da Saude, realizada no
Canadd, surge uma nova visdo sobre o fenbmeno saude/doenca. Denominado de
Nova Promocdo da Saude (CARVALHO, 2004; CZERESNIA; FREITAS, 2009), o
foco das teorias e praticas em saude passam a considerar o fenbmeno
saude/doencal/cuidado - e deslocando sua atencdo da esfera individual para a
esfera coletiva. A nova visdo da Promocdo da Saude defendia uma perspectiva
voltada para a intervencdo em comunidades e grupos, a partir de politicas
publicas e acBes de amplo alcance. Segundo Carvalho (2004), a visdo adotada na
década de 1970 estava voltada para a identificacdo dos condicionantes da saude e
para a culpabilidade dos individuos — mas ndo para medidas intervencionistas de
melhoria na condi¢do da saude.

Embora o termo tenha sido usado a principio para caracterizar um nivel de
atencdo da medicina preventiva [...], seu significado foi mudando, passando
a representar mais recentemente, um enfoque politico e técnico em torno do
processo saude-doencga-cuidado. (BUSS, 2000)

A visdo moderna de Promocédo da Saude €, portanto, um campo de estudos
de estratégias em saude. Isso se deve pela preocupacdo em identificar os maltiplos
fatores que influenciam a condicdo da saude, prevenindo doencas e propondo
medidas para tornar e manter uma boa condicdo de vida (cuidado). O cuidado
envolve a participacdo do individuo, da comunidade e da sociedade em geral;
tornando-o0s corresponsaveis. Entretanto, para isso, € necessario dar condicdes
suficientes a esses individuos, comunidades e sociedade em geral para que sejam
capazes de agir positivamente sob suas proprias vidas (autocuidado).

O conceito Empowerment emerge, ao conceituar as estratégias destinadas a
dar o poder de intervencdo sobre sua propria vida (CZERESNIA; FREITAS, 2009).
Poder este, por meio da informacdo no autocuidado, nas condi¢cdes
socioecondmicas, N0 acesso aos servicos em saude, dentre outros. “Na promocéao
da saude, empowerment é um processo no qual as pessoas ganham maior controle
sobre decisOes e acdes que afetam sua saude” (NUTBEAM, 1998, p. 354, traducéo

nossa). Na visdo contemporanea, a Promoc¢éo da Saude, portanto:
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[..] representa uma estratégia promissora para enfrentar os multiplos
problemas de salde que afetam as populagdes humanas e seus entornos
neste final de século. Partindo de uma concepgdo ampla do processo
saude-doenca e de seus determinantes, propde a articulacdo de saberes
técnicos e populares, e a mobilizagdo de recursos institucionais e
comunitarios, publicos e privados, para seu enfrentamento e resolucao.
(BUSS, 2000)

2.7 Promocéo da Saude e Qualidade de Vida

Um conjunto de discussdes teodricas e filosoficas que levaram a eclosdo da
Promocdo da Saude debateu sobre o conceito Saude, atribuindo outros aspectos
além da auséncia da doenca (BUSS, 2000). Almeida Filho (2011) traz em seu livro
uma sintese da vasta literatura a respeito do tema, e aponta que a existéncia da
doenca néo é critério suficiente para a auséncia da saude, bem como a auséncia da
doenca ndo implica, necessariamente, na existéncia de um estado saudavel.
Almeida-Filho entende haver uma correcdo entre a salude e a doenca, mas a
presenca de uma ndo implica na auséncia da outra, e vice-versa, a priori — indicando
se tratarem de dimensodes intervenientes, mas distintas.

Desse modo, a condicdo saudavel ndo se faz presente apenas com a
observacdo das doencas. Nutbeam (1998, p. 356, tradugdo nossa) aponta que a
Promocdo da Saude se apoia em indicadores para a observacdo da condicdo de
saude de um individuo, de uma comunidade ou de uma sociedade. Denominados
Indicadores de Saude compdem um conjunto de caracteristicas de individuos,
populacdes ou ambientes, cuja mensuracao € subjetiva (direta ou indiretamente) e
cumpre o papel de “[...] descrever um ou mais aspectos da saude” relativos a
qualidade nas condicbes de vida (Qualidade de Vida) e a quantidade vivida
(Longevidade).

Os indicadores da saude podem incluir mensuragdes de enfermidades ou
doencas, mas sdo mais comumente usadas para mensurar resultados na
salde, ou aspectos positivos da salde (como qualidade de vida,
competéncias e expectativas em saude) e sobre comportamentos e agfes
individuais relacionadas a saude. (NUTBEAM, 1998, p. 356, traducéo
nossa)

A Qualidade de Vida, no ambito da Promocdo da Saude, é apontada na

literatura como um conceito fundamental, e que representa a acepgao positiva da
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saude’ (BUSS, 2000; NUTBEAM, 1998; CZERESNIA; FREITAS, 2009). A partir da
mensuracdo da Qualidade de Vida, tem-se um indicador de resultados na saude,
relativo as percepcdes dos individuos a respeito de sua propria condicdo de vida.

Reflete de que maneira:

[...] suas necessidades estéo sendo satisfeitas e ndo estdo sendo impedidas
as oportunidades de felicidade, realizacdo, independentemente da condigédo
de saude fisica, ou condigBes sociais e econdmicas. (NUTBEAM, 1998, p.
361, traducédo nossa)

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS), percebendo a importancia em
compreender melhor o conceito Qualidade de Vida, e de desenvolver estratégias
para sua mensuragdo, organizou um grupo de trabalho denominado World Health
Organization Quality of Life Group (WHO QoL Group). Para esse grupo, a Qualidade
de Vida € um conjunto de variados aspectos subjetivos e individuais, pautados na
nogdo sobre sua propria condigdo de vida “[...] em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrées e percepcdes” (WHOQOL GROUP, 2014, tradugao nossa).

A satisfacdo é a resultante entre expectativas da vida e a percepcdo do
individuo sobre o impacto dos fatores positivos (facilitadores) ou negativos
(dificultadores) na realizacdo de tais expectativas. Poradzisz e Florczak (2013)
acrescentam que a Qualidade de Vida € subjetiva, dindmica e multidimensional.
Subjetiva, por resultar de expectativas particulares do individuo e que, mesmo em
uma mesma condicdo de vida, duas pessoas podem perceber os impactos positivos
ou negativos de maneiras distintas.

Dinamica, devido as variacdes na percepcdo de bem-estar do individuo,
dadas condicbes e expectativas da vida diferentes durante o tempo.
Multidimensional, por referir-se a uma condicdo de bem-estar nos aspectos fisico,
psicoldgico, social e espiritual. A OMS, ainda que com categorias diferentes,
considera a multidimensionalidade do conceito qualidade de vida, ao envolver
aspectos fisicos, cognitivos e emocionais (WHOQOL GROUP, 2014).

Bittencourt e Hoehne (2006) afirmam haver diversos instrumentos para a
medicdo da Qualidade de Vida, alguns especificos para determinadas doencas ou

circunstancias (internacdes em hospitais, por exemplo), e outros voltadas para

7 A Promogédo da Saude se propGe a avaliar a condicdo de sallde em seus aspectos positivos, ou
seja, em adotar como referéncia a Qualidade de Vida. Anteriormente, a saude era avaliada a partir
das ocorréncias de doencas e enfermidades - na saude como negativa da doenca (CZERESNIA;
FREITAS, 2009).
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situacdes genéricas — como o Sickness Profile Impact (SPI), o SF-36 e 0o WHOQOL
(desenvolvido pelo WHO QoL Group). De maneira geral, todos os instrumentos se
propdéem a identificar, dentre os varios fatores passiveis de afetar a percepcao de
bem-estar e satisfacao do individuo, quais impactam de maneira mais relevante nas
suas vidas. O modelo de medi¢cdo da Qualidade de Vida elaborado pela OMS, por
exemplo, consideram quatro dominios e um total de 24 fatores de investigacdo — ver
Quadro 2:

Quadro 2 - Dominios e fatores relacionados a qualidade de vida

Dor e desconforto

Energia e fadiga

Sono e repouso

Mobilidade

Atividades de vida cotidiana

Dependéncia de medicamentos ou de tratamentos
Capacidade de trabalho

Dominio Fisico

Sentimentos positivos

Pensar, aprender, memdria e concentragao
10. Autoestima

11. Imagem corporal e aparéncia

12. Sentimentos negativos

13. Espiritualidade/religido/crencas pessoais

O IN>T A~ WD E

Dominio Psicolégico

14. Relacdes pessoais
Relagcdes Sociais 15. Suporte (apoio) social
16. Atividade sexual

17. Seguranga fisica e prote¢céo

18. Ambiente no lar

19. Recursos financeiros

20. Condices de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
21. Oportunidade de adquirir novas informag8es e habilidades
22. Participacdo em, e oportunidades de recreacéol/lazer

23. Ambiente fisico: poluicéo, ruido, transito e clima

24. Transporte

Meio Ambiente

Fonte: WHOQOL GROUP (2014)

Conforme apresentado no Quadro 2, a Qualidade de Vida envolve uma
complexa relacdo entre fatores dos dominios fisico, psicolégico, das relagbes
sociais e do meio ambiente. A capacidade de adquirir conhecimento € percebida
como um aspecto importante para a Qualidade de Vida, uma vez que € uma das
estratégias de empowerment (CZERESNIA; FREITAS, 2009). Por um lado, envolve
a capacidade do individuo em pensar, aprender memorizar e se concentrar (fator 9).

Por outro lado, envolve um conjunto de condicbes ambientais capazes de
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proporcionar oportunidades de aquisicdo de informacdes e habilidades (fator 21).
Conforme Barreto (1994, 2002) e Savolaimen (1995), os fatores 9 e 21 podem ser
encarados como fundamentais para a internalizacdo da informacéo, entretanto, ha
também de se destacar a aplicacdo desse conhecimento adquirido mas praticas dos
individuos (praxis®) - onde se identificam as necessidades primarias geradoras das
necessidades de informacéo.

Savolaimen (1995) defende a observacéo das atividades cotidianas (Fator 5)
nos estudos que envolvem a busca e o uso da informacédo. A analise das facilidades,
dificuldades e dos comportamentos dos individuos s@o caracteristicas importantes
para se determinar a relagdo entre Qualidade de Vida e necessidade, busca e uso
da informac&o. No entanto, Kempen e Van-Eijk (1995) afirmam que o suporte social
(Fator 15) também confere um potencial efeito desejado na Qualidade de Vida,
sobretudo para pessoas que possuem algum tipo de deficiéncia. Estas séo apenas
algumas indicacfes da relacdo entre Qualidade de Vida e Informacéo, e que servem
de ponto de partida para as discussdes mais aprofundadas apresentadas no

presente trabalho.

2.8 Acesso a Informacéo e a Promocéao da Saude

As estratégias de Promocao da Saude adotadas atualmente prezam (dentre
outros aspectos) pela assimilacdo de conhecimentos para o autocuidado da
populacado. Para isso, 0 acesso a informacédo torna-se um dos aspectos importantes
para a garantia da adequada transmissdo e compreensao das boas praticas em
saude (CZERESNIA; FREITAS, 2009). InUmeros trabalhos vém sendo desenvolvido
nos ultimos anos com o propdsito de investigar como se da esse processo de
comunicacdo da informacdo em saude. Avaliam-se tanto os beneficios do adequado
acesso a informacao para a saude da populacdo, bem como fatores que interferem
positivamente ou negativamente na aquisicdo do conhecimento para o autocuidado.

Arora et al. (2002, p. 37, traducdo nossa), ao discutir os beneficios do acesso

a informagédo para pacientes com céancer, afirma que "um numero crescente da

8 O conceito Praxis foi empregado por Barreto (1994, 2002) para designar a aplicacdo do
conhecimento adquirido na vida do individuo. A Praxis representa a segunda fase no uso da
informacao, cujo foco ndo esta na internalizacdo do conheciment6o presente nas fontes e canais de
informacao, mas sim na utilidade da informagédo para o dia-a-dia do individuo (externalizagdo do
conhecimento).
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literatura afirma que aqueles pacientes com cancer mais informados séao
predispostos a vivenciar melhores resultados psicolégicos [durante o processo de
tratamento]”.

Entretanto, para Arora et al, os beneficios decorrentes do acesso a
informagéo devem ser alcancados por dois aspectos fundamentais. Em primeiro
lugar, a adequada disponibilidade da informacé&o pelas instituicées relacionadas a
saude - através de materiais informativos, campanhas publicitarias, mobilizacdes
comunitarias e pela disponibilidade dos profissionais em saude na difusdo da
informacgédo para o autocuidado do paciente (explicando comportamentos para a
prevencdo, possiveis tratamentos e seus efeitos, além de possiveis servicos ou
grupos de apoio).

Em segundo lugar, pela percepcdo da competéncia do proprio paciente no
acesso a informacdo — conhecida como Competéncia em Saude. Baseado na
Teoria da Auto-Eficacia de Bandura (1989), Arora et al. (2002, p.38, traduc&o nossa)
afirmam que as “percepcdes da auto-eficacia e da competéncia em lidar com sua
situacdo de enfermidade é um mecanismo cognitivo chave de influéncia no ajuste a
sua condi¢cado”. A combinacdo entre disponibilidade da informacdo e percepcéo da
auto-eficacia podem resultar na elevacdo do bem-estar psicol6gico, funcional e
social. Os resultados da pesquisa realizada em pacientes com cancer de mama

indicaram que:

Experiéncias com maiores barreiras no acesso a informacdo em saude
necessdria estavam significativamente associadas com patamar inferior de
bem estar psicolégico, funcional e social [e que] as barreiras no acesso a
informacao também tem uma relagdo negativa significativa na percepgédo do
paciente quanto a sua competéncia em salde. (ARORA et al., 2002, p. 41,
traducéo nossa)

Moura e Silva (2004) também reforcam o impacto do acesso a informacéo na
Promocédo da Saude. Os autores analisam as estratégias e praticas de planejamento
familiar e métodos anticoncepcionais realizados pelo Ministério da Saude, no ambito
nacional. A instrucédo das familias quanto ao cuidado adequado para a concepcéo e
contracepcdo sao fundamentais, exigindo: o esforco dos profissionais para a
adequada orientacao; a divulgacdo das formas de contato com os centros de saude
especializados; a promocdo de campanhas de conscientizacdo e mobilizacéo

comunitéria; e a disponibilizagdo de materiais informativos. A adequacdo dos
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processos e dos profissionais disponiveis nos centros de atendimento foram também
apontados pelos autores como fatores criticos de suporte as estratégias de acesso a
informacé&o.

No que diz respeito a saude vocal de professores, Penteado e Pereira (2007,
p.236) identificaram que os aspectos mais relevantes para a Qualidade de Vida
“foram oportunidades de lazer, condi¢des financeiras, ambiente de trabalho e acesso
a informacao”. O acesso a informacao esta associado a dificuldade de acesso aos
servicos de saude e na busca de informacdes para o autocuidado da voz — visto que
problemas de salde vocal sdo frequentes entre os professores. As dificuldades no
acesso a informacdo sdo, portanto, retratadas como fatores negativos para a
qualidade de vida dos docentes.

Santos (2005, p.686) traz para o debate a relevancia do campo da informacéao
e da comunicacdo para a saude alimentar e nutricional da populacdo. O acesso e a
democratiza¢do da informacédo é a maneira pela qual, segundo o autor, se apoia a
educacdo alimentar e nutricional — aliada, certamente, pelas especialidades da
salde responsaveis pela orientacdo técnica. Os campos do acesso a informacao
devem utilizar “a0 maximo os recursos tecnolégicos da comunicagao” focados em

“estratégias como as campanhas, elaboragdo de material educativo e instrucional.

[...] o objetivo das propostas educativas em alimentagdo e nutricdo é mais
subsidiar os individuos com informacdes adequadas, corretas e
consistentes sobre alimentos, alimentacdo e prevencdo de problemas
nutricionais do que os auxiliar na tomada de decis6es. Dessa forma, cresce
a importancia dos campos da informagéo e da comunicacdo, nos quais se
enfatizam as estratégias de producdo, circulagdo e controle das

informacdes referentes a alimentacdo e nutricdo, em detrimento das
estratégias da educacao alimentar e nutricional. (SANTOS, 2005, p. 681)

Thiede (2005), entretanto, ressalta que o acesso a informacgcdo em saude é a
viabilizacdo das trocas de informacgéo, por meio das interacbes comunicativas. Para
o autor, a via de méo dupla na comunicacédo é ponto fundamental para as praticas
de Promocdo da Saude, e cujo fator a ser evidenciado € a confianca. As
consideracgdes finais de Thiede indicam que a confianga na informagdo (e na
instituicdo de saude) promove a interagdo comunicativa, mas também a continua
interacdo comunicacional € capaz de promover a confiangca. Desse modo, h4 um

ciclo virtuoso quando as instituicbes que promovem a saude investem
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adequadamente na troca de informacédo e quando se preocupam em estabelecer
uma relacdo de confianga mutua com seus clientes/pacientes.

A disponibilizacdo da informacdo em saude na Internet € percebida por Cline
e Hayne (2001) como fator fundamental para o sucesso nas politicas publicas de
Promocédo da Saude. Segundo os autores, ainda em 2001, praticamente metade da
populacdo dos Estados Unidos ja utilizavam a Internet como canal de acesso a
informacdo em saude. A politica publica deve estar atenta as mudancas de
comportamento no acesso a informacao de sua populacao, para, assim, definir quais
as estratégias capazes de oferecer maior cobertura e melhor assertividade nos seus
contetdos. Miranda (2000) também aponta para o potencial da Internet, e para a

necessidade de adequacao da gestao publica face a sociedade da informacéao:

As instituicdes ligadas a pesquisa cientifica, a tecnologia, & educagéo e a
salde deverdo operar por meio da Internet, a geracdo e comunicacédo de
conhecimento, a educacgéo a distéancia e a promocao da saude, de modo a
contribuir decisivamente para a melhoria da qualidade de vida do brasileiro
[...] (MIRANDA, 2000, p. 84)

Diante de todos os beneficios proporcionados pelo acesso a informacao para
a Promocdo da Saude, é importante ponderar 0s seus riscos e as suas limitacdes.
Se por um lado o facil acesso a informacao oferece condi¢cdes para o adequado
autocuidado em saude, por outro lado é possivel estimular comportamentos
inadequados por parte da populacdo — como a automedicacdo e a adocdo de dietas
sem a devida orientacdo. O massivo volume e a imprecisdo das informacdes
disponiveis tomam-se pontos de atencdo para os gestores publicos e profissionais
de saude, no intuito de oferecerem saberes especializados confidveis e em uma
linguagem capaz de ser assimilada satisfatoriamente pela populacao leiga.

Obter informac¢des em buscas no Google, por exemplo, pode ocasionar em
comportamentos de risco: seja pela dificuldade em qualificar informacdes técnicas
confiaveis daquelas ndo confidveis; seja por adotar comportamentos autbnomos no
autocuidado em situacdes na qual um especialista em salude é necessario. A
corresponsabilidade pela prépria condicdo de saude exige, antes de tudo, o
discernimento da qualidade da informacao acessada e 0 senso critico quanto aos
limites no autocuidado. Em sintese, ndo é a informacdo por si sO capaz de
promover a saude, mas sim um conjunto de aspectos externos e internos ao

individuo: a qualidade, quantidade e disponibilidade da informacdo; e o
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comportamento dos individuos face a busca, ao uso e a apropriacdo da informacgéo
no seu dia-a-dia (CZERESNIA; FREITAS, 2009; LOPES, 2007; PALSDOTIR, 2005).
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3 FATORES DE SUPORTE AO ACESSO A INFORMACAO

Nesta secdo sdo discutidos multiplos fatores envolvidos no acesso a informacéo
pelo deficiente visual, e que implicam na qualidade de vida e no bem-estar. O texto
apresenta trés naturezas de fatores para o0 suporte no acesso a informacao,
considerando: uma perspectiva individual e focada nas capacidades do deficiente
visual em lidar com o seu dia-a-dia (Suporte Cognitivo); uma perspectiva baseada
no contexto social, econdmico e politico do deficiente visual (Suporte Social); e uma
perspectiva tecnicista, orientada pela Tecnologia de Informacdo e Comunicacao e

pela Tecnologia Assistiva (Suporte Tecnoldgico).

3.1 Natureza dos Fatores envolvidos no Acesso a Informacéao

A literatura investigada trouxe inUmeros relatos de fatores que interferem no
acesso a informacao — indicios estes no ambito geral, e especifico da Pessoa com
Deficiéncia (PcD). Wilson (1999), ao desenvolver seu Modelo Revisado de
Comportamento Informacional, relacionou cinco grupos de variaveis intervenientes.
Tais fatores se referem ao ambito individual (variaveis Psicologicas), nos aspectos
socioeconbmicos (variaveis Demograficas e de Relacdo Social/lnterpessoal), aos
aspectos ambientais (variaveis Ambientais) e das caracteristicas dos canais/fontes
de informacao (variaveis das Caracteristicas das Fontes).

Savolaimen (1995), apesar de ndo descrever de maneira explicita no seu
Everyday Life Information Seeking, entende haver uma confluéncia de fatores
externos e internos ao individuo. O contexto social e cultural de uma pessoa
(fatores externos) intervém no seu comportamento de busca da informagéo,
constituindo, desse modo, um conjunto de fatores internos ao individuo. Arora et al.
(2002), de maneira analoga, também dicotomizam a natureza dos fatores envolvidos

no acesso a informacao enquanto individuais e sociais/ambientais, ao considerarem
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respectivamente as competéncias informacionais e as estratégias de comunicagéo
adotadas pelos emissores da informagéo.

A Condicdo da Informacao de Barreto (1994) também aponta para o acesso a
informacédo enquanto um processo de comunicacdo composto por duas etapas. Na
primeira, um processo relacionado ao emissor e ao cabal de distribuicdo da
informacdo, composto pela externalizagdo de um conhecimento através de uma
estratégia de comunicacdo e de uma informacdo registrada em uma fonte de
informac&o.

Na segunda, um processo de internalizacdo, na qual o receptor busca,
seleciona e interpreta a informacao. Fica evidenciada, portanto, a existéncia de: uma
etapa na qual o emissor e demais fatores externos sédo preponderantes para o
sucesso no acesso a informacédo (comportamentos dos emissores, do ambiente e
caracteristicas das fontes/canais de informacdo); e de uma etapa com maior
relevancia de fatores internos ao individuo (competéncias para busca, selecédo e
interpretacdo da informacéo).

No contexto especifico da PcD, Garcia (2012) analisa os fatores envolvidos
no acesso a informacdo a partir do conceito de Acessibilidade (capacidade de
acessar ou de ser acessado). Para a autora, a acessibilidade requer trés conjuntos
de caracteristicas para garantia do acesso a informacdo (e aos ambientes e
utensilios): a capacidade do individuo em lidar com suas habilidades e limitacdes;
condi¢cBes socioeconbmicas e ambientais; e recursos tecnoldgicos disponiveis para
reduzir os impactos das limitagdes e condi¢cdes socioecondmicas.

Os trés aspectos levantados por Garcia demonstram a existéncia de fatores
de naturezas internas e externas ao individuo, e associadas respectivamente ao
bem-estar na realizacdo das atividades do dia-a-dia, ao bem-estar na convivéncia
social e ao bem-estar através do uso benéfico dos recursos tecnoldgicos. A natureza
dos fatores envolvidos no acesso a informacdo pela PcD pode ser entendida
conforme esquema apresentado na Figura 1° (ver pagina seguinte).

Dentre os fatores internos ao individuo, enquadram-se as condi¢cfes do
comportamento e da competéncia em informacao. Os fatores externos ao
individuo, por sua vez, se distinguem em suas abordagens sociopoliticas (aspectos

sociais, culturais e ambientais) e tecnicistas (aspectos relativos ao uso das

9 Esquema proposto no presente trabalho, para entendimento da natureza dos fatores influentes no
acesso a informacéo pela Pessoa com Deficiéncia.
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tecnologias). Nos fatores internos, o foco esta no individuo, em suas caracteristicas
e em suas estratégias capazes de melhorar a sua prépria condicdo de vida. Os
aspectos individuais refletem também a capacidade de potencializar habilidades
para mitigacdo dos impactos decorrentes de limitacdes funcionais - decorrentes

direta ou indiretamente das deficiéncias que possuem.

Figura 1 - Natureza dos fatores envolvidos no acesso a informacéao
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J& nos fatores externos, o foco esta no entorno do individuo. Por um lado, a
visdo de questbes sociais e culturais que facilitam ou dificultam o acesso a
informacdo da PcD — levando em conta também politicas de apoio e regulacdo. De
outro lado, a observacdo de variaveis relativas as capacidades das tecnologias na
promocado de uma melhor qualidade de vida — a partir do seu uso.

Vale resgatar aqui as visbes de Cusin e Vidotti (2009), Sassaki (2009) e
Garcia (2012), discutidas na Secédo 2.4. Segundo os autores, a acessibilidade € uma
via de remocdo das barreiras no acesso (inclusive no acesso a informacéo), de
carater multidimensional. Ela envolve um conjunto variado de conhecimentos que
permite o “acesso para todos” (SASSAKI, 2005). A remocé&o de barreiras no acesso
a informacao envolve questdes sociais, politicas, técnicas e atitudinais. H4 também
um esfor¢o na acessibilidade voltada para as tecnologias, desenvolvendo produtos e
servigcos que facilitem o dia-a-dia da PcD — tecnologias essas denominadas de

Tecnologias Assistivas.
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Desse modo, a Acessibilidade pode ser percebida como uma garantia para
0 acesso a informacdo, ou um conjunto de fatores de suporte no acesso a
informacao. Através desses suportes, sdo dadas condicdes necessarias para a
aguisicdo de conhecimento, e para a realizacdo das atividades do dia-a-dia da PcD
— refletindo no seu bem-estar e na sua qualidade de vida (CZERESNIA; FREITAS,
2009).

A Figura 20 apresenta um modelo conceitual de entendimento dos fatores
envolvidos no acesso a informacgéao pelo Deficiente Visual (DV), e que afetam (direta
ou indiretamente) na Promogdo da Saude. Tendo como eixo central o Acesso a
Informacao, sdo percebidas trés naturezas de fatores intervenientes: o Suporte
Cognitivo (relacionado ao comportamento e as competéncias do DV), o Suporte

Social e o Suporte Tecnoldgico.

Figura 2 - Suportes para o acesso a informacao do deficiente visual
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Os trés suportes apresentados na Figura 2 foram propostos a partir das
indicacdes de Kempen e Van-Eijk (1995) e Kempen et al. (2012) sobre a importancia
dos individuos na realizacdo das atividades do dia-a-dia para a percepg¢do da

gualidade de vida e do bem-estar. Essa capacidade individual representa o Suporte

10 Esquema proposto no presente trabalho, para entendimento da natureza dos fatores influentes no
acesso a informacéo pela Pessoa com Deficiéncia.
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Cognitivo, focado nas ac¢fes diarias relacionadas a busca e ao uso da informacéao,
ou seja, as praticas envolvendo o acesso a informacgéo.

Kempen e Van-Eijk e Kempen et al. também descrevem um segundo aspecto
fundamental para a qualidade de vida, associada a capacidade da sociedade e das
redes de relacionamento do individuo em oferecer apoio sempre que a PcD é
incapaz de realizar determinadas atividades diarias. Dessa maneira, cria-se um
Suporte Social capaz de suprir limitacbes ou potencializar as capacidades
individuais. Os autores tém como foco da pesquisa grupos de idosos com baixa-
visdo, e entendiam ser o apoio social um possivel fator de compensacédo face as
restricdes inerentes a idade e a limitagdo nas capacidades de enxergar.

O Suporte Tecnologico, por sua vez, representa uma forte vertente de
estudos que buscam investigar os impactos negativos dos recursos tecnolégicos
vigentes para a PcD; bem como as estratégias de adaptacéo e criacdo de aparatos
capazes de proporcionar um acesso a informacdo mais efetivo, eficiente e
agradavel. Grupos de técnicos especialistas e pesquisadores como o Web
Accessibility Initiative do World Wide Web Consorting (W3C/WAI)! e o Universal
Design (UD)*? sdo exemplos de tais iniciativas. Tal como o Suporte Social, 0 Suporte
Tecnolbégico é capaz de condicionar favoravelmente a realizacdo de atividades
diarias em relagdo as quais o individuo ndo seria capaz de cumpri-las

satisfatoriamente.

3.2 Suporte Cognitivo

O ponto de partida para a discussdo das capacidades individuais no acesso a
informacdo é trazido por Reijo Savolaimen (1995), no intitulado Everyday Life
Information Seeking (ELIS). Em seu modelo, o autor descreve um enquadramento

(framework) para compreensdo do comportamento de busca e uso da informagéo

1O W3C/WAI é um grupo de trabalho voltado para a avaliagdo de recursos Web e para o
desenvolvimento de padrbes técnicos que removam barreiras no acesso a Internet de idosos e
pessoas com deficiéncia fisica, sensorial e cognitiva. Trata-se de um grupo de trabalho integrante do
W3C, responsavel pela regulacao e pelo desenvolvimento técnico da Web.

12.0 UD é uma iniciativa voltada para o desenvolvimento de ambientes, utensilios e equipamentos
acessiveis para todas as pessoas — com ou sem deficiéncia. O UD é composto por 7 principios
béasicos e um conjunto de recomendacdes técnicas para o desenvolvimento de ambientes, produtos e
servigos: passiveis de serem utilizados por todos (Acessibilidade); com conforto no uso (Ergonomia);
e que exijam o minimo de esforgo e resultem no maximo de atendimento as necessidades possiveis
(Usabilidade).
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associado as atividades do dia-a-dia. Essa abordagem, segundo o autor, é
fortemente relacionada a aspectos da saude: comportamentos relativos as
percepcbes do individuo sobre a sua qualidade de vida e o seu bem-estar.
Destacam-se no ELIS duas circunstancias proprias, definidas por Savolaimen como

Way of Life e Mastery of Life, apresentadas nas subsecdes a seguir.

3.2.1 Way of Life: Controle da Rotina

O Way of Life é definido por Savolaimen (1995) como a manifestacdo de
busca da informacédo na rotina do dia-a-dia do individuo. Trata-se de um estilo de
vida relacionado a necessidade do sujeito em ordenar as coisas ao seu redor, de
criar uma vida controlavel, alinhada com seus objetivos e construida a partir das
suas crencas e valores. Savolaimen se apoiou no conceito de Habitus de Pierre
Bourdieu (1989) para determinar um tipo de busca da informacdo de carater mais
sutil, ou seja, arraigada nas praticas habituais. O Habitus!® é formado pelo processo
de socializacéo, e considerado como a identidade dos grupos socais.

O contato com a escola, com a familia e com a comunidade onde vive gera
comportamentos similares em determinadas condi¢cdes da vida para individuos de
um mesmo grupo social. Essa similaridade é para Bourdieu o elemento cultural
internalizado de um grupo social, e também retratado como crencas e valores de um
povo. E a partir do Habitus que, segundo Savolaimen (1995), sdo formados os
habitos, que por sua vez € a expressdo pratica das internalizacbes culturais —
percebidas a partir das atividades diarias.

O Way of Life é caracterizado por uma acdo em que o individuo ja o realiza ha
algum tempo, e com um grau de naturalidade tal, a ponto de executa-lo
automaticamente — e em alguns momentos, até mesmo inconscientemente. A rotina
representa uma parcela da vida controlavel, em relativo estado de estabilidade — o
gue gera no individuo uma sensacao de conforto, seguranca e familiaridade face a
vida. Para Savolaimen, o Way of Life corresponde a comportamentos capazes de

resultar em reacdes mais rapidas e com menor esfor¢o para o individuo.

13 O Habitus é “[...] um sistema de disposigdes duraveis e transponiveis que, integrando todas as
experiéncias passadas, funciona a cada momento como uma matriz de percepcdes, de apreciacdes e
de acbes — e torna possivel a realizacdo de tarefas infinitamente diferenciadas, gragas as
transferéncias analégicas de esquemas”. (ORTIZ, 1983 apud SETTON, 2002, p. 65).
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As pessoas tém uma “ordem cognitiva” indicando suas percepg¢des de como
as coisas sdo quando em um estado “normal”’. Em meio as suas escolhas
os individuos sdo particularmente engajados em certa ordem das coisas, e
em seus interesses em manter essa ordem enquanto considerarem fazer
sentido. [...] Ordem se refere as preferéncias dadas nessas atividades [do
dia-a-dia]. (SAVOLAIMEN, 1995, p.263, traducéo nossa)

A distincdo entre 0 que € rotina e o que € fora da rotina, entretanto, deve ser
entendido (no Way of Life) ndo como a presenca absoluta de constancia, e de plena
regularidade; mas sim como a previsibilidade e o controle sobre eventos do
presente e do futuro. Ha circunstancias em que determinados problemas surgem: a
partir das acdes cotidianas, como por exemplo, o término do gas de cozinha durante
0 preparo de uma refeicdo. Para um cozinheiro experiente, esse talvez néo seja
encarado como um problema, mas como um evento esperado, corriqueiro. O fato
de, por exemplo, se ter um botijdo de gas reserva (e ter experiéncia suficiente para
trocar o botijao de gas), ou de ter em maos o numero de telefone de uma empresa
de entrega de gas em domicilio pode ser um acontecimento esperado e controlado.

Por outro lado, se, por exemplo, o cozinheiro em questdo nunca teve uma
experiéncia pregressa na troca do botijdo de gas, essa talvez seja uma situacao fora
do controle — ou seja, fora da rotina. O Way of Life, portanto, ndo implica na
auséncia de problemas, mas sim na vivéncia do individuo em situacdes
problematicas. Campos (2004) entende haver, constantemente, problemas no dia-a-
dia, e saber gerenciar (prever e controlar) a situacdo, é torna-la rotina. Quanto
melhor se gerencia o dia-a-dia, mais o torna rotina — e mais ordenado e alinhado aos
seus objetivos se torna o dia-a-dia.

O Way of Life, dessa maneira, pode ser visto como a maneira pela qual o
individuo controla sua vida cotidiana, realiza habitos e se disciplina para manter,
conforme dito por Savolaimen (1995): “dar ordem a sua vida”. Para se investigar o
Way of Life, trés aspectos devem ser observados, conforme sugere o autor. Em
primeiro lugar, observar como o individuo distribui seu tempo entre trabalho e lazer
(Time Budget), e de que maneira € aproveitado o tempo para realizagcdo das
atividades do seu dia-a-dia. Em segundo lugar, busca-se perceber quais 0s habitos
de consumo (Models of Consumption), levantando produtos e servi¢os e sua forma
de utilizacdo. Em terceiro e ultimo lugar, captar os Hobbies, ou seja, as praticas que

despertam o prazer pelo individuo durante sua realizacao.
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Pela analise do Time Budget é possivel obter indicios sobre quais os
comportamentos mais intensos ou menos intensos na busca e uso da informagéo —
comportamentos esses nao associados ao trabalho. O tempo € visto como um
recurso a ser investido entre o trabalho e o lazer. A busca e o uso da informacgéao
podem ser empregados mais intensamente para o bem-estar profissional, ou mais
intensamente para o bem-estar pessoal - de acordo com a quantidade de horas
investidas para cada um deles. Os Models of Consumption representam, a partir da
busca e do uso da informacédo, como o individuo constréi seu estilo de vida, e tendo
em vista o tempo empregado para seus objetivos profissionais e pessoais. Quais 0s
produtos e servicos sdo utilizados constantemente pelos individuos e por quais
motivos sdo também evidéncias para compreensao desse estilo de vida.

Por fim, os hobbies representam a parcela dos habitos prazerosos do
individuo. No dia-a-dia, ha atividades de busca e uso da informacdo necessérias, e
que aparecem predominantemente relacionadas a esfera profissional. Savolaimen
entende haver nos hobbies uma parcela significativa da busca da informacéo na
esfera pessoal. Por meio dos hobbies é que sao identificadas as préaticas promotoras
de uma sensacao de bem-estar e da percepcao de uma aquisicdo de conhecimento
importante para sua vida — como leitura de livros, assistir a documentarios e
programas de TV ou conversa com amigos. Em sintese, o Way of Life representa o
controle da rotina do individuo na busca do seu bem-estar pessoal - ha maneira

pela qual o cotidiano é organizado e gerenciado pelo individuo.

3.2.2 Mastery of Life: Reacdo a Mudanca

Ha momentos em que o senso de ordem dado na rotina da vida é perturbado,
alterando o padréo regular do nosso dia-a-dia. A sensacdo de conforto € quebrada
por alguma circunstancia, que rompe com o conforto da rotina, e gera, em
determinados casos, uma necessidade de reacdo — no sentido de retomar a ordem
das coisas. Necessidades por informacdo podem surgir a partir de entéo,
ocasionando em um processo de busca da informacdo. Trata-se de uma situacéo
nao planejada, inesperada, marcada pelo aparecimento de um problema que
remove a percepcao de regularidade (SAVOLAIMEN, 1995).
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A quebra da rotina, entretanto, n&o significa o surgimento de um problema em
sua acepc¢do negativa. E o que Campos (2004) entende ser: um problema pode
representar uma oportunidade que requer o esforco da decisdo sobre como se
comportar para atingir uma condicdo desejada; ou 0 aparecimento de uma ameaca
que deve ser evitada ou controlada. Pode surgir, a partir de entdo, uma acao de
busca da informacdo definida como Mastery of Life (SAVOLAIMEN, 1995). A
capacidade na percepcdo dos problemas, a atitude frente a mudanca e as
habilidades na execucdo das atividades necessarias sdo 0s pontos centrais do
Mastery of Life.

Problemas positivos estdo relacionados a oportunidade de mudanga nos seus
hébitos e na alteracdo da sua rotina — em alteracdes no seu Way of Life. Para
Savolaimen (1995) o problema positivo € entendido como um novo projeto de vida
(Project of Life), e pode ser interpretado como um problema até entdo néo
planejado - mas desejavel. Por outro lado, h& circunstancias inesperadas e
indesejadas, encaradas como problemas negativos pelo individuo. O
comportamento de busca da informacdo segue na tentativa de resolver os
problemas (Problem Solving) e na volta para a condi¢ao de vida anterior. Percebe-
se, portanto: o comportamento para a mudanga da rotina; e o comportamento para a

manutenc¢ao da rotina.

Mastery of Life objetiva a eliminacdo na dissonancia continua entre
percepgbes de “‘como as coisas sdo neste momento” e de “‘como elas
deveriam ser”. Caso ndo haja nenhuma dissonancia, mastery of life se
apresenta em um siléncio rotineiro e a busca da informacéo se manifesta
com maior intensidade na forma de um monitoramento passivo dos eventos
do dia-a-dia. Em outros casos, mastery of life pode crescer na ativagdo em
solucdo de problemas que objetiva a restauragdo da ordem [que est&
atualmente] perturbada, requerendo normalmente uma busca ativa da
informacdao efetiva e pratica. (SAVOLAIMEN, 1995, p.272, tradugdo nossa)

O Mastery of Life é a discrepancia entre percepcdes do estado esperado e do
estado atual. O individuo passa a sentir um estranhamento, uma anomalia em sua
vida. Brenda Dervin (1989) descreve essa sensacao de estranhamento na Teoria
Sense-Making, e apresenta a Necessidade de Informagcdo como causa
fundamental do comportamento de busca e uso da informacdo. Essa necessidade
por informacdo € a evocacdo de uma acdo de busca por uma natureza de
informagé&o capaz de alterar o estado de conhecimento atual sobre sua realidade, e

assim alterar o seu estado do conhecimento para um novo e mais satisfatorio
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patamar. O objetivo €, portanto, adquirir novos conhecimentos, de modo a permitir a
construcdo de um senso da realidade mais adequado ou desejado — utilizando a
informac&o como insumo para tal.

Dervin considera ser a necessidade de informacdo uma necessidade
secundéria, gerada a partir de uma necessidade priméria. Segundo a logica de
Dervin, uma pessoa nao busca a informacéo por si s6, mas para ser utilizada em
prol de outra necessidade. Para satisfazer a uma necessidade basica de
alimentacéo, por exemplo, o individuo recorre a um livro de receitas para ser capaz
de preparar a sua refeicdo. Barreto (2002) compreende a necessidade de
informacdo enquanto um estagio elaborado de necessidade, a partir da capacidade
do individuo em raciocinar; de utilizar-se da informacdo como vantagem para uma
pratica (préaxis). A informagé&o € aplicada como instrumento e a inteligéncia como um
processo para atender as necessidades basicas do ser humano.

A mudanca, entdo, ndo € simplesmente o atendimento da necessidade de
informacdo, mas a apropriacdo da informacdo e sua aplicacdo na praxis — sua
pratica na realidade. Buscar e usar a informacdo ndo é garantia suficiente para a
mudanca. Amorim e Biolchini (2013) discutem a efichcia na conversdo da
informacédo em conhecimento e em mudanca, convergindo os conceitos Inteligéncias
Multiplas e Competéncia em Informacdo. Para os autores, além da capacidade do
individuo em adquirir Conhecimento, € necessaria também ter a capacidade de
aplica-lo (Habilidades) e a capacidade de distinguir as circunstancias adequadas de
utilizacdo das suas habilidades (Atitudes). O trinbmio Conhecimento-Habilidade-
Atitude (CHA) é uma perspectiva ampliada de entendimento quanto as
competéncias individuais na busca, acesso e uso da informacédo, percebendo ser
necessario saber, saber agir e saber ser (AMORIM; BIOLCHINI, 2013).

Entretanto, esse processo de mudanca nao € totalmente objetivo, calculado e
planejado. Ha aspectos subjetivos e inconscientes, indo para além das fronteiras do
pensamento racional, l6gico e intencional. Aspectos psicolégicos como a motivagcao
sao trazidos por Tom Wilson (1999) em seu modelo revisado de Comportamento
Informacional. Segundo o autor, o individuo pode ter uma extrema necessidade por
uma determinada informacéo, mas a busca pode sequer ser ativada caso tenha a
expectativa de que seus esforcos deverdo ser elevados ou acredite ser sua
capacidade insuficiente para buscar ou usar uma determinada fonte de informagao.

As expectativas do individuo atuam como gatilhos, ou Mecanismos de Ativacao
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para a pratica de busca e uso da informacgdo. Tais expectativas resultam, na mente
do individuo, em motivos favoraveis e desfavorveis a acdo, que por sua vez
resultam na sua realizacdo ou néo.

A teoria de Self-Efficacy e de Outcomes Expectancies (BANDURA, 1989,
2004) sao utilizados por Wilson (1999), Palsdétir (2005) e Delllsola (2012) para
sustentar o impacto da motivacdo no comportamento dos seres humanos. A Self-
Efficacy (ou Auto-Eficacia, em portugués) € a percepcao do individuo quanto a sua
capacidade na realizacdo de uma determinada atividade em wuma dada
circunstancia. Essa percepgao exerce um papel crucial na sua efetividade, e reflete
a autoconfianca no sucesso. Quanto maior for a percepcéo da auto-eficacia, maior a
probabilidade de realizacdo da atividade, e também amplia sua possibilidade de
sucesso (BANDURA, 1989). A percepcdo da auto-eficacia sofre influéncia de
experiéncias passadas (Outcome Expectancies), o que significa dizer que: quanto
mais bem-sucedidas as experiéncias anteriores, mais elevada é provavelmente sua
nocao de auto-eficacia. Ha, desse modo, a influéncia da memadria dos resultados de
experiéncias pregressas, e da expectativa de sucesso em uma potencial realidade

futura.

Crencas na auto-eficdcia funcionam como um importante conjunto de
determinantes proximais da motivacdo humana, do afeto e da a¢&o. Eles
operam nas acles através de processos intervenientes motivacionais,
cognitivos e afetivos. Alguns desses processos, tais como excitacdo afetiva
e padrbes de pensamento, sdo de grande interesse, por eles préprios e ndo
apenas na qualidade de intervenientes influenciadores nas acoes.
(BANDURA, 1989, p.1175, tradug&o nossa)

A Mastery of Life proposta por Savolaimen (1995) também entende haver
essa relagéo entre acéo, de busca da informacéo nesse caso, com a percepcéo do
individuo face as dificuldades e aos resultados a serem confrontados. Savolaimen
entende haver duas dimensdes importantes no comportamento de busca da
informacdo: a maneira como o individuo se organiza na tomada de decisdo e na
acao; e a expectativa na resolutividade dos problemas da vida.

A primeira dimensdo é composta pelos dois arquétipos de comportamento: o
cognitivo (aqueles que se portam de maneira logica, objetiva e previsivel); ou o
afetivo (aqueles cujo fator emocional € preponderante, tornando as suas acbes
imprevisiveis). Savolaimen aponta também para dois outros arquétipos, sendo: um

deles a postura favoravel ao processo de busca; e 0 outro, a postura pessimista e



55

desfavoravel a busca. O cruzamento desses dois arquétipos compdem o0s aspectos

de investigacdo da Mastery of Life.

3.3 Suporte Social

Além dos aspectos individuais influentes no acesso a informacéo da Pessoa
com Deficiéncia, hd também um conjunto de fatores atrelados aos aspectos sociais,
ou seja, na sua relacdo com a sociedade. Conforme Cardoso (1994), o usuério da
informacdo € um individuo que influi e é influenciado pelo seu contexto social
(Sujeito Social). Ao mesmo tempo, a informacao é também elemento que interfere e
é interferido pelas questfes sociais, culturais e econdémicas (dentre outros aspectos),
sendo entendida como uma Informacé&o Social. Desse modo, a compreensédo dos
fatores sociais é fundamental para entender quais as implicacbes do acesso a
informacédo, sejam para pessoas com alguma limitacdo severa ou nao.

Da mesma maneira, o canal de acesso a informacao pode ocorrer através das
relacdes com outras pessoas. Conversas com familiares, amigos, parentes, vizinhos
ou profissionais de saude sdo também formas de acesso a informacgéo
(PALSDOTIR, 2005; WILSON, 1999); e sujeitas a condi¢cBes sociais diversas. A
seguir, sdo apresentados dois aspectos sociais identificados como relevantes para o
acesso a informacao pelo Deficiente Visual, considerando o seu bem-estar e a sua
qualidade de vida.

3.3.1 Inclusao Social

No livro A sociologia da acessibilidade, Garcia (2012) debate aspectos sociais
influentes na vida da Pessoa com Deficiéncia (PcD), e que impactam nas mais
variadas barreiras de acesso a produtos, servicos e pessoas — inclusive o acesso a
informag&o. Para a autora, as duas principais barreiras podem ser entendidas a
partir do preconceito e da discriminacdo. Trata-se de aspectos sociais que
associam a PcD como alguém diferente das demais e, muitas vezes percebidas
como incapazes de realizar atividades individuais ou coletivas. Segundo Garcia, a

discriminagdo e o preconceito a essas pessoas sao aspectos existentes desde as
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civilizacdes antigas, e registrados em manuscritos da mitologia grega e na Biblia®*.
Consolidou-se uma acepc¢ao negativa da PcD - presente até os dias atuais.

Porém, com o fim da Segunda Guerra Mundial, um movimento de combate ao
preconceito e a discriminacdo ganhou for¢ca, motivado pelo grande numero de
mutilados em decorréncia dos combates (SASSAKI, 2009). Percebe-se, no periodo
pés-guerra, um conflito légico na concepcdo negativa da deficiéncia. A deficiéncia
decorrente da mutilacdo em guerra péde ser vista como o resultado heroico do
soldado na frente de batalha, contra o inimigo comum da nacéo. A deficiéncia €, de
certa maneira, resultado do esforco para um bem maior da nagdo, que somada a
inescapavel evidéncia numeérica de mutilados naquele periodo, desencadeou
movimentos de garantia dos direitos de acesso dessas pessoas aos ambientes,
produtos e servigcos de carater publico.

Tais esfor¢os de inclusdo no acesso ao ambiente social ganhavam impacto
na mobilidade, através das acdes de acessibilidade arquiteténica e urbana. Mas
somente na década de 1990, os esfor¢cos se voltaram de maneira consistente, no
ambito do Brasil, para a insercédo da PcD na sociedade por uma via menos evidente,
e ligada & remocdo das barreiras nas atitudes discriminatorias e socialmente
excludentes (SASSAKI, 2005; GARCIA, 2012). S6 entdo, os conceitos de Incluséo
Social e Integragcédo Social foram difundidos e empregados pelo Governo e entidades
do terceiro setor — e assim refletidas nas demais esferas sociais.

Ainda que para muitos parecam ser conceitos idénticos em suas definicbes, a
Inclusdo Social e a Integracdo Social apresentam distin¢gdes claras, e retratadas
por Sassaki (2005, p.22) como dois paradigmas. A Integracdo Social reflete uma
perspectiva anterior, em relacdo a Inclusdo Social, que entende ser necesséria a
‘insercdo da pessoa com deficiéncia preparada para conviver na sociedade”. A
sociedade (conforme Sasssaki) assume uma postura receptiva aquelas PcDs
capazes de integrar-se na sociedade por meio de suas proprias capacidades,

14 Segundo Garcia (2012), a discriminacdo e o preconceito estdo presentes desde a Grécia antiga,
associando ao deus Hefesto (de aparéncia desagradavel, manco e coxo), e também aos contos
biblicos que apresentavam as condicbes de deficiéncia sempre associadas aos pobres e aos
pecadores (conectando a deficiéncia ao negativo, ao desvalorizado). Essa percepcéo associada entre
a PcD e o negativo, contribuiu para a propagacédo de um entendimento preconceituoso do conceito de
deficiéncia. Conforme argumenta a autora, arraigou-se na cultura essa percepcdo da PcD como
alguém diferente dos demais e incapaz. Instaurou-se na sociedade um cenario de discriminacao e
segregacdo com reflexos ainda visiveis nos dias de hoje — relacionando deficiente como algo
essencialmente negativo.
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cabendo a ela, a sociedade, o simples papel de aceitar as diferencas de maneira
passiva.

A visdo integradora, entretanto, traz consigo uma limitacdo, ao presumir a
incorporacado apenas dos individuos capazes de conviver em relativa harmonia com
a estrutura social vigente — que nem sempre esta compativel com as necessidades
decorrentes da deficiéncia. As instituicbes de reabilitacdo e as escolas especiais séo
vistas como 0s poucos espacos criados para o acolhimento das necessidades
especificas da Pessoa com Deficiéncia, e criam um espaco exclusivo para esses
individuos. Sassaki (2005) entende serem o0s espacos exclusivos um instrumento
importante, mas ainda assim segregador, ao instituir locais para os nao-deficientes e
locais para os deficientes. E 0 caso em que o espaco exclusivo gera a exclusio
social.

Foi entdo que o paradigma da Inclusdo Social passou a ser constituido
(SASSAKI, 2005). Buscou-se nao apenas acolher passivamente aquela PcD capaz
de se integrar. Tentou-se também adaptar os ambientes sociais comuns as
necessidades especiais desse publico, criando uma nogéao inclusiva para todos - e
acolhedora a totalidade da diversidade humana (GARCIA, 2012). O esforco passa a
ser ndo somente do individuo em buscar adequar-se a sociedade, mas também da
sociedade em se adequar as necessidades das multiplas diversidades de individuo,
garantindo direitos legais para que a sociedade seja inclusiva a todos.

Segundo Sassaki (2005) a sociedade contemporanea passa por um processo
de transicdo do paradigma da Integracdo Social para o paradigma da Inclusao
Social. Avancgos significativos ocorreram, mas ainda falta muito a ser trilhado para o
alcance pleno, ou pelo menos o mais proximo possivel, de uma sociedade inclusiva

a totalidade da diversidade humana.

[...] ainclus@o consiste em adequar 0s sistemas sociais gerais da sociedade
de tal modo que sejam eliminados os fatores que excluiam certas pessoas
do seu seio e mantinham afastadas aquelas que foram excluidas. A
eliminacdo de tais fatores deve ser um processo continuo e concomitante
com o esforco que a sociedade deve empreender no sentido de acolher
todas as pessoas, independentemente de suas diferencas individuais e das
suas origens na diversidade humana. (SASSAKI, 2005, p. 21)

Apreende-se nos textos de Sassaki (1997, 2005) e Garcia (2012) a
predominéncia de outros dois conceitos-chave na Inclusdo Social: a Autonomia e a

Independéncia. A primeira (Autonomia) diz respeito a capacidade de execucgéo de
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atividades e da capacidade de exercer a cidadania. Porém, a autonomia reflete
apenas aspectos da efetividade na realizacao do seu papel social — seja ele qual for.
Cabe ao segundo conceito (Independéncia) a possibilidade de livre escolha da PcD
nas suas acdes. A independéncia representa a liberdade de arbitrar sobre sua vida
de maneira equanime aos demais integrantes da sociedade.

Conforme o decreto Lei 5296 (BRASIL, 2004), a autonomia para a Incluséao
Social diz respeito as garantias legais exclusivas de protecéo ao direito da igualdade
da PcD na sociedade. Porém, a adesdo ao direito especial, com tratamento
diferenciado, pode ser recusada, visto que tais individuos devem, sobretudo, ter o
direito a liberdade de escolha, e portanto optar por se beneficiar quando julgarem
conveniente e no direito. Suas escolhas ndo sdo cerceadas apenas pelas opcdes
associadas a deficiéncia, o que constitui o pressuposto de independéncia®®.

Pinheiro, Silva e Rodrigues (2008), por sua vez, discutem o tema Inclusao
Social nas universidades, e ajudam a dialogar com os autores anteriores a partir de
uma Vvisdo objetiva de como o contexto social pode gerar barreiras para a PcD. A
partir de entrevistas com professores e alunos com baixa visdo e cegos da
Universidade Federal do Mato Grosso (UFMT), percebeu-se detalhes que
normalmente sdo imperceptiveis para a grande maioria, mas que fazem uma grande
diferenca para os alunos com algum tipo de deficiéncia.

Parte desses problemas de exclusdo é de origem cultural, decorrente da falta
de conscientizacdo de alunos e professores quanto as implicacbes de atos
aparentemente incapazes de gerarem dificuldades para a PcD. Um exemplo dado
pelos autores € a colocacdo de mesas e cadeiras nos corredores, por parte dos
alunos, criando barreiras inesperadas para o Deficiente Visual (DV). Outro exemplo
trazido por Pinheiro, Silva e Rodrigues diz respeito ao comportamento dos
funcionérios e professores da UFMT, ao nao incluirem medidas de garantia do ir e
vir dos alunos com deficiéncia em equidade de direitos em suas politicas, em seus
processos e em suas praticas - como: edificacbes concebidas sem o conhecimento
de padrbes técnicos de acessibilidade; um plano continuo de aquisicdo de livros
acessiveis (em braile, em audio ou formatos digitais compativeis com leitores de

tela); e capacitacao de profissionais para lidarem com alunos com deficiéncia. Tais

15 Em sintese, a Pessoa com Deficiéncia deve ser autbnoma no exercicio de sua vida pessoal e
coletiva, trilhada por caminhos como qualquer outro cidaddo, ou por dispositivos legais exclusivos.
Cabe a ela prépria o direito de escolha entre seguir pelo caminho convencional, ou seguir pelo
caminho exclusivo.
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pontos advém da dificuldade em lidar com a diversidade humana e suas
falibilidades:

[Nés professores] ndo fomos habilitados a lidar com o diferente. Somos
criados e manipulados para viver com a perfeicdo, com os belos, com os
iguais. E isso é cruel, mas é a mais pura realidade. O deficiente incomoda,
constrange. De certa forma, desestabiliza. (PINHEIRO; SILVA,;
FERNANDES, 2008, p. 61)

Se, por um lado, barreiras sdo criadas por professores e funcionarios de
centros universitarios, por outro lado, ha barreiras geradas pela propria PcD. O
conceito pré-estabelecido (preconceito) de que 0s espacos sociais ndo estdo
adequados o suficiente cria uma limitagcdo na autonomia do individuo. Trata-se de
uma barreira na adocdo de determinados ambientes ou recursos - tais como
escolas, bibliotecas, museus ou qualquer outro ambiente de formacédo educacional
ou cultural. Pinheiro, Silva e Fernandes (2008) observaram esse fato ao constatarem

que.

[Alguns] dos entrevistados observaram que a inclusdo dos deficientes
visuais no ensino superior ndo é maior porque S80 poucos 0S que se
interessam pelos estudos. E a questdo ndo € a infraestrutura, mas séo os
proprios deficientes que impdem barreiras a sua frente. (p. 60)

3.3.2 Redes de Relacionamento

Kempen e Van-Eijk (1995), ao falarem sobre a qualidade de vida de idosos
com deficiéncia visual, trazem as redes de relacionamento como um dos
componentes fundamentais para o bem-estar. Para os autores, o apoio social,
promovido pelos amigos, familiares, vizinhos e demais atores de sua comunidade,
possibilita contornar barreiras existentes nas atividades do dia-a-dia desses
individuos. A qualidade de vida € associada a capacidade de realizacdo de
atividades, sejam elas de maneira autbnoma ou suportada por outras pessoas.

O suporte social € o elo necessario para contornar as limitagées individuais.
Tal apoio é encarado como a forma pela qual as pessoas da comunidade sao
capazes de interagir e auxiliar o Deficiente Visual (DV) na realizacdo de tarefas
essenciais rotineiras ou inesperadas. Kempen e Van-Eijk buscam avaliar o suporte

social por meio da intervencdo da Rede de Relacionamento do individuo nas
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atividades diarias, associadas a rotina, e nas situacbes problematicas, associadas
ao inesperado, como casos de urgéncias.

A relacéo entre redes de relacionamento e suporte social € também apontada
por Song, Son e Lin (2013), ao defenderem o uso de métodos da Anélise de Redes
Sociais'® para explicar condicdes favoraveis ou desfavoraveis na vida dos
individuos. Para os autores, o suporte social € um fluxo de troca de insumos, afetos
e informacdes, podendo ser algo destinado ao apoio pratico, em acdes, ou ao apoio
psicolégico e emocional. Ha sempre o papel de alguém que apoia e de alguém que
€ apoiado, com a troca de tangiveis ou intangiveis capazes de afetar positivamente
o individuo apoiado. Desse modo, a possibilidade de relacionamento do individuo
em seu contexto social, e o que € trocado nesse fluxo sdo pontos centrais do
suporte social.

Conforme Song, Son e Lin (2013, p. 119, traducdo nossa), o “suporte social
pode ser considerado como um fator subsequente na operagao da Coeséo Social,
da Integracdo Social e do Capital Social”. Em primeiro lugar, a Integracdo Social,
entendida como “possivelmente associada a quantidade e a qualidade do [..]
suporte social, através da manutencdo de relacionamentos antigos e estabelecendo
novos relacionamentos” (p. 119). Em segundo lugar, a Coeséo Social, indicando a
estrutura social e sua equidade de acesso. Ou seja, quanto mais desigual € a rede
de relacionamento de uma comunidade, maior a possibilidade do suporte social
ocorrer. Em terceiro lugar, o Capital Social, indicando a qualidade de crencas e
valores culturais capazes de promover uma rede de relacionamento mais ampla e
intensa.

Field (2003, p.64-67) acrescenta a este trabalho a importancia da maneira
como a sociedade se configura para proporcionar uma melhor qualidade de vida e
bem-estar. Field traz indicios de que comunidades mais coesas e menos desiguais
tendem a proporcionar um maior acesso aos servigos de cuidados da saude pelos
seus integrantes. O autor também apresenta indicios de que uma rede informal
(amigos, familiares, vizinhos ou conhecidos) mais coesa tende a ter um maior

acesso ao cuidado em saude.

16 A Analise de Redes Sociais (ARS), ou do inglés Social Network Analysis (SNA), consiste em uma
perspectiva de andlise ou um conjunto de métodos voltado para a investigagdo das propriedades
inerentes as relagdes entre individuos, entre aspectos sociais. Ao contrario de outras perspectivas,
gue buscam entender caracteristicas dos individuos, a ARS se orienta nas caracteristicas da relacéo
entre atores (SONG; SON; LIN, 2013).
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Estudos vém sendo realizados no intuito de identificar quais as caracteristicas
fundamentais de uma rede social que promovem o suporte social. Moreno et al.
(2011) realizam uma analise de sintomas de depressédo através da observacao das
publicacbes no Facebook de estudantes universitarios. Os autores trazem
evidéncias de que aqueles individuos com redes de relacionamento online mais
participativas tendem a se sentirem mais confortaveis para falarem sobre seu estado
depressivo, e dessa maneira promovem o suporte social. Porém, para os autores, a
guantidade de amigos ndo é o fator principal, mas sim o quanto 0s amigos
compartilham entre si.

Foi também mencionado trabalho anterior dos proprios autores indicando
haver uma boa vontade de estudantes universitarios em ajudar os seus colegas,
sendo que, “mais da metade dos estudantes estavam interessados em aprender
como ajudar seus colegas a sairem do estado depressivo” (MORENO et al., 2011,
p.453, traducdo nossa).

Vale destacar também o trabalho de Easley e Kleinberg (2010) sobre o efeito
em cascata nas redes sociais. Seus discursos ndo contemplam diretamente o
suporte social, mas possibilitam inferir quanto a existéncia de possiveis focos
(pessoas ou estruturas na rede de relacionamentos de um individuo) que contribuem
para a difusdo de uma atitude participativa no suporte social. Fundamentados em
teorias como a Difusdo da Inovacdo e a Teoria dos Jogos, Easley e Kleinberg
sugerem a atencdo do pesquisador para detalhes como: quanto maior a percepcao
do individuo de que as pessoas ao seu redor estdo adotando determinado
comportamento, maiores as chances desse individuo também adotar tal
comportamento; e que cada individuo possui uma resisténcia natural a mudancas,
agindo como forca contraria as pressfées externas (como a influéncia de amigos em
adotar determinados comportamentos).

O suporte social €, portanto, passivel de influéncia através de um
comportamento de contagio, de acordo com a rede de relacionamento de um
individuo. Quanto maior a percep¢do do apoio mutuo entre os membros de uma
comunidade, maiores as chances desse comportamento ser replicado pelos
individuos. Os estudos de Easley e Kleinberg podem indicar que quanto mais
comportamentos favoraveis ao suporte social, ao apoio entre individuos, maiores as

possibilidades de repeticdo desses comportamentos em um efeito cascata.
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7

O suporte social € uma cadeia complexa de fatores capazes de influir
positivamente ou negativamente no acesso a informacéao pela PcD. Em um primeiro
plano a Inclusdo Social (apresentado na subsecdo anterior), envolvendo uma
bagagem cultural, social e politica capaz de promover ou inibir situacdes de
preconceito e discriminacdo. Por outro plano, as Redes de Relacionamento, capazes
de oferecer suporte quando a PcD ndo é capaz de agir de maneira autbnhoma —

apoio este tanto nos aspectos praticos quanto afetivos do dia-a-dia.

3.4 Suporte Tecnoldgico

Conforme as diretrizes da Organizacdo das NacOes Unidas (ONU) para os
Direitos Humanos, o Governo do Brasil, por meio da Secretaria Nacional de
Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2014) entende haver
uma série de fatores envolvidos na garantia do acesso a informacao por individuos
com alguma limitagdo. Dentre esses fatores, estdo destacados os impactos das
tecnologias sobre a vida da Pessoa com Deficiéncia (PcD). As tecnologias voltadas
para 0s processos de comunicacdo e transmissdo de informacfes, denominadas
Tecnologias da Informacédo e Comunicacéo (TICs) sdo uma categoria delas.

Ha também a relevancia na promocao de tecnologias especializadas para a
adaptacdo da PcD as estruturas existentes na sociedade — atribuidas o nome de
Tecnologias Assistivas. Conforme Rita Bersch (2013), ambas as tecnologias devem
ser vistas em conjunto, e mao pensadas isoladamente. Desse modo, é apresentado
a seguir um panorama sobre os impactos dessas tecnologias para o Deficiente
Visual, levando em conta as implicacbes do seu uso, potencial ou efetivo — ndo se

atendo, necessariamente, as questdes técnicas.

3.4.1 Tecnologia da Informag&o e Comunicagao e Tecnologia Assistiva

Outra perspectiva a ser considerada no acesso a informacgéo pelo Deficiente
Visual (DV) diz respeito aos impactos das tecnologias sobre suas vidas. Na
sociedade contemporéanea, marcada pelo avanco do saber cientifico e pelas
inovacdes eletronicas estdo presentes em nosso dia-a-dia — sejam eles desejaveis

ou ndo (como computadores pessoais, tablets, smartphones e inUmeros recursos
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tecnologicos). Nesse cenario, sdo destacadas inicialmente as tecnologias de
mediacdo de informacdes codificadas em estoques (fora da mente humana,
conforme BARRETO, 2002) ou manifestadas em fluxos de comunicacdo. Essas
tecnologias sdo denominadas Tecnologia da Informacéo e Comunicacao (TIC).

Relacionada a infraestrutura de telecomunicacdes, softwares e hardwares
para a troca de informagfes e para a comunicagao entre as pessoas, a TIC compde
um conjunto de elementos visiveis (como aparelhos celulares, aplicativos para
smartphone e computadores pessoais) e invisiveis (como servidores de
processamento e distribuicdo de dados) aos olhares da populacdo. A TIC pode ser
vista como uma pega-chave para a integragao de informag¢des no mundo globalizado
— 0ou seja, para uma sociedade em rede (MITCHELL, 2005). O seu uso promove
uma mudanca na vida, nas estratégias de busca e uso da informacdo e na
consequente aquisicdo do conhecimento.

A TIC proporcionou um avango em diversos aspectos relacionados ao acesso
da informacao, permitindo interligar contetdos e pessoas geograficamente dispersos
através de redes de telecomunicacfes (rede de telefonia, conexdes de Internet,
etc.), dispositivos tecnoldgicos (aparelhos de telefone celular, computadores, tablets,
smartphones, etc.) e aplicacbes/servicos (servicos de atendimento, websites,
aplicativos para dispositivos moveis, etc.). Buscou-se atender as necessidades dos
seus publicos, oferecendo produtos e servigos cada vez mais sofisticados.

Entretanto, para a Pessoa com Deficiéncia (PcD), o usufruto da TIC pode nao
ser satisfatério, devido a particularidades que tornam seu uso dificultado ou
impossibilitado. Visto essa exclusdo no acesso, e impulsionado pela difusdo da
Internet na década de 1990, um conjunto de iniciativas internacionais de inclusdo da
PcD para o acesso a informacédo mediada pelas TIC ganhou expressédo. Dentre eles,
estdo o Universal Design ou Design for All (UD, 2014) e o Web Accessibility Initiative
da World Wide Web Consorting (W3C/WAI, 2014). As barreiras de acesso da PcD
passaram a receber atencdo especial, com a promocdo de iniciativas legais e
técnicas de adaptacéo das tecnologias vigentes.

O W3c/WAI € uma iniciativa internacional voltada para o desenvolvimento de
padrbes e recomendacgdes técnicos capazes de tornar os ambientes Web acessiveis
para todos os usuarios. A entidade discute e elabora materiais técnicos para orientar
os desenvolvedores Web a projetarem conteltdos acessiveis, além de promover

eventos e campanhas para conscientizacdo e esclarecimento dos usuarios da
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Internet quanto a existéncia e as instrucdes de uso adequadas de tecnologias Web
acessiveis. Integrada ao consoércio internacional que regula a World Wide Web no
mundo, a W3C/WAI assume um papel importante na promocdo do acesso a
informacao disponivel na Web para o Deficiente Visual (DV), deficientes auditivos,
deficientes fisicos, disléxicos, idosos, dentre outros grupos de individuos
(Acessibilidade Web).

O UD, também conhecido no Brasil como Desenho Universal, é outra
iniciativa preocupada com o acesso da PcD — dentre outros aspectos. Baseado no
ideal do acesso para todos (do inglés Access For All), o UD é composto por 7
principios fundamentais para o planejamento e desenvolvimento de ambientes,
produtos e servicos — sejam eles virtuais ou ndo. Cada um desses principios €&
composto por materiais técnicos que orientam os profissionais a projetarem
ambientes, produtos e servicos: capazes de serem acessados por todos, com
igualdade de oportunidades (Acessibilidade); e utilizados com conforto, facilidade e
satisfacdo (Ergonomia e Usabilidade).

Essa discussdo a respeito do acesso para todos alcangcou a Comissdo de
Direitos Humanos da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), e inspirou a criacéo
de dispositivos regulatorios para o acesso a informacdo em diversos paises, a
destacar, no Brasil: a Lei da Acessibilidade (BRASSIL, 2004) e o Modelo de
Acessibilidade do Governo Eletrénico (E-MAG, 2007). Dentre as iniciativas a serem
tomadas para a remocdo de barreiras no acesso, foram definidas leis de
equiparacdo dos direitos, campanhas de conscientizacdo, promocédo de
capacitacdes e desenvolvimento de tecnologias especificas para a PcD - conhecida

como Tecnhologia Assistiva (TA).

Tecnologia assistiva € uma area do conhecimento, de caracteristica
interdisciplinar, que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias,
praticas e servigos que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a
atividade e participacdo, de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou
mobilidade reduzida, visando sua autonomia, independéncia, qualidade de
vida e incluséo social. (BRASIL, [2007)

A TA pode englobar recursos dos mais variados tipos, que cumprem a fungéo
de apoio de PcD em questbes especificas do seu dia-a-dia, relacionada ao trabalho,
ao lazer, a educacédo, aos servicos publicos etc. (GREEN. 2009). Podem ser

tecnologias baseadas em computadores ou né&o, considerando desde uma
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tecnologia sofisticada no campo da eletronica (softwares e hardwares), utensilios
nao eletrénicos sofisticados (lentes de alta capacidade de amplia¢éo), ou até mesmo
um equipamento artesanalmente construido (indicadores de nivel da 4gua ou porta-
moedas).

No caso especifico do DV, had uma infinidade de TAs disponiveis no mercado,
algumas faceis de serem adquiridas, outras nem tanto. Dini et al. (2007) destaca
haver opcbes adequadas para cada tipo de aplicacdo, perfil de usuario e tipo de
deficiéncia visual, o que exige do DV conhece-las, entender suas utilidades,
vantagens e experimenta-las. Assim, é possivel selecionar aquelas adequadas a
realidade de cada individuo. Essa busca pela TA adequada é, entretanto, dificultada
por diversos aspectos, como 0s precos elevados de aquisicdo, a escassez de
informacBes e de oportunidades para experimenta-los (VANDERHEIDEN, 2007).
Nunes, Dandonni e Souza (2014) complementam:

A dificuldade de acesso a essas tecnologias [assistivas €], muitas vezes
agravada por politicas governamentais adotadas sem o devido
conhecimento das reivindicagBes das pessoas cegas. [...] Que muitas das
solucbes desejadas pelos usuarios j& existem, sendo, porém,
desconhecidas ou inacessiveis a eles; [...] também que as melhores
solugdes resultam do trabalho de cooperacdo entre pesquisadores e
usudrios e de incentivos.

As politicas governamentais trazidas por Nunes, Dandonni e Souza dizem
respeito a promocao das TAs nas varias esferas da sociedade, de modo a permitir o
conhecimento, 0 acesso e a aquisicdo dessas tecnologias. Sunrich e Green (2007),
ao retratarem a realidade das bibliotecas universitarias dos Estados Unidos,
apontam para uma falha devido a baixa importancia percebida pelos administradores
de servicos publicos. Soma-se a esse fato a iniciativa timida do DV em buscar seus

direitos de acesso a informacéao, burlando suas necessidades. Segundo os autores:

H& bastante recurso financeiro disponivel, mas €é normalmente dificil
convencer os administradores publicos que o0s recursos podem ser
aplicados em servicos para deficientes. O problema € retroalimentavel:
alunos com deficiéncia visual sdo hesitantes em alertar aos demais onde
um servico adequado ndo esta sendo oferecido, e servigos ndo sao
providos porque nao ha alunos suficientes com deficiéncia visual para
justificar a requisicdo de novos equipamentos [tecnologias acessiveis]”
(SUNRICH; GREEN, 2007, p. 39, traducdo nossa)
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Por outro lado, ha uma responsabilidade atribuida aos desenvolvedores de
TIC, uma vez que nao consideram a PcD ao projetarem seus produtos e servigos.
Recomendacdes técnicas de acessibilidade sdo deixadas de lado, mesmo quando
legislacbes exigem. Freire, Russo e Fortes (2008), por exemplo, apresentam que
mais da metade dos desenvolvedores de solu¢cdes Web no Brasil ndo utilizam
quaisquer recomendacdes de acessibilidade em seus projetos, desconsiderando
critérios que tornem possivel o acesso de Pessoas com Deficiéncia. Ao mesmo
tempo, em entrevista realizada no programa Cenas do Brasil em 28 de agosto de
20127, é afirmado que 95% dos portais governamentais brasileiros apresentam
problemas de acessibilidade, sendo que tais problemas deveriam ter sido
solucionados desde 2009 — conforme legislacao brasileira (E-MAG, 2007).

O uso das TAs, porém, ndo pode ser encarado como a solucéo definitiva para
a igualdade nas condi¢cdes de acesso a informacao. Alguns softwares (por exemplo)
cumprem a funcdo de ampliar o contetdo exibido na tela de um computador, o que
permite a leitura de textos com tamanhos de fontes reduzidos. Esses recursos
permitem (as pessoas com baixa visdo) visualizar imagens com detalhes. Entretanto,
0 seu “uso [...] pode reduzir sua acessibilidade, uma vez que ele reduz a por¢ao da
tela visualizada em um relance.” (DINI et al, 2007, p. 18, traducdo nossa). Se por um
lado € possivel captar todos os detalhes exibidos na tela do computador, por outro
lado, ha uma limitacdo na capacidade de percepc¢éo da totalidade de um conteldo,
exigindo uma ac¢éao de varredura da area ampliada — tal como uma lupa sendo usada
para leitura de um livro.

Tais limitacdes ocorrem também no trabalho apresentado por Guerreiro
(2013), ao apresentar a demora no tempo de leitura do DV como uma limitacao
existente no acesso a informacdo. Segundo o autor, sistemas capazes de converter
conteudos exibidos na tela em sons (softwares leitores de tela) trazem grandes
beneficios para seus usuarios. Entretanto, ainda exigem um tempo maior para se
encontrar conteddos em um website — em relagdo a uma pessoa sem deficiéncia

visual. Como alternativa, o autor sugere o emprego de leitores de tela simultaneos,

17 Entrevista realizada no programa Cenas do Brasil, em 28 de agosto de 2012, com a coordenadora-
geral de Prestacdo de Servicos por Meios Eletronicos, da Secretaria de Logistica e Tecnologia da
Informagdo, do Ministério do Planejamento, Orgamento e Gestao, Fernanda Lobato. O video esta
disponivel no Youtube, com o] programa na integra em
http://www.youtube.com/watch?v=PJVKY 2Ar70. Acessado em 11 jun. 2014.
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capazes de varrer (a0 mesmo tempo) areas diferentes do website, e dita-lo em
canais de audio diferentes (um canal no ouvido direito, e outro no ouvido esquerdo).

Inimeras outras pesquisas vém sendo realizadas com o objetivo de
desenvolver novas aplicacGes e solucbes de TAs, conforme apresentado nos anais
do maior evento internacional em acessibilidade Web: o Web for Accessibility (W4A,
2013). A titulo de ilustracdo, foram apresentados trabalhos como: uso de
smartphones para indicagdo geolocalizada de barreiras de acessibilidade em vias
publicas e edificagcbes; a codificacdo automatica de estruturas de contetdos
complexos em websites para estruturas narrativas; e conversores automaticos de
tabelas e graficos em textos.

Todo esse aparato tecnologico especializado para o acesso a informacao do
DV é, entretanto, dependente de sua compatibilidade com os canais e fontes de
informacdo para o qual foi destinado seu uso. Desse modo, ha a necessidade de
estudo da TA em conjunto com a TIC. Em certos pontos, a distingdo entre essas
duas categorias de tecnologia se tornam quase imperceptiveis. A Google, por
exemplo, desenvolveu um recurso capaz de executar buscas por comandos de voz,
e retorna-los em audio. Smarthones como o iPhone ja saem de fabrica com diversas
TAs instaladas. Essa convergéncia € uma das propostas da Universal Design (UD,
2014) para garantia de uso por todos os usuarios, com deficiéncia ou néo.

O W3C/WAI (2014) considera a TA como recursos de interacdo entre o
usuario e a TIC. Conhecer os comportamentos dos usuarios, 0s objetivos
pretendidos e as possibilidades e limitacdes da TIC sdo pontos fundamentais para a
escolha no uso (ou o desenvolvimento) de uma TA. Carvalho (2001) considera a TA
uma ponte capaz de interagir TIC e usuarios, transpondo barreiras de aceso a
informacé&o — tal qual uma ponte edificada é capaz de sobrepor dguas para interligar
costas terrestres.

Por outro lado, algumas TAs néo se relacionam diretamente com TIC, mas
com ambientes ou praticas do dia-a-dia. S8o tecnologias ndo computacionais,
voltadas para a mobilidade (bengalas, por exemplo), e para realizar atividades
especificas, como servir um chad em uma xicara sem transborda-lo (utilizando um
medidor do nivel de liquidos). Em outros casos, séao utilizados equipamentos para
escrita na linguagem Braile, de modo que podem ser encaradas como TAs para a
comunicacdo. Essas tecnologias compreendem, portanto, um leque vasto de

produtos e servigos desenvolvidos especialmente para a PcD.
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A partir da reviséo da literatura, foi realizado um levantamento das TAs. O

Quadro 3 apresenta cada uma delas, com as descrigdes quanto ao uso. Os itens

coletados foram desenvolvidos para 0 uso por cegos e pessoas com baixa visdo. O

objetivo ndo foi a exaustdo no

levantamento,

tampouco propor categorias

classificatorias para tais tecnologias, mas sim o apontamento daquelas consideradas

relevantes para o deficiente visual.

Quadro 3 - Relacao de tecnologias assistivas para o deficiente visual

Tecnologias Assistivas

Descrigéo

Impressdes ampliadas (BEVERLEY; BATH; BARBER,
2007), livros ampliados (ETHRISDGE, 2005)

Tecnologias voltadas para pessoas com baixa viséo,
em que documentos sdo impressos em tamanho de
fonte e de imagem ampliado, facilitando a leitura.

Documentos em Braile (BEVERLEY; BATH; BARBER,
2007), interfaces baseadas em Braile (ZHAO et al.,
2008); Braile display (ETHRISDGE, 2005), reglete,
rotulador, impressora e maquina de escrever Braile
(NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Tecnologias direcionadas para os cegos, e que
utilizam a linguagem de escrita em Braile.
Normalmente utilizadas por cegos, comp&em um
conjunto de recursos para leitura ou escrita em Braile.

Documentos digitalizados com texto acessivel
(BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007), e-books
(ETHRISDGE, 2005), Deisy (NUNES; DANDONNI;
SOUZA, 2014)

Documentos eletrdnicos que podem ter seus tamanhos
de fonte ampliados (para pessoas com baixa visao), ou
capazes de serem lidos por softwares leitores de tela
(para cegos).

Midias de gravagdo em &udio, livros falados
(BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007), audiolivros
(NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Documentos eletrdnicos, CDs, DVDs, memoarias flash
ou qualquer outra midia que contenha contetdos em
audio — gerados a partir da utilizacdo de vozes de
pessoas ou por vozes sintetizadas.

Servigos telefonicos (BEVERLEY; BATH; BARBER,
2007)

Canais de comunicacao alternativos para suporte e
prestacdo de servi¢co. Podem ser canais de
atendimento pessoais ou automatizados. Permitem a
contratacdo, compra, auxilio técnico, obtencéo de
informacgdes, pagamentos, entregas ou cancelamentos
de produtos ou servigos.

Propagandas/anudncios falados ou verbalizados
(BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007) e autodescri¢cao
(NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Recursos audiovisuais planejados ou adaptados para
transmitir todas as informag6es importantes em audio,
sem a necessidade de uso da visdo para compreensdo
da sua mensagem. Alguns filmes (por exemplo) sao
dublados de maneira a descrever cenarios,
caracteristicas fisicas ou qualquer informagao
relevante gue seja visualmente apresentado.

Recursos Web acessiveis (BEVERLEY; BATH;
BARBER, 2007)

Péaginas e sistemas disponiveis na Web que seguem
recomendacdes técnicas de desenvolvimento em
acessibilidade - estabelecidas legalmente, ou
amplamente difundidas pela sociedade.

Mapas tateis (BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007;
ZHAO et al., 2008), impressoras em relevo (ZHAO et
al., 2008), caneta para desenho em relevo (NUNES;
DANDONNI; SOUZA, 2014)

Recursos capazes de imprimir sensacges tateis
passiveis de serem assimiladas por pessoas cegas.
Utilizam as diferencas de relevo em superficies de
materiais diversos, captando as informacdes
(normalmente) através das méos.

Bengalas (BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007,
NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Equipamento voltado para a mobilidade da pessoa
cega ou com baixa visdo. Existem bengalas
especificas para cada altura de individuo e objetivo de
uso. Pode ser utilizado como auxilio na locomogéo do
deficiente visual, ou apenas para se identificar como
um deficiente visual ao andar pelas ruas.

Relégio com voz sintetizada (BEVERLEY; BATH;
BARBER, 2007), reldgio sonoro e reldgio tatil (NUNES;
DANDONNI; SOUZA, 2014)

Equipamentos que informam o horério ou cronometram
através de sintetizadores de voz ou cAdigos sonoros.
Também pode ser em alto relevo, permitindo identificar
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as horas e 0s minutos pelo tato das méos.

Indicadores do nivel da agua (BEVERLEY; BATH,;
BARBER, 2007)

Utensilios capazes de orientar o deficiente visual
guanto ao nivel de um liquido em um recipiente. Tem
sua finalidade para medicéo volumétrica ou quando o
liquido é quente ou frio demais para orientagdo através
do tato (através dos dedos, pode-se medir a distancia
entre a superficie do liquido e a borda do recipiente).

Porta-moedas (BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007)

Equipamento que permite guardar as moedas,
separando-as por valor. Seu uso facilita o0 manuseio de
moedas — muitas vezes de dificil distin¢gdo do seu valor
por meio do tato.

Sonification (ZHAO et al., 2008)

Hardware ou software voltado para a conversao de
dados em sons nao verbalizados. Utilizados (por
exemplo) para orientacdo espacial de deficientes
visuais ao caminhar nas ruas, indicando por meio de
alertas sonoros quando ha um obstaculo em seu
caminho.

Comandos de voz para navegacao Web, assistentes
virtuais (ZHAO et al., 2008), conversores de voz para
texto (NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Tecnologias eletrdnicas capazes de converter falas em
texto, ou de acionar aplica¢des (a¢bes) a partir da fala,
sem a necessidade de qualquer intervencéo visual — e
em alguns casos, sem a interven¢do manual. Tais
recursos eliminam o esforgo no uso da viséo ou a
ocupacado das maos.

Softwares leitores de tela (ZHAO et al., 2008;
ETHRISDGE, 2005; NUNES; DANDONNI; SOUZA,
2014)

Tecnologias capazes de descrever (para o usuario),
através de voz sintetizada, o que esta sendo exibido
na tela e/ou interacdes realizadas pelo usuario. Seu
uso é amplamente difundido para o uso de
computadores, tablets e smartphones por cegos.

Softwares ampliadores de tela (ETHRISDGE, 2005;
DINI et al., 2007)

Softwares capazes de ampliar areas da tela, tornando
a leitura mais facil. Normalmente utilizada por pessoas
com baixa visdo para aumentar o tamanho de fontes e
imagens exibidas na tela. Alguns softwares permitem
a inversdo de cores e configurar o fator de ampliacéo.

Scanner com softwares de leitura (ETHRISDGE, 2005;
NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014), scanner comum
(NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Hardwares capazes de converter documentos ou
imagens impressas para o formato eletrénico. Podem
ser utilizados em conjunto com softwares capazes de
converter imagens de textos em caracteres, permitindo
0 uso combinado de sistemas leitores de tela para
narracdo de conteudos.

Sistemas eletrdnicos de amplia¢éo (ETHRISDGE,
2005), lupas e lentes de ampliacdo (DINI et al., 2007)

Recursos capazes de ampliar documentos ou
determinadas areas de um ambiente em tempo real,
facilitando a leitura. Utilizado principalmente por
pessoas com baixa visdo, sao recursos eletrdnicos
e/ou baseados em lentes convergentes. As versdes
eletrbnicas podem combinar funcionalidades como:
inversdo de cores, refor¢co de contraste e configuragédo
do fator de ampliacéo.

Computador (NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Considerado como hardwares capazes de
operacionalizar o uso de softwares assistivos. Podem
ser considerados como computadores pessoais (PCs),
tablets ou smartphones.

Celular (NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Recurso que torna possivel a comunicagdo a distancia,
sem a necessidade de se fixar ou se deslocar para um
determinado local. Restringe-se aos equipamentos ndo
classificados como smartphones.

Régua para assinatura (NUNES; DANDONNI; SOUZA,
2014)

Utilizados por deficientes visuais capazes de
reproduzir suas préprias assinaturas — cegos ou com
baixa visdo. Este equipamento orienta o deficiente
visual quanto ao local do documento onde deve ser
assinado.

Soroba (NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Equipamento desenvolvido para realizacédo de célculos
matematicos por deficientes visuais. Compostos por
pecas deslocadas de uma posi¢ao para outra do
sorobd, requer raciocinio e destreza manual para sua
utilizagdo.

Fita numérica em relevo (NUNES; DANDONNI;

Similar a fita métrica convencional, porém com
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SOUZA, 2014) indicacdes de suas medidas em alto relevo.

Equipamentos utilizados para captar imagens do
ambiente e identificar a intensidade da luz, ou informar
a cor de objetos. Pode ser um equipamento
especializado nessas fun¢des, ou um software em um
computador, tablete ou smartphone.

Detector de luminosidade, identificador de cores
(NUNES; DANDONNI; SOUZA, 2014)

Sistema de identificagdo de roupas por meio de
etiquetas compostas por cédigos numéricos ou cadigo
de barras. Um equipamento grava os codigos e
associa cada um deles com uma mensagem de voz.
Dessa maneira, o individuo é capaz de gravar uma
mensagem em audio que permita identificar qual a
roupa em questao.

Identificador de etiquetas de roupas (NUNES;
DANDONNI; SOUZA, 2014)

Tecnologias que podem ser usados por deficientes
visuais. Jogos para o entretenimento ou jogos

Jogos adaptados (NUNES; DANDONNI; SOUZA, educativos que ndo exigem o uso da visdo, ou

2014) dispGem de interfaces visuais com tamanhos de
fontes, imagens e dindmicas da tela adequados para
pessoas com baixa visdo.

Tecnologias assistivas voltadas para o reconhecimento
de objetos, cédigos de sinalizacdo ou descricao de
ambientes de maneira automatizada. Captam imagens
ou videos do ambiente e podem ser capazes, por
exemplo: de identificar uma pessoa a partir do seu
rosto; informar qual produto esta sendo fotografado; ou
onde esta localizada a faixa de pedestres.

Descritores de objetos, sinais e cenarios
(VANDERHEIDEN, 2007)

Tecnologias concebidas a partir de padrfes técnicos
(protocolos) amplamente utilizados. Permitem a
realizacdo de agbes em multiplos equipamentos a
partir de um Unico aparelho. Por exemplo, controlar a
TV ou acender a luz de um cémodo pelo smartphone.

Plugable user interface, controles remotos universais
(VANDERHEIDEN, 2007)

As tecnologias podem ser vistas, portanto, como um conjunto vasto de
recursos capazes de promover o0 acesso a informacao pelo DV. De um lado, as TICs
e suas adaptabilidades as necessidades especificas da PcD. Por outro lado, a
existéncia das TAs, desenvolvidas exclusivamente para esse publico. Ambas devem
ser vistas ndo apenas pelas suas propriedades técnicas, mas também pelo
reconhecimento dessas tecnologias pelo DV, suas disponibilidades, circunstancias
em que sédo utilizadas e formas de uso. Ainda que capazes de facilitar o acesso a
informacdo (quando vistas isoladamente), as tecnologias podem dificulta-lo

conforme é incorporada pela sociedade e no dia-a-dia do DV.
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4 ABORDAGENS METODOLOGICAS

Esta sec¢éo traz os fundamentos metodoldgicos utilizados na presente pesquisa. Em
um primeiro momento sao trazidas discussdes tedricas a respeito dos Estudos de
Usuario, Reviséo Sistematica da Literatura, Meta-Etnografia e Analise de Redes
Sociais. Em seguida, séo descritas as duas metodologias aplicadas: uma revisao da
literatura para coleta de evidéncias de facilitadores e dificultadores no acesso a
informacéo pelo deficiente visual para a promocéo da saude; e um estudo de caso
para investigar o suporte social promovido nas ferramentas de redes sociais. Os
resultados dessas duas abordagens estao descritas, respectivamente, na Secéao 5 e

na Secao 6.

4.1 Discussao Teorica

Na Ciéncia da Informacdo (CI) h4& um conjunto de estudos voltados para
entender os comportamentos, variaveis envolvidas e impactos relativos ao acesso a
informacdo — denominados de Estudos de Usuério (EU). Tais estudos
compreendem investigacdes diretas com o0s usuarios da informacado, através de
pesquisas empiricas. Para tanto, muitas das questdes de pesquisas (relativos aos
EU) podem ja ter evidéncias relevantes presentes na literatura. Em meio ao grande
volume de publicacBes cientificas existentes, uma das principais preocupacdes esta
na adequada coleta e selecdo das pesquisas.

A Revisdo Sisteméatica da Literatura se apresenta como uma possivel
estratégia para coleta e avaliagdo de pesquisas pertinentes aos objetivos
pretendidos. Além da adequada selecdo dos trabalhos, ha de se ter também o
cuidado para a analise dos dados. A Meta-Etnografia € apontada agui como uma
alternativa pertinente para lidar com evidéncias variadas e de carater qualitativo. A
Andlise de Redes Sociais € também uma possivel abordagem de EU, cujas

interacOes entre individuos séo percebidas como um fluxo na troca de informacdes
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para o suporte social. Portanto, faz-se necessario discutir na presente subse¢éo
esses quatro aspectos metodoldgicos, por meio de uma revisao de literatura.

4.1.1 Estudos de Usuério

Os Estudos de Usuario (EU) sao considerados uma das frentes de pesquisa
atuantes na Ciéncia da Informagdo (CIl), voltados para a investigacdo das
caracteristicas dos individuos ou grupos que utilizam canais, fontes, servigos e
sistemas de informacdo. Tais estudos sao também pautados na analise de como e
de porque a busca e uso da informacao ocorrem (WILSON, 2000; PINHEIRO, 2005,
ARAUJO, 2013). Os EU sdo aplicados em éareas e campos diversos, como a
Biblioteconomia, a Arquivologia, a Museologia, a Economia, as Ciéncias Contébeis,
a Administracdo, a Comunicacdo Social e as Ciéncias Politicas. Em todos eles
(areas e campos citados anteriormente) ha o compartiihamento de um objetivo
comum: entender quem S80 0S USUArios e como se comportam nas variadas
circunstancias em que a busca e uso da informacéo se fazem presentes (COSTA;
SILVA; CARVALHO, 2009; GANDRA; DUARTE, 2012).

De acordo com Grandra e Duarte (2012) e Araujo (2013), a Cl emprega os EU
desde a década de 1930, adotando uma abordagem quantitativa e voltada para
aspectos demogréaficos. Seu objetivo era entender quem sdo os usuarios das
unidades de informacdo — ou seja, os perfis de usuarios. Ja no final da década de
1940, tais estudos tiveram um novo foco: “os estudos de usuario a partir do fluxo da
informagdo cientifica” (ARAUJO, 2013, p. 13). A partir de entdo, houve uma
presenca significativa de investigacbes do ambiente cientifico, e em como o0s
usuarios (pesquisadores, professores, estudantes etc.) interagiam com as varias
fontes de informacao.

A partir da década de 1940, observava-se ndo apenas as unidades de
informacéo (bibliotecas, centros de documentacéo, etc.), mas também as multiplas
oportunidades de se buscar uma informacdo dentro daquelas unidades de
informacdo. Até a década de 1980, os EU estavam orientados para a andlise
guantitativa - no desempenho e na utilidade dos canais, fontes ou servigos de

informacgdo. Esses estudos sdo denominados de Abordagem Tradicional ou
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Abordagem Positivista dos Estudos de Usuario (COSTA; SILVA; RAMALHO,
2009).

Entretanto, no final da década de 1970 e no decorrer da década de 1980,
houve um crescimento no niumero de trabalhos que buscavam entender ndo apenas
quem eram 0s usuarios e quais fontes, canais e servi¢cos de informacdo eram mais
utilizados/eficientes. Buscou-se também compreender qual o comportamento do
individuo no uso e na busca da informacdo. Emergiu, dessa maneira, uma nova
perspectiva, denominada Abordagens Alternativas. Conforme entendimento de
Araujo (2013), as Abordagens Alternativas se desdobraram em trés vertentes: uma
Abordagem Cognitiva, uma Abordagem Critica e uma Abordagem
Fenomenoldgica.

Essas trés categorias de abordagens alternativas se caracterizam pelo viés
qualitativo em suas coletas e andlises de dados (BAPTISTA; CUNHA, 2007). A
Abordagem Cognitiva tem referéncias como Tom Wilson (1999, 2000), Brenda
Dervin (1989) e James Krikelas (1983). Tal abordagem adota a mente do usuario
como ponto de partida, através da manifestacdo de uma necessidade de informacéao
que precisa ser suprida.

A necessidade de informacédo resulta em um processo de busca e uso das
fontes e canais de informacao (livros, revistas, jornais, Internet, conversas com
outras pessoas etc.). A investigacdo dos padrdes comportamentais dos usuarios da
informacéo é um dos aspectos principais das perspectivas cognitivistas, a partir dos
seguintes aspectos: as caracteristicas dos usuarios e seus comportamentos (acdes
e reacOes face uma necessidade, busca e uso de informacédo); e nos tipos e
caracteristicas dos canais e fontes de informacdo que podem influenciar o
comportamento dos seus usuarios.

A Abordagem Critica e a Abordagem Fenomenol6gica, por sua vez,
deslocam sua atencdo para o contexto do usuario e dos canais e fontes de
informacdo, dando maior énfase para os aspectos socioculturais intervenientes. A
primeira (Abordagem Critica), tendo como exemplo a pesquisadora Ana Maria
Cardoso (1994), com o objetivo de entender os nao usuarios, destacando as
circunstancias que levaram o individuo a ndo acessarem a informacdo. Essa
“perspectiva de estudos de usuarios da informagao deu-se ancorada na perspectiva

marxista” e “toma como pressuposto tedrico basico a ideia de tensionalidade, da
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existéncia de conflitos no &mbito da realidade humana e social” (ARAUJO, 2013, p.
14).

A Abordagem Sociocultural, também identificada por alguns autores como
Abordagem Fenomenolégica (BAPTISTA; CUNHA, 2007; GANDRA; DUARTE,
2012), investigam o usuario e a informagdo inseridos no contexto social,
diferenciando-se da Abordagem Critica por ndo ser fundamentada nos pressupostos
de necessidade de informacdo e dos canais e fontes de informacdo (conceitos
amplamente empregados na Abordagem Cognitiva, e também observados na
Abordagem Critica). As interacdes do individuo com a informacgéo sao investigadas a
partir de como ele se articula na sociedade, e de que maneira essa configuragéo
social pode influir positivamente ou negativamente.

Percebe-se na Abordagem Sociocultural a flexibilizacdo no entendimento do
que é o0 usuario (um sujeito individuo ou um sujeito grupo social) e com os
elementos de interagdo desse usuério, desvinculando a informacao,
necessariamente, como presente em uma fonte de informacéo registrada. Alguns
exemplos dessa abordagem estdo presentes nos textos de Maria Nélida Gonzalez
de Gomez (2012).

As Abordagens Alternativas, no campo da CI, geraram um grande impacto a
partir da década de 1990, com um aumento consideravel nas publicac6es cientificas
em periédicos nacionais e internacionais — conforme pesquisa realizada por Pinheiro
(2005), e reforcado no discurso de Gandra e Duarte (2012):

A partir da década de 1990 comecam a surgir estudos de usuéarios que
adotam uma nova postura, um novo olhar sobre os sujeitos, buscando
compreendé-los, bem como suas agfes, indissociaveis de seu contexto
histérico e sociocultural. Estes estudos ajudam a reforcar o movimento de
ampliac@o na agenda de pesquisas da Cl. (GANDRA; DUARTE, 2012, p.15)

Face as diferentes abordagens dos EU, € importante definir de maneira clara
o que é Informacéo, e quem € o Usuario da Informacgéo - antes de optar por uma
ou mais abordagens (ARAUJO, 2013; COSTA; SILVA; RAMALHO, 2009). Conhecer
quais as possibilidades de se estudar os usuarios, e descobrir quais informacdes
sdo possiveis e adequadas é essencial para articular uma pesquisa bem
fundamentada teoricamente e bem aplicada empiricamente, conforme reforca Costa,
Silva e Ramalho (2009):
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Seja a informagédo entendida como “entidade fisica ou fendmeno”, “canal de
comunicacao”, dados sobre um assunto “algo que reduz incerteza” ou “algo
gue acrescenta ou muda o conhecimento do universo” o fato é que se faz
necessdria objetividade ao estabelecer uma definicdo ao nivel de uma
pesquisa.

4.1.2 Revisao Sistematica da Literatura

O rigor é um dos conceitos fundamentais para as pesquisas cientificas.
Teorias, métodos, metodologias e técnicas sdo produzidas e adotadas na literatura
cientifica, com o intuito de propiciar a reprodutibilidade das pesquisas — tornando-as
passiveis, até certo ponto, de comparacéao através de um método ou técnica padrao.
Apoiar-se em pesquisas anteriores para fundamentacdo é uma préatica amplamente
realizada pelos pesquisadores, e denominada de revisdo de literatura. As
abordagens utilizadas anteriormente, os resultados ou consideracdes trazidas pela
literatura servem de evidéncias e pontos de partida para as pesquisas atuais.

Entretanto, h4 na literatura cientifica uma grande variedade de trabalhos que
lidam de diferentes maneiras (abordagens, paradigmas, metodologias, métodos etc.)
sobre um mesmo assunto; ou até mesmo diferentes resultados com abordagens
similares. As evidéncias disponiveis na literatura, portanto, podem ser muitas, e
serem atualizadas constantemente a medida que séo testadas e avaliadas. Para um
pesquisador, escolher na literatura as pesquisas adequadas em sua reviséo torna-se
uma tarefa fundamental para o sucesso e a credibilidade dos resultados a serem
alcancados. Cada trabalho pode levar a evidéncias diferentes, que por sua vez pode
conduzir a resultados distintos.

Dada essa realidade, cabe ao pesquisador determinar estratégias para
garantir uma cobertura satisfatoria da literatura. Egger e Smith (2001) entendem
haver pesquisas nas quais a maneira pela qual a literatura foi investigada ndo esta
claramente descrita. Isso pode ocorrer, segundo o0s autores, por dois motivos: pela
nao declaracéo da estratégia de selecéo nas publicagdes cientificas; ou pela selecao
de pesquisas de modo acidental, sem um planejamento. Em ambos os casos, a
reprodutibilidade e a credibilidade da pesquisa podem ser contestadas.

Assim como em uma analise de laboratério ou em uma entrevista a pessoas,
a revisao de literatura € um meio de coleta de dados (evidéncias), determinada por

Hall et al. (2009) como pesquisa secundéria. Secundaria por obter indiretamente
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os dados, obtidos a partir de outra pesquisa (pesquisa primaria). Os autores
defendem, portanto, 0 mesmo rigor em uma pesquisa primaria ao rigor exigido em
pesquisas primarias. A Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) € um dos
instrumentos (métodos) para propiciar o rigor, a credibilidade e a relevancia na

busca de evidéncias em revisdes de literatura.

A revisdo sistemética da literatura € um meio de identificar, avaliar e
interpretar todas as pesquisas disponiveis relevantes para uma questéo de
pesquisa especifica, ou area tematica, ou fendmeno de interesse. Estudos
individuais que contribuem uma revisdo sistematica sdo chamados de
estudos primarios; a revisdo sistematica é uma forma de estudo secundario.
(KITCHENHAM, 2004, p. 1, traducdo nossa)

Apesar de permitir (a priori) um menor rigor em relacdo a RSL, a reviséo
narrativa de literatura cumpre um papel importante nas pesquisas cientificas. Dyba,
Dingsgyr e Hanssen (2007) entendem serem as pesquisas ndo sistematizadas um
meio satisfatério para o pesquisador que ainda ndo domina o tema da pesquisa, ou
que opta intencionalmente por uma abordagem especifica. A RSL € uma alternativa
considerada mais adequada para situacfes nas quais o confronto de diferentes
abordagens é importante para a tomada de decisdo de qual decisdo/acdo adotar —

quais evidéncias considerar.

Revisdo sistematica permitird uma avaliagdo mais objetiva de evidéncias em
comparacdo a revisbes narrativas tradicionais e pode contribuir para
resolver essa incerteza quando pesquisas tradicionais de revisdo e
editoriais discordam [entre si]. (EGGER; SMITH, 2001, p. 23, traducdo
nossa)

[...] utilizar ou fazer revisdes sistematicas da literatura é atuar sintetizando
informacdes adequadas, definindo evidéncias que validam as intervencdes
gue usamos no dia-a-dia [praticas relacionadas a saude]. E, atualmente, é
considerada a forma de evidéncia mais confiavel para a tomada de decisdes
em salde. (ATALLAH; CASTRO, 1998, p. 26, tradu¢&o nossa)

A RSL auxilia no entendimento de quais sédo as possibilidades existentes e
quais dessas possibilidades s&o mais adequadas a pesquisa. E possivel responder,
por exemplo, se “um tratamento n&o é realmente melhor do que o outro [...]"; ou se
‘o numero de casos ou de eventos nos grupos estudados € insuficiente para
responder a questdo [...]" (ATALLAH; CASTRO, 1998, p. 21). Trata-se de uma

metodologia que n&o promove, diretamente, uma melhoria nos resultados de
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pesquisa, mas capaz de “[...] recomendar que 0s novos estudos ndo cometam 0s
mesmos erros” (p. 25).

A RSL, originalmente empregada na area da medicina a partir do inicio do
século XX (ATALLAH; CASTRO, 1998), € hoje empregada em varias areas, como
aquelas relacionadas a saude (EGGER; SMITH, 2001), a Engenharia de Software
(PAI et al., 2005) e a Ciéncia da Informacdo (AMORIM; BIOLCHINI, 2013).
Atualmente, seu método € aplicado para responder diversas questbes de pesquisa,
e aplicadas para estudos qualitativos, quantitativos ou mistos.

A Revisdo Sistematica da Literatura (Systemic Literature Review) é também
conhecida como Revisdo Sistematica (Systematic Review), Quasi Revisdo
Sistematica (Quasi Systematic Review), Meta-Andlise (Metanalysis), Synthesizing
Research Evidence e Research Syntesis (DYBA; DINGS@YR; HANSSEN, 2007;
ESPIRITO SANTO, 2012). Entretanto, a Meta-Analise e a Research Syntesis s&o
aplicadas em abordagens quantitativas, e utilizam métodos estatisticos para coleta e
analise dos dados obtidos da literatura.

Egger e Smith (2001), Brereton et al (2007) e Kitchehan (2004) estabelecem 3
fases de uma RSL. Primeiramente, € necessario um planejamento, a fim de
estabelecer com clareza qual a questdo de pesquisa e quais procedimentos
deverdo ser seguidos para que seja possivel responder tal questdo. Em seguida,
parte-se para a conducao da revisdo, executando os procedimentos planejados para
coleta, avaliacdo e andlise das pesquisas primarias (definidas na fase anterior). Por
fim, é necesséario documentar a revisdo realizada, servindo de fonte de referéncia
para outros pesquisadores.

Kitchenham (2004) subdivide as trés fases da RSL em oito etapas, sendo
duas para o planejamento, cinco para a conducdo e uma para o relato da revisao —
vide Quadro 4, na pagina seguinte. Inicialmente € proposta a determinacdo da
questdo de pesquisa (item 1.1). Em seguida, é feito o planejamento do passo-a-
passo para todas as etapas de conducdo da revisdo (item 1.2), sistematizando o
como fazer da RSL. As etapas de conducgéo (item 2.1 a 2.5) sdo destinadas ao
cumprimento do protocolo estabelecido. Por fim, em uma unica etapa, faz-se o relato
da reviséo.

Brereton et al. (2007, p. 572) segue etapas similares a Kitchenham para a
RSL. Porém, incluem duas etapas de validacdo (uma ao final do planejamento, e

outra ao final do relato da revisdo), totalizando 10 etapas. O objetivo dos autores em
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inclui-las é de garantir que o protocolo planejado sera viavel durante a conducao da
revisdo, bem como verificar a consisténcia do resultado final da RSL com sua
guestdo de pesquisa. Brereton et al. deixam claro que a RSL ndo € um processo
rigido, e pode ser modificado a medida em que o pesquisador encontra uma
limitacdo em seu planejamento, em sua condug&o ou em seu relato. Biolchini et al.
(2007) identifica também essa necessidade de flexibilizagcdo em uma RSL, e propde

um processo de conducdo com dois pontos de verificacao:

Antes da execucgao da revisdo sistematica, € necessaria a garantia de que o
planejamento esteja adequado. [...] Da mesma maneira, caso problemas
nos motores de busca da web forem encontrados durante a fase de
execucao, a revisao sistematica deve ser reexecutada. (BIOLCHINI et al.,
2007, p. 142, traducéo nossa)

Biolchini et al. (2007, p. 142) apontam também para a preocupacdo em
determinar a qualidade e a abrangéncia da questao a ser respondida em uma RSL.
Utilizando o Systematic review protocol template de Kitchenham (2004), Biolchini et
al. destacam, dentre outros aspectos, para a sintaxe e para a semantica da questao
de pesquisa. A primeira (sintaxe) ressalta o contexto na qual a pesquisa é aplicada
e a questdo a ser respondida pelas pesquisas primarias. A segunda (semantica)
orienta quanto ao alcance da pergunta — ou seja, até que ponto a revisdo se propde

a responder a questao.

Quadro 4 - Etapas da revisado sisteméatica de Kithehan

1. Planejamento da reviséo
1.1.Identificagdo da necessidade de
reviséo
1.2.Desenvolvimento do protocolo de
reviséo
2. Conducao da reviséo
2.1.ldentificacdo das pesquisas
2.2.Selecao das pesquisas primarias
2.3. Andlise de qualidade das pesquisas
2.4.Extracéo de dados
2.5. Andlise de dados
3. Relato da revisédo
3.1. Construcéo do relatério final

Fonte: Kitchenham (2004, traducdo nossa)
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A questao de pesquisa € um importante ponto de partida da RSL, pois orienta
tanto o0 modo como ela devera ser conduzida, quanto o olhar a ser empregado nos
dados coletados para sua sintese. Nesse ultimo ponto, Hall et al. (2001) afirmam
serem possiveis diferentes perspectivas para a andlise dos dados. Pode ser
realizada uma sintese: na busca de similaridades nas evidéncias entre as
pesquisas primarias; na busca de controvérsias; e na complementariedade de
evidéncias distintas em contextos similares para construcdo de novas hipoteses ou
teorias. Trata-se de correlacionar diferentes trabalhos e destacar evidéncias
relevantes a questdo de pesquisa. Em analogia ao survey e sua capacidade de
correlacionar dados de maneira sistematica, Dyba, Dingsgyr e Hanssen (2007, p.
226, traducdo nossa) afirmam que “[...] RSL pode ser vista como um método de
pesquisa por si sO, o que de certa maneira é bem similar a survey — exceto pelo fato

da survey envolver pessoas, enquanto a RSL envolve a literatura”.

4.1.3 Meta-Etnografia

A Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) indica um conjunto de
procedimentos a serem seguidos para a garantia do rigor em uma pesquisa de
revisdo. O desenvolvimento de uma questdo de pesquisa e a estratégia de selecéo
das pesquisas sao etapas importantes. Entretanto, a coleta e a analise dos dados
devem adotar métodos bem definidos e capazes de responder a questdo de
pesquisa proposta (DIXON-WOODS et al,, 2005). A escolha de um método
adequado para sintetizar os dados presentes na literatura levantada faz-se
necessario, havendo uma variedade de possibilidades.

Kitchenham et al. (2009) destacam o potencial da RSL em abordagens
quantitativas, incorporando a meta-analise como método de estratificacdo, validacéao
e andlise de dados estatisticos. Segundo os autores, a meta-analise pode ser
considerada como um tipo de revisao sistematica, de modo a possibilitar a fusdo de
dados estatisticos oriundos de varias pesquisas primarias em um unico trabalho
(pesquisa secundaria). No entanto, para o emprego de abordagens qualitativas ou
mistas, Dixon-Woods et al. (2005) acreditam ser necessario o emprego de métodos

complementares que venham a dar conta de responder as questdes de pesquisa.
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Dixon-Woods et al. (2005) descrevem em seus trabalhos um levantamento de
11 métodos apliciveis a sintese de pesquisas qualitativas, apresentando em seus
resultados uma tabela relacionando para cada um deles os pontos positivos e
negativos. O objetivo dos autores era conceber um guia pratico de métodos para
que o pesquisador responsavel pela RSL seja capaz de selecionar aquele mais
adequado a sua pesquisa. Os métodos analisados por DIxon-Woods et al foram:
Sumaéario Narrativo (Narrative Summary); Andlise Tematica (Thematic Analysis);
Teoria Fundamentada (Grounded Theory); Meta-Etnografia (Meta-Ethnography);
Sintese Realista (Realist Synthesis); Meta-Estudo (Meta-Study); Miles and
Huberman Analysis; Andalise de Conteudo (Content Analysis); Enquete de Caso
(Case Survey); Andlise Comparativa Qualitativa (Qualitative Comparative Analysis),
e; Meta-Analise Bayesiana (Bayesian Meta-Analysis).

Dixon-Woods et al. (2005) mencionam também o fato de pesquisas
relacionadas a saude publica demandarem de revisdes sisteméticas capazes de
lidar com a sintese de dados tanto quantitativos quanto qualitativos. Desse modo,
vé-se necessario um método flexivel quanto as variadas apresentacdes dos dados,
mas que, a0 mesmo tempo, mantenha uma sistematica capaz de conduzir a uma

analise criteriosa dos dados.

[...] decisdes politicas que procuram compreender as barreiras ao acesso
aos cuidados de saude terdo de recorrer a evidéncias qualitativas (talvez
gerada através etnografias e entrevistas estudos de comportamento de
busca de ajuda, por exemplo), bem como evidéncias quantitativas (talvez
gerada através de estudos de coorte de taxas de referéncia, por exemplo).
(p. 45, traducéo nossa)

Dada a variedade de possibilidade para realizacdo de uma RSL, Dyba,
Dingsgyr e Hanssen (2007, p. 227) apontam que, para revisdes cujos dados séo
coletados por abordagens variadas (quantitativas, qualitativas e mistas), a Meta
Etnografia se apresenta como a mais adequada. A existéncia de um grupo de
pesquisa especializado em desenvolver esse método, e sua objetividade nos
procedimentos a serem seguidos foram pontos criticos para a escolha da Meta

Etnografia para a coleta e andlise de dados em RSL.

[...] meta-etnografia é talvez o método mais bem-desenvolvido para sintese
de dados qualitativos, e uma das poucas areas em que existe uma pesquisa
metodoldgica ativa para sintese qualitativa. (DYBA; DINGS@YR,;
HANSSEN, 2007, p. 227, traducéo nossa)
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A Meta Etnografia, como o préprio nome indica, foi desenvolvida com o
objetivo de permitir a sintese de diferentes pesquisas etnograficas, permitindo a
comparacao dos dados entre elas (NOBBLIT; HARE, 1988). Muitos dos trabalhos
etnograficos sdo descritos por Nobblit e Hare como de carater interpretativo - ou
seja, se fundamentam em teorias para a interpretacdo de uma realidade através da
narrativa. Para dar conta de pesquisas com essas caracteristicas, a Meta Etnografia
se propde a trabalhar com uma coleta de dados na prépria narrativa dos textos, e
muitas vezes néao tabulado ou estruturado em uma lista, quadro ou tabela.

Com o passar do tempo, seu emprego foi ampliado, estando presente em
trabalhos, como por exemplo, da area da saude (JAMAL et al., 2013; BRITTEN et
al., 2002) e da Engenharia de Software (DYBA; DINGS@YR; HANSSEN, 2007).
Dentre os grupos de referéncia nos estudos de metodologias aplicadas a RSL esta o
National Coordinating Centre for Research Methodology (NCCRM), do Department
of Health da University of Birmingham, na Inglaterra. O objetivo desse grupo é€,
dentre outros, avaliar as aplicacdes de diversos métodos para andlise de dados em
uma RSL — e servindo de referéncia para pesquisas secundarias que envolvem as
areas da saude e relacionadas a saude.

Britten et al. (2002) descrevem em seus artigos o emprego da Meta-
Etnografia em uma revisdo sistemadtica, a partir de 4 pesquisas primarias
selecionadas. Os autores utilizaram os sete passos de Nobblit e Hare (1988) como
procedimento de coleta e andalise dos dados (vide Quadro 5, na pagina seguinte), e
utiizando como estratégia para organizacdo dos dados em uma tabela que
correlaciona as evidéncias em forma de conceitos (nas linhas) com as pesquisas
primarias investigadas (nas colunas). Dessa maneira, € possivel comparar como
cada trabalho apresenta os conceitos, e assim permite conduzir a “...] teorias de
médio alcance na forma de hipbéteses que podem ser testadas por outros
pesquisadores” (BRITTEN et al., 2002, p. 209, tradu¢do nossa).

Nobblit e Hare (conforme Quadro 5) propdéem o levantamento da literatura a
ser sintetizada e o estabelecimento claro da questdo de pesquisa (etapa 1). Em
seguida, é necessario determinar quais dados serdo coletados, definindo, por
exemplo, quais as sessdes do documento a serem lidas e critérios para selecao dos
dados (etapa 2). Faz-se a leitura das pesquisas (item 3) e sdo analisados possiveis

trabalhos de um mesmo grupo de estudo, de uma mesma populacdo ou de uma
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mesma linha tedrico-metodologica (item 4). A organizacdo dos dados e a
comparacgao entre as pesquisas é realizada (item 5), destacadas as similaridades,
discordancias e complementariedades (item 6), e por fim, produzida uma

apresentacao dos resultados da revisédo (item 7).

Quadro 5 - Etapas da meta-etnografia de Nobblit e Hare

Iniciacéo

Decisdo do que é importante para o interesse inicial

Leitura dos estudos

Determinacdo de quais o0s estudos que estdo
correlacionados

Traducgdo dos estudos entre si

Sintese das traduc¢des

7. Apresentacdo da sintese

e

o u

Fonte: Noblblit e Hare (1988, tradu¢do nossa)

A transcricdo dos trabalhos entre si correspondem a etapa de comparacao
das evidéncias coletadas nas pesquisas. O objetivo dessa etapa, e o ponto de
destaque da Meta Etnografia, esta no fato de fornecer condi¢des para a comparacao
(BRITTEN et al., 2002). Destacam-se: quais conceitos sdo convergentes entre 0s
trabalhos, reforcando a evidéncia; quais conceitos sao divergentes, levantando
contradicbes nas evidéncias, e; quais conceitos sdo complementares,
possibilitando o levantamento de hipoteses.

Nobblit e Hare (1988) destacam, entretanto, o cuidado quanto a comparacao
entre conceitos. Sobretudo em trabalhos qualitativos, a narrativa pode ndo deixar
claro os “contornos” do conceito; ou até mesmo, conceitos diferentes serem
expressos em um mesmo termo. A comparacao entre as diferencas conceituais
também ¢é trazida por Nobblit e Hare como critérios de comparagdo na etapa de
traducdo dos trabalhos entre si. As diferencas na populagdo investigada, em
contextos especificos etno-geograficos e as abordagens tedrico-metodologicas séo

também possiveis critérios comparativos.

4.1.4 Analise de Redes Sociais
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A Andlise de Redes Sociais (ARS) é uma abordagem de estudo dos
fenbmenos sociais com uma perspectiva estrutural, centrada na analise das relacdes
entre as pessoas. Seus primordios podem ser situados em 1908, a partir do trabalho
desenvolvido por Georg Simmel, propondo a investigacao das interacdes entre seres
humanos e as formas de sociacdo (SIMMEL, 1908, p. 24-25, traducdo nossa). O
desenvolvimento dos instrumentos de andlises graficas e métricas se da a partir dos
trabalhos conduzidos por Jacob Moreno e colaboradores, na década de 1930
(MORENO; JENNINGS, 1938). O meétodo de ARS é atualmente aplicado em
diversas areas do conhecimento, como Antropologia, Sociologia, Economia,
Ciéncias Politicas, Ciéncia da Informacédo, Ciéncias da Comunicacdo, entre outras.
(MARTELETO, 2010, p. 29). Ao contrario de abordagens tradicionais, em que o foco
da analise se concentra, normalmente, nos atributos de pessoas ou coisas a serem
investigadas, a ARS tem por premissa o0 estudo das rela¢cdes entre pessoas, em

que:

[...] o elo social é visto como algo que se estabelece em funcédo dos papéis
instituidos e das func¢des que lhes correspondem. De forma diferente, o
conceito de redes sociais leva a uma compreensdo da sociedade a partir
dos vinculos relacionais entre os individuos, os quais reforcariam suas
capacidades de atuacdo, compartihamento, aprendizagem, captacdo de
recursos e mobilizacéo. (MARTELETO, 2001, p. 28)

Borgatti et al. (2009, p.892, traducdo nossa) afirma que essa abordagem vem
a responder questbes sociais da filosofia existentes desde os tempos de Platao,
“‘nomeada, problema da ordem social: como individuos autbnomos podem contribuir
para construirem sociedades funcionais e duradouras”. Na visdo de DiMaggio
(1997), a convergéncia entre a visdo do coletivo (social e cultural) e a visdo do
individuo (cognitiva) levaram a busca por uma natureza de estudos que observasse
as relacdes entre individuos — e ndo apenas, isoladamente, a observacdo da
sociedade e seus impactos no individuo; e os individuos e seus impactos na
sociedade.

As andlises dessa abordagem consistem na construcdo de uma rede
interligada de individuos ou grupos, compostas por dois elementos basicos: vértices
e arestas. Os vertices, que também podem ser chamados de atores ou nods,
representam (a priori) as pessoas, organizacdes ou entidades sociais investigadas.

As arestas, também denominadas de relacionamentos ou lagos, representam o0s
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vinculos existentes entre os vértices. A partir da combinacdo de multiplos vértices e
das arestas que possuem, sao criadas redes sociais, que podem ser visualizadas
por meio de representacdes graficas (grafos) ou matrizes (MARIN; WELLMAN,
2013). A partir dessa estrutura de redes sociais, € possivel imprimir um conjunto de
técnicas de carater exploratério, para responder a questdes variadas que envolvam
impactos entre individuos e a sociedade, e vice-versa.

Hanneman e Riddle (2013) consideram existir duas diferentes perspectivas
para analise das redes sociais. Uma delas investiga a rede como um todo (Whole
network), observando a estrutura formada pelos atores e seus relacionamentos. Em
suma, trata-se da visdo de uma representacdo social vista na integra, em sua
totalidade. A segunda perspectiva, por sua vez, parte inicialmente da observacéo
dos individuos para construcdo das redes sociais, sendo chamadas de redes ego
(ego networks). As redes ego séo constituidas a partir de individuos (egos) e atores
de sua rede de relacionamento (alteres).

O cenario a ser analisado pode ser estudado a partir da observacdo da
percepcdo estatica da rede, ou pela observacdo da dinamica da rede
(HANNEMAN; RIDDLE, 2013). Na primeira perspectiva, os dados da rede sé&o
coletados e inseridos na rede como uma fotografia, ou seja, uma analise estética do
cenario. Na segunda perspectiva, os dados sdo coletados e, entdo, avaliados
momento a momento, observando a dindmica da rede como quem assiste a um
video — e sua evolucdo quadro a quadro, cena a cena.

Alguns estudos de ARS utilizam estruturas compostas por dois tipos de
vértices diferentes, sendo chamadas de redes bimodais ou redes de filiacdo
(BORGATTI; HALGIN, 2013). Essas redes sdo normalmente empregadas para
analise de coafiliacdo entre individuos, ou seja, pessoas que tiveram eventos em
comum. O evento pode se referir, por exemplo, a uma festa, congresso, local e
horario determinado, produto ou servico adquirido, ou qualquer outra circunstancia
em que seja relevante analisar, dentre outros aspectos, quem participou dos
mesmos eventos, ou quem deixou de participar dos mesmos eventos.

As redes sociais podem também representar fluxos de troca entre individuos
ou grupos sociais. Desse modo, a Ciéncia da Informacdo encontra um campo fértil
para aplicacdo das andlises das redes sociais, ao utilizarem-na para compreender

como ocorrem o0s fluxos de informacdo em organizacbes e comunidades
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(MATHEUS; SILVA, 2006; TOMAEL; MARTLETO, 2005). Conforme Haythornthwaite
(1996):

A andlise de redes sociais se concentra em padrées de relacdes entre
atores, e analisa a disponibilidade e o intercambio de recursos entre esses
atores. [...] Os recursos trocados podem ser de varios tipos, incluindo bens
tangiveis, como os bens, servicos ou dinheiro, ou intangiveis, tais como
informacdes, apoio social, ou influéncia. Cada relacdo refere-se a um tipo
especifico de troca dos recursos. (p. 323-324, traducao nossa)

O emprego da ARS para investigacao do fluxo da informacédo pode auxiliar na
identificacdo de relacbes de poder, do potencial acesso a informacdo, dos canais
alternativos de busca e uso da informacgédo e das mudancas nas estruturas sociais
através da circulacdo da informagédo (TOMAEL; MARTELETO, 2005). Trata-se de
uma abordagem ainda pouco expressiva em publicacdes na Ciéncia da Informacéo,
mas que vem ganhando corpo, sobretudo, a partir dos anos 2000 — conforme
levantamento feito por Marteleto (2010).

A titulo de referéncia para o presente trabalho, uma série de estudos
utilizando a ARS tem sido realizada com o intuito de medir as trocas efetivadas entre
sujeitos, de modo a proporcionar o bem-estar e uma melhor qualidade de vida.
Desde a década de 1970, trabalhos vém aplicando o conceito de redes sociais para
o estudo do Suporte Social ou Apoio Social (conforme levantamento de O’'REILLY,
1988). Estudos realizados por Barry Wellman e colegas (como WELLMAN;
WORTLEY, 1990) permitiram a consolidacdo de técnicas de ARS especificas para
estudos do suporte social, que sdo empregados nos ultimos anos por uma variedade
de autores (SONG; SON; LIN, 2013; MORENO et al., 2011; MANAGO; TAYLOR,;
GREENFIELD, 2012; OH et al., 2013).

4.2 Metodologia da Reviséo Sistematica da Literatura

A presente pesquisa realizou uma Revisdo Sistematica da Literatura (RSL)
com o intuito de levantar dificultadores e facilitadores no acesso a informacéo para a
promocao da saude do Deficiente Visual (DV). O objetivo proposto foi identificar, na
literatura recente, quais fatores facilitam ou dificultam o acesso a informagdo,
estando atento para convergéncias, divergéncias e complementariedades nas

evidéncias levantadas.
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Dentre as modalidades de RSL existentes, a presente pesquisa caracteriza-se
como uma Quasi-Revisdo Sistemética da Literatura. Tal escolha se deveu ao fato
de ser uma pesquisa exploratéria, ndo havendo comparacao entre as pesquisas
primarias investigadas. A adocdo de uma abordagem qualitativa e da coleta de
evidéncias apresentadas de maneira narrativa nas pesquisas primarias foram
condicdes também levadas em conta para classificar a presente pesquisa como uma
Qusi-Re3visdo Sistematica da Literatura (TRAVASSOS et al., 2008).

Quadro 6 - Etapas da revisado sistemética da literatura

1. Planejamento da reviséo
1.1.Identificagdo da necessidade de
reviséo
1.2.Desenvolvimento do protocolo de
reviséo
1.3. Teste-piloto e ajuste do protocolo
2. Conducéo da reviséo
2.1.ldentificacdo das pesquisas
2.2.Selecao das pesquisas primarias
2.3. Analise de qualidade das pesquisas
2.4.Extracéo de dados
2.5. Andlise de dados
3. Relato da revisédo
3.1. Construcéo do relatério final

Para tal, foi adotado o método de RSL indicado por Dyba, Dingsgyr e
Hanssen (2007), baseado nos 8 passos de Nobitt e Hare (1988) — ver Quadro 6. A
presente pesquisa também adotou o processo de conducdo da revisdo sisteméatica
de Biolchini et al. (2007, p. 142), permitindo ajustar o protocolo da revisdo a medida
em que limitacBes forem identificadas. Um teste-piloto foi realizado, para identificar
previamente possiveis inadequacdes do protocolo da revisdo durante a etapa de
execucgao (32 etapa da RSL de BRERETON et al., 2007, p. 372). O teste-piloto foi
realizado para a etapa de identificacdo e selecdo das pesquisas, de modo a
determinar as expressoes booleanas de busca e os critérios de incluséo e exclusao
adequados — recuperando uma quantidade de documentos exequiveis para este
trabalho.

A definicdo da pergunta de pesquisa seguird a logica semantica/sintaxe de

Biolchini et al. (2007), delimitando a abrangéncia e a profundidade da RSL. Para as
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etapas de coleta e andlise de dados, utilizou-se a adocdo da Meta-Etnografia de
Nobitt e Hare (1988), com seus 7 passos de execucdo. A apresentacdo da sintese
da literatura foi concebida a partir da tabela comparativa de Britten et al. (2002).

A orientacdo para a extracdo dos dados nas pesquisas foi inspirado pelo
modelo PICO?*® (Patient, Intervention, Comparison e Outcome), de Pai et al. (2004,
p. 89). Uma vez que a presente pesquisa se atém a determinacéo de facilitadores e
dificultadores no acesso, fez-se a coleta de dados referente: ao publico-alvo
(patient), representado pelo Deficiente Visual, a intervencdo (intervention),
correspondente ao Acesso a Informagéo e seus fatores intervenientes; e aos efeitos
(outcome), tendo a Promocéo da Saude como consequéncia. Portanto, serviram de
orientacdo para a extragdo dos dados, o “P”, “I” e “O” do método PICO.

Nas subsecdes a seguir € apresentado o detalhamento de cada etapa da RSL
realizada. O Quadro 6 apresenta as 9 etapas da revisdo para o presente trabalho — 8
etapas de Nobitt e Hare (1988) acrescentada a etapa de teste-piloto do protocolo da
revisdo de Brereton et al. (2005). O fluxograma da RSL e as informac¢des de entrada
e saida para cada etapa estao descritos na Figura 3.

Através da RSL, pretendeu-se levantar evidéncias de quais os fatores
facilitadores ou dificultadores no acesso a informacéo pelo deficiente visual. Para tal,
foram analisados os fatores que, direta ou indiretamente, afetam a qualidade de vida
e 0 bem-estar desses individuos. Buscou-se entender quais sdo os facilitadores e
dificultadores e quais os impactos causado no deficiente visual — de acordo com

evidéncias empiricas apontadas em pesquisas analisadas.

18 A presente pesquisa ndo seguiu os critérios do modelo PICO para coleta e analise dos dados,
apenas inspirou-se nela para determinar os elementos importantes a serem coletados em cada
evidéncia. O Modelo PICO é mais frequentemente adotado em RSL das areas da salide, em que ha a
comparacdo (entre pesquisas primarias) de resultados de uma intervengdo clinica, em um
determinado contexto, e para determinados perfis de pacientes — 0 que ndo se aplica a presente
pesquisa.
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4.2.1 ldentificacdo das Pesquisas

Foram definidas como fontes de dados para identificacdo das pesquisas
primarias trés bases de dados eletrénicas de impacto para as areas da Ciéncia da
Informacédo (Cl) e areas relacionadas a Saude. S&o elas: a Library, Information
Science and Technology Abstracts with Full Text (LISTA/EBISCO); a Biblioteca
Virtual da Saude (BVS); e a MEDLINE Complete. Devido as limitagcbes de tempo
para realizacdo da presente pesquisa, a busca se restringiu a pesquisas publicadas
em periodicos cientificos eletrénicos — ndo recorrendo a fontes de informacao
impressas e contetdos divulgados por instituicbes relacionadas a tematica. Com o
intuito de recuperar pesquisas primarias que representem cenarios atuais, foram
considerados apenas os trabalhos publicados nos anos de 2004 até 2014.

As pesquisas primarias selecionadas deveriam abordar temas relacionados
ao Deficiente Visual, ao Acesso a Informacéo e a Promoc¢éo da Saude. Desse modo,
foi utilizado quatorze termos de busca em portugués que representassem os trés
temas: quatro para Deficiente Visual; seis para Acesso a Informacao; e quatro para
Promocdo da Saude. Termos equivalentes foram também utilizados na lingua
inglesa (dezesseis termos) e espanhola (quinze termos). A escolha dos termos foi
feita a partir de sucessivos testes realizados nas bases de dados (testes-piloto), e
através de termos relevantes identificados em reviséo livre da literatura - realizada
previamente. As traducdes dos termos para os idiomas inglés e espanhol foram
também suportadas pelo Dicionario Michaelis Portugués-inglés. O Quadro 7 (nha
pagina seguinte) apresenta a relacéo dos termos selecionados.

Para permitir a recuperacdo dos diversos termos que representam o0s
conceitos (Deficiente Visual, Acesso a Informacdo e Promoc¢do da Saude), foram
estabelecidas strings de busca. Através dessa estratégia, variacdes de termos no
plural (como deficiente visual e deficientes visuais), ou termos com mesmo radical e
com significado equivalente (como deficiente visual e deficiéncia visual) poderiam
ser recuperados. Por fim, as Strings de busca foram combinadas em uma expresséo
de busca para cada idioma, permitindo que uma uUnica busca seja capaz de retornar
as diversas combinacdes entre Strings possiveis — ver Quadro 7, na péagina

seguinte.



Quadro 7 - Expressfes de busca da revisdo sistematica da literatura
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Em portugués
Eixos Termos Strings de Busca Expressces de Busca
Acesso a Informagio acess” AMND inform™
.« |Acessibilidade acessi®
E g Busca da Informacio busc® AND inform™
o = H ] * H &
2 2 MNecessidade da "Infurmagau neEess fj\ND |njnrm ((acess® AND inform*) OR
— |Uso da Informagdo us™ AND inform (acessi*) OR (busc* AND inform®)
Comportamento Infarmacional comport™ AND inform™ OR (necess* AND inform*) OR
@ Deficiéncia Visual . - (us™ AND inform™) OR (comport®
S5 [Defeients Vieual defici” AND vis AND inform*)) AND ((defici* AND
o wn —— 1k _—
% > |Baixa Visdo "baixa visdo” OR "visdo subnormal” vis) OR (baix AN_D vs }QR
O Cago cogt (ceg®)) AND ((quali™ AMD vida®)

Promogao
da Sadde

Promocdo da Sadde

promo® AND saud®

Qualidade de Vida

quali® AMND vida™

OR. (bem AND estar) OR (saud®))

Bem-Estar bem* AND estar
Saide saud®
Em inglés
Eixos Termos Strings de Busca Expressces de Busca
Information access inform™ AMD access
. .S |Accessibility accessib®
§ ‘LE; Information seeking inform® AMD seek®
3 & |Information need inform® AND need® ((inform® AND "access”) OR
< E linformation use inform* AND use® (accessib™) _OR (inform™ AND
Information behaviour inform* AND behav* SEE"(_ ) OR (inform™ AND need)
Vil - ; OR. (inform™ AND use®) OR
£ e ERITD vis® AND impair® (inform* AND behav*)) AND (jvis*
2 5 |Visually impaired AND impair*) OR (blind*) OR ("low
E = |Blind blind* vision"})) AND ((health* AND
Low vision "low vision” prome™) OR (guali® AND life*) OR
o o |Health promation health* AND promo* ("welbeing”) OR (health™))
R
22 |Quality of life quali* AMD [if*
E Uﬂ: Welbeing "welbeing”
&7 IHealth health*
Em espanhol
Eixos Termos Strings de Busca Expresstes de Busca
Acceso a informacian acces”™ AMD inform™
.. |Accesibilidad accesi®
E ‘gj’" Blsugedad de informacidn busqued* AMD inform*® ((acces® AND inform*) OR
E S |Uso de informacidn uso™ AND inform* (accesi*) OR (busqued* AND
-

MNecesidade de informacion

neces® AMD inform*

Comportamiento informacional

comport® AND inform™

Deficient
e Visual

Discapacidad visual

discapac™ AMD vis™

Baja vision

"baja vision”

Ciego

cieg® OR "cegueira”

Promogdo
da Sadde

Promocidn de salud

promo™ AND salud”®

Calidad de vida

calid* AND vida®

Bienestar

"bienestar”

Salud

salud®

inform*} OR (uso™ AND inform*}
OR. (neces* AND inform*) OR
(comport™ AND inform®)) AND

((discapac® AND vis™) OR {"baja

vision”) OR (cieg”™ OR. "cegueira”})
AND ({promo”™ AND salud®) OR
(calid® AND vida®) OR
("bienestar”) OR (salud™))
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As buscas nas bases de dados foram entdo realizadas. Inicialmente,
buscaram-se pesquisas que contivessem o0s termos desejados em seus titulos,
resumos ou palavras-chave. Entretanto, tais resultados retornaram mais de 3.000
documentos — quantidade excessiva de documentos, dado o tempo para realizacao
da presente pesquisa. Apos uma sequéncia de testes, adotou-se como estratégia: a
busca pelos termos apenas nos titulos e nas palavras-chave para as bases BVS e
MEDLINE; e a busca pelos termos em titulos, resumos e palavras-chave na
LISTA/EBISCO.

Os novos resultados de busca apontaram para um total de 260 pesquisas,
sendo 146 da BVS (56,2%), 97 da MEDLINE (37,3%) e 17 da LISTA/EBISCO
(6,5%). A grande maioria dos artigos foi retornada a partir do uso de expressdes de

busca em inglés (88,4%), conforme apresentada na Tabela 1.

Tabela 1 - Resultado de busca do teste-piloto

IDIOMAS DA N° DOCUMENTOS POR BASE
BUSCA MEDLINE LISTA* | BVS | TOTAL
Portugués 0 0 16 16
Inglés 97 17 116 230
Espanhol 0 0 14 14
Total 97 17 146 260

*- Apenas na LISTA, as buscas foram realizadas nos titulos, palavras-chave e
resumos. Nas demais as buscas foram realizadas nos titulos e palavras-chave.

4.2.2 Selecao das Pesquisas

Recuperados os trabalhos potencialmente pertinentes, partiu-se para a etapa
de selecdo das pesquisas. Os resumos das pesquisas primarias foram lidos,
permitindo, assim, definir quais trabalhos deveriam ser selecionados para posterior
leitura do seu conteudo na integra. Durante o processo, duas pesquisas hao
disponibilizaram seus resumos através do acesso ao Portal de Periédicos da Capes,
e foram excluidas do escopo. Entdo, 258 resumos foram lidos, e aplicados critérios
de exclusdo para remocéo de trabalhos n&o pertinentes aos objetivos da RSL —

critérios definidos previamente a selecdo das pesquisas primarias.
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Todos os resumos consultados dispunham de versdao em idioma inglés,
portugués ou espanhol — permitindo a leitura de todos eles (os resumos). Um
namero significativo de pesquisas discute sobre fatores determinantes para a
ocorréncia de deficiéncias visuais, como: abrangéncia das cirurgias e campanhas
sobre catarata, glaucoma e diabetes; andlise de praticas de cuidado com a Visao;
ocorréncia de cegueira e correlacdo com fatores socioecondmicos; dentre outros.
Tais trabalhos refletiam apenas as variadas condicbes que levam a cegueira ou a
baixa visdo, e ndo dizem respeito aos fatores envolvidos no acesso a informacgéao
pelo deficiente visual. Nesses textos, a deficiéncia visual é retratada como a
consequéncia das condi¢des de vida da populacao investigada — e, por esse motivo,
foram excluidos do escopo.

Além disso, algumas pesquisas retrataram o deficiente visual residente em
zonas rurais. Trata-se de uma condicdo socioambiental especifica, e cujos fatores
intervenientes no acesso a informacgao sao diferentes em relacao ao deficiente visual
residente em zonas urbanas. Por este motivo, pesquisas que retratam
exclusivamente a realidade desses individuos em zonas rurais também foram
removidas do escopo. Cinco critérios de exclusdo foram aplicados (Quadro 8), e
apos uma segunda rodada de leitura dos resumos, foram excluidas algumas
pesquisas. Ao final da etapa foram selecionadas 25 pesquisas (9,6% do total
recuperado): 17 pesquisas da BVS; 7 da MEDLINE; e 1 da LISTA/EBISCO.

Quadro 8 - Critérios de exclusdo da revisdo sistematica da literatura

Pesquisas cujos resumos ndo estao disponiveis através
do Portal de Periddicos da Capes.

Pesquisas cujos resumos ndo estao disponiveis em
idioma inglés, portugués ou espanhol.

Pesquisas com teméticas voltadas para fatores
determinantes para a ocorréncia de deficiéncias visuais.

Pesquisas nas quais a populagéo investigada nao
pertence a populagdo-alvo do estudo.

Pesquisas em que os textos completos ndo estejam
5. disponiveis para acesso via Portal de Periddicos da
Capes.
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Vale ressaltar que, dados os 25 trabalhos selecionados, n&o foram eliminadas
duplicidades. Um total de 6 trabalhos idénticos estavam presentes tanto na BVS
quanto na MEDLINE, resultando em um total de 19 pesquisas exclusivas.
Entretanto, 3 pesquisas selecionadas ndo tinham seus contedudos na integra
disponiveis para acesso via Portal de Peridédicos da Capes, sendo excluidos do
escopo — resultando em 16 artigos ao final do processo de excluséo.

4.2.3 Avaliacdo da Qualidade das Pesquisas

Com as 16 pesquisas primarias selecionadas na etapa anterior, foi realizada a
avaliacdo da qualidade, baseado em dois procedimentos. Primeiramente, foi
avaliada a qualidade dos seus periédicos, utilizando como recurso o Qualis Capes?®.
Definiu-se como critérios de qualidade: 1) periddicos indexados no Qualis Capes; 2)
e com avaliagdo B5 ou superior na grade area de Ciéncias Sociais Aplicadas,
Interdisciplinar ou areas relacionadas a saude?. Desse modo, acredita-se que o
rigor exigido pelos periddicos de conceito A e B (durante o processo de submisséo
de trabalhos) seja um indicador relevante para determinar a qualidade das
pesquisas.

Desse modo, 3 pesquisas foram publicados em periddicos ndo indexados
pelo Qualis Capes. As demais 13 pesquisas obtiveram conceito B4 ou superior,
atingindo os critérios de qualidade desejaveis (em relacdo ao periddico). O segundo
procedimento foi entdo iniciado, com a leitura dos textos completos, observando trés
aspectos: 1) metodologia de coleta e andlise dos dados; 2) identificacdo da

populacédo investigada; e 3) atualidade do conteudo.

19 O Qualis Capes é um programa de avaliacdo periédica das publicacdes cientificas nacionais e
internacionais das diversas areas do conhecimento. Promovida pela Coordenagdo de Aperfeicoa
mento de Pessoal do Nivel Superior (Capes), vinculado ao Ministério da Educacédo, a Qualis é
instrumento utilizado para avaliar o desempenho de pesquisadores a partir dos periédicos cientificos
em gue tiveram trabalhos publicados. O Qualis Capes avalia, a cada triénio, os perioddicos indexados
em sua base em conceitos. Séo eles, do melhor conceito para o pior conceito: Al; A2; B1; B2; B3;
B4; B5; e C. O conceito C corresponde aos periédicos com peso zero.

20 O Centro Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) classifica a Ciéncia da
Informagdo como uma éarea do conhecimento pertencente a grande area das Ciéncias Sociais
Aplicadas. A Ciéncia da Informacgéo é também entendida por pesquisadores (como BORKO, 1968;
PINHEIRO, 2005) como uma &rea essencialmente interdisciplinar. Por esses motivos, a presente
pesquisa analisou os conceitos Qualis Capes da grande area Ciéncias Sociais Aplicadas, e da area
Interdisciplinar. Também foi considerada a grande area Ciéncias da Saude, devido a temética dessa
pesquisa.
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Em um primeiro momento, as pesquisas deveriam declarar em seus textos a
abordagem da pesquisa (quantitativo, qualitativo ou misto), o método utilizado para
coleta dos dados (por exemplo, grupo focal) e 0 método de analise dos dados (por
exemplo, andlise tematica ou analise do discurso). A partir desse critério, uma
pesquisa foi excluida do escopo. Em um segundo momento, descrever qual a
populacdo investigada — de qual regido, grupo social, etnia ou contexto. As
pesquisas também deveriam declarar qual parcela dessa populacéo foi investigada
(amostra). Todas as pesquisas estavam adequadas a esse critério de qualidade.

Em um terceiro momento, as pesquisas deveriam ser trabalhos atualizados.
Durante a leitura das pesquisas foram percebidas duas particularidades: 1) uma das
pesquisas selecionadas era uma atualizacdo de outra pesquisa também
selecionada, buscando os mesmos objetivos através de uma mesma metodologia
(uma em 2009 e outra em 2007); 2) outra pesquisa selecionada foi publicada em
2004, mas se tratava de uma revisdo de trabalhos publicados até 2002 — trazendo
resultados que representam (teoricamente) um cenario desatualizado. Nesses dois
casos, ambas as pesquisas foram consideradas ndo condizentes com o cenario

atual, e excluidas do escopo.

Gréfico 1 - N° de pesquisas selecionadas na revisao sistematica da literatura

e avaliados pelos critérios de qualidade
el

. |

17

BVS MEDLINE LISTA PESOUISAS Pesquisas Pesquisas Ndo N&o indexadas Sem Descrigdo Pesquisas TOTALS/
RECUPERADAS  Duplicados Disponiveis  na Qualis Capes da Metodologia Desatualizadas DI'COCADPS

O Gréfico 1 resume o processo de selecdo e andlise de qualidade das
pesquisas. Das 25 pesquisas selecionadas a partir da BVS (17 pesquisas),
MEDLINE (7 pesquisas) e LISTA/EBISCO (1 pesquisa), 6 estavam duplicadas —
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resultando em 19 pesquisas selecionadas. Dessas, 3 ndo atingiram o critério de
qualidade dos seus periodicos, 1 pesquisa ndo descreveu a metodologia
adequadamente e 2 pesquisas representavam cenarios desatualizados. Ao final da
avaliacdo da qualidade, foram definidas 10 pesquisas para o escopo da RSL. O
Quadro 9 (na pagina seguinte) apresenta o resultado da andlise de qualidade,
marcando com um “V” os trabalhos aprovados em cada um dos critérios de
qualidade, e com “X” os critérios cujos trabalhos n&o selecionados foram excluidos
do escopo final da presente pesquisa.

O detalhamento das pesquisas primarias selecionadas € apresentado no
Quadro 10 (duas paginas a seguir), com: a melhor classificagcdo Qualis Capes?! do
periodico; uma breve descricdo do contexto de investigacdo; a metodologia adotada;

e a abordagem de coleta e analise dos dados.

21 Alguns periodicos séo classificados pela Qualis Capes em mais de uma area do conhecimento.
Um mesmo periédico pode, portanto, obter conceitos diferentes para cada area do conhecimento de
seu escopo tematico. Portanto, é apresentado no Quadro 10 o melhor conceito obtido pelo periddico:
na grande area Ciéncias Sociais Aplicadas; na grande éarea Ciéncias da Saude; e na area
Interdisciplinar.



Quadro 9 — Critérios de selecdo e pesquisas primarias coletadas

o~ 2 o -]
8 | o 8 | €% | %
g $e | 22 | 58 | ==
# |Titulo Autores Fonte Base| 5 290 | 62 | £3 £
S e ® £ a o= e =
2 %E =T = 5z o2
g Sa g ° = o =
. . . J Am Pharm Assoc
1 |Caring forvisually impaired Orrico KB (2003):53(3): e142-50, 2013 | MEDLINE
patients_ BVS
May-Jun.
Are rehabilitation services for Gillespie-Gallery H
patients in UK eye clinics P v Eye (Lond);26(10): 1302-9, |MEDLINE
2 Conway ML,
adequate? A survey of eye care . 2012 Oct. BvVS
- Subramanian A
professionals.
Disparities in access to medical |Spencer C, Frick K, Ophthalmic MEDLINE
3 care for individuals with vision Gower EW, Kempen Epidemiol;16(5): 281-8, BVS
impairment. JH, Wolff JL 2009 Sep-Oct.
|dentifying the critical success
A factors in the CDV?rEQ&Df'”"“ Chiang PP, Xie J, Invest Ophthalmol Vis MEDLINE
viston SeMIces using the Keeffe JE Scii52(5): 2790-5, 2011 Apr.| BVS
classification analysis and
regression tree methodology.
Mobility and access to transport
Issues as experienced by people G.al\ggher BA, Hart PM, Disabil Rehabil:33(12): 979- | MEDLINE
5 P - : OBrien C, Stevenson
with vision impairment living in 88, 2011. BVS
MR, Jackson AJ
urban and rural Ireland.
Maes de criangas com Pintanel, Aline
6 deficiéncia visual: dificuldades e (Campelo, Gomes, Rev Gaucha Enferm;34(2): BvS
facilidades enfrentadas no Giovana Calcagno, 86-92, jun. 2013. .
cuidado Xavier, Daiani Maodernel
, Blood 9.';??5;3 meters Egd. 1 |Burton DM, Enigk MG, | Diabetes Sci Technol 62| o
accessiility to bind andwvisuaty | iy Jyy 242-5, 2012 Mar.
impaired people.
How the blind cope with Pharmacoepidemiol Drug
8 problems of medicine utilization: |Riewpaiboon A Saf18(8): 708-12, 2009 BVS
a study in Bangkok, Thailand. Aug.
Improving health care
g experences of persons who are [O'Day BL. Killeen M,  |Am J Med Qual:19(5): 193- BVS
blind or have low vision: lezzoni LI 200, 2004 Sep-Oct.
suggestions from focus groups.
Health and social care Beverley, Catherine A |Aslib Proceedings. 2011,
10 |information for visually-impaired  |Bath, Peter A_; Barber, |Vol. 63 Issue 2/3, p256-274.| LISTA
people. Rosemary. 19p.
" 2‘;3;?;;:3::;52;” .Ezrg\if; Wittich W, Canuto A, |Can J Ophthalmol:48(6): BVS
- . QOverbury O 463-7, 2013 Dec.
the continuum of care.
. C. A_ Beverley BSc
::32|T;T;:;r:|?:dm;;;:|des a”f MSc MCLIP1.", P. A |Health & Social Care in the
12 systematic review ofthe- Bath BSc(Tech) MSc  |Community, v. 12, n. 1. p. 11 MEDLINE
\ityerature PhD2 andA. Booth BA |24, 2004.
. MSc Dip Lib MCLIP1
Are cur!'ent |nsu.I|n pumps Burton DM, Uslan MM, J Diabetes Sci Technol:3(3):
13 |accessible to blind and visually |Blubaugh MV, 613-8. 2009 Ma BVS
impaired people? Clements CVW ) Y-
Accessibility of information on |Lichtenberg M. Hoppe  [Klin Monbl
14 |eye diseases on the intemet for |T, Ohrloff C, Meyer CH. |Augenheilkd;225(12): 1075- BVS
the visually impaired user. Schalnus R 83, 2008 Dec.
Perspectives of women with Smeltzer SC, Sharts- . i .
15 |disabilities on reaching those  |Hopko NC. Ott BB, ;PZ“JS;CJ'UTISGQG)' 63| gys
who are hard to reach. Zimmerman V, Duffin J ) )
Healthcare experiences of Sharts-Hopko NC, Clin Nurse Spec;24(3): 149-
16 waomen with visual impairment Smeltzer S, Ott BB, 53, 2010 May-Jun BVS
P ~|Zimmerman V. Duffin J ) y-Jun.
A telephone survey of low vision § . |
17 |semvices in U.S. schools for the |Kran BS, Wright DW Optometry 73(7)- 378-90. MEDLINE
. S 2008 Jul. BVS
blind and visually impaired.
Lichtenberg M, Kuhli-
18 ﬁ?ocr::tli?ll-:tgnuihh;iar‘lttr;rnet to the Hattenbach C, Sinangin |Ophthalmologica;222(3): BYS
) T Y, Ohrloff C, Schalnus  [187-93, 2008.
visually impaired user. R
Access to healthcare for } e
19 |disabled persons. How are biind Saulo B, Walakira E,  |Sex Reprod Healthc;3(1): BvS

people reached by HIV senvices?

Darj E

49-53. 2012 Mar.
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Quadro 10 - Pesquisas selecionadas na revisao sistemética

N ualis .
# | Referéncia Q Contexto Metodologia Abordagem
Capes
Analisa as caracteristicas Reviséo de literatura e analise
1 | Orrico (2013) B2 socioecondmicas do deflmgnte de dados d_emograflcos de_ Quali-Quanti
visual nos EUA e o autocuidado | survey realizado em pesquisa
no uso de medicamentos. anterior.
Gillespie-Gallery, Avalia a oferta de servigos Entrevistas a profissionais que
2 | Conway e Subramanian B1 especializados para a pessoa atuam em centros de saude Quantitativa
(2012) com baixa visdo no Reino Unido. | especializados e de reabilitacao.
Investiga o0 acesso aos servicos | Survey de abrangéncia
de saude da populacédo >= 40 nacional, comparando
3 | Spencer et al (2009) B1 anos dos EUA, analisando resultados de variaveis entre Quantitativa
diferencas entre cegos, baixa cegos, pessoas com baixa visdo
vis@o e ndo deficientes. e néo deficientes.
. o Survey realizado em paises dos
Identifica os fatores criticos de f "
. . 5 continentes, utilizando
Chiang, Xie e Keeffe sucesso na cobertura dos . L o
4 A2 - p técnicas estatisticas para Quantitativa
(2011) servicos de salde para o estabelecer correlagéo entre
deficiente visual de 131 paises. fatores.
Investiga o impacto do
transporte e da mobilidade para
0 acesso aos servicos em saude | Grupos focais compostos por I
5 | Gallagher et al (2011) A2 de deficientes visuais de zonas | deficientes visuais. Qualitativa
urbanas e rurais da Irlanda e da
Irlanda do Norte.
Identifica barreiras enfrentadas gr;er?s,oz I:%Cigf dg?(;nspgstgrsia%?;;s
6 | Pintanel et al (2013) B1 por maes e cmda_d(_JAres. de. com deficiéncia visual Qualitativa
criangas com deficiéncia visual .
X B matriculados em um centro de
no Rio Grande do Sul (Brasil). ~ .
educagéo especial.
Avalia a acessibilidade de Sistema de pontuag&o do nivel
equipamentos de medigdo do o N
Burton, Enigk e Lilly nivel de glicose disponiveis nos de a_lcessmllldade dos,pr!nupals . .
7 B4 equipamentos. Os proprios Quali-Quanti
(2012) EUA, comparando os resultados autores atribuiram as notas de
com pesquisa realizada em avaliacio
2007. ¢
Anédlise do comportamento de Entrevistas com roteiro semi-
8 | Riewpaiboon (2009) B1 deficientes visuais da Tailandia | estruturado a deficientes visuais | Qualitativa
no uso de medicamentos. de Bangcoc.
, . . Coleta as experigncias de Grupo focal realizado com a
9 O'Day, Killeen e lezzoni B1 deficientes visuais nos servigos articinaco de deficientes Qualitativa
(2004) de saude dos EUA, e levanta Sisuais &
sugestdes de melhoria. ’
Investiga o comportamento de Entrevistas presenciais e por
Beverley, Bath e Barber busca da informacao no cuidado | telefone a deficientes visuais, -
10 B2 Qualitativa

(2011)

social e em salde de deficientes
visuais dos EUA.

conduzido por roteiro semi-
estruturado.
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4.2.4 Revisao Sistematica Anterior

Um dos artigos coletados na presente Revisdo Sistemética da Literatura
(RSL) discute as necessidades de informacédo em saude do deficiente visual, tendo
como foco a identificacdo de quais sdo os conteudos, formatos, barreiras e
facilitadores encontrados durante a busca e uso da informacdo em saude
(BEVERLEY; BATH; BOOTH, 2004). Para tal, os autores realizaram uma RSL,
através da coleta e andlise de documentos publicados até o ano de 2002 em bases
das: Ciéncia da Computacdo; Ciéncia da Informacéo; Ciéncias Sociais e Puras;
Ciéncias Médicas, da Saude e relacionadas a saude; e literatura educacional.

Uma vez que retratam pesquisas primarias anteriores a 2004, o artigo de
Beverley, Bath e Booth foi removido do escopo da presente RSL. Entretanto, 0s
conteudos nele encontrados, e a abordagem metodoldgica utilizada serviram de
referencial para a presente pesquisa. De um total de 1114 documentos coletados,
apenas 16 deles foram selecionados ao final das etapas de exclusdo e andlise da
qualidade das pesquisas. Os autores afirmam que o numero elevado de literatura
cinzenta (gray literature) contribuiu para a drastica reducdo no numero de
documentos selecionados.

Beverley, Bath e Booth (2004) adotaram a técnica da Meta-Etnografia de
Noblit e Hare (1988) para a analise e sintese dos dados, visto o carater qualitativo
da pesquisa. Os 16 artigos selecionados foram classificados de acordo com o tipo
de informacao de saude adotado por cada uma delas, sendo identificadas trés
categorias: informacdo sobre vida saudavel, como por exemplo, relacionadas a
promocado da saude; informacéo relacionada a deficiéncia visual e a convivéncia
com a deficiéncia visual no dia-a-dia; e informac&o sobre o acesso aos servi¢cos
em saude, bem como prescricdes médicas, bulas/rétulos de remédios, resultados de
exames e informacdes médicas em geral.

Também foi realizada a classificacdo dos artigos em oito categorias, levando
em conta as abordagens tematicas. Os autores afirmam serem tais classificacdes
iniciativas importantes para uma melhor analise dos dados, entretanto, sdo também
arbitrarias e subjetivas — e, portanto, postas como limitagcdes a serem consideradas
em uma RSL. Beverley, Bath e Booth (2004), ao se depararem com as evidéncias

de barreiras e facilitadores no acesso a informacdo em saude, destacaram a
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existéncia de trés niveis de fatores influentes: o nivel individual; o nivel da
comunidade; e o nivel da sociedade.

O primeiro (nivel Individual) inclui como barreiras “[...] a falta de
conhecimento sobre tépicos especificos em saude, conhecimento limitado em Braile,
bem como barreiras de linguagem e culturais”. O segundo (nivel da Comunidade)
“[...] inclui taboos sociais e tempo insuficiente para as pessoas com deficiéncia visual
‘digerirem’ as informagdes recebidas por eles” (BEVERLEY; BATH; BOOTH, 2004,
p. 9, traducdo nossa). O terceiro (nivel da Sociedade) esta associado ao
desconhecimento de quantos e quais sdo os clientes com deficiéncia visual nos
servicos em saude, e atrasos na disponibilizacdo de informacgbes e de solicitacfes
de maneira adequada a esse publico.

Os trés niveis de barreiras e facilitadores sdo naturalmente sobrepostos e
interrelacionados, delimitados de acordo com a origem dos fatores, ou seja, de
qual camada social (individuo, comunidade local ou sociedade em geral) as
barreiras e facilitadores se manifestam. Enquanto as barreiras no acesso a
informacdo em saude estdo distribuidas de maneira dispersa entre os trés niveis,

nos facilitadores:

“Em contraste, a maioria dos facilitadores operam nos niveis da comunidade
e da sociedade, como: a provisdo de informagdo em salde em variados
formatos [...]; o uso de amigos, familiares e profissionais da saude como
provedores da informacgdo; e a oportunidade de discutir suas deficiéncias
com outras pessoas com deficiéncias visuais e profissionais de saude.”
(BEVERLEY; BATH; BOOTH, 2004, p. 9, tradu¢do nossa)

A pesquisa ndo apresentou a relacdo de barreiras e facilitadores no acesso a
informacdo em saude pelo deficiente visual, porém, destacou como aspecto central
a importancia na disponibilizacdo de formatos adequados para a informacdo em
saude. Segundo o0s autores, os deficientes visuais constituem um grupo
heterogéneo, e que “uma descoberta clara na presente revisdo € a importancia em
tornar disponivel a informacéo apropriada em uma ampla variedade de formatos [...]
ajustaveis para os variados graus de deficiéncia visual” (BEVERLEY; BATH,;
BOOTH, 2004, p. 9, traducéo nossa).

Os autores, ao final do artigo, destacam trés hipdteses a respeito das
necessidades de informacé&o em saude pelo deficiente visual. Coletadas a partir da

RSL, as hipbteses para o fato de: o deficiente visual tem as mesmas
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necessidades de informacdo em saude em relacdo ao restante da populacdo; o
deficiente visual sofre desvantagem no acesso a informacdo em saude, em
decorréncia das suas limitacbes; e o deficiente visual consome as mesmas
informacdes em saude em relacdo a populacdo em geral, entretanto, em formatos
adequados as suas limitacoes.

Dessa maneira, a pesquisa indica que o problema no acesso a informacao
para o deficiente visual ndo se refere a adequacao do conteddo ou as barreiras na
compreensao dos conteudos, mas na forma como esse contetudo € apresentado.
Beverley, Bath e Booth (2004) apontam os estudos de Hall et al. (2000), com
evidéncias de que as pessoas com deficiéncia visual ndo s&o cobertas pelas
campanhas de promocdo da saude. Esta exclusdo se deve a inadequacdo nas
estratégias de divulgacdo e de acesso as informacdes. Uma das alternativas para

reverter essa situacdo € a entrega das informacdes em jornais e em fontes de

informacgéao apropriadas.

4.2.5 Extragdo dos Dados

Definidos as 10 pesquisas primarias para a RSL, foi realizada uma nova
rodada de leituras dos textos na integra. Em um primeiro momento, foi feita a leitura
das pesquisas e marcacdo de trechos considerados importantes — potenciais
fragmentos do texto contendo evidéncias de fatores facilitadores ou dificultadores no
acesso a informacado que influenciam na promocéo da saude do deficiente visual.
Em uma segunda rodada de leitura, as marcacfes foram analisadas e registradas
em uma tabela de coleta de dados — campos preenchidos conforme Quadro 11, na
pagina seguinte.

O objetivo, durante a coleta de dados, foi de possibilitar ndo apenas o
levantamento dos fatores envolvidos no acesso a informacdo. Houve a preocupacao
no entendimento de quais as consequéncias desse fator (tipo de fator e impacto),
sobre quais circunstancias (acbes de promoc¢ao da saude e contexto) e para quais
tipos de deficiente visual (publico-alvo). A identificacdo da fonte de dados na qual os
autores apresentam essa evidéncia (fonte da evidéncia) e a localizagdo dessa
evidéncia na pesquisa (referéncia) sao outras informagoes consideradas importantes

para a coleta. Foram percebidas indicacbes de correlacdes entre fatores, além de
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informagdes adicionais importantes a serem coletadas (observacgéo), permitindo
expandir as discussdes na etapa de andlise dos dados.

As evidéncias coletadas foram revisadas, eliminando as duplicidades de
fatores em uma mesma pesquisa, corrigindo inconsisténcias e incoeréncias nos
dados. Ao final, foi elencado um total de 71 evidéncias, algumas delas retratando

fatores similares no acesso a informacéo, porém, de pesquisas distintas.

Quadro 11 - Dados coletados narevisdo sistematica

Nome do Campo

Descricdo do Campo

Exemplo

#

NUmero identificador do fator.

26

Fator

Breve descricéo da evidéncia (facilitadora ou
dificultadora) encontrada no texto.

Existéncia de informacgdes
em Braile nas embalagens
de medicamentos.

Classificacédo do fator enquanto Facilitador,

Tipo de Fator Dificultador ou Ndo Explicitado - de acordo | Facilitador

com o entendimento dos autores.

Identificagcéo do tipo de deficiente visual
Publico-Alvo afetado pelo fator - pessoa com baixa visdo, |Cegos

cego ou ambos.

Descrigéo (quando houver) do tipo e Maior independéncia e
Impacto intensidade do impacto do fator sobre a menor risco de erros no

promocéao da saude do individuo.

uso de medicamentos.

Acdo de promocao
da saude

Qual acdo de promocdo da saude esta
sendo influenciada pelo fator.

Administracéo de
medicamentos.

Identificacdo do local e populagdo em que a

Cegos residentes em

Contexto evidéncia foi obtida. diversas cidades dos EUA.
Fonte da Descricdo de qual a fonte utilizada pelos Evidéncia obtida a partir
Evidéncia autores. de pesquisa empirica.
Referéncia Ref_eren~ma para (_:|tagao da pesquisa, com Orrico (2013, p. 81)
indicacdo da pagina.
A inclusdo de informacdes
. ~ . ~ em Braile nas caixas de
Campo para inclusédo de informacfes ; X
. S PR ~ ST medicamentos foi
Observacgéo adicionais, como correlacao entre evidéncias

levantadas.

difundida gracas a politica
nacional de acessibilidade
a medicamentos.
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4.3 Metodologia da Anélise de Redes Sociais

Com o objetivo de avaliar o potencial das ferramentas tecnolégicas de redes
sociais para 0 acesso a informacédo do Deficiente Visual (DV), adotou-se a Analise
de Redes Sociais (ARS) como técnica a ser empregada, conforme indicacfes da
literatura investigada (SONG; SON; LIN, 2013; MANAGO; TAYLOR; GREENFIELD,
2012; MORENO et al.,, 2011; OH et al., 2013; MIKAL et al., 2013). Fundada no
conceito de Suporte Social em ambientes virtuais, buscou-se explorar 0s
comportamentos dos usuarios em grupos voltados para o apoio ao DV. Também
buscou-se entender quais sao os tipos de informac¢des compartilhadas, tendo em
vista seus conteudos e objetivos pretendidos.

Para tal, foi realizada uma andlise do suporte social oferecido (MIKAL et al.,
2013) em uma rede social como um todo (Whole Network, conforme MARIN;
WELLMAN, 2013), a partir do estudo de caso do grupo Low Vision do Facebook 22,
Foi adotada a andlise estatica da rede (fotografia da rede, conforme HANNEMAN;
RIDDLE, 2013), utilizando a estrutura bimodal baseada em afiliacbes Multiplex
(BORGATTI; HALGIN, 2013; MARIN; WELLMAN, 2013). Os vértices da rede
correspondem aos usuarios e publicacdes (posts), e as arestas as interacées entre
usuarios e publicacdes — do tipo publicacdo, comentario ou curtida (like). Desse
modo, a rede bimodal é composta por usuarios afiliados a publicacées, cujos tipos
de afiliacdo podem ser do tipo: publicador, comentador e curtidor.

ApoGs levantamentos realizados no Facebook, o grupo Low Vision foi
considerado o mais adequado para realizagdo do estudo de caso. Ativo desde 2009,
e criado com o objetivo de promover a troca de experiéncias e a divulgacédo de
pesquisas e tecnologias assistivas voltadas para a pessoa com baixa visdo, o Low
Vision reunia (até o momento da coleta de dados) quase mil usuarios de todo o
mundo. Uma leitura dos conteddos mais recentes (publicados em 2013, ano de
realizacdo da coleta de dados da presente ARS) apontou para um dialogo de temas

variados e potencialmente validos para os objetivos desta pesquisa. A combinacgéo

22 O grupo Low Vision do Facebook é um grupo publico, ou seja, todos os seus contelildos podem ser
lidos por qualquer usuéario do Facebook, sem a necessidade de inscreverem-se ou de requererem
qualquer autorizacao prévia para tal. O Low Vision possui um moderador, responsavel por aprovar as
pessoas que desejam ingressar no grupo, bem como aprovar as publicacbes a serem divulgadas.
Acessado em: 20 nov. 2014. Disponivel em: www.facebook.com/groups/5305113754/. Acesso em: 2
fev. 2015.
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entre o tamanho do grupo e a diversidade de conteudos foram critérios decisivos
para a definicdo do Low Vision como objeto de estudo.

Em uma primeira etapa, os dados foram coletados através do software
NodeXL versédo 1.0.1.251, com o médulo de extracdo de dados NodeXL Facebook
Group Network versao 1.8 (CODEPLEX, 2014). O tratamento e a analise de dados
foram realizados no Microsoft Office Excel 2010, e os grafos gerados no software
Gephi Viz Platform verséo 0.8.2 beta (GEPHI, 2014). A coleta foi realizada no dia 22
de novembro de 2013, obtendo todas as publicacGes, comentarios e curtidas desde
seu lancamento (em 2009) até o dia 21 de novembro de 2013. Os dados foram
estruturados no padrdo user-post (grafo bimodal), com os relacionamentos
baseados em curtidas e em comentéarios — opcdes de coleta de dados disponiveis no
NodeXL, conforme demonstrada na Figura 4. A coleta resultou em um total de 707
arestas (447 posts e 260 usuérios) e 1146 relacionamentos (566 curtidas e 580

comentarios).

Figura 4 - Parametros definidos para coleta de dados no NodeXL
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Fonte: Impresséo da tela de configuragédo para importacdo de dados no NodeXL.

Uma vez que a extracao de dados do Facebook pelo NodeXL néo relaciona
as publicacdes (posts) aos seus usuarios-autores, foi realizada uma segunda etapa

de coleta de dados — desta vez, manual. Apenas as publicacées que receberam
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comentarios ou curtidas foram considerados como escopo de analise pela presente
pesquisa®. Os relacionamentos dos posts com seus respectivos autores foram
adicionados a lista de relacionamentos obtidos através do NodeXL, resultando na
adicao de 260 novos relacionamentos e inclusdo de 45 novos usuarios (usuarios que
publicaram mas n&o participaram com comentérios e curtidas no grupo). Ao final da
coleta automética e dos ajustes manuais, foram totalizados 1406 relacionamentos,

260 posts e 305 usuarios — conforme Tabela 2.

Tabela 2 - N° de arestas e vértices darede

Elemento da Rede Colet.ados Inseridos Total
Automaticamente Manualmente
Usuérios (Vértices) 260 45 305
Publicacdes (Vértices) 260 0 260
Relacionamentos 1146 260 1406
(Arestas)

A pesquisa considerou como uma Unidade de Suporte o conjunto formado
pelo publicador, pela publicacdo e pelos usuarios que curtiram ou comentaram
aguela publicacdo. A rede foi concebida pelo conjunto de Unidades de Suporte,
constituido pelos agrupamentos de usuarios que compartilharam informacdes entre
si. Conforme indicacbes para construcbes de redes bimodais de afiliacdo, os
relacionamentos (arestas) foram considerados n&o direcionais (BORGATTI e
HALGIN, 2013). A opcéao por relacionamentos ndo direcionais se deve ao fato de
que todo conteudo (publicacdo, comentario ou curtida) parte de um usuario, mas
todos que participam da Unidade de Suporte sdo potencialmente beneficiados,
devido ao ambiente colaborativo das ferramentas de redes sociais (no caso da
presente pesquisa, o Facebook) em que had uma constru¢do discursiva mutua
(ARAUJO, 2014).

A Figura 5 (na péagina seguinte) ilustra a modelagem da rede realizada na

presente pesquisa. Os vértices sdo compostos pelos: circulos preenchidos na cor

23 A decisao pelo recorte de analise apenas das publicagfes com curtidas ou comentarios se deveu a
limitagdo de tempo para andlise de todas as publicacdes e engajamentos (comentarios e curtidas),
uma vez que exigiria a leitura e classificacdo dos contelidos na integra. Considerou-se, portanto, as
publicacdes que explicitaram algum valor de suporte social por parte de quem recebeu a informacéo
— ou seja, comentou ou curtiu algum contetdo.
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preta, que representam as publicacdes (posts); e pelos circulos preenchidos na cor
branca, que representam os usuarios (usr). As arestas sdo compostas: pelas linhas
sélidas, representando as publicacfes; e pelas linhas pontilhadas, representando as
curtidas. A Figura 4 representa duas Unidades de Suporte (a titulo ilustrativo). A
primeira, composta pelo Post 1, seus comentarios e curtidas, e usuarios que
publicaram, comentaram e curtiram o Post 1 (Usr 1, Usr 2, Usr 3 e Usr 4). A
segunda, composta pelo Post 2, e pelos usuarios, comentarios e curtidas
decorrentes do Post 2 (Usr 3, Usr 4, Usr 5, Usr 6 e Usr 7).

Figura 5 - Modelagem das Unidades de Suporte

A caracteristica que a define como Multiplex esta no fato de que um usuario
pode, ao mesmo tempo, publicar, curtir e comentar uma mesma publicacdo. Dessa
maneira, uma aresta pode conter atributos multiplos, e ser analisada tendo em vista:
apenas publicacbes realizadas; apenas comentarios; apenas curtidas; ou a
combinacdo entre eles. A literatura investigada ndo trouxe aportes teéricos quanto
as distincdes ou similaridades entre uma interacao por curtida e uma interacao por
comentario no Facebook (no contexto do suporte social). A partir dessa incerteza, a
presente pesquisa optou por uma postura conservadora, ao considerar distintamente
relacionamentos de publicador, comentador e curtidor.

Como variaveis da presente ARS, foram estabelecidas duas propriedades
para as Unidades de Suporte: Tipo de Unidade de Suporte, podendo ser
Instrumental ou Emocional (SONG; SON; LIN, 2013); e Intencdo da Unidade de
Suporte, podendo ser uma participacdo de pedido por informacdo (Suporte

Solicitado) ou de divulgacdo de alguma informac&o (Suporte Oferecido). Para cada
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relacdo usuario-publicacédo (aresta), foram estabelecidas 3 propriedades: Categoria
Tematica, indicando o tema da publicacdo; Tipo de Participacdo, podendo ser
publicacdo, comentario ou curtida; e Intensidade da Participacdo, indicando a
guantidade de vezes em que o usuario participou em uma Unidade de Suporte.

Para tanto, uma terceira etapa de coleta e tratamento dos dados foi
realizada, com o intuito de definir os atributos de cada Unidade de Suporte. Todas
as publicacdes do escopo tiveram seus conteudos lidos na integra — incluindo a
leitura de conteudos dos hiperlinks anexados as publicacdes. Foram executadas
duas rodadas de leitura e definicdo das propriedades. A Categoria Tematica das
Unidades de Suporte foi definida a partir de sucessivos agrupamentos dos
conteudos, permitindo compreender o teor das unidades de suporte — ou seja,

qualificar a informagéao compartilhada no Low Vision.

Quadro 12 - Exemplos de tipo de suporte

Suporte Instrumental Suporte Emocional

“Faltam apenas algumas horas, e queria
aproveitar para desejar a vocés um Feliz

“Ok, meu médico disse ao meu marido, que 2013, que se cumpram nossos melhores
tem doenca de Lebers, para tomar uma desjeos, e que o ano de 2013 traga melhores
vitamina B12 a cada dia... Quando eu busquei | noticias que 2012. Devemos todos levantar
mais informacdes no Google, estava em as tacgas e brindarmos por estarmos juntos, e
destaque: ‘SE VOCE TEM LEBERS, NAO seguiremos avangando unidos, e meu maior
USE ISTO, ELE PODE CAUSAR CEGUEIRA | desejo é que se encontre uma cura para a
TOTAL’. Alguma informag&o?” retinose pigmentar, e para todo o resto de
doencas oculares neurodegenerativas. FELIZ
2013!”

O usuério solicita mais informacgdes sobre a
respeito do uso da vitamina B12 para
pacientes com doenca da retinam causadora
de perda visual severa. O usuario sente a
necessidade de informacdes adicionais para
a tomada de decisdo quanto ao uso de
suplemento alimentar indicado pelo médico
para seu marido.

O usuério publica um depoimento, desejando
um feliz ano novo aos demais membros do
grupo. O usuério expressa seus desejos e
emocdes, e declara sentir-se bem em
participar do grupo.

Fonte: Elaborado pelo autor, baseado em contetdos (extraidos do grupo Low Vision do Facebook)

Para a classificacao do Tipo de Unidade de Suporte, foram identificados se os
conteudos tinham o objetivo de: apoiar por meio de opinides ou informacdes
técnicas para a tomada de decisdo (Suporte Instrumental); ou promover a motivacao

ou bem estar emocional (Suporte Emocional) — conforme indica¢gbes de Song, Son e
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Lin (2013), e exemplificado no Quadro 12 (pagina anterior). Na terceira e Ultima
rodada, os temas foram agrupados em categorias teméticas, além da realizacdo de
eventuais ajustes.

A Intencdo da Unidade de Suporte foi uma propriedade incluida durante a
primeira rodada de leitura, e constatado que algumas destas indicavam uma vontade
do publicador em oferecer uma informacéo para os membros do grupo - considerada
relevante para ele. Outras publica¢cfes, por sua vez, eram pedidos de informacéo
para os membros do grupo e, portanto, ndo representando uma intencéo de oferecer
suporte, mas sim de solicitar suporte. O Quadro 13 traz um exemplo de cada

Intencéo de Suporte, extraido de publicacées do grupo Low Vision.

Quadro 13 - Exemplos de intengcdo do suporte

Suporte Oferecido Suporte Solicitado

“Vocés podem, por gentileza, me dar algumas
dicas sobre apresenta¢des em coloquios para
pessoas com baixa visdo?”

“O novo aplicativo do Android para idosos e
pessoas com baixa viséo.”

O usuério divulga em seu post o link com O usuario solicita dicas para o
informacdes sobre um aplicativo para desenvolvimento de apresentacdes cujos
smartphone desenvolvido para o uso de contelildos possam ser acessados por
idosos e pessoas com baixa visao. pessoas com baixa visao.

Fonte: Elaborado pelo autor (baseado em contetidos extraidos do grupo Low Vision do Facebook)
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5 FACILITADORES E DIFICULTADORES NO ACESSO A
INFORMACAO

A presente secdo apresenta os Facilitadores e Dificultadores no acesso a
informacdo obtidos através de Quasi-Revisdo Sistematica da Literatura. A
estratégia para extracdo e organizacdo dos dados € apresentada na primeira
subsecdo, seguida dos resultados. Foram definidos 8 grupos de fatores,
classificados de acordo com o0s seus causadores — de acordo com a percepc¢ao dos
autores das pesquisas primarias selecionadas. A subsecdo final discute os
facilitadores e dificultadores no acesso a informacao, classificando-as e analisando-
as de acordo com suas causas e impactos na qualidade de vida e no bem-estar do

deficiente visual.

5.1 Sintese da Revisao Sistematica da Literatura

Uma vez tabulados os dados coletados das pesquisas primarias, verificou-se
uma variedade de fatores facilitadores e dificultadores no acesso a informacéo.
Alguns desses fatores foram apontados por mais de uma pesquisa. Cada Evidéncia
trazida por uma referéncia, portanto, esta associada a um Fator. Foi identificado um
total de 71 evidéncias, que, ap6s analisadas, resultou em um total de 53 fatores
distintos. Trata-se de um numero consideravel de fatores a serem investigados,
exigindo um esforco de agrupamento em Categorias para uma sintese mais
adequada.

Foram estabelecidas 8 categorias no total, utilizando como critério de
classificacdo as responsabilidades (elementos causadores) dos fatores — segundo
indicacBes dos proprios autores. Levando em conta aspectos comportamentais, em
uma perspectiva individual, foram definidas duas categorias (Comportamento do
Deficiente Visual e Comportamento do Profissional de Saude). Outra categoria foi

estabelecida a partir da importancia dada aos Treinamentos e Capacitagdes.
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Implicacdes sociais referentes as relagfes interpessoais (Suporte Social - Relacbes
Pessoais) e as instituicdes de salde (Suporte Social - Redes Institucionais) foram
também coletados na Revisao Sistematica da Literatura (RSL).

Um conjunto de fatores coletados aponta para aspectos da gestdo publica e
de regulacao dos bens e servicos municipais, estaduais e federais — correspondendo
a categoria Regulamentacdes e Politicas Publicas. A posicéo social e econdmica do
deficiente visual e o local onde se encontram (CondicGes Ambientais, Sociais e
Econbmicas) também foram identificados como categorias. Por fim, aspectos
técnicos de Tecnologias da Comunicacdo e Informacdo e Tecnologias Assistivas
foram enquadrados como fatores da categoria Tecnologias Assistivas e Adaptadas.
A Tabela 3 apresenta o quantitativo de fatores e evidéncias (facilitadores e

dificultadores) no acesso a informacéao para cada categoria identificada.

Tabela 3 - N° de fatores e evidéncias coletadas por categoria

N° Evidéncias N° Evidéncias

i [0}
Categoria N° Fatores Facilitadoras Dificultadoras
Comportamento do Deficiente
Visual 8 8 3
Comportamento do Profissional 4 2 3
de Saude
Treinamento e Capacitacio 3 3 0
Suporte Social (Relagbes
Pessoais) 8 8 4
Suporte Social (Redes
Institucionais) 7 4 6
Regulamentacdes e Politicas
Puablicas 12 8 8
Condicdes Ambientais, Sociais 6 1 3
e Econbmicas
Tecnologias Assistivas e
Adaptadas 5 4 1
Total (n°) 53 38 33

Considerando o numero de fatores e evidéncias na literatura investigada,

destacam-se os aspectos comportamentais do Deficiente Visual - DV (8 fatores e 11
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evidéncias), voltados as relagbes interpessoais (8 fatores e 12 evidéncias),
relacionados as redes institucionais (7 fatores e 10 evidéncias) e as questdes
relacionadas a gestéo publica (12 fatores e 16 evidéncias). As condicbes ambientais,
sociais e econbmicas estdo associadas, na grande maioria das evidéncias (8 de um

total de 9) como fatores dificultadores no acesso a informacao.

Tabela 4 - N° de evidéncias por categoria e por pesquisa

Comportamento do
Deficiente Visual

Comportamento do
Profissional de
Saude
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Treinamento e
Capacitacao

Suporte Social
(Relagbes Pessoais)

Suporte Social
(Redes
Institucionais)

Regulamentacfes e
Politicas Publicas

Condicdes
Ambientais, Sociais
e Econbmicas

Tecnologias
Assistivas e
Adaptadas

Total (n°)

As pesquisas analisadas trazem, em sua maioria, uma diversidade de fatores
— relacionados a mais de uma categoria. Conforme apresentado na Tabela 4,
apenas duas pesquisas trazem evidéncias de fatores em apenas uma das
categorias estabelecidas. Fatores relacionados ao comportamento do DV, ao
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suporte social de redes institucionais, as regulamentacdes e politicas publicas e as
condi¢bes ambientais, sociais e econdmicas se destacam por estarem presentes em
pelo menos metade das pesquisas analisadas.

Os fatores influentes no acesso a informacéo coletados foram sistematizados
em suas respectivas categorias, e indicadas as pesquisas primarias que trazem
evidéncias de seus impactos positivos ou negativos para a promoc¢éo da saude do
DV. A seguir, serdo apresentadas as sinteses dos fatores identificados na literatura

por categoria.

5.1.1 Comportamento do Deficiente Visual

A maneira como o deficiente visual age e reage no seu dia-a-dia € entendido
como aspecto importante para o acesso adequado a informacdo, e consequente
impacto favoravel na promoc¢éo da saude. Entretanto, segundo Orrico (2013, p. 81),
€ necessario que o individuo aceite a sua condi¢cdo de deficiéncia, no sentido de
entender quais as implicacdes decorrentes da sua limitacdo sensorial, e reconhecer
as situacbes em que € necessario recorrer ao auxilio de outras pessoas (Fator 3).
Entretanto, Beverley, Bath e Barber (2007, p. 270) ponderam que a motivacdo pela
independéncia na realizacdo das atividades do dia-a-dia deve ser mantida, evitando
a acomodacao em situacbes na qual o deficiente visual é capaz de realizar suas
atividades sem auxilio de terceiros (Fator 1).

A motivacdo é um fator interno favoravel, e que pode levar o individuo a
buscar alternativas para superar as dificuldades na realizacdo das atividades do dia-
a-dia (Fator 2). O desenvolvimento de um senso de organizacdo em seus
medicamentos, por exemplo, permite a identificacdo e manipulacdo de remédios,
aumentando sua sensacédo de bem-estar e reduzindo riscos decorrentes de erros no
uso (ORRICO, 2013, p. 84). Na mobilidade, a busca por estratégias também é
entendida como fator favoravel, reduzindo situacdes de stress e possibilitando o
deslocamento do deficiente visual aos servigos de saude (GALLAGHER et al., 2011,
p.986). O uso de pontos de referéncia durante a caminhada e conhecimento dos
pontos de Onibus mais movimentados (havendo pessoas para pedir auxilio,

conforme Fator 4) sdo alguns exemplos.
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A atitude proativa na busca pela informacgéo € outro aspecto favoravel (Fator
4). A tomada de iniciativa no momento em que o deficiente visual se depara com
uma dificuldade de acesso a informacdo permite que as outras pessoas
compreendam melhor as suas limitacdes, e desenvolvam comportamentos/acdes de
auxilio ou remocao de barreiras (BEVERLEY; BATH; BARBER, 2007, p. 270). Na
ocorréncia de problemas de acessibilidade em servicos publicos, o feedback
espontaneo do deficiente visual abre o didlogo para possiveis mudancas benéficas
no atendimento e na infraestrutura de hospitais e clinicas de saude (O'DAY;
KILLEEN; IEZZONI, 2004, p. 197).

Durante um processo de comunicacéo entre o deficiente visual e profissionais
de saude (Fator 5), a manutencdo do contato visual pode evitar situacdes de
constrangimento para os médicos e atendentes. Mesmo ndo havendo residuo visual
(incapaz de usar o sentido da visdo), manter uma posicao frente-a-frente com outra
pessoa promove uma sensacao de que o deficiente visual estd atento a conversa, e
permite a interpretacdo de que ele valoriza o profissional de saude (O'DAY;
KILLEEN; IEZZONI, 2004, p. 196).

Um aspecto interessante observado na literatura é apontado por Gallagher et
al. (2011, p. 982-987). Segundo os autores, o uso do cdo-guia®® promove a
independéncia do cego. Guiando-o pelas ruas, 0 cdo-guia € capaz de contornar
obstaculos nas calcadas, indicar onde ha uma faixa de pedestre e quando
atravessar uma rua. Porém, o uso continuo e exclusivo do cdo-guia como recurso de
locomocéo causa um estado de dependéncia e acomodacéao (Fator 6). Em situagcbes
em que o animal ndo estiver disponivel, o deficiente visual se sente inapto a
locomover-se nas vias publicas, gerando uma potencial condicdo de isolamento
social. Desenvolver habilidades no uso da bengala e outro recurso de mobilidade em
paralelo ao cdo-guia € uma indicacdo dos autores para evitar situacdes prejudiciais a
independéncia do deficiente visual.

A memdria €, para o deficiente visual, um recurso importante. Através da
recordacéo de localizagbes, posi¢cbes, formas e texturas dos objetos, o deficiente
visual & capaz de identificar objetos e locais. Isso requer, dentre outros aspectos, 0
desenvolvimento de estratégias de organizacdo (Fator 2) e da manutencédo dessa

ordem estabelecida. Entretanto, ha situa¢cdes de mudanca no dia-a-dia que alteram

24 O cao-guia € o cachorro treinado por especialistas, e que é capaz de conduzir o deficiente visual
em vias publicas e auxiliar em outras atividades domésticas.
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a localizagao, posi¢éo, ordem e textura dos objetos. Um exemplo: a diarista realiza
uma faxina e altera os objetos da casa de lugar; ou um produto tem sua embalagem

reformulada, alterando o formato e o material utilizado em sua embalagem.

Quadro 14 - Fatores relativos ao comportamento do deficiente visual
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Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagdo
pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo
pelo Deficiente Visual.

Legenda

Nessas situacdes de mudanca, as referéncias na memoria do deficiente visual
nao sdo mais equivalentes ao “mundo real". Situagbes de risco podem surgir a partir

de entdo, como: colidir com um telefone publico recém-instalado ou atravessar a rua
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em um cruzamento onde ndo had mais faixa de pedestre. O uso exclusivo da
memo©ria, portanto, € entendido como um ponto desfavoravel (Fator 7). O deficiente
visual deve recorrer também a outros recursos, como por exemplo, tecnologias
assistivas capazes de interpretar imagens e converter em sinais sSonoros
(RIEWPAIBOON, 2009, p. 711).

Por fim, as experiéncias malsucedidas de acesso a informacao (vividas pelo
deficiente visual) causam efeitos colaterais no presente: o ndo reconhecimento de
uma necessidade de informacdo (Fator 8). Em um primeiro aspecto, situacdes
frustrantes do passado podem gerar um comportamento de aversdo na busca de
determinada informag&o. Por outro lado, o ndo acesso a uma informagao no
passado pode impedir a geracdo de conhecimentos que levem o individuo a
aprofundar a busca ou a buscar novas informacdes (BEVERLEY; BATH; BARBER,
2007, p. 265). Para os autores, o desconhecimento da necessidade de informacéo é
ponto critico no uso dos servigcos de saude pelo deficiente visual.

O Quadro 14 (na pagina anterior) traz um resumo dos fatores relacionados ao
comportamento do deficiente visual, marcando: em azul e com o sinal positivo (+) as
evidéncias facilitadoras; e em amarelo e com o sinal negativo (-) as evidéncias

dificultadores.

5.1.2 Comportamento do Profissional da Saude

Uma segunda categoria de fatores coletados diz respeito aos
comportamentos apresentados por profissionais de saude no tratamento do
deficiente visual (ver Quadro 15). O'Day, Killeen e lezzoni (2004, p. 196) debatem
em sua pesquisa que parte significativa dos problemas relacionados a comunicacgao
entre profissionais de salude e deficientes visuais esté relacionado a sensacédo de
desconforto e desconhecimento dos médicos e atendentes. Isso pode estar
relacionado, segundo os autores, ao confrontamento com um grupo de pessoas com
0 qual ndo sabem como lidar. Esse desconhecimento traz uma sensagao de
constrangimento, e uma comunicacao inadequada (Fator 9).

Ao ndo saberem como se comportar frente ao deficiente visual, alguns
médicos (em situacdes descritas pelos autores) preferem manter o didlogo com o
acompanhante, em vez do paciente. S&o situagbes em que o deficiente visual é

desconsiderado enquanto sujeito em uma conversa, e passa a escutar o prognoéstico
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médico em terceira pessoa. Esse comportamento gera uma sensagdo de
desrespeito no atendimento médico. Em outros casos, o médico se comunica
diretamente com o deficiente visual, mas ndo é capaz de oferecer informacdes

detalhadas sobre a condicéo de saude do paciente.

Quadro 15 - Fatores relacionados ao comportamento dos profissionais de
saude

Orrico (2013)

Subramanian (2012)
Spencer et al (2009)
Gallagher et al (2011)
Pintanel et al (2013)
Riewpaiboon (2009)

Categoria | # | Fator

Gillespie-Gallery, Conway e

Chiang, Xie e Keeffe (2011)

Burton, Enigk e Lilly (2012)
0'Day, Killeen e lezzoni (2004)
Beverley, Bath e Barber (2007)

Constrangimento e maneira
9 | inadequada de comunicagdo com
o deficiente visual

10 Atendimento sem a explicagdo
verbal da prescrigdo

11 Fornecimento de informagdes
acessiveis para o deficiente visual

Fornecer informagdes suteis para
12 o deslocamento do deficiente
visual até centro de atendimento a

saude

14 Treinamento na reabilitagdo para a

Comportamento do Profissional de Saude

mobilidade do deficiente visual

Treinamento dos profissionais de
15 | saude no atendimento de
deficientes visuais

Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagdo
pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo
pelo Deficiente Visual.

Legenda

Outro aspecto dificultador no acesso a informacéo € a curiosidade excessiva

dos profissionais da saude pela deficiéncia visual. Segundo evidéncias, 0s
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deficientes visuais se sentem desconfortaveis em situacdes vividas, nas quais
médicos e enfermeiros se mostravam mais interessados em entender as causas e 0
grau da limitacdo visual do que no atendimento clinico ou hospitalar (O'DAY;
KILLEEN; IEZZONI, 2004, p. 197). Muitas vezes o deficiente visual esta preocupado
em receber informacdes sobre sua condicdo de saude, e em vez disso, se vé tendo
de explicar sobre suas limitagdes.

Beverley, Bath e Barber (2007, p. 266) complementam, trazendo evidéncias
de que atendentes e meédicos ndo tém o cuidado de repassar oralmente as
informagOes escritas ou impressas em prescricdes e laudos. Desse modo, o
deficiente visual tem de recorrer a outras pessoas para a compra e uso de
medicamentos, além de contribuir para o desconhecimento sobre sua propria
condicdo de saude (Fator 10). Uma alternativa pode ser o fornecimento de
documentos acessiveis para o deficiente visual (Fator 11) — com o uso do Braile,
documentos digitalizados com textos acessiveis ou gravacdes em audio (O'DAY;
KILLEEN; IEZZONI, 2004, p. 198).

No entanto, antes mesmo do atendimento clinico, o deficiente visual necessita
de informacdes sobre como chegar até o consultério ou centro de saude. Segundo
O'Day, Killeen e lezzoni (2004, p. 197), a limitagdo visual causa fortes impactos na
mobilidade da pessoa, exigindo um esfor¢co de planejamento do trajeto casa-clinica.
Quais os pontos de 6nibus acessiveis, qual o trecho que deve percorrer a pé e
guantos passos andar até o local desejado?®>. Uma das formas sugeridas pelos
autores € sensibilizar os atendentes a fornecerem informacdes sobre opcdes de
linhas de 6nibus ou de metr6 que existem nas proximidades das clinicas, e qual o
trajeto de caminhada entre o ponto de o6nibus/estacdo de metr6 e o local de
atendimento. Para os autores, esse comportamento facilita o acesso aos servicos de

saude pelo deficiente visual (Fator 12).

5.1.3 Treinamento e Capacitacao

Alternativas trazidas pela literatura para eliminar ou reduzir o impacto negativo
no acesso a informacgédo estdo relacionadas aos treinamentos e capacitacdes (ver

Quadro 16). Os trés fatores trazidos aqui sédo evidéncias de consideracdes dos

25 A contagem de passos em um trajeto e a contagem do ndmero de degraus em escadas sao
estratégias de mobilidade utilizadas por deficientes visuais, sobretudo para a pessoa cega.
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autores e de deficientes visuais entrevistados, e que podem servir de importantes

estratégias para a eliminacdo de barreiras comportamentais — tanto oriundas do

deficiente visual, como dos profissionais de saude.

Quadro 16 - Fatores relacionados aos treinamentos e capacitacdes
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Legenda

Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagao
pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo
pelo Deficiente Visual.

Segundo Orrico (2013, p. 81), a condi¢cao socioecondmica do deficiente visual

nos Estados Unidos é desfavoravel em relacdo a populacédo geral do pais — dentre

eles, a renda média. Os autores apontam que, segundo pesquisas anteriormente

realizadas, o deficiente visual ocupa funcdes profissionais de menor remuneracéo, e

que a realizacdo de treinamentos vocacionais e de capacitagdo profissional sao

alternativas para reduzir tal disparidade social. Entretanto, € necessario oferecer

treinamentos adaptados as condicbes da visao

limitada,

com estratégias

pedagogicas e conteudos potencializadores das suas capacidades produtivas (Fator

13).
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A capacidade de se deslocar (mobilidade), por sua vez, é outro ponto a ser
reforcado (Fator 14). Segundo Gallagher et al. (2011, p. 982), a disponibilidade de
servicos de reabilitacdo para o ensinamento de estratégias de mobilidade vem a
reduzir os impactos referentes a barreiras de acessibilidade urbana, e contribui na
criagdo de um comportamento de busca da independéncia e no desenvolvimento de
meios para alcancar tal objetivo — atuando nos Fatores 2, 6 e 7, relativos ao
comportamento do deficiente visual.

O'Day, Killeen e lezzoni (2004, p. 198), por sua vez, veem nos treinamentos
uma oportunidade de modificacdo desejavel no comportamento dos profissionais de
saude (Fator 15). Desenvolver capacitagbes para compreensdo dos tipos de
deficiéncia visual e suas implicacfes, tal como oferecer dicas de como se comportar
no atendimento de pacientes com limitacdes visuais € uma das formas de melhorar
0 acesso e a qualidade no atendimento dos servi¢cos de salde. Os autores reforcam
a relevancia na adequada divulgacao de informacgfes para o paciente — interferindo
positivamente nos Fatores 9, 10, 11 e 12, relativos ao comportamento dos

profissionais de saude.

5.1.4 Suporte Social (Relacdes Pessoais)

Outra natureza de fatores investigados aponta para o apoio de familia,
amigos, vizinhos e de pessoas de uma comunidade. O deficiente visual, por vezes,
necessita de ajuda para realizar as atividades do seu dia-a-dia. Em muitos casos,
esse apoio ndo vem de profissionais capacitados ou de instituicbes, mas sim de sua
rede de relacionamentos intimos (familia e amigos, por exemplo) ou de um
desconhecido (alguém da comunidade que estd no mesmo local e horario de um
deficiente visual, por exemplo) — ver Quadro 17.

O apoio familiar na realizacdo das atividades diarias do deficiente visual
(Fator 17) foi o fator evidenciado por 4 referéncias: Orrico (2013, p. 81) reforca a
importancia do apoio na administracdo de medicamentos para mitigar erros no uso
de remédios; Gallagher et al. (2011, p. 985), na facilitacdo do acesso aos servigcos
de saude com a oferta de caronas — visto a impossibilidade do deficiente visual
dirigir; Pintanel, Gomes e Xavier (2013, p. 87), promovendo um senso de

independéncia e ensinamento de estratégias alternativas para a condicdo do
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deficiente visual, desde sua infancia; e Beverley, Bath e Barber (2007, p. 270), no

suporte durante a busca de informacdes importantes para seu bem-estar.

Quadro 17 - Fatores referentes ao suporte social (redes pessoais)

Categoria | #

Fator

Orrico (2013)

Gillespie-Gallery, Conway e

Subramanian (2012)

Spencer et al (2009)

Chiang, Xie e Keeffe (2011)

Gallagher et al (2011)

Pintanel et al (2013)

Burton, Enigk e Lilly (2012)

Riewpaiboon (2009)

0'Day, Killeen e lezzoni (2004)

Beverley, Bath e Barber (2007)

16

Apoio emocional e motivacional
de familiares

17

Apoio da familia nas e amigos nas
praticas do dia-a-dia

18

Convivéncia com cuidadores ou
assistentes no dia-a-dia

19

Comogdo das pessoas s proximas
para cm o deficiente visual

20

Superprotegdo da familia durante
a infancia do deficiente visual

Suporte Social (Relagdes Pessoas)

21

Falta de estimulo da familia
durante a infancia do deficiente
visual

22

A falta de informacdo por parte da
familia

23

Atitude pouco solicita em ajudar o
deficiente visual

Legenda

Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagdo

pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo

pelo Deficiente Visual.

No entanto, o apoio familiar ndo se restringe aos aspectos praticos do dia-a-
dia (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013, p. 87-89). O apoio emocional para a

crianca com deficiéncia visual (Fator 16) € visto como crucial, motivando e
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promovendo um comportamento favoravel a saude fisica, mental e emocional. Esse
suporte requer uma dosagem adequada entre a liberdade de acéo e a protecao. Os
autores percebem que, comumente, h4 uma postura de, por um lado, falta de
atencdo e de estimulo afetivo oferecido pelos pais (Fator 21). Também, por outro
lado, h& os casos em que a crianga € privada de estimulos pela inseguranca dos
pais, acreditando que seus filhos ndo sdo capazes de serem independentes (Fator
20).

A disponibilidade de alguém para auxiliar a pessoa com deficiéncia no dia-a-
dia é fator considerado favoravel ao bem-estar (Fator 18). Essa disponibilidade néao
significa estar sempre presente, e a todo o momento. Implica em dispor-se em
momentos criticos, quando a ajuda se faz necesséaria. O uso de cuidadores e
assistentes é uma pratica recomendada aos familiares, reduzindo a sobrecarga de
responsabilidade (ORRICO, 2013, p. 81). A prépria existéncia da deficiéncia pode
criar um senso de comoc¢do na familia, fazendo com que tios, primos e outros
parentes dividam a carga de apoio emocional e das praticas no dia-a-dia, bem como
oferecer um suporte afetivo para os pais — Fator 19 (PINTANEL; GOMES; XAVIER,
2013, p. 87-89).

Para tanto, os autores identificaram que uma parcela das familias de criancas
deficientes visuais entrevistados (através de grupo focal) apontou a falta de
informacdo sobre as causas e impactos da deficiéncia como fator negativo para a
promocado da saude (Fator 22). Esse desconhecimento leva a inseguranca de pais e
parentes, ndo sendo capazes de oferecer o estimulo adequado (impacto negativo
sobre os Fatores 16, 17 e 20). A consequéncia, para o deficiente visual, é a falta de
estimulos na busca de informacfes sobre sua condicdo de saude e maneiras de
torna-la mais satisfatoria — gerando um individuo menos consciente de suas
capacidades e oportunidades (Fatores 2 e 3, relativos ao comportamento do
deficiente visual).

O ultimo fator dessa categoria diz respeito ao comportamento pouco solicito
da populagéo em ajudar o deficiente visual nos locais publicos (Fator 23). Os autores
trouxeram como exemplos praticos duas situacdes distintas. Na primeira, a
indisponibilidade dos demais pedestres em oferecer ajuda na travessia de ruas. Na
segunda, a indisposicao de taxistas em oferecer seus servigcos para deficientes
visuais acompanhados de cées-guias. Mesmo protegidos por lei (na Irlanda e na

Irlanda do Norte), muitos passageiros sao impedidos de usar taxi, com 0 uso de
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justificativas, por parte dos taxistas, como: “sou alérgico a pelos de caes, e por isso,

Nao posso transporta-los”.

5.1.5 Suporte Social (Redes Institucionais)

Outra natureza de fatores relacionados ao acesso a informacéo e a promocao
da saude do deficiente visual diz respeito ao suporte social oferecido por instituicées
de saude. Trata-se de aspectos estruturais do sistema de atendimento a saulde,
levando em conta sua cobertura, disponibilidade, processos internos e demais
topicos relativos a gestdo dos servicos de saude. O Quadro 18 (na pagina seguinte)
apresenta a relacéo dos fatores e evidéncias identificados.

A localizacdo dos centros de saude, formacdo e reabilitacdo é aspecto
fundamental para o acesso do deficiente visual (Fator 24). Orrico (2013, p. 81), em
seu estudo, conclui que a proximidade dos centros de atendimento a saude (clinicas,
hospitais e farmacias) beneficia o deficiente visual, permitindo maior assiduidade no
uso dos servicos de saude e no uso de medicamentos prescritos. O autor ressalta
ser também importante a capacidade dos servicos de saude em se fazerem
disponiveis, levando em conta o horario de atendimento e a receptividade dos
funcionarios com seus pacientes.

Gallagher et al. (2011) complementa ao afirmar que, segundo depoimentos
dos proéprios deficientes visuais, a escolha dos centros de saude é influenciada pelas
opcOes de transporte publicos disponiveis para seu deslocamento casa-centro de
saude. Os deficientes visuais tendem a escolher centros de atendimento localizados
proximo a pontos de 6nibus e estacdes de metr6s conhecidos — ou percebidos por
eles como locais acessiveis. Desse modo, além da proximidade e da disponibilidade
do atendimento, a facilidade de deslocamento através de meios de transporte
publico é também importante.

Pintanel, Gomes e Xavier (2013, p. 88), por sua vez, identificaram a
necessidade de disponibilizar servicos voltados para o apoio aos parentes de
deficientes visuais (Fator 25). A disponibilidade de grupos de orientacdo e de
suporte emocional para pais, maes e cuidadores de criancas com deficiéncia visual
€ um fator positivo para a formacédo de estilo de vida saudavel para o deficiente

visual durante sua infancia. Para os autores, os servi¢cos de saude estao fortemente
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focados no atendimento de questBes relacionadas a doencas, acidentes e exames

clinicos, deixando uma lacuna na demanda por servicos de apoio social, psicologico

e de reabilitacéo.

Quadro 18 - Fatores referentes ao suporte social (redes institucionais)

Categoria

Fator

Orrico (2013)

Gillespie-Gallery, Conway e

Subramanian (2012)

Spencer et al (2009)

Chiang, Xie e Keeffe (2011)

Suporte Social (Redes Institucionais)

24

Proximidade e facilidade no
deslocamento aos servigos de
formagéo, reabilitagdo e
atendimento a saude

25

Disponibilidade de servigos de
apoio as familias de deficientes
visuais

Gallagher et al (2011)

Pintanel et al (2013)

Burton, Enigk e Lilly (2012)

Riewpaiboon (2009)

0'Day;, Killeen e lezzoni (2004)

Beverley, Bath e Barber (2007)

26

Oferta reduzida de servigos
especializados para o deficiente
visual

27

Divulgagdo inexistente ou
inadequada dos servigos em satde

28

N&o encaminhamento de servigos
de apoio pelos profissionais de
salde

29

Poucos profissionais com
experiéncia em lidar com o
deficiente visual

30

Curto tempo para atendimento
nos servigos em saude

Legenda

Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagao

pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo

pelo Deficiente Visual.
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Pesquisa realizada no Reino Unido demonstra que ha uma escassez no
namero de centros de atendimento especializados no atendimento do deficiente
visual (GILLESPIE-GALLERY; CONWAY; SUBRAMANIAN, 2012, p. 1309). Segundo
a pesquisa, ha poucos postos de atendimento com servicos especializados no
cuidado desse publico, em comparacdo a estimativa do ndmero de deficientes
visuais do Reino Unido (Fator 26). Além disso, uma parcela reduzida dos centros de
atendimento oferece servigos de apoio emocional, como consultas a psicélogos, por
exemplo. O impacto da deficiéncia visual ndo se faz presente apenas no campo
pratico de realizacdo das atividades diarias, mas também de situagdes de depresséo
e stress face a percepcao de impoténcia na realizacdo dessas atividades.

Essa mesma pesquisa (GILLESPIE-GALLERY; CONWAY; SUBRAMANIAN,
2012, p. 1309) identificou, também, a existéncia de problemas na divulgacédo desses
servicos especializados. A constatacdo se fez a partir de divergéncias entre as
percepcdes dos servicos disponiveis a partir de entrevistas com os profissionais de
salude e as percepcOes a partir de entrevistas com os pacientes. Cada grupo
identificou, em um mesmo centro de atendimento, diferentes servicos, e com
diferentes percepc¢des na qualidade do atendimento.

Gillespie-Gallery, Conway e Subramanian (2012, p. 1309) afirmam que as
falhas na adequada divulgagcdo dos servicos especializados resultam no
desconhecimento sobre praticas e estratégias de cuidado a saude fisica e mental. O
autor considera serem possiveis causadores: a falta de uma politica institucional de
divulgacao dos servicos existentes para profissionais de saude e pacientes; e o fato
dos profissionais de saude serem formados em uma especialidade (Fator 27), e
(muitas vezes) desconhecerem as possibilidades de indica¢cédo de servicos em outras
especialidades?® (Fator 28).

A falta de profissionais de salde com experiéncia no cuidado ao deficiente
visual € outro fator considerado relevante para Spencer et al. (2008, p. 286). Nos
Estados Unidos, os deficientes visuais entendem sofrer de atrasos e recusas nos

hY

atendimentos em centros de saude devido a presenca de profissionais

26 Um médico oftalmologista, por exemplo, tem um profundo conhecimento no diagnéstico e na
intervencado através de correcfes opticas (6culos e lentes de contato) e cirargicas para melhorar a
acuidade visual de um deficiente. Entretanto, segundo as consideracdes de Gillespie-Gallery, Conway
e Subramanian (2012, p. 1309), esse médico oftalmologista pode ndo saber da existéncia de servicos
de reabilitacdo para as atividades de rotina (como, ensinar alternativas para preparar as refeicdes
através de estratégias de organizacao dos alimentos e de uso do tato e do olfato) ou de grupos de
apoio onde o deficiente visual possa trocar experiéncias com outros individuos em condi¢des
similares.
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despreparados para lidar com circunstancias excepcionais — como o atendimento a
esse publico (Fator 29). Os autores ndo indicam solugcdes para essa questdo, mas
entendem que os centros de saude tém a responsabilidade de dar condi¢des para o
atendimento de qualidade para o deficiente visual, proporcionando instalacées e
procedimentos de atendimento de acordo com suas necessidades.

O tempo de atendimento médico em clinicas é outro ponto negativo (Fator
30). Beverley, Bath e Barber (2007, p. 267) definiram o curto tempo das consultas
meédicas como fator limitador na troca de informacgdes entre médicos e pacientes. As
consultas se resumem, em muitos casos, a avaliagdo e progndstico clinico. Muitas
informagdes importantes para o deficiente visual ndo s&o repassadas, como:
explicacdo detalhada das causas da deficiéncia; possiveis impactos da deficiéncia
na vida do paciente; tratamentos existentes e em desenvolvimento; e indicacdo de

profissionais, instituicdes e grupos de apoio.

5.1.6 Regulamentacdes e Politicas Pablicas

Um conjunto de fatores identificados na RSL apontaram para aspectos
referentes as politicas publicas e praticas de instituicdes reguladoras. A figura dos
gestores publicos € o ponto central dessa categoria, impactando, por exemplo, ndo
apenas em uma unidade de saude, mas no sistema de saude daquela comunidade
ou regido, no dominio de regulamentacdes, politicas publicas e espacos urbanos —
ver Quadro 19, na péagina seguinte.

Beverley, Bath e Barber (2007, p. 270), ao discutirem fatores influentes no
acesso a informacéao pelo deficiente visual, defendem a adocédo de politicas publicas
para o adequado registro de informacdes sobre os individuos com algum tipo de
limitacdo especial. Desse modo, segundo os autores, € possivel ter uma percepcao
de quem sao e onde vivem — o0 que permite o desenvolvimento de estratégias de
gestao publica da saude com melhor cobertura e qualidade nos servigos oferecidos.
Entretanto, ressaltam a importancia da integracdo dessas informacdes, hoje

dispersas e fragmentadas nos consultérios, clinicas e hospitais (Fator 31).



Quadro 19 - Fatores relativos as

regulamentacdes e politicas publicas
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Categoria

Fator

Orrico (2013)

Gillespie-Gallery, Conway e

Subramanian (2012)

Spencer et al (2009)

Chiang, Xie e Keeffe (2011)

Gallagher et al (2011)

Pintanel et al (2013)

Burton, Enigk e Lilly (2012)

Riewpaiboon (2009)

O'Day, Killeen e lezzoni (2004)

Regulamentagdes e Politicas Publicas

31

Registro do deficiente visual em
instituicbes de apoio

32

Investimento na pesquisa e na
instauracdo de padr&es para a
acessibilidade de medicamentos

Beverley, Bath e Barber (2007)

+

33

Estratégia de gestdo publica no
cuidado da crianga com deficiéncia
visual

34

Regides com maior e melhor
investimento em servigos
multidisciplinares em saude

35

Existéncia de politicas de incentivo
ao desenvolvimento de produtos e
servigos para o deficiente visual

36

Promogdo de campanhas para a
conscientizagdo sobre a realidade
do deficiente visual

37

Sistema de transporte e vias
publicas inacessivel para o
deficiente visual

38

Existéncia de padrdes técnicos
para o atendimento do deficiente
visual

39

Informagdes de identificagdo e
instrugdes de uso de
medicamentos inacessiveis para
deficiente visual

40

Multiplicagdo do nimero de
medicamentos, sobretudo com a
difusdo dos genéricos

41

Processo burocratico para
obtencdo de beneficios no
transporte publico

42

Existéncia de politicas de custeio
no uso de taxis por deficientes
visuais
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Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagdo
pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo

Legenda

pelo Deficiente Visual.

Dentre as preocupacfes na gestédo publica para a qualidade de vida e o bem-
estar do deficiente visual, est4 a definicdo de estratégias de promocao da saude da
crianga com limitagao visual (Fator 33). O desenvolvimento e a divulgagéo de
produtos e servigos no cuidado a saude do deficiente visual em sua infancia séo
trazidos por Chiang, Xie e Keeffe (2011, p.2794), ao informarem sobre condi¢des de
risco e dispondo de atendimento em saude especializados. O resultado de tais
medidas para os autores € a contribuicdo na formacédo de um estilo de vida saudavel
€ Menos Propenso a riscos.

Para tal, investir em equipes multidisciplinares de saude do deficiente visual é
fundamental, com investimentos em maior volume e melhor direcionados de acordo
com as necessidades de cada comunidade (Fator 34). Chiang, Xie e Keeffe (2011,
p. 2794) identificaram que regibes com maior oferta de servigos multidisciplinares
nos servicos especializados na saude do deficiente visual podem proporcionar
melhor cobertura no acesso a produtos e servicos em saude. O volume e a
qualidade dos investimentos financeiros para o cuidado em saude do deficiente
visual, e para o desenvolvimento de novos produtos e servicos, sdo também
relevantes para os autores (Fator 35).

A gualidade na oferta dos financiamentos publicos requer o planejamento das
implicacbes para solicitagdo e recebimento desses beneficios. O'Day, Killeen e
lezzoni (2004, p. 197) trazem como barreira no acesso (aos servicos publicos) a
burocracia exigida em beneficios para o deficiente visual. Em pesquisa realizada nos
Estados Unidos, percebeu-se que o processo de solicitacdo de apoio financeiro para
0 uso de taxis em atendimentos clinicos e hospitalares nem sempre era adequado
para a realidade. A demora na autorizacdo dos pedidos e a necessidade de
agendamento prévio do horéario de ida e volta no trajeto casa-centro de salude-casa
fazia com que muitos deficientes visuais ndo utilizassem esse beneficio (Fator 41).

Os constantes atrasos e remarcacbes nos atendimentos clinicos e

hospitalares tornavam o agendamento do beneficio de taxi inviavel — pois poderiam
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chegar até o hospital, mas perdiam o taxi de volta devido ao atraso no atendimento.
Uma melhor divulgacdo dos beneficios disponiveis para o deficiente visual, bem
como maior flexibilidade em servicos agendados sédo pontos recomendados pelos
entrevistados da pesquisa. A busca por um processo de solicitagio menos
burocratico pode, também, contribuir para o recebimento de beneficios de forma
mais agil e com menor esforgo para o deficiente visual.

Obviamente, os apoios financeiros do setor publico para esse publico sao
vistos positivamente, enquanto politicas de incluséo social (Fator 42). O'Day, Killeen
e lezzoni (2004, p. 197) afirmam que, apesar dos problemas identificados nos
beneficios para o uso do téxi pelo deficiente visual (Fator 41), sua importancia é
reconhecida por eles. Da mesma maneira, apesar dos problemas de acessibilidade
dos transportes publicos existentes, a gratuidade ou custeio parcial para o uso de
onibus, trens e metrds é relevante para a locomoc¢éao do deficiente visual na Irlanda e
na Irlanda do Norte (GALLAGHER et al., 2011, p. 980).

O financiamento publico passa, também, pelo desenvolvimento de estratégias
de difusdo de informacdes sobre a existéncia de pessoas com deficiéncia visual
(GALLAGHER et al., 2011, p. 986-987). Aspectos comportamentais dos profissionais
de saude (como Fatores 9, 10, 11 e 12) e da populacdo em geral (como o Fator 23)
podem ser modificados positivamente a partir de campanhas de conscientizagao
(Fator 36). Esclarecer, por exemplo, como uma pessoa cega se orienta para pegar
um 06nibus, e como as pessoas podem ajuda-la é uma evidéncia benéfica para o
deficiente visual.

As barreiras nos transportes e vias publicas sdo fatores recorrentes na
literatura (Fator 37), mesmo havendo regulamentacbes vigentes para a
acessibilidade arquitetdbnica e nos meios de transporte (SPENCER et al., 2009;
GALLAGHER et al.,, 2011; O'DAY; KILLEEN; IEZZONI, 2004). Obstaculos nas
calcadas de pedestres, falta/inadequacédo de pisos-tateis?’, nas faixas de pedestre e
semaforos de transito sdo apontados como fatores existentes no dia-a-dia do

deficiente visual. O resultado é a ocorréncia de situacdes de stress e exposicado a

27 Pisos-tateis sdo estruturas colocadas em vias puUblicas e edificagGes para orientacdo do deficiente
visual sobre os caminhos a serem percorridos, além de informar a existéncia de obstaculos (como
final de uma calcada de pedestres ou inicio/término de uma escada). Trata-se de pisos em alto-relevo
com diferentes texturas, passiveis de serem identificados com o uso de bengalas de locomocéo. O
uso de piso-tatil é obrigatdrio em edificacdes publicas de acesso a populagdo, e muitos municipios
instauraram leis de obrigatoriedade de uso dos pisos-tateis em calgadas de pedestres novas ou
reformadas.



128

condicbes de risco de acidentes. O cumprimento e a observancias de padrbes
técnicos para instalagdo de pisos-tateis poderia, segundo os autores, reduzir tais
impactos negativos.

Porém, a existéncia de padrdes técnicos nem sempre € vista como aspecto
positivo. Segundo pesquisa realizada por Chiang, Xie e Keeffe (2011, p. 2794), os
padrbes técnicos para atendimento de pacientes com deficiéncia visual podem
resultar em uma burocracia excessiva, levando a demora no cumprimento dos
servicos de saude (Fator 38). Essas consideracbes foram obtidas através de
depoimentos de profissionais de saude, afirmando serem os padrfes técnicos,
muitas vezes, acompanhados de um conjunto de procedimentos burocréticos
adicionais. O resultado €, segundo os entrevistados, uma sobrecarga nas tarefas a
serem realizadas, aumentando o tempo de atendimento e reduzindo a produtividade
das equipes de saude. Apesar desses argumentos, Chiang, Xie e Keeffe acreditam
que os padrbes técnicos em saude sdo potenciais ferramentas de busca pela
qualidade nos servicos, exigindo um equilibrio entre o controle/padronizacdo dos
processos e a eficiéncia operacional.

Em relacdo a compra e ao uso de medicamentos pelo deficiente visual, a
literatura apontou para um conjunto de fatores referentes a acessibilidade das
informagdes. De acordo com deficientes visuais da Tailandia, 80% dos
medicamentos disponiveis em hospitais ou centros de salde ndo contém qualquer
forma de reconhecimento por meio do tato ou da audi¢cdo (RIEWPAIBOON, 2009, p.
711). Isso faz com que a pessoa com limitacdo visual dependa de outras pessoas
para o gerenciamento de suas medi¢cdes. Nos Estados Unidos foram percebidos os
mesmos problemas por Beverley, Bath e Barber (2007, p. 264), complementando
haverem dificultadores ndo apenas nas embalagens e nas bulas de medicamentos,
mas também em informacBes complementares disponiveis na Internet e nas
farmécias (Fator 39).

Nos Estados Unidos e nos paises membros da Unido Europeia, as politicas
de promocgéo dos medicamentos genéricos levaram a um efeito indesejado para os
deficientes visuais (ORRICO, 2013, p. 84). A diversidade de medicamentos lancados
no mercado resultou em uma série de produtos com embalagens sem qualquer
diferenciacéo tatil (Fator 40). Isso se deveu, segundo o autor, a0 uso de mesmos

modelos de embalagens para diferentes medicamentos produzidos pelos seus
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fabricantes. A diferenciacdo entre medicamentos é feita apenas na impressdo —
impossibilitando a identificacdo pelo deficiente visual.

Orrico (2013, p. 85-86) reforca que, para possibilitar o acesso as informacdes
de medicamentos, € necessario 0 investimento em pesquisas para a busca de
alternativas de promogao da independéncia do deficiente visual no uso de
medicamentos (Fator 40). Tais pesquisas podem envolver: o desenvolvimento de
novas solucdes tecnoldgicas; promocdo de treinamentos para os profissionais de
saude (como descrito no Fator 15); e criacdo/revisdo de politicas publicas
regulatérias na producdo, distribuicdo e venda de medicamentos. Da mesma
maneira, 0 acompanhamento das iniciativas oriundas dessas pesquisas deve se
fazer presente — com a atuacdo do Estado na facilitacdo e garantia do cumprimento

das leis.

5.1.7 Condicdes Ambientais e Socioecondmicas

Os fatores apresentados a seguir dizem respeito a condigdes ambientais,
sociais e econdmicas no contexto do deficiente visual. Esta categoria é aplicada a
posicdo social ocupada, ao poder aquisitivo e as condicdes do mercado de produtos
e servicos. Aspectos ambientais, relacionados as condi¢cdes naturais estdo também
contemplados. As referéncias analisadas retratam esses fatores como consequéncia
de uma configuracdo socioecondmica e do meio-ambiente de uma regido ou pais,
sem a atribuicdo de responsabilidade de politicas governamentais pelas pesquisas
priméarias. O Quadro 20 apresenta a relacdo de fatores e evidéncias encontradas na
literatura — ver pagina seguinte.

Evidéncias indicam que o deficiente visual tem uma renda média abaixo das
pessoas sem deficiéncia visual (Fator43). Spencer et al. (2009, p. 283), em pesquisa
realizada nos Estados Unidos, constataram que as pessoas cegas obtém uma renda
meédia anual quase 1/3 inferior as pessoas sem deficiéncia visual (32%), e as
pessoas com baixa visao, cerca de 1/4 inferior (25%). De acordo com as percepcoes
dos préprios deficientes visuais dos Estados Unidos (O'DAY; KILLEEN; IEZZONI,
2004, p. 197) e na Irlanda e Irlanda do Norte (GALLAGHER et al., 2011, p.986), essa

desigualdade na renda média é um fator impactante no acesso fisico aos servicos
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de saude, atenuado com os altos custos no uso dos servigos de taxi (Fator 44) e na

aquisicdo de medicamentos, produtos e servi¢os de saude (Fator 45).

Quadro 20 - Fatores relativos as condi¢fes sociais, ambientais e econdmicas
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43 Renda média do deficiente visual
abaixo da média geral
44 | Custo elevado do taxi
Custos elevados para aquisigdo de
45 | medicamentos e servigos em
saude
46 | Residir em cidades de maior porte +

a7

Condig¢des Ambientais, Sociais e Ecnonémicas

Brilho intenso, pouca iluminagdo e
baixo contraste nos ambientes

48

Existéncia de medicamentos que
exigem a administracdo da
dosagem (liquido de uso oral e
injetaveis, por exemplo)

Legenda

Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagdo

pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo

pelo Deficiente Visual.

O porte da cidade é outro fator relevante para o contexto do deficiente visual.

Conforme Chiang, Xie e Keeffe (2011, p. 2794), localidades com maior populacao

tendem a tornar 0 acesso aos servicos de saude facilitados. A partir de estudo

estatistico comparativo realizado em 131 paises, o numero de habitantes de um

municipio é variavel de primeira ordem (elevado impacto) para o0 acesso aos centros
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de atendimento médico pelo deficiente visual (Fator 46). Os autores acreditam que
tais resultados sédo reflexos da maior infraestrutura e do maior volume de recursos
financeiros disponiveis nas grandes cidades.

Chiang, Xie e Keeffe (2011, p. 2794) também identificaram a disponibilidade
de medicamentos em diferentes vias de uso como aspecto importante para o
deficiente visual. A existéncia de medicamentos liquidos, de uso exclusivo por
ingestdo ou injetaveis, exige a administracdo manual da dosagem (em muitos
casos), levando o deficiente visual a depender de terceiros para o autocuidado. Os
autores afirmam existirem equipamentos capazes de calcular a dosagem de
medicamentos liquidos. Entretanto, esses recursos ndo sdo facilmente encontrados
em farmacias ou centros de saude. O deficiente visual, assim, esta sujeito ao erro na
dosagem ou ao ndo uso — quando nao ha ninguém para ajuda-lo (Fator 48).

A oferta de medicamentos liquidos embalados em dosagens individuais, ou a
disponibilidade de alternativas como cépsulas ou comprimidos sdo opcdes para
promover maior independéncia no autocuidado pelo deficiente visual. Entretanto, tais
medidas implicam em uma série de questdes politicas de regulacdo na producéo e
distribuicAo de medicamentos. Os autores consideram que a disponibilidade
exclusiva de medicamentos liquidos é uma questdo de mercado, pois envolvem
questdes relativas a fabricacdo, e ao contexto sociocultural e geografico para a sua
distribuicdo - bem como o suporte das unidades de atendimento ao publico
(farmacias e centros de saude).

A Ultima evidéncia apresentada nessa secdo (Fator 47) diz respeito as
condigbes ambientais de espacos fisicos e virtuais (ORRICO, 2013, p. 84). A
deficiéncia visual pode estar associada a limitaces na percepcdo de luz e na
diferenciacdo de cores. Ambientes com brilho intenso ou pouca iluminacdo podem
causar situacbes de desconforto para o deficiente visual. Edificagbes com (por
exemplo) paredes de vidro ou muitas lampadas fluorescentes podem gerar
ofuscacédo para aqueles com hipersensibilidade a luz?8. A pouca iluminacdo em vias
publicas e estabelecimentos também pode impactar em desconforto, visto que
algumas deficiéncias visuais implicam em reducéo na capacidade de enxergar com

pouca incidéncia de luz.

28 A hipersensibilidade a luz é denominada Fotofobia na terminologia clinica, conforme apresentado
na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF (OMS, 2008).
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Ambientes com mdveis e revestimentos de paredes e pisos em tons claros
sdo exemplos de condicbes ambientais desfavoraveis para alguns tipos de
deficiéncia, uma vez que tornam dificultada a percepcéo de detalhes nesses locais.
O risco de acidentes devido a nao identificacdo de moveis no meio do caminho, a
nao visualizacdo de degraus e dificuldades na localizagédo de interruptores de luz
sdo alguns dos exemplos de possiveis impactos de ambientes com baixo
contraste?®.

Orrico (2013, p. 84) traz em seu artigo uma série de caracteristicas de
estabelecimentos, informacdes em embalagens e bulas de medicamentos, bem
como de contetdos na Internet que afetam de maneira negativa o deficiente visual
na promocao da saude. Varias dessas caracteristicas indesejadas sao retratadas em
recomendacdes técnicas nos Estados Unidos e na Europa, porém, nem sempre
consideradas: durante a construcao de edificacbes para centros de atendimento; na
divulgacdo de informacdes em salude nos websites; e na fabricacdo de

medicamentos.

5.1.8 Tecnologias Assistivas e Adaptadas

A Ultima categoria identificada na RSL diz respeito ao conjunto de fatores
referentes ao uso das Tecnologias Assistivas e as caracteristicas de demais
recursos tecnoldégicos na acessibilidade para o deficiente visual. O Quadro 21 (na
pagina seguinte) apresenta a relacdo dos 5 fatores identificados e descritos a seguir.

A difusdo da tecnologia eletrbnica permitiu o surgimento de um conjunto
variado de solugbes capazes de facilitar a vida do deficiente visual — sobretudo no
acesso a informacédo para a aquisicdo de conhecimento e realizagdo das atividades
do dia-a-dia. Orrico (2013, p. 83) revela que as tecnologias moveis sdo recursos de
destaque nesse sentido. Smartphones, tablets e notebooks sédo exemplos de
tecnologias modernas que podem ser utilizadas pelo deficiente visual nos mais

diversos ambientes.

29 Como o préprio nome indica, o contraste no ambiente é a existéncia de diferengas nas
temperaturas das cores, de modo a destacar (contrastar) detalhes, objetos, modveis, etc. A
temperatura de uma cor pode ser explicada como a intensidade de uma cor. Por exemplo: uma sala
branca com maéveis pretos oferece alto contraste; uma sala branca com mdveis azul claro, entretanto,
oferecem menor contraste.



Quadro 21 - Fatores relativos as tecnologias assistivas e adaptadas
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Aplicativos para smartphone e
a9 +

tecnologias assistivas disponiveis

50

Acessibilidade das tecnologias
para o autocuidado, sobretudo
com a interagdo em audio

51

O Braile nas embalagens de
medicamentos

52

Tecnolofias Assistivas e Adaptadas

A Internet enquanto canal para
obtengdo de informagdes
complementares em saude

53

Poucos produtos disponiveis no
mercado oferecem acessibilidade
em todas as suas funcionalidades

Legenda

Evidéncia de fator facilitador no acesso a informagao

pelo Deficiente Visual.

Evidéncia de fator dificultador no acesso a informagdo

pelo Deficiente Visual.

A miniaturizacdo das tecnologias e o emprego do conceito de tecnologias

moveis permite carregar consigo um conjunto de possibilidades de uso — os

aplicativos, também chamados de APPs (Fator 49). Capazes de integrar cameras

fotograficas, cameras de video, sistemas de geolocalizacdo (GPS), bussolas,

acelerdmetros e leitura biométrica, os aplicativos em dispositivos moéveis podem

orientar qual a melhor rota em uma trajeto, identificar objetos e cores, indicar

barreiras fisicas em calcadas e interagir em audio com o deficiente visual.

A interacdo em audio € uma das caracteristicas mais importantes para 0s
cegos, segundo Burton, Enigk e Lilly (2012, p. 245). Capazes de traduzir em audio

0s conteudos exibidos nas telas dos dispositivos, 0s sintetizadores de voz e
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sonifications®® sao imprescindiveis para o acesso da pessoa cega (Fator 50). Por
meio dessas interacdes audiveis, o cego é capaz de realizar, com independéncia,
atividades do autocuidado a saude, como o acompanhamento do indice glicémico,
medir a pressao arterial ou aferir a temperatura corporal.

Burton, Enigk e Lilly (2012, p. 245) entendem que as tecnologias para
medicdo do indice glicémico disponiveis no mercado avangcaram quanto a
acessibilidade nos ultimos cinco anos. Entretanto, ainda existem poucas opcoes de
produtos classificados pelos autores como “totalmente acessiveis” (Fator 53). Além
da exigéncia de um esfor¢co maior por parte do deficiente visual na busca e escolha
de equipamentos adequados a sua condi¢do visual, os produtos acessiveis sdo 0s
mais caros. As analises realizadas com o0s equipamentos de medicdo do indice
glicémico indicaram que, em muitos casos, 0s sintetizadores de voz dos dispositivos
apenas informam o resultado da medicdo exibida na tela. Operacdes de
configuragdo do aparelho, por exemplo, ficam inacessiveis para 0s cegos.

A conectividade dos dispositivos méveis e do proprio computador por meio da
Internet € outro fator positivo para os deficientes visuais (Fator 52). O'Day, Killeen e
lezzoni (2004, p. 197) observaram que a Internet é um importante canal de obtengéo
de informacdes complementares em saude. Quando surgem questdes nao
respondidas pelos profissionais de saulde, a Internet € utilizada; além de ser
acessada para tornar mais claras as explicacdes quanto a condicdo de saude e
tratamentos disponiveis para o deficiente visual.

Uma vez que o deficiente visual possua um dispositivo conectado a internet, e
com as tecnologias assistivas necessarias, 0 acesso a informacao na Web se torna
conveniente (O'DAY; KILLEEN; IEZZONI, 2004, p. 197). Inumeros problemas de
acessibilidade podem estar presentes em websites, mas, mesmo assim, o fato do
deficiente visual ter a possibilidade de obter a informacdo sem a necessidade de
deslocamentos ou apoio de terceiros é um aspecto vantajoso — segundo a
percepcao deles préprios.

O dultimo fator a ser apresentado diz respeito a uma tecnologia assistiva nao

eletrbnica. O Braile assume papel fundamental para o autocuidado da saude -

30 Sintetizadores de voz s&o recursos que interagem com 0 usuario através de uma voz artificial —
capaz de falar letras, nimeros, palavras, frases e textos. O sonification é a interagdo ndo verbalizada,
ou seja, através de sinais sonoros e modulagdes sonoras. Quando um equipamento narra um texto,
por exemplo, dizemos que ele utiliza um sintetizador de voz. Entretanto, quando um aparelho emite
um beep indicando quando ha um objeto a frente, este possui um sonification.
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enquanto uma linguagem de comunicagao utilizada internacionalmente pelos cegos.
Riewpaiboon (2009, p. 711) aponta que os cegos tem enorme dificuldade na compra
e uso de medicamentos em farmacias. Entretanto, a existéncia de medicamentos
com informacdes impressas em Braile traz uma maior independéncia e menor risco
de uso inadequado (Fator 51). A presenca dessa linguagem foi adotada (em
embalagens de medicamentos) ha poucos anos em Bangcoc, mas j4 € possivel
encontrar uma variedade de medicamentos contendo instru¢cdes em Braile nas suas

embalagens.

5.2 Consideracdes sobre os Fatores no Acesso a Informacao

Através da revisdo narrativa da literatura (Secdo 3) e da RSL (presente
secdo), foi percebido um variado conjunto de fatores que facilitam e dificultam o
acesso a informacdo no dia-a-dia do Deficiente Visual (DV). As trés naturezas de
suportes envolvidas (Cognitivo, Social e Tecnoldgico), bem como as 8 categorias de
fatores (na RSL) apontam para um cendrio composto por uma complexa cadeia de
elementos que podem atuar positivamente ou negativamente na qualidade de vida e
no bem-estar desses individuos.

As evidéncias demonstraram também que a questdo do acesso a informacao
€ uma via de mao dupla. Ou seja, composta por facilitadores e dificultadores: de
responsabilidade do préprio DV (internos ao individuo), e; de decorrentes do ambito
social, bem como referentes a adaptacéo e disponibilidade das tecnologias (externas
ao individuo). Aa evidéncias também apontaram para a perspectiva multidisciplinar
defendida por Sassaki (2005) e Garcia (2012), ao exigir esforcos de variados
campos de especialidades para promover o adequado acesso a informacao.

Essa multidisciplinariedade foi percebida, sobretudo na RSL, devido a
variedade de categorias, ou seja, de diferentes responsabilidades atribuidas aos
facilitadores e dificultadores encontrados. Foi também percebido que 8 das 10
referéncias analisadas trouxeram evidéncias de fatores em mais de uma categoria.
Isso reforca o argumento de que a literatura j4 estd atenta para a complexidade
dessa tematica, exigindo um olhar multidisciplinar.

A RSL também foi ao encontro dos argumentos trazidos por Elias, Monteiro e
Chaves (2008). Conforme os autores, a acessibilidade a informacdo e aos servigos



136

de saude envolve um conjunto de fatores interrelacionados. As politicas publicas
de saude (por exemplo) ndo contemplam a capacitacdo dos profissionais da saude
no atendimento do deficiente visual. Isso resulta na dificuldade no acesso aos
servicos de saude e na inadequada transmissdo da informacdo durante o0s
atendimentos.

A dificuldade no acesso aos servicos e a informagdo pode gerar sensacdes
de frustracdo, e desmotivar o DV e seus parentes na busca por informacdes para o
autocuidado em saude. Trata-se, portanto, de um conjunto de fatores que podem
resultar em prejuizos (como no exemplo dado anteriormente) ou em beneficios a
qualidade de vida desses individuos. A adequada intervencdo para a melhoria das
condicBes de acesso a informacado deve exigir o entendimento amplo da cadeia de
fatores envolvida em cada acdo de Promoc¢édo da Saude. A intervencdo sobre um
anico fator, isoladamente, pode ndo ser suficiente para garantir a equidade de
oportunidades.

O presente trabalho, apesar de trazer alguns indicativos encontrados na
literatura, ndo se ateve a construcdo dessas interrelacbes entre fatores, mas
percebe ser esse objetivo de pesquisa um campo fértil para futuros trabalhos que
lidem com a temédtica. Investigar de que maneira os fatores relativos aos
profissionais de salde, as unidades de saude, a sociedade em geral, as politicas
publicas e ao proprio DV se articulam em determinadas acdes de Promocao da
Saude é um caminho sugerido pela presente pesquisa — como a prevencdo de
acidentes no transito e a promocdo de um comportamento alimentar saudavel, por
exemplo.

Além da multidisciplinaridade e da interrelacdo dos fatores, a RSL percebeu
uma interposicado de responsabilidades pelos fatores. Alguns dificultadores e
facilitadores no acesso sao atribuidos ao comportamento dos profissionais de saude,
mas, de certo modo, tais fatores refletem na disponibilidade e na qualidade dos
servicos de uma unidade de saude — ou seja, o profissional impacta na unidade de
saude em que atua. Por sua vez, a inadequacéo das politicas e procedimentos das
unidades de saude pode alterar o modo de agir (comportamento) dos seus
profissionais durante um atendimento — ou seja, a unidade de saude impacta no
profissional de saude.

O fator dificultador exemplificado, portanto, pode ser atribuido a diferentes

niveis de uma mesma cadeia. A responsabilizacdo ou a intervencdo pode recair
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sobre a gestdo publica da cidade, sobre o gestor da unidade de saude; ou sobre o
proprio profissional de saude. Trata-se de percepc¢des em diferentes niveis de um
mesmo fendmeno, exigindo, talvez, a clareza na escolha de: qual nivel é mais
adequado analisar e intervir. Tal interposicdo na identificacdo de problemas,
desejaveis ou indesejaveis, € mencionada por Campos (2004). Segundo o autor, a
tomada de acgédo requer observar em qual nivel (operacional, gerencial, de direcdo ou
em mais de um deles) € preciso intervir para se obter os melhores resultados.

Outro ponto a ser destacado é a relevancia dos fatores de acesso a
informacgao para o DV. O presente trabalho n&o objetivou avaliar o grau de impacto
dos fatores sobre a qualidade de vida do individuo, mas percebe ser esse um
importante ponto de partida para futuras pesquisas. O impacto dos facilitadores e
dificultadores sobre a qualidade de vida é também item a ser considerado para
desenvolvimento de iniciativas de Promocédo da Saude adequadas a realidade do
DV.

Os fatores de origens sociais e politicas tiveram papel de destaque na RSL
— tanto se considerado o numero de evidéncias obtidas, quanto o numero de
pesquisas que trazem evidéncias dessa natureza. As condi¢cbes sociais,
ambientais e econdmicas foram fortemente apontadas como dificultadores (8 de 9
evidéncias dessa categoria). O suporte social de amigos, parentes e vizinhos,
por sua vez, teve destague como a categoria com maior predominancia de
evidéncias facilitadoras no acesso a informacdo (8 em 12 evidéncias). Esse
resultado reforgca o argumento de Kempen e Van-Eijk (1995) sobre a relevancia do
suporte social para a qualidade de vida de pessoas com limitagdes visuais.

Os fatores relacionados ao uso das tecnologias estiveram presentes de
maneira timida nas pesquisas analisadas — em relacdo ao esperado (5 de 71
evidéncias coletadas). Esse fato pode se dever aos critérios de escolha das bases
de dados. A inclusédo de bases de dados da Ciéncia da Computacdo ou de Sistemas
de Informacé&o poderia, talvez, trazer uma maior variedade de evidéncias a respeito
do impacto no uso de tecnologias da informacdo e comunicacdo e tecnologias
assistivas.

A existéncia de treinamentos, capacitacoes e campanhas de
conscientizagcdo podem ser importantes estratégias para facilitar o acesso a
informacéo pelo DV — conforme evidéncias da RSL. Por um lado, a realizagdo de

treinamentos, capacitacdes e campanhas de conscientizagcdo para a populacao geral
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e para profissionais de salde. Foi detectada a existéncia de fatores cujas causas
estdo relacionadas ao desconhecimento de como € a realidade de pessoas com
limitacdo visual — e como lidar com esses individuos da melhor maneira possivel.
Diversos problemas na mobilidade e no atendimento em unidades de saude
poderiam ser minimizados com treinamentos capazes de modificar o0s
comportamentos dos profissionais de saude e da populacdo em geral.

Por outro lado, a realizacdo de treinamentos e capacitacdes especificos para
os DVs é também vista, no presente trabalho, como potenciais estratégias de
Promocédo da Saude. A disponibilidade de servi¢os de reabilitacdo pode minimizar os
fatores comportamentais prejudiciais & saude do DV. A adequada capacitacdo
profissional e técnica pode minimizar o impacto dos fatores decorrentes das
condi¢cBes sociais e econbmicas do individuo — visto a presenca de evidéncias
quanto a desigualdade econémica vivida por esses individuos.

A definicdo conceitual de Acesso a Informacgao € outro ponto importante a
ser relatado. Muitos trabalhos coletados na RSL retrataram a questdo da mobilidade
como um aspecto fundamental para a tematica. Conforme Romafach (2001) e
Garcia (2012), o acesso a informacao implica, antes de tudo, na possibilidade de
alcance das fontes e canais de informacado. Os atendimentos clinicos e laboratoriais
podem ser vistos como servicos nos quais hd uma necessidade de informagdo —
decorrente da necessidade de compreender sua condicdo de saude atual, e obter
instrucdes para manter/melhorar sua qualidade de vida.

Desse modo, 0 alcance aos servicos de saude pode ser considerado, até
certo ponto, uma forma de alcance a informacdo. Se a mobilidade e a
disponibilidade de servicos em saude compdem um primeiro degrau no acesso a
informacéo (alcance fisico), entdo a qualidade dos atendimentos pode ser encarada
como os degraus subsequentes (adequada interacdo e assimilagdo da
informacao) — tal como os trés degraus da acessibilidade de Romafach (2001).
Tais considerac6es podem ser percebidas de maneira clara no Fator 24, presente na
Secao 5.1.5.
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6 SUPORTE SOCIAL NAS FERRAMENTAS DE REDES
SOCIAIS

A presente secdo apresenta os resultados do Suporte Social oferecido em
ferramentas de redes sociais, tendo como estudo de caso, o grupo Low Vision do
Facebook. Para tal, foi utilizada a técnica de Analise de Redes Sociais. Os
resultados estdo divididos em subsecfes que discutem, separadamente, o Tipo e
Intencao de Suporte e as Categorias Teméticas evidenciados no grupo estudado.
A subsecéo final traz consideragdes sobre os resultados alcancados.

6.1 Resultados da Analise de Redes Sociais

Do total de 997 usuarios membros do grupo Low Vision, 305 (30,6%)
contribuiram com publicacdes, comentarios ou curtidas. Desses usuarios
participantes ativos do grupo, sua maioria € composta por participantes de lingua
inglesa (77% dos Estados Unidos, 10% da Gra-Bretanha e 1% do Canadd), além de
usuarios da Franca, Alemanha, Espanha, paises da Asia e da América Latina —
incluindo o Brasil. De maneira similar, a grande maioria das publicacbes foram
escritas em inglés (252 publicacdes, correspondendo a 96,9%), 7 publicacbes no
idioma espanhol (2,7%) e apenas 1 publicacdo em aleméo (0,4%).

Do total de 447 publicacdes, 260 tiveram comentérios ou curtidas (58,2%).
Entretanto, 5 publicagcbes ndo estavam com seus contetudos disponibilizados no
grupo, e outras 8 publicacdes eram referentes estritamente a gestdo do grupo —
tratando de assuntos como, por exemplo, mudanca nas politicas de publicacdo e
provaveis atrasos na aprovacao de publicacdes devido a auséncia. Desse modo, as
13 publicagbes em questédo foram removidas do escopo de analise, bem como seus
comentarios e curtidas, conforme apresentado na Tabela 5 (na pagina seguinte). O

escopo final da presente pesquisa, portanto, totalizou 247 publica¢des, 284 usuéarios
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e 1.124 relacionamentos — relacionamentos que representam 1.243 comentérios e
513 curtidas.

Tabela 5 - N° de vértices e arestas do escopo de analise

Coletados Inseridos Removidos do
Elemento da Rede . Total
Automaticamente | Manualmente Escopo
Usuarios (Vértices) 239 45 0 284
Publicacdes (Vértices) 260 0 -13 247
Relacionamentos 1.146 260 282 1124
(Arestas)* ' '

* O n° de relacionamentos considera o vinculo de um usuario em uma publicagdo. Um relacionamento pode significar a autoria
da publicagdo, comentarios e/ou curtidas. Desse modo, um relacionamento pode indicar varias participacdes em uma mesma
publicacéo.

6.1.1 Resultados sobre os Tipos e Inten¢cfes de Suporte

Para uma visdo panoramica dos resultados, foram gerados dois grafos,
estratificados por Tipo de Suporte (Figura 6, na pagina seguinte) e por Intencdo do
Suporte (Figura 7, duas paginas a seguir). As legendas dos grafos indicam cada um
dos vértices de acordo com sua cor. Nos dois grafos, os vértices na cor preta
representam as publicacdbes que ndo receberam comentarios ou curtidas
(publicacbes fora do escopo). Apesar de ndo analisados, estes ultimos foram
incluidos nos grafos para possibilitar a visualizacdo da participacdo dos usuarios
sobre todas as publica¢gdes do grupo.

O tamanho dos vértices (nas Figuras 6 e Figura 7) representa a amplitude da
unidade de suporte (quantidade de participantes), e a espessura das arestas indica
a intensidade das interacfes (quantidade de participacdes). A posicdo ocupada
pelos vértices nos dois grafos indica a sua centralidade - ou seja, quanto mais
centrais as publicacbes ou usuarios no grafo, mais participacées ocorreram a partir
deles. Uma publicacdo em uma posicdo central na rede indica ter gerado forte
repercussao no grupo, e um usuario em posi¢cao central indica ter participado de

maneira intensa em publicacfes, comentarios ou curtidas.
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Figura 6 - Grafo por tipo de suporte

LEGENDA
@ PusLIcAgA0 DE SUPORTE EMOCIONAL
© PusLIcacAo DE SUPORTE INSTRUMENTAL
O UsuArio
@ PUBLICAGAO SEM PARTICIPAGAO (FORA DO ESCOPO)
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Figura 7 - Grafo por intencé&o de suporte

LEGENDA

O PusLicacAo DE SupoRTE OFERECIDO

O PuBLICACAO DE SUPORTE SOLICITADO

O UsuArio

@ PUBLICACAO SEM PARTICIPACAO (FORA DO ESCOPO)

Indicadores comparativos foram também gerados para complementar a
interpretacdo dos grafos, apresentados na Tabela 6 (na pagina seguinte). Foram
utilizados 6 indicadores basicos (itens A ao F) e 8 indicadores compostos (itens G ao
N). Os indicadores foram estratificados por Tipo de Suporte e Intencédo do Suporte,

para permitir uma analise comparativa entre eles.



Tabela 6 - Indicadores da rede por tipo e intengcdo de suporte
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Tipo de Suporte

Intencdo do Suporte

Indicador Calculo Total

Emocional Instrumental Oferecido Solicitado
N° Usudrios * A 284 179 (63%) 205 (72%) 222 (78%) 154 (54%)
N° Publicacdes B 247 111 (45%) 136 (55%) 175 (71%) 72 (29%)
N° Comentarios C 1.243 768 (62%) 475 (38%) 747 (60%) 496 (40%)
N° Curtidas D 513 310 (60%) 203 (40%) 452 (88%) 61 (12%)
N° Participagdes E 2.003 1189 (59%) 814 (41%) 1374 (69%) 629 (31%)
N° Arestas F 1.124 589 (52%) 535 (48%) 775 (69%) 349 (31%)
Densidade G=F/(A*B) 0,0160 0,0296 0,0192 0,0199 0,0315
Abrangéncia Média H = Participantes/Pub. 4,55 5,3 3,9 4,4 4,8
Intensidade Média I=C/B 8,11 10,7 6,0 7,9 8,7
Centralidade nos Suportes J = Desvio Padréao (1) 16,8 16,8 5,8 15,5 55
Peso Médio Participagcéo K=C/F 1,8 2,0 15 1,8 1,8
Média Publicacdes por Usuario L=B/A 0,9 0,6 0,7 0,8 0,5
Média Comentérios por Usudario M=D/A 4,4 4,3 2,3 3,4 3,2
Média Curtidas por Usuario N=E/A 1,8 1,7 1,0 2,0 0,4

* - um mesmo usuério pode participar varias vezes, em publicac6es diferentes, e em tipos e inten¢fes de suportes variados. Por este motivo, o N° de

Usuérios total ndo é igual & soma dos Tipos de Suporte ou das Inten¢gBes de Suporte.
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O numero total de vértices do grafo € composto pelo N° de Usuarios (A) e
pelo N° de Publicacfes (B). O N° de Arestas (F), por sua vez, € composto pela soma
do N° de Comentarios (C), N° de Curtidas (D) e N° de Participacdoes (E). A
Densidade (G) indica o quanto os usuarios participaram no grupo, tomando como
denominador a situacéo hipotética em que todos os usuérios participam em todas as
publicacdes (BORGATTI; HALGIN, 2013). A Abrangéncia Média (H) aponta para a
meédia aritmética do numero de participantes por publicacdo, refletindo o impacto
meédio das publicacdes no engajamento dos usuarios do grupo. A Intensidade Média
(), por sua vez, sugere a intensidade das publicagcbes a partir do volume de
participagcdes gerado.

A Centralidade nos Suportes (J) € o indicador que representa a variacao das
participaces nas publicacbes. Seu célculo é baseado no Desvio Padrdo -
considerando toda a populacgéo, a partir da formula DESVPAD.P do Microsoft Excel
2010 (LAPPONI, 2005). Quanto maior seu valor, mais desigual € a rede — e mais
centralizado o suporte social em poucas publicacfes. O Peso Médio de Participacao
(K), por sua vez, demonstra, em média, a intensidade de participacdo de cada
usuario em cada publicacdo. A Média de Publicacdes por Usuario (L), a Média de
Comentérios por Usuéario (M) e a Média de Curtidas por Usuario (N) permitem uma
andlise do comportamento destes no grupo, estratificada pelos tipos de participacgéo.

A rede do grupo Low Vision é composta por um numero significativo de
membros (997), porém apenas 30,6% deles participaram escrevendo alguma
publicacdo, comentarios ou curtidas. Considerando apenas as publica¢des dentro do
escopo, a densidade é de 0,016, com uma média de 4,55 usuarios (incluindo o autor
da publicacdo) e 8,11 comentarios e curtidas em cada unidade de suporte. Cada
usuario participa, em média, publicando 0,8 publicacbes, comenta 4,1 vezes e curte
1,7 vezes. Porém, essa participacdo €é de intensidade pouco homogénea,
apresentando um desvio padrdo elevado (16,8) — superior ao dobro da média de
participacdes.

Na comparacdo entre os tipos de suporte, o Suporte Instrumental é 14,5%
maior do que o Suporte Emocional em nimero de participantes, e 22,5% maior em
namero de publicagbes. Entretanto, a amplitude média e a intensidade média das
unidades de suporte sao, respectivamente, 35,9% e 78,3% maiores no Suporte
Emocional. Ja na distribuicdo em participacdes, percebe-se maior homogeneidade

no Suporte Instrumental, com desvio padréo de 5,8 na intensidade — contra 16,8 no
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Suporte Emocional. Ao serem analisados os tipos de participacédo, nota-se que o
Suporte Emocional € mais intenso, tanto devido aos comentérios (87%) quanto nas
curtidas (70%).

No comparativo entre as intencdes de suporte, o Suporte Oferecido apresenta
maior numero de publicagBes, nimero de usuarios e participacdes — em numeros
absolutos em comparacdo com o Suporte Solicitado. Entretanto, ao serem
investigadas a amplitude e intensidade, o Suporte Solicitado é, respectivamente,
9,1% e 10,1% maior em relacdo ao Suporte Oferecido. Ao analisar o peso médio de
cada participacao, percebe-se que as duas modalidades de intencdo de suporte
recebem contribuices similares de cada usuario.

Nos resultados das participacfes de cada usuario em unidades de suporte,
nota-se uma diferenca elevada (cinco vezes maior) na média de curtidas por
participante, indicando que o Suporte Oferecido tende a receber um nimero maior
de curtidas em relagdo ao Suporte Solicitado. Além disso, a participagdo nas
unidades de Suporte Solicitado € significativamente mais homogénea em relacdo ao
Suporte Oferecido, apresentando um desvio padrdao de 5,5 contra 15,5,
respectivamente.

Por fim, pode ser verificada a frequéncia de publicacdo por usuario.
Aproximadamente metade dos wusuarios (51,1%) ndo publicaram nenhuma
publicacdo, e 91,5% publicaram no maximo duas publica¢cdes no grupo Low Vision.
Menos de 10% dos usuarios apresentaram comportamento de publicacdo mais

intenso (superior a 2 publicacdes).

6.1.2 Resultados sobre as Categorias Tematicas

A partir da Analise do Conteudo das publicacdes (GUERRA, 2006), foram
encontradas 16 categorias teméaticas divulgadas no grupo Low Vision, cada uma
referente a um assunto tratado pelos seus autores. As categorias tematicas nao
consideram os desdobramentos decorrentes dos comentarios das publicacdes. As
informacgdes trocadas no grupo dizem respeito a variados assuntos, classificados em
categorias tematicas (relacionadas e descritas no Quadro 22, na pagina seguinte),
sendo elas: tecnologia assistiva; experiéncia de vida; autoapresentacdo; pesquisa

cientifica; grupo e instituicdo de apoio; legislacdo e regulamentacéo; comportamento
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saudavel; livro, revista e website; tratamento, medicamento e suplemento;
treinamento e capacitacdo; agradecimento ao grupo low vision; data comemorativa;

doenca relacionada a visédo; doacfes; poema; e dificuldade de idioma.

Quadro 22 - Relagao das categorias teméticas

# | Categorias Teméticas Descricéo
Depoimentos sobre 0s sentimentos por estarem no
1 | Agradecimento ao Grupo Low Vision Grupo Low Vision. Normalmente sao desabafos, e de

cunho emocional.

Mensagem de apresentacéo para os demais membros
do grupo. Ao contrario das experiéncias de vida, a
autoapresentagdo tem como objetivo fazer com que as
2 | Autoapresentacao pessoas a conhegam. Pode conter informagdes sobre
onde vive, que tipo de problema visual possui, ha
quanto tempo possui a deficiéncia e (eventualmente)
expor algum sentimento vivenciado.

Conteudos relacionados a préticas preventivas no
cuidado com a visao, dicas alimentares e de exercicios
3 | Comportamento Saudavel fisicos. Qualquer informacao, oferecida ou solicitada,
que promova um comportamento saudavel no
autocuidado.

Publicacdes que remetem a datas comemorativas,
4 | Data Comemorativa como: Dia da Pessoa com Deficiéncia; Dia do
Oftalmologista; e Natal.

Pedido de ajuda aos membros do grupo, devido a

5 | Dificuldade de Idioma dificuldades de compreenséo ou interacao devido ao
idioma.
~ Pedidos de doacdes de materiais e recursos
6 | Doacoes

financeiros para membros do grupo.

Conteudos de caréater informativo, ou solicitagdo de
informacdes a respeito de doencas relacionadas a
visdo. Informacdes explicativas sobre quais as causas,
ocorréncias, efeitos e (também, mas nao
exclusivamente) possiveis tratamentos para uma
determinada doenca.

7 | Doenca Relacionada a Viséao

Relatos ou solicitac6es de depoimentos sore situagdes

8 | Experiéncia de Vida especificas, sentimentos ou circunstancias vividas pelo
individuo.
Informacdes a respeito de grupos de apoio a

9 | Grupo e Instituicdo de Apoio deficientes visuais, amigos, familiares ou profissionais

que lidam com esse publico.

Informag8es e comentarios a respeito de legislacdes e
regulamentacdes, como: leis para garantia de direitos
10| Legislacdo e Regulamentacao do deficiente visual, padrdes de acessibilidade,
comentérios sobre a efetividade ou acesso das
legislacbes, etc.

IndicacBes de livros, revistas ou paginas Web com
temas voltados para o deficiente visual ou profissionais
11| Livro, Revista e Website de salde. Sao, geralmente, hiperlinks para paginas
externa ao Facebook ou referéncias de livros e
revistas.
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# | Categorias Teméticas Descricéo

Divulgacédo ou pedido de informacdes sobre pesquisas
cientificas, eventos relacionados a ciéncia, etc.
Representa todo contelido relacionado a pesquisas em
desenvolvimento, ou que ja foram concluidas, porém,
sem retratar a um tratamento, medicamento ou
suplemento alimentar disponivel no mercado.

12 | Pesquisa Cientifica

Divulgagéo de poemas, de cunho motivacional e

13 | Poema .
afetivo.

Referente a divulgacdo, comentarios ou pedido de
14 | Tecnologia Assistiva informacdes sobre recursos tecnolégicos (eletrénicos
ou nao) voltados para o deficiente visual.

Informag08es a respeito de tratamentos, medicamentos
e suplementos disponiveis no mercado. Nao se
referem a pesquisas, mas sim a produtos e servigos
voltados para o autocuidado da viséo, e para estagnar,
amenizar ou eliminar os efeitos de doencas
relacionadas a visao - seja ele preventivo ou corretivo.

15 | Tratamento, Medicamento e Suplemento

Divulgacéo de conteldos sobre instituicdes, eventos ou
materiais de capacitacdo ou treinamento. Podem ser
voltados para o deficiente visual, familiares, amigos ou
profissionais de saude.

16 | Treinamento e Capacitacéo

Para a andlise das categorias tematicas no Low Vision, foram adotados 5
indicadores, sendo 3 indicadores absolutos e 2 indicadores relativos (também
chamados de indicadores parametrizados). Os indicadores absolutos utilizados
foram: N° de Publicacbes, N° de Participacdes; e N° de Participantes. J&4 0s
indicadores relativos foram obtidos a partir da razdo entre indicadores absolutos,
sendo eles: Intensidade Média; e Abrangéncia Média. A Tabela 7, na pagina
seguinte, traz os resultados dos indicadores para cada categoria tematica, dispostas
em ordem decrescente do N° de Publicagdes — no topo os temas mais frequentes

nas publicac6es do grupo.




Tabela 7 - Indicadores da rede por categoria temética
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N° Publicacdes

NO

NO

Intensidade Média

Abrangéncia

# Categorias Tematicas ParticipacBes | Participantes Média

° (A) ®) O (D=BIA) (E = CIA)
1 Tecnologia Assistiva 71 478 285 6,73 (59 4,01 (5°)
2 Experiéncia de Vida 65 835 401 12,85 (19 6,17 (29
3 Autoapresentacao 29 307 138 10,59 (29 4,76 (39
4 Pesquisa Cientifica 25 119 97 4,76 (99 3,88 (79
5 Grupo e Instituicdo de Apoio 14 65 55 4,64 (109 3,93 (69
6 Legislacdo e Regulamentacao 8 39 23 4,88 (89 2,88 (129
7 Comportamento Saudavel 7 25 22 3,57 (139 3,14 (10°)
8 Livro, Revista e Website 7 31 30 4,43 (11°) 4,29 (4°)
9 Tratamento, Medicamento e Suplemento 5 16 14 3,20 (159 2,80 (139
10 Treinamento e Capacitacao 4 35 25 8,75 (49 6,25 (19
11 Agradecimento ao Grupo Low Vision 3 11 11 3,67 (129 3,67 (89
12 Data Comemorativa 3 10 10 3,33 (149 3,33 (99)
13 Doenca Relacionada a Viséo 2 11 4 550 (79 2,00 (149
14 Doagdes 2 5 4 2,50 (169 2,00 (149
15 Poema 1 6 2 6,00 (6°) 2,00 (149
16 Dificuldade de Idioma 1 10 3 10,00 (39) 3,00 (119

TOTAL 247 2003 1124 8,11 4,55




149

Com o objetivo de identificar quais as categorias teméticas mais relevantes no
Low Vision, foram adotados critérios de selecdo baseados na Regra de 80-203%! para
os indicadores absolutos, e na Técnica da Régua® (baseada na média ponderada)
para os indicadores parametrizados (CAMPOS, 2004). Ambas as técnicas sao
empregadas para a identificacdo de itens mais relevantes, e para a definicdo de uma
linha de corte para os valores considerados mais significativos em um conjunto de
elementos.

O indicador N° de Publicacdes foi submetido a Regra 80-20, e foi percebido
que a representatividade tematica (86%, ou 212 das 247 publicacdes) séo referentes
a 5 categorias, sendo elas: relatos de experiéncias de vida; divulgagdo de
informacBes e opinides sobre tecnologias assistivas; autoapresentacdo dos
usuarios; divulgacdo de pesquisas cientificas; e veiculagcdes de informacfes sobre
grupos e instituicbes de apoio. A soma das demais 11 categorias teméticas
representam apenas 14% do total de publicagdes.

Ao ser aplicada a Regra 80-20 no N° de Participacdes (considerados os
comentarios e as curtidas), percebeu-se que a representatividade tematica (81%)
esta associada a trés categorias: aos relatos de experiéncias de vida; a divulgacao
de informacfes e opinides sobre tecnologias assistivas; e a autoapresentacdo dos
usuarios. Ja na andlise do N° de Participacfes, a representatividade tematica (82%)
estd associada a 4 categorias: aos relatos de experiéncias de vida; a divulgacéo de
informacBes e opinides sobre tecnologias assistivas; a autoapresentacdo dos
usuarios; e a divulgacdo de pesquisas cientificas.

A definicdo da relevancia dos indicadores relativos (Abrangéncia Média do
Suporte e Intensidade Média do Suporte) contou com a aplicacdo da Técnica da

Régua, estabelecendo como critério de corte os valores maiores ou iguais a média

31 A Regra 80-20 consiste em uma regra de estimativa da relevancia de itens com atributos
quantitativos. Conforme Campos (2004) consideram-se os 80% mais representativos em uma relacdo
de itens. Em primeiro lugar, os itens sdo quantificados (atribuidos valores), de acordo com a
frequéncia, com a somatéria do valor monetério etc. Em segundo lugar, os itens sdo dispostos em
ordem decrescente de valor (do maior para o menor). Em terceiro lugar, é feito o calculo de quanto o
valor do item representa sobre a somatoria dos itens (% de representatividade). Em quarto lugar, faz-
se a soma acumulada consecutiva das representatividades percentuais para cada item, e
selecionados os itens que correspondem a 80% do total. Esta regra € muito empregada em
estratégias gerenciais, para priorizar acdes.

32 A Técnica da Régua é normalmente empregada em estratégias de selecdo de indicadores
desejaveis ou relevantes (CAMPOS, 2004). A técnica consiste na determinacdo de limites de corte
gue definirdo os indicadores relevantes ou adequados. Férmulas estatisticas séo utilizadas para se
chegar até essa linha de corte, podendo ser: média aritmética, média ponderada, mediana, quartil etc.
Para o presente trabalho, foi definida a média aritmética como funcdo adequada — devido a
quantidade de itens relevantes encontrados.
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ponderada. Ou seja, para a Abrangéncia do Suporte, apenas 3 temas obtiveram
resultados maiores ou iguais a 4,55 (média ponderada): experiéncia de vida;
autoapresentacdo; e treinamento e capacitacdo. Na Intensidade do Suporte, as
categorias com resultados acima ou igual a 8,11 (média ponderada) foram 4, sendo
as mesmas trés da Abrangéncia do Suporte, além da categoria dificuldade de
idioma. O Quadro 23 apresenta a relacdo das 7 categorias temética mais
relevantes, incluindo o ranking dos temas para cada indicador (dispostos nas

colunas).

Quadro 23 - Categorias tematicas relevantes por indicador

INDICADORES E RANKING DE RELEVANCIA
(%]
k| 2 @ B < g
. 3 o] = L o 2
CATEGORIAS TEMATICAS 8 o & o G R @ 8
= o Q = [))
5 zZ S z o S a c 3
S © 2 0 > c N
g = = | 6 | Sg
OZ o o § <©
Tecnologia Assistiva 1° 2° 2° 3°
Experiéncia de Vida 20 1° 1° 1° 2°
Autoapresentacio 30 30 30 2°
Pesquisa Cientifica 40 40
Grupo e Instituicdo de Apoio 50
Dificuldade de Idioma 30
Treinamento e Capacitagio 40 1°

Conforme o Quadro 23, publicacdes relativas a relatos de experiéncias de
vida estdo em posicdo de destaque em todos os indicadores. Tanto na quantidade
de informacdes circuladas, quanto na capacidade de mobilizar uma relacdo mais
intensa (com maior numero de comentarios e curtidas) e abrangente (com maior
namero de participantes) em cada publicacdo. A discussdo sobre as tecnologias
assistivas também se destacou nos resultados, por ser o tema mais frequente nas
publicacdes, porém aponta para uma discussdo menos intensa e abrangente.

A autoapresentacdo dos usuarios no grupo, por sua vez, demonstra ser
realizada com frequéncia, e mobiliza um relacionamento mais intenso, porém
envolvendo um numero menor de usuéarios. A divulgacdo de treinamentos e

capacitacdes ndo assume papel de destaque no volume absoluto de publicagdes,
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comentarios e curtidas, entretanto, se desponta como o tema capaz de mobilizar
uma maior quantidade de pessoas.

Publicacdes de pesquisas cientificas e divulgacao de grupos e instituicbes de
apoio sédo frequentes no Low Vision, entretanto, ndo tem o mesmo destaque na
intensidade e na abrangéncia dos seus relacionamentos com 0S Uusurios. A
dificuldade de idioma aparece na relagcédo devida a intensa mobilizagdo, mas trata-se
de apenas uma publicacdo em que o usuario solicita ajuda, pois fala apenas o
idioma alemao — e ndo é capaz de compreender os conteudos e interagir com 0s

demais do grupo, por esse motivo.

6.2 Consideragfes sobre o Suporte Social no Facebook

Em um primeiro olhar critico para o tamanho e coesédo da rede, tendo em
vista os valores obtidos nos resultados da presente pesquisa, percebe-se uma baixa
atuacdo dos usuérios através da producdo de conteudos. Essa baixa participacao
em termos percentuais confirma outros estudos sobre producdo colaborativa, na
qual, em média, menos de 10% dos usuarios de plataformas de compartilhamento
de informacéo séo participantes ativos (BENKLER, 2006). Entretanto, a densidade
da rede de 1,6%, a participacdo de 30,6% dos 997 membros do grupo, a publicacao
pontual de cerca de 40% dos usuarios que comentaram ou curtiram, e a colaboracéo
com comentarios e curtidas em 55% das publicacbes (247 em 447), podem indicar
um grau elevado de participacdo em relacdo aos resultados apontados pela
literatura.

Com o intuito de estabelecer um comportamento padrdo dos usuarios na
Internet, Li (2011) identificou trés perfis de usuarios. O primeiro, correspondente a
90% do total de usuarios, sdo apenas usuarios observadores, e ndo colaboram com
0 envio de comentarios ou qualquer outra forma de colaboracdo ativa. O segundo
perfil de usuario representa 9% do total, e indica aqueles que ndo cumprem o papel
de publicador — contribuem apenas com comentarios ou colaboracbes ativas em
publicacdes de outros usuarios. O terceiro perfil corresponde a apenas 1% do total
de usuarios investigados, e sdo aqueles que publicam contetdos, e cumprem papel
de curador, de vozes ativas em algum momento e para algum espago virtual

especifico. Em uma perspectiva pautada na participacdo habitual dos usuarios em
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plataformas de redes sociais online, os resultados apresentados indicam uma
coesdo acima do esperado. O grupo Low Vision pode ser considerado como
participativo e indicando a presenca de promocdo do suporte social - a partir dos
parametros 90-9-1 de Li (2011). Os 26% de usuarios atuantes na rede social e a
divulgacdo de publicagdes por 14% deles superam com vantagem 0s respectivos
9% e 1% indicados por Li.

A coesdo da rede também pode ser vista a partir da capacidade das Unidades
de Suporte (publicacbes) em promover a interacdo entre os usuarios, bem como a
intensidade dos didlogos. Nesse ponto, a abrangéncia média (4,55) e a intensidade
média (8,11) podem ser encaradas como pontos positivos de engajamento e
participacdo. A predominancia dos comentarios em relacdo as curtidas (cerca de
140% superior) leva ao entendimento de uma participacdo mais significativa em
contelidos explicitos, que sdo indicadores positivos para evidenciar o suporte social.
Apesar da escassez de literatura cientifica que discuta o papel dos comentérios e
curtida para o suporte social no Facebook, os comentarios podem expressar em
palavras o apoio entre pessoas, e transmitir um conteudo informacional mais rico —
sobretudo em publicacdes onde € solicitado o suporte, e cujo tipo se caracteriza
como instrumental.

Os comentarios e curtidas podem ser vistos como representacfes de
trocas de conteudos explicitos e de trocas simbdlicas (GAMAGE, 2013, p.2,
traducdo nossa), atribuindo valor a publicagdo e transmitindo uma mensagem
intersubjetiva. As curtidas (no contexto do Facebook) sdo usadas em diferentes
estratégias, “como sinais de linguagem, paralinguagens, emogdes, memorias
compartilhadas e presentes, em grande parte para o suporte social’. As curtidas
podem indicar atribuicbes de valores a publicagdo, ao representarem “um lago
social, uma espécie de ritual, uma reciprocidade, uma atengcdo humana ou um modo
de interagdo (semiconsciéncia de desempenho em publico)”.

Na andlise de intensidade das trocas como indicador do suporte social
(sugerido por MORENO et al.,, 2011), sdo destacados o suporte emocional e o
suporte solicitado no grupo Low Vision, uma vez que apresentaram maior nimero de
usuarios e maior numero de contribuicdes em cada publicacdo. Porém, a exposicao
de questdes emocionais dos usuarios e a acdo de solicitar apoio ocorrem com
menor frequéncia, indicando um uso social predominante do grupo para tratar

guestdes praticas e dispor conteudos para outros usuarios — caracteristico do
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suporte instrumental e do suporte oferecido. A constancia nas participagcdes entre as
publicacdes pode também ser observada, demonstrando uma maior homogeneidade
para o suporte instrumental e para o suporte solicitado — com participacbes mais
constantes e distribuidas de maneira mais uniforme entre as publicacdes. Desse
modo, é possivel sintetizar os resultados da frequéncia, intensidade, abrangéncia e
homogeneidade partir do Quadro 24, de acordo com o tipo e intencao de suporte.

Quadro 24 - Resumo dos resultados por tipo e intengcdo de suporte

RESULTADOS _TIPO DE SUPORTE INTEI_\I(;AO DO SUI_D(_)RTE
Emocional Instrumental Oferecido Solicitado
Frequéncia do Suporte (+) Maior (+) Maior
Intensidade do Suporte (+) Maior (+) Maior
Abrangéncia do Suporte (+) Maior (+) Maior
Distribuicdo do Suporte (+) M§is ) M§1is
Homogénea Homogénea

A participacdo dos usuarios com curtidas no suporte emocional foi 70% mais
intensa, em relacdo ao suporte instrumental. Tal discrepancia levanta, para a
presente discussao, a possibilidade das curtidas serem potenciais manifestacfes
de uma espécie de apoio expresso sem palavras. E possivel que as curtidas, no
contexto do suporte social, sejam empregadas da mesma maneira como um simples
‘abraco silencioso’ é empregado em um momento no qual o individuo se sente
abalado emocionalmente e necessita de conforto, de sentir-se apoiado e querido.
Por essa perspectiva de um apoio emocional expresso sem palavras, a curtida é
entendida como uma acao de suporte na direcdo daquele que curte para aguele que
escreve a publicagao.

Voltando os olhares para o suporte oferecido, percebe-se uma intensidade de
curtidas cinco vezes maior em comparacdo ao suporte solicitado. As curtidas,
nesse caso, podem assumir uma funcgéo indicativa de interesse e afirmacao da
relevancia daquela informacéo oferecida aos demais membros do grupo. A curtida
pode servir ndo apenas de feedback para aquele que oferece suporte (autor da
publicacdo), como também uma estratégia para que este seja informado dos novos
comentarios e curtidas naquela unidade de suporte, e consequentemente, possa se

manter atualizado na discussdo. A curtida em um suporte oferecido, por essa
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perspectiva de entendimento, pode assumir uma dupla direcdo: de quem curtiu para
gquem escreveu a publicacdo, e de todos que integram a unidade de suporte
(publicaram, comentaram ou curtiram) para aquele que curtiu. A primeira direcao
denota um feedback que indica a relevancia do suporte oferecido; a segunda denota
0 apoio do conjunto de usuarios ao suporte oferecido, o que favorece futuras
participagdes e interacdes sociais na rede.

Em relacdo as categorias tematicas, o estudo de caso apresentou uma
variedade tematica significativa, desdobrando em 16 categorias tematicas. Duas
delas (Tecnologia Assistiva e Experiéncia de Vida) se destacam por serem
frequentemente presentes no grupo — com resultados destoantes em relacdo as
demais categorias tematicas em numeros absolutos. Entretanto, no caso de
publicacdes sobre tecnologias assistivas, em numeros relativos, o resultado nao
apresenta 0 mesmo realce. Isso indica que publicacbes sobre esse tema
promoveram uma participacdo nem tao intensa (participacdes), nem tao abrangente
(participantes).

Publicacbes de autoapresentacdo e relatos de experiéncias de vida séo
fortemente presentes no Low Vision. Tanto por parte dos publicadores, quanto por
parte daqueles que colaboram, os resultados apontam para uma relevancia desses
contetdos no suporte social. Conforme leitura dos conteudos, foi evidenciado um
namero significativo de usuarios que se apresentam e relatam experiéncias de vida
com a intencdo de obter comentarios de outros usuarios em uma mesma condi¢ao
(mesma localidade, mesma doenca, ou mesma situagcédo vivida). Desse modo, a
presente pesquisa identificou didlogos frequentes, intensos e abrangentes em
publicacdes relacionadas a esses temas, e destacando a potencialidade do Low
Vision para trocas de informacdes de carater pessoais.

A divulgacao de informacdes sobre pesquisas cientificas relacionadas a visao,
e indicacdes de grupos e instituicdes de apoio para o deficiente visual e sua familia
sdo também frequentes no grupo, indicando sua relevancia enquanto ambiente
virtual de Promoc¢é&o da Saude. Publicacdes que informam sobre comportamento
saudavel e sobre doengas relacionadas a visdo foram também encontradas (ainda
que em menor frequéncia), configurando uma informacdo voltada para o
empowerment do individuo (CZERESNIA; FREITAS, 2009) — ou seja, informacdo em

saude, para o autocuidado do individuo.
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O pedido e a divulgacédo de informagbes sobre treinamentos e capacitacdes
tiveram relevancia no que diz respeito ao niUmero de participantes e participacdes
em cada publicacdo (intensidade e abrangéncia do suporte). Desse modo, é
possivel perceber tais resultados como um possivel tema de interesse relevante.
Outro ponto interessante a ser trazido é a existéncia de uma publicacéo cujo usuéario
declara ndo dominar os idiomas utilizados no grupo (inglés e espanhol). Esse indicio
ressalta a importancia do idioma, e das possiveis barreiras no acesso a informacao
decorrentes da linguagem empregada. Vale salientar que, apesar da dificuldade
declarada pelo usuario, o apoio de outros membros do grupo, aparentemente,
esteve presente — uma vez que foi percebida uma elevada intensidade de suporte.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa demonstrou a complexidade de aspectos envolvidos no
acesso a informacao pelo Deficiente Visual (DV), e seus impactos para a promoc¢ao
da saude desses individuos. Mesmo presente na literatura ha mais de 20 anos,
trata-se de um debate ainda incipiente, e que merece atencdo nas agendas de
pesquisa. No Brasil, sdo mais de 2 milhdes de DVs segundo a Organizacdo Mundial
da Saude (OMS), uma parcela consideravel da popula¢do vivendo em potencial
desigualdade de oportunidades; nimero que justifica o investimento na tematica.

Sobretudo para a Ciéncia da Informacdo (Cl), area do conhecimento
ancorada pelo discurso interdisciplinar conforme diversos dos seus pesquisadores, a
presente tematica encontra um terreno propicio para apontar possiveis alternativas
de potencializacdo dos fatores facilitadores, e da eliminacdo dos fatores
dificultadores no acesso a informacéo. A literatura investigada trouxe uma variedade
desses fatores, entretanto, ndo ha uma consisténcia para determinar a relevancia e
0 grau de impacto dos facilitadores e dificultadores apresentados. A relevancia e o
grau de impacto dos fatores de acesso a informacdo sdo fundamentais para a
definicdo de estratégias eficazes e eficientes para a promocdo da igualdade de
oportunidades em saude.

O profissional da informacéo pode contribuir para esse contexto. A literatura
comecou a retratar com maior énfase o papel de especialistas na mediacdo da
informacdo em saude nos ultimos anos. Os chamados bibliotecérios clinicos sdo
profissionais da informacédo destinados a disponibilizacdo de materiais técnicos para
estudantes e profissionais da saude, viabilizando o acesso as bases de dados e de
acervos técnico-cientificos. Além disso, os profissionais da informagdo podem
contribuir na difusdo de informacfes em saude para a populacdo, aliando seus
conhecimentos técnicos com as Tecnologias de Informacdo e Comunicacao (TICs).
A mediacédo da informac&o no ambito da promocao da saude € aspecto importante,
e que merece investir em especialistas capazes de facilitar o alcance da informacéao
em saude e de promover a aquisicdo do conhecimento para o autocuidado da

populacao.
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As evidéncias aqui coletadas apontaram para a importancia na manutencao
de uma ordem nas coisas e nos ambientes em que o DV se encontra. O
estabelecimento de um controle da rotina foi percebido como um aspecto
fundamental para que a busca e o uso da informacdo possa ocorrer de maneira
satisfatoria. A disciplina no estabelecimento e manutencdo de uma lbégica de
organizacdo dos remédios e utensilios (por exemplo) sdo suportes cognitivos
importantes, e que podem ser potencializados através de capacitacdes do DV em
estratégias de organizacdo nas suas atividades diarias. Capacitar esses individuos
em situacgOes inesperadas € também importante para mitigar os riscos a saude, haja
vista (por exemplo) a existéncia de inUmeros problemas na acessibilidade urbana
para a mobilidade do DV - conforme evidéncias coletadas na presente pesquisa.

A promocédo de campanhas de conscientizacdo da populacdo para a realidade
de vida do DV pode ser uma importante maneira de difundir um comportamento
adequado, no sentido de evitar situacdes de constrangimento, de preconceito e de
riscos a saude. Iniciativas como a veiculacdo de materiais informativos impressos,
publicacdo de matérias na grande midia (TV, radio, jornal e revista) e campanhas
nas midias digitais (veiculadas pela Internet) podem possibilitar a populacdo o
entendimento do que é ter uma baixa visdo ou uma cegueira, e de como oferecer um
suporte social, quando necessario.

Por outro lado, ha também a necessidade de promover treinamentos para
prestadores de servicos, como no caso dos profissionais de saude. A inclusédo de
contetidos sobre boas praticas no atendimento ao DV nas grades curriculares de
formacao nas especialidades da salde (e relacionadas a saude) e nos programas
de treinamento das instituicGes de atendimento a saude sdo alguns exemplos de
iniciativas que podem proporcionar um melhor bem estar ao DV e um atendimento
de melhor qualidade. Pequenos detalhes, como oferecer prescri¢cdes, laudos e
relatérios em versao digital podem facilitar o acesso a informacdo sem a
necessidade de mudancgas nas estruturas, politicas ou procedimentos dos sistemas
de atendimento a saude.

Conforme aqui destacado, percebe-se que a promocdo do acesso a
informacéo pelo DV pode ser feita através do acesso a informagéo sobre o DV pela
populacdo. Ou seja, pela difusdo de informacfes para a sociedade, capazes de

instruir sobre a realidade do DV, e proporcionar um comportamento adequado.
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Nessas circunstancias, o acesso a informacdo para a sociedade é capaz de
promover o acesso a informagéo para o DV.

No que diz respeito aos recursos tecnolégicos, a presente pesquisa trouxe
uma variedade de equipamentos e utensilios que facilitam o dia-a-dia do DV. As
TICs e as Tecnologias Assistivas (TAsS) sdo importantes suportes para a autonomia e
promoc¢do do acesso a informacdo - no que diz respeito as suas potencialidades
técnicas. No entanto, dificuldades na disponibilidade dessas tecnologias reduzem
seus impactos benéficos - e podem até mesmo dificultar o acesso a informacéo. Em
determinadas circunstancias, ha tecnologias ja desenvolvidas que podem
proporcionar uma melhor qualidade de vida para o DV, entretanto, aspectos legais,
mercadoldgicos e de divulgacdo desses recursos dificultam o seu alcance.

Os suportes tecnoldgicos, portanto, se fazem presentes com a adequada
disponibilidade e uso das TICs e TAs. Por si sO, as tecnologias sdo apenas
potenciais promotoras do acesso a informacdo. Porém, o que determina o seu
efetivo beneficio € a maneira como elas (as tecnologias) estdo disponiveis para o
seu alcance e para o seu uso. Facilitar a disponibilidade das tecnologias pode
implicar na reducg&o do preco final dos produtos, na existéncia de canais para a sua
aquisicdo, na ampla divulgacdo das opc¢les de produtos existentes, e até mesmo na
adequada instrugcao para o uso dessas tecnologias.

Dentre os suportes tecnoldgicos disponiveis, uma delas recebeu atencéo
especial na presente pesquisa: as ferramentas de redes sociais. De uso difundido no
Brasil e no mundo, esses ambientes digitais permitem o compartiihamento de
informagdes das mais variadas naturezas, e para diversos fins. Utilizados tanto para
solicitar quanto para oferecer informacdes, tais ambientes propiciam um fluxo de
trocas que, no contexto do suporte social, pode representar apoios de carater
praticos ou emocionais para o DV, familiares e amigos. Conforme resultados do
estudo de caso, foi possivel perceber a potencialidade do Facebook para o suporte
social informacional desses individuos, e apontar para a necessidade de futuras
pesquisas que venham a contribuir para a tematica.

O Facebook, Twitter e Youtube (dentre outras ferramentas de redes sociais
na Internet) ja sdo empregados para a construcdo de ambientes digitais de apoio as
pessoas afetadas por doencas e em condi¢cbes de vida das mais diversas. O Low

Vision foi apenas um exemplo de como membros dessas tecnologias sdo capazes
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de desenvolver comunidades de pratica, baseadas nas trocas de informagdes e no
estabelecimento de uma rede virtual de relacionamentos.

Utilizadas de maneira adequada, as ferramentas de redes sociais podem
auxiliar seus membros a superarem situacdes de stress, de depressao, adquirir
conhecimento para o autocuidado, constituir relacbes de amizade, alcancar
oportunidades profissionais etc. Basta, entretanto, um esfor¢co de trabalhos futuros
capazes de entender de que maneira essas tecnologias promovem a saude dos
Sseus usuarios, tanto na mensuracao da abrangéncia e da intensidade das trocas,
qualidade do suporte social realizado.

Vale ressaltar também a relevancia do suporte social oferecido aos familiares
e amigos do DV. Conforme observado em evidéncias trazidas na revisdo de
literatura, as pessoas proximas ao DV sdo capazes de proporcionar importantes
apoios ao dia-a-dia desses individuos. Entretanto, é necessario criar condicdes
suficientes no acesso as informacgdes Uteis e na troca de experiéncias para esses
familiares e amigos — apoio de carater emocional ou instrumental. As ferramentas de
redes sociais podem servir de ambientes informacionais para essa finalidade e
assim, indiretamente, potencializar o suporte social ao DV. O Facebook ja dispde de
grupos de suporte para familiares e amigos do DV, porém carece de maior
promogé&o dessas iniciativas — investimento de recursos e de esforgos na divulgagao.

A Analise de Redes Sociais (ARS), nesse contexto, mostrou-se um importante
conjunto de técnicas capazes de estruturar e gerar métricas para a analise do fluxo
da informacé&o em ambientes digitais. Nos estudos relacionados ao suporte social,
h& a necessidade de proposicdo de modelagens e métodos de analise exploratoria,
capazes de dialogar com a riqueza das discussdes tedricas ja existentes. Sobretudo,
a presente pesquisa ressalta a relevancia para a combinacdo da ARS com
abordagens qualitativas, como a Andlise do Conteudo, a Andlise Tematica, a Analise
do Discurso e a Andlise de Sentimento - capazes de representar tanto a dindmica
guanto o teor do suporte social informacional.

Se por um lado, a presente pesquisa trouxe resposta as questdes de
pesquisa propostas, por outro lado, desvelou diversas lacunas na literatura. As
ferramentas de redes sociais na Internet podem ser potenciais facilitadores no
acesso a informagdo, poréem o DV a utiliza com a mesma intensidade e com
igualdade de oportunidades em relacdo a populacdo em geral? Quais grupos de

suporte social na Internet ja estdo disponiveis para esses individuos? Qual o suporte
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social percebido pelo DV através do compartilhamento de informacdes no Facebook,
Twitter e Youtube? Essas indagacfes devem ser investbigadas, para que sejam

desenvolvidas técnicas cada vez mais apuradas de promocao da saude do DV.
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