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RESUMO

O acesso as tecnologias de informagdo e comunicacdo € nitido e cada vez maior em nossa
sociedade, assim como o imenso volume informacional existente em ambiente digital e a
realidade de crescente busca por informacao na web por parte dos usuérios dessas tecnologias.
Situamos esse contexto contemporaneo em um periodo historico para os estudos sobre
informacdo e saude: o surto de microcefalia causada por Zika virus em 2015, no Brasil.
Assim, essa pesquisa teve o objetivo principal compreender se e como o ambiente digital
interfere na construcédo da resiliéncia informacional de mulheres com filhos com microcefalia,
causada por Zika virus, atendidos no Centro de Referéncia Municipal de Inclusdo para
Pessoas com Deficiéncias (CRMIPD) de Jodo Pessoa, por meio dos objetivos especificos que
iniciam com o mapeamento das praticas informacionais empreendidas por essas mulheres em
situacdo de adversidade e incerteza vivenciadas em contexto de salde, da identificacdo das
barreiras encontradas durante o processo, da verificacdo das estratégias utilizadas para dirimir
as dificuldades relacionadas a busca por informacdo e da observacdo de como se deu a
ressignificacdo da realidade vivenciada. Para tanto, no estudo de abordagem qualitativa
realizou-se coleta de dados através de entrevistas semiestruturadas relativas aos objetivos de
pesquisa, baseadas no modelo bidimensional de praticas informacionais elaborado por Pamela
Mckenzie. Trouxe em seu referencial tedrico conceitos relativamente novos e de abordagem
incipiente na Ciéncia da Informacdo, como: Desinformacdo, Resiliéncia Informacional e
Préticas Informacionais. Os dados coletados foram analisados por meio da analise temética de
conteddo, através da técnica de categorizacdo. O estudo revelou que as praticas
informacionais empreendidas pelas mulheres com filhos ou filhas com microcefalia em
ambiente digital ou por intermédio de agentes informacionais, serviram de suporte e base de
conhecimento para promocgdo da resiliéncia informacional em situagdo adversa e deram
condigdo para que ressignificassem o contexto vivido. As praticas sociais de acesso a
informacdo permitiram o desenvolvimento da interacdo e da colabora¢do com outras mulheres
em situacdo semelhante.

Palavras-Chave: Resiliéncia Informacional. Praticas Informacionais. Desinformacao.
Mulheres.



ABSTRACT

INFORMAL RESILIENCE IN THE CONTEXT OF THE MICROCEPHAL.:
the role of information practices in the digital environment

Access to information and communication technologies is clear and increasing in our society,
as well as the immense informational volume existing in digital environment and the reality of
a growing search for information on the web by the users of these technologies. We place this
contemporary context in a historical period for the studies on information and health: the
outbreak of microcephaly caused by Zika virus in 2015 in Brazil. Thus, this research had the
main objective to understand if and how the digital environment interferes in the construction
of the informational resilience of women with children with microcephaly, caused by Zika
virus, attended at the Municipal Reference Center for Inclusion for People with Disabilities
(CRMIPD) Person, by means of the specific objectives that begin with the mapping of the
informational practices undertaken by these women in situations of adversity and uncertainty
experienced in a health context, the identification of the barriers encountered during the
process, the verification of the strategies used to solve related difficulties the search for
information and the observation of how the re-signification of the lived reality occurred. To
do so, in the qualitative study, data were collected through semi-structured interviews related
to the research objectives, based on the two-dimensional model of informational practices
elaborated by Pamela Mckenzie. It brought in its theoretical framework relatively new
concepts and incipient approach in Information Science, such as: Disinformation,
Informational Resilience and Informational Practices. The collected data were analyzed
through content thematic analysis, through the categorization technique. The study revealed
that the informational practices undertaken by women with children with microcephaly in a
digital environment or through information agents served as a support and knowledge base for
the promotion of informational resilience in an adverse situation and provided a condition for
their re-signification of the lived context. The social practices of access to information
allowed the development of interaction and collaboration with other women in a similar
situation.

Keywords: Informational Resilience. Informational Practices. Disinformation. Women.
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1 INTRODUCAO

O surto de microcefalia, ocorrido em 2015, causou grande comocdo tanto entre as
pessoas envolvidas com o problema, quanto no restante da sociedade brasileira. 1sso se deu
muito em decorréncia da falta de informagdes mais precisas sobre o assunto. Logo que 0s
casos de Zika virus comecaram a ser confirmados, nem classe médica, nem a populacio
tinham informacgdes ou dados sobre o assunto. As informacdes eram incertas e pouco
confiaveis nesse momento, a necessidade de fontes seguras era urgente, mas nem o proprio
Ministério da Salde poderia confirmar ou afirmar dados antes dos devidos estudos e
pesquisas.

Nesse periodo pode-se perceber como a informacdo pode ser utilizada, tanto para
informar, como para desinformar os usuarios, pois, 0s meios de comunicacdo como blogs,
sites, redes sociais e a televisdo aberta, diante dos fatos que chamavam tanta atengdo (muitas
pessoas contraindo Dengue, Zika e Chikungunya e muitas mulheres tendo seus bebés
acometidos por uma sindrome congénita denominada microcefalia) comecaram a postar e
anunciar varias noticias, por vezes imprecisas, e que acabaram por confundir as pessoas, que
nesse momento ainda nao dispunham de uma validacdo médica para toda essa situacdo. Além
disso, a patologia, que tomou propor¢des nacionais, teve maior incidéncia na regido Nordeste,
com mais ocorréncias nos estados de Pernambuco, Bahia, Paraiba e Maranhdo. Por essas
razdes o assunto causou tenséo nas populagdes locais, justificando o interesse desse estudo.

Devido ao ocorrido nesse periodo, surge o interesse em analisar quais estratégias
informacionais sdo utilizadas por sujeitos em situacdo de adversidade e incerteza em contexto
de saude, para ter acesso a informagdo em ambiente digital, que lhes auxiliem no processo de
resiliéncia informacional, quais as barreiras encontradas e como deram novo sentido ao
contexto vivido. A respeito do processo de resiliéncia informacional, este, se refere a relacéo
dos sujeitos com novos ambientes informacionais e novas fontes de informagdo em
decorréncia do contato com vivéncias desconhecidas e adversas, para acessar informacoes que
venham suprir suas necessidades e auxiliar na tomada de decisdes (LLOYD, 2015).

Dessa forma, essa pesquisa apresenta inicialmente uma breve contextualiza¢do sobre o
Zika virus e a microcefalia, em seguida aborda a utilizacdo das TIC (Tecnologia de
Informacdo e Comunicacéo) na contemporaneidade e como esse fendbmeno pode provocar a
desinformacdo dos usuérios dessas tecnologias. Posteriormente, se detém em explanar sobre

o conceito de Resiliéncia Informacional, iniciando pelos conceitos de resiliéncia e resiliéncia
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comunitaria, apresentando, logo depois, dois conceitos que tem ligacdo direta com a
promocdo da resiliéncia informacional: o Letramento Informacional e as Praticas
Informacionais.

As Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo conectam a sociedade em redes,
promovendo vivéncias e inovagdes em diversos segmentos, como na busca por informacgoes
para atender as necessidades diérias, nas mais diversas atividades: trabalho, estudo, saude,
lazer, consumo de bens ou servicos, ou para aquisicdo de conhecimento sobre um
determinado assunto. Nesse movimento, o sujeito vai formando uma identidade que, segundo
Castells (2006), é construida através de um sistema que tem como base o conhecimento
coletivo, as influéncias globais e os repertorios pessoais.

O acesso as TIC, assim como o0 seu uso, ja faz parte do dia a dia da sociedade. A maior
parte da populacéo ja as incorporou pela relativa facilidade de uso e de acesso, pela rapidez
nas trocas de informagdes ou por imposi¢do da sociedade. Isso pode ser verificado a partir dos
dados sobre o0 acesso do brasileiro a Internet. A TIC Domicilios 2017, em sua Gltima pesquisa
divulgada em 24 de julho de 2018 e realizada entre os meses de novembro de 2017 a maio de
2018, publicada pelo Comité Gestor de Internet no Brasil (CGl.br), por meio do Centro
Regional de Estudos para o Desenvolvimento da Sociedade da Informacgdo (Cetic.br) do
Nucleo de Informagdo e Coordenagdo do Ponto BR (Nic.br), mostrou que 87%* dos
brasileiros utilizam Internet todos os dias e que 61% da populagéo brasileira tem acesso a esse
tipo de tecnologia em casa. Em numeros absolutos, 120,7 milhdes de brasileiros acessam a
rede.

A pesquisa também verificou que 57% dos brasileiros utilizam Internet para buscar
informacdes sobre produtos e servicos, 44% para obter informacdes relacionadas a salde ou a
servicos de saude, 30% acessam sites de enciclopédia virtual, 29% pesquisam sobre viagens e
acomodacdes, 28% utilizam para pagamentos e transacdes financeiras e 21% para procura por
emprego e envio de curriculos. Além disso, ndo podemos deixar de mencionar os dispositivos
moveis, que a pesquisa também contempla, informando que 49% dos brasileiros usam
Internet exclusivamente pelo celular.

Ao invés de informar, por vezes, algumas fontes passam a desinformar, causar duvidas
ou confusdes aos usuarios das Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo, o que pode ser
considerado, como observam Pinheiro e Brito (2014), “um fendmeno negativo da

informagdo”, também chamado de: desinformacéo. A busca por fontes de informagdo na

L https://cetic.br/pesquisa/domicilios/indicadores
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Internet pode ser considerada, muitas vezes dificil, além de conter dados que podem ser
incorretos e/ou intimidadores. Nesse sentido, € valido pesquisar o contexto da desinformacéo
causada por esse ambiente, este que é um conceito que vem ganhando destaque na area da
Ciéncia da Informacdo (Cl). Por essas razdes a pesquisa se propde analisar a busca por
informacao, realizada pelos sujeitos, em ambiente digital.

Os conflitos da vida contemporanea, a exemplo da microcefalia, apresentam novas
demandas e novas formas de busca por informagdo, uma administracdo do tempo
diferenciada, novas obrigacdes e um novo ritmo de vida. Mesmo sabendo que os problemas e
dificuldades pessoais sempre existiram, em cada época o sujeito se depara com uma realidade
distinta, de conflitos internos e externos, e maneiras préprias de ultrapassar as barreiras do
tempo e do espaco em que vive. Em meio a isso, observa-se que algumas pessoas tém ou
adquirem a habilidade de superar as adversidades e o0 estresse diario de forma mais saudavel,
com menos sofrimento e mais sucesso do que outras. A essa habilidade foi dado o nome de
resiliéncia. O estudo em questéo aborda o tema para embasar o entendimento sobre resiliéncia
informacional, sua relacdo com o letramento e as praticas informacionais, e quais fatores
colaboraram para o desenvolvimento dessas habilidades nos sujeitos.

Em meio a essa realidade, entender sobre letramento informacional trouxe contribuicdes
pertinentes para os estudos acerca dos temas, por pesquisar como as pessoas tém ou adquirem
habilidades para buscar informacdo e interpretar o que lhes serve ou ndo em meio ao
emaranhado de contetdos alimentados incessantemente nas inimeras fontes de informacéo
inseridas na web.

A abordagem da teoria de praticas informacionais envolveu o interesse em identificar
quais préaticas de busca por informacdo sdo utilizadas no dia dia pelos sujeitos da pesquisa.
Pois, como relata Mckenzie (2003), esse tema se caracteriza pelo acesso a informacdes
cotidianas, com ou sem intencdo de encontra-las. O conceito de préaticas informacionais é
embasado por autores, como Mckenzie (2003) e Savolainein (2007), entre outros, que
pesquisam sobre essas praticas cotidianas e se utilizam de modelos de praticas informacionais
para estrutura-los.

Diante do exposto a questdo problema que pretendemos responder, mediante o
desenvolvimento dos objetivos, e que serve como base para o desenvolvimento dos estudos,
métodos e técnicas que estruturam a pesquisa, €: como o0 ambiente digital interfere na
resiliéncia informacional das mulheres com filhos diagnosticados com microcefalia atendidas

no Centro de Referéncia Municipal de Inclusdo para Pessoas com Deficiéncias (CRMIPD) da
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cidade de Jodo Pessoa? Em vista de uma sociedade com acesso a incontaveis fontes de
informacdo inseridas na Internet, como tentativa de entender as possiveis consequéncias desse
grande volume informacional, para analise de novos conceitos como desinformacéo,
resiliéncia informacional, praticas informacionais e ponderar sobre fendmenos
contemporaneos permeados pelas TIC, esse trabalho tem como objetivo principal
compreender se e como 0 ambiente digital interfere na resiliéncia informacional das mulheres
com filhos diagnosticados com microcefalia atendidas no Centro de Referéncia Municipal de
Inclusdo para Pessoas com Deficiéncias (CRMIPD) da cidade de Jodo Pessoa.

No sentido de atender ao objetivo geral e contribuir na operacionalizagcdo da pesquisa 0s
seguintes passos foram desenvolvidos:

a. Mapear as praticas informacionais empreendidas pelas mulheres com filhos

diagnosticados com microcefalia no ambiente digital;

b. Verificar os efeitos dessas praticas informacionais no processo de tomada de decisdes

sobre o contexto da microcefalia;

c. Identificar as estratégias informacionais utilizadas no ambiente digital favoraveis ao

processo de resiliéncia informacional.

O trabalho foi disposto em cinco capitulos. No primeiro foi apresentado uma
contextualizacdo sobre o Zika virus e a microcefalia no Brasil, explicando o que vem a ser
essas doencas, como se desenvolvem e como se tornaram uma epidemia no Brasil. O segundo
capitulo aborda o conceito de desinformacdo em tempos de midias digitais, para tanto discute
0 desenvolvimento das TIC e como suas caracteristicas contribuem tanto para informar,
quando no processo de desinformacéo dos sujeitos.

O terceiro capitulo introduziu o conceito de resiliéncia informacional, apresentando e
discutindo como os conceitos de Letramento Informacional e Préaticas Informacionais servem
de suporte para o entendimento e a promocao da resiliéncia informacional do sujeito. O quarto
capitulo foi destinado a apresentagdo dos procedimentos metodoldgicos utilizados na
pesquisa, sendo esse estudo uma pesquisa de campo, de abordagem qualitativa, onde os dados
foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas. Trata-se ainda de um estudo de
caso de cunho descrito, pois possibilita ao pesquisador a descricdo de fendmenos
contemporaneos dentro de um contexto social real. Neste capitulo também foram
apresentadas informacdes sobre o campo empirico, 0s sujeitos da pesquisa e a técnica de

analise de dados.
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O ultimo capitulo foi dedicado a exposicao da anélise dos dados da pesquisa. A técnica
de anélise de dados determinada para o estudo foi a analise temaética de conteldo, através da
técnica de categorizacdo. Nesse contexto as seguintes classes tematicas foram estruturadas:
Préaticas Informacionais; Estratégias favoraveis a Resiliéncia Informacional; e Ressignificacao
da realidade vivenciada. As classes tematicas se subdividiram em seis categorias e dez
subcategorias, conforme sera apresentado mais adiante.

O tema para este estudo foi acordado entre a pesquisadora e os orientadores. Como
mencionado e justificado acima por vérias questfes de interesse publico, das familias e dos
profissionais que estdo diretamente envolvidos com a sindrome. Porém, no decorrer dos
estudos, durante o contato com o campo empirico e 0s sujeitos da pesquisa 0 tema gerou
relevancia pessoal, pois provocou sentimento de empatia com relacdo ao contexto vivido
pelos envolvidos no processo, pela sensibilidade que envolve o assunto, pela oportunidade de
contribuicdo com a histdria dessas pessoas, por se tratar de familias que, na maioria das vezes
nunca tiveram contato com o termo microcefalia e seus desdobramentos.

O trabalho em questdo me fez enxergar a realidade dos sujeitos envolvidos com a
situacdo de adversidade relacionada a salde, o seu dia dia, suas dificuldades, seus medos e
incertezas, bem como a vivéncia dos profissionais que trabalham em prol da melhoria da
qualidade de vida das criancas acometidas pela sindrome e seus familiares.

Mergulhar neste universo, distinto & minha realidade, me deu a oportunidade de
entender sobre o assunto, como também me sensibilizou para o tema e para enxergar as
histérias de vida que envolvem o cuidado e o cotidiano da relacdo com criancas nesse
contexto e de como o poder publico e a sociedade podem contribuir para dirimir essas
dificuldades, tanto através de politicas publicas de apoio a essa parcela da sociedade, como

com um olhar isento de preconceito, porém permeado de empatia e respeito.
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2 CONTEXTO DO ZIKA VIRUS E DA MICROCEFALIA NO BRASIL

O Zika virus foi identificado pela primeira vez em macacos, na Uganda, no ano de 1947,
por meio de uma rede que monitorizava a febre amarela. Em 1952, o virus foi identificado em
humanos na Uganda e na Republica Unida da Tanzénia, também foram registrados surtos da
doenca do Zika virus na Africa, nas Américas, na Asia e no Pacifico. Entre os anos 1960 e
1980 foram encontradas infeccdes humanas na Africa e na Asia, normalmente acompanhadas
de doenca passageira. O primeiro grande surto da doenca causado pela infeccdo por Zika foi
identificado na ilha de Yap (Estados Federados da Micronésia), em 2007. Porém, em julho de
2015, o Brasil notificou uma associacdo entre a infeccdo pelo Zika virus e a sindrome de
Guillain-Barré e em outubro do mesmo ano o nosso pais divulgou uma associacao entre a
infeccdo por esse virus e a microcefalia. O periodo transcorrido da exposi¢do ao virus até o0s
sintomas da doenca ndo é muito preciso, provavelmente alguns dias.

O virus Zika é um arbovirus (grande familia de virus) do género flavivirus, transmitido
pela picada do mesmo vetor da dengue, o Aedes aegypti. Pessoas com essa doenca podem ter
sintomas como febre passageira, erupcdes cutaneas, conjuntivite, dores nos musculos e
articulacGes, mal-estar ou dor de cabeca. Estes sintomas, geralmente, duram de 2 a 7 dias.

xiste um consenso cientifico de que o Zika virus é a causa da microcefalia e da
sindrome de Guillain-Barré. Mesmo assim, varios estudos continuaram sendo feitos com o
objetivo de investigar a relacdo entre o virus e varios distirbios neurolégicos. O diagnostico
da infeccéo por esse virus pode ser confirmado atraves de analises laboratoriais do sangue ou
outros fluidos corporais, como a urina, a saliva ou o sémen.?

Devido a confirmacdo pelo Ministério da Salde, em 28 de novembro de 2015, da
relacdo entre o Zika virus e a microcefalia de varios bebés no Brasil, com casos concentrados,
principalmente na regido nordeste, os médicos, 6rgdos de salde, o proprio Ministério da
Saude e o Governo Federal Brasileiro iniciaram uma forca tarefa para realizacéo de pesquisas,
analises e estudos para investigar tudo que envolve essa sindrome, com o intuito de minimizar
duvidas e encontrar a causa para o problema.

Nesse periodo, em meio a essa avalanche de informagdes confirmadas e a confirmar,
por médicos, pesquisadores e Ministério da Saude, a populacdo buscou informacdes que

pudessem auxiliar no entendimento sobre o caso, principalmente as familias envolvidas

2As informages desse tdpico foram baseadas nos dados da Organizagdo Mundial de Satide (OMS), através do
site http://www.who.int/mediacentre/factsheets/zika/pt/
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diretamente com a doenga, ou seja, que tiveram seus bebés acometidos pela sindrome
congénita microcefalia causada pelo Zika virus no Brasil. Inimeras foram as noticias postadas
sobre o assunto na internet (em diferentes sites, blogs e fanpages).

Desse periodo em diante o Ministério da Saude divulgou periodicamente boletins
epidemiologicos informativos, por causa dos muitos casos de microcefalia causados pelo Zika
virus que comecaram a ser confirmados em nosso pais. Em boletim divulgado em 16 de abril
de 2016, por exemplo, 1.168 casos foram confirmados e 2.241 outros casos foram descartados
para microcefalia e outras alteracdes do sistema nervoso, sugestivas de infeccdo congeénita.
Foram notificados 7.150 casos suspeitos desde o inicio das investigacGes, em outubro de
2015.

O mapa abaixo apresenta a distribuicdo dos casos de microcefalia associados ao Zika
virus pelo Ministério da Saude, em 2015. Podemos visualizar a demonstracdo da grande

incidéncia dos casos concentrados na regido nordeste.

Figura 1: Mapa da distribui¢do de casos de microcefalia associados ao Zika em 2015

Legenda

@ Mais de 50 casos
@® 11a50casos

® 2a10 casos

* 1caso

[ UF com casos notificados
UF sem casos notificados

Fonte: Ministério da Salde (2015)
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No segundo semestre de 2016, o Centro de Controle e Prevencdo de Doencas
Transmissiveis (CDC) dos Estados Unidos confirma a relacdo entre o Zika virus e a
microcefalia em bebés de mulheres infectadas pelo virus. Esse estudo fez uma reviséo
rigorosa das evidéncias e concluiu que o Zika é a causa da microcefalia e outros danos
cerebrais identificados em fetos. Para fundamentar o estudo norte-americano, foram
analisadas pesquisas da comunidade médica e cientifica de diversos paises, entre eles o Brasil,
que é pioneiro no estudo do Zika virus associado a microcefalia. O centro de controle
americano é parceiro do Brasil nas investigacbes, como parte do esforco mundial para
descobertas relacionadas ao tema?.

Apesar do surto dessa sindrome no Brasil em 2015, a microcefalia ndo é uma doenga
nova, se trata de uma anomalia caracterizada pelo fato do Perimetro Cefalico (PC) ser menor
que dois ou mais desvios-padrdao do que a referéncia para o sexo, a idade ou tempo de
gestacdo. Essa condicdo faz com que o recém-nascido tenha algumas limitagdes em seu
desenvolvimento cognitivo, motor, visdo, fala, entre outros aspectos analisados pelos
médicos.

Geralmente a malformacdo congénita aparece relacionada a varios fatores, que podem
ser de diferentes origens, como exemplo o uso de substancias quimicas durante a gestacdo,
como drogas, contaminacao por radiacdo e infec¢do por agentes bioldgicos, como bactérias e

virus.

2.1 PERFIL SOCIAL DAS MULHERES COM FILHOS COM MICROCEFALIA NO
BRASIL

Além da apresentacdo de informacGes sobre Zika virus e microcefalia, outro fator
importante a ser considerado sdo as caracteristicas sociais das mulheres e seus filhos
acometidos pela sindrome congénita. O site Nexo*, com base em pesquisa realizada pelo
Ministério da Salde, apresenta dados que possibilitam identificar o perfil social desse grupo
especifico de mulheres que tiveram filhos com microcefalia entre 2010 e 2015, no Brasil.

A pesquisa apresenta dados relativos a faixa etéria, grau de escolaridade, raca e estado

civil. De acordo com os dados pode-se observar que sdo mulheres, em sua maioria, jovens

3 Fonte: http://www.brasil.gov.br/saude/2016/04/brasil-tem-1-168-casos-de-microcefalia-confirmados

4 Link da pesquisa: https://www.nexojornal.com.br/expresso/2016/12/07/Quem-s%C3%A30-as-m%C3%A3es-
de-crian%C3%A7as-com-microcefalia-devido-%C3%A0-infec% C3%A7%C3%A30-por-zika



http://www.brasil.gov.br/saude/2016/04/estudo-nos-eua-reconhece-relacao-entre-zika-virus-e-microcefalia/microcefalia.png
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https://www.nexojornal.com.br/expresso/2016/12/07/Quem-s%C3%A3o-as-m%C3%A3es-de-crian%C3%A7as-com-microcefalia-devido-%C3%A0-infec%C3%A7%C3%A3o-por-zika
https://www.nexojornal.com.br/expresso/2016/12/07/Quem-s%C3%A3o-as-m%C3%A3es-de-crian%C3%A7as-com-microcefalia-devido-%C3%A0-infec%C3%A7%C3%A3o-por-zika
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com idade entre 19 e 24 anos, em torno de 51%; com baixa escolaridade, 60%, estudou entre
8 e 11 anos; negras, 70%; e solteiras, 47%.

Embora a pesquisa do site Nexo ndo tenha levantado dados referentes ao recorte de
renda, € possivel considerar, segundo o levantamento feito pelo Ministério da Saude, que a
maioria das mulheres estdo inseridas em um contexto socioecondmico desfavoravel. A maior
parte dos casos foram registrados no Nordeste, regido que tem a menor renda mensal do pais.
Segundo um levantamento feito pela Secretaria de Desenvolvimento Social, Crianca e
Juventude de Pernambuco, estado que registrou 0 maior numero de casos da doenca, apontou
que 77% das familias com suspeita de microcefalia vivem em estado de pobreza extrema, o
que significa que cada pessoa sobrevive com R$ 47,00 por més.

Outras pesquisas com relacdo ao perfil social e situacdo econémica de mulheres e
familias que cuidam de criancas com microcefalia em decorréncia da sindrome congénita do
Zika desde 2015, foram realizadas nos ultimos anos. Além das pesquisas mencionadas acima
podemos citar a pesquisa feita em conjunto pela Fiocruz Pernambuco, Instituto Fernandes
Figueira, UFPE e London School of Hygiene and Tropical Medicine, da Inglaterra®. Os dados
foram coletados de maio de 2017 a janeiro de 2018, no Recife, Jaboatdo dos Guararapes e Rio
de Janeiro. A pesquisa aplicou 487 questionarios e realizou 147 entrevistas, envolvendo
profissionais de satde, mulheres e outros parentes de criancas com o virus, mulheres gravidas
em idade reprodutiva, homens em idade reprodutiva e cuidadores de criangas com a sindrome.
Segundo o levantamento, 50% das familias tém renda entre um e trés salarios minimos.

Os numeros desta pesquisa mostram 0s impactos sociais e econémicos da infeccao,
como no caso do custo médio com consultas em um ano que foi de 657% maior entre criangas
com microcefalia em compara¢do com criangas sem comprometimento. A quantidade de
consultas com médicos e outros profissionais de saude também foram superiores em 422% e
1.212%. Ja os custos que as familias tiveram com medicamentos, hospitalizacdes e éculos,
entre outros itens, foram entre 30% e 230% mais elevados, entre criangas com microcefalia e
criangcas sem microcefalia, mas com manifestacGes da sindrome, e entre criancas microcéfalas
e aquelas sem comprometimento.

A infeccdo por Zika virus atinge principalmente a populagcdo mais pobre em decorréncia

de fatores urbanos. As regides que convivem com infraestrutura deficiente sdo ideais para a

5 Fonte da pesquisa realizada pelas trés instituicGes: Fiocruz Pernambuco, Instituto Fernandes Figueira, UFPE e
London School of Hygiene and Tropical Medicine, da Inglaterra: https://agenciapatriciagalvao.org.br/mulheres-
de-olho/estudo-mostra-impacto-socioeconomico-em-mulheres-que-tem-criancas-com-microcefalia/
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proliferacdo do mosquito Aedes aegypti causador de doencas como Zika, Dengue e
Chikungunya, que se reproduz em &gua acumulada. Dessa forma, locais onde ha falta de
saneamento basico, em que a populacdo precisa armazenar agua potavel e ha grande acumulo
de lixo em local inapropriado, oferecem condi¢Ges favoraveis a procriacdo do mosquito e
consequentemente para os surtos da doenca.

Hé& ainda outro aspecto a ser considerado: a populacdo em condicdo socioecondémica
precéria tem taxa de fecundidade maior. No Brasil e no mundo, de modo geral, 0 nimero de
filhos esta relacionado com o nivel de escolaridade e renda de uma familia. Quanto maior o
namero de filhos, menor a renda e a escolaridade. Mulheres sem estudos ou com ensino
fundamental completo tém, em média, 3,09 filhos. Em pesquisa realizada em 2016 a média
nacional era de 1,72; em Pernambuco, ela era de 1,92. Periodo relativo ao surto da
microcefalia.®

Uma caracteristica comum identificada em nas pesquisas e nos estudos que tivemos
acesso, sobre o assunto, € que o 6nus dos cuidados com as criangcas microcéfalas recai
especialmente sobre as mulheres, que se anulam em varios aspectos, principalmente no

aspecto social, para cuidar das criancas.

3 A DESINFORMACAO NO AMBIENTE DIGITAL

® Link da pesquisa: https://www.nexojornal.com.br/expresso/2016/02/29/Fam%C3%ADlias-em-
situa%C3%A7%C3%A30-de-extrema-pobreza-as-maiores-v%C3%ADtimas-da-microcefalia
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O surgimento da Internet pode ser atribuido, segundo Castells (2003), a Revolucédo
Industrial, que abriu caminhos para a sociedade da informacdo. Nesse sentido a Primeira
Revolucdo Industrial foi responsavel pelo aparecimento do motor a vapor, a Segunda
Revolucéo trouxe de novidade a eletricidade, a comunicacéo a distancia e os novos meios de
producdo, ao passo que a Terceira Revolucgéo Industrial inovou com o nascimento da Internet.

Castells (2003) ainda diz que a origem da Internet pode esta na Arpanet, uma rede de
computadores montada pela Advanced Research Projects Agency, em setembro de 1969. A
ARPA foi fundada em 1958 pelo Departamento de Defesa dos Estados Unidos, com a
intencdo de angariar fundos de pesquisa, principalmente em universidades, com o objetivo de
alcancar poder e superioridade tecnoldgica militar sobre a Unido Soviética para o langcamento
do primeiro Sputnik (CASTELLS, 2003).

Essa sociedade industrial (com o capitalismo), para Santos (1988) é dirigida pela ideia
de progresso e expansdo. A sociedade pés-industrial se diferencia da sociedade industrial
(produtora de bens materiais) pelo foco dado ao setor de servigos. Neste cenario, as
tecnologias avancadas desempenham papel preponderante, e a informacéo através da cultura
de massa (revista, filme, romance policial, novela de TV) é seu maior bem. O préprio cenério
pos-moderno ¢ constituido pela desmaterializagdo da economia pela informagdo. “As
sociedades pds-industriais sdo programadas e performatizadas pela tecnociéncia para produzir
mais e mais rapido, em todos os setores, e com isso, presumivelmente, facilitar a vida das
pessoas” (SANTOS, 1988, p. 26).

Com o fim da Terceira Revolugdo Industrial, as denominacdes das sociedades passam a
ser: pré-industrial, industrial e pos-industrial, (BELL, 1973). Porém, essas conceituacfes
foram perdendo forca e com o advento da Internet e das redes surge nos EUA, através da
American Society for Information Science (ASIS), pela primeira vez, o termo sociedade da
informagdo (SANTOS; CARVALHO, 2009). No Brasil o0 mesmo termo - sociedade da
informacdo - ganhou conhecimento através da publicacdo do livro verde pelo Ministério da
Ciéncia e Tecnologia, material que fez parte do Programa Sociedade da Informacéo no Brasil.
Este livro trazia a ideia de que os beneficios dessa sociedade deveriam ser de responsabilidade
do governo.

Nesse sentido, para que a sociedade da informacdo pudesse se desenvolver, seria
necessario que também houvesse o desenvolvimento das Tecnologias da Informagédo e

Comunicacdo (TIC). Sobre isso Castells (2006, p. 43) compreende que “a tecnologia ¢ a
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sociedade, e a sociedade ndo pode ser entendida ou representada sem suas ferramentas
tecnologicas”. A tecnologia ¢ entdo um dos suportes do desenvolvimento social, servindo de
estrutura para transformacdes sociais.

Silva (2002) observa que as TIC estdo presentes em todo processo de desenvolvimento
humano, tendo em vista a tecnologia da informagédo como toda configuragdo comunicativa
que tem como suporte tecnologias disponiveis no seu contexto histérico, relacionada a
informatica ou ndo. Com o aperfeicoamento de alguns equipamentos e aparatos tecnologicos,
como microprocessadores, a digitalizacdo da informacéo, e sua popularizacao e distribuicéo,
ocorre um alinhamento entre o audio visual, a informéatica e as telecomunicagdes, 0 que
origina a comunicacéo virtual e as tecnologias da informacéo e comunicacao (SILVA, 2002).

O crescimento das TIC ocorreu a partir da década de 1990, com o objetivo de absorver,
disseminar e distribuir de forma precisa e rapida as informacgdes transmitidas através da
televisdo, das telecomunicagOes e pela Internet (SILVA, 2002). Na sociedade industrial, o
valor estd na quantidade de bens produzidos, por esse motivo muitas empresas, instituicdes e
industrias, investiram consideravelmente nas novas tecnologias.

As informacOes antes restritas a meios académicos, passam a Ser um pouco mais

democratizadas, sobre isso Rodrigues e Colesanti (2008), dizem que

A web passa cada dia mais a se constituir como um grande canal de
divulgacdo. Primeiramente, voltada a transmissdo de informagdes textuais,
posteriormente abrangendo figuras em geral e atualmente, difundindo
musicas, fotografias, filmes, mapas, de todas as partes do mundo para todas
as partes do mundo. O uso da internet, como meio de comunicacdo e
informacdo, realmente acarretou uma verdadeira revolugdo em termos de
tratamento e processamento de todo tipo de informacéo [...] (RODRIGUES;
COLESANTI, 2008, p. 62)

Podemos perceber que as TIC tém muita importancia em nosso convivio, seja ele para
uso profissional ou pessoal, elas invadiram as nossas vidas, transformaram nossas atividades
diarias, nosso trabalho em fun¢des mais praticas, sdo responsaveis pela comunicagdo gerada
através das midias, analdgicas ou virtuais. Nao conseguimos nos imaginar hoje sem acesso a
Internet para realizar pesquisas académicas, estudar, produzir e receber informacdo do que
esta acontecendo no mundo. Dificil pensar a vida sem tecnologias, principalmente as digitais.
Assim também, o ambiente digital faz parte do processo de busca por informacéo de pessoas
em situacdes de adversidade (como os sujeitos da pesquisa desse estudo), como meio para

sanar duvidas e resolver possiveis problemas.
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As tecnologias tém sentido amplo e ndo estdo presentes apenas nos equipamentos de
informatica, aparelhos eletrénicos ou digitais, estdo presentes em todas as criagdes humanas,
como maquinas, comunicacdo, engenharias, medicina, entre outras areas, todo
desenvolvimento humano envolve tecnologia. No entanto, analisando as tecnologias
existentes percebemos que o grande desafio € fazer com que a sociedade mantenha uma
relacdo eficiente com as TIC, de modo que viabilizem o contato a contetdos informacionais
que permitam nos adaptar ao avango e surgimento constante de informacdes, que muitas
vezes nio sdo verdadeiras. E necessario que sejamos detentores de habilidades para verificar
quais fontes de informacao iréo nos favorecer.

As tecnologias de informacdo e comunicagdo apresentam contribui¢es positivas,
porém, devido ao grande volume informacional e sua utilizagdo indiscriminada podem causar
alguns problemas, entre eles o fato da informacdo acabar por desinformar, ao invés de
informar. Chegamos com essa afirmacéo ao termo desinformacéo.

A literatura brasileira ndo apresenta muitos conceitos sobre desinformacdo, a atencdo é
dada mais aos aspectos positivos da informacdo, em detrimento dos aspectos negativos
(inclusive na Ciéncia da Informacéo), como nos alertam Pinheiro e Brito (2014), porém, esse
viés também merece estudos e aprofundamentos para compreensdo dos fendmenos
contemporaneos de praticas sociais atuais de busca por informacédo na Internet.

No ambiente digital as informagdes verdadeiras e mentirosas se misturam e se
modificam o tempo inteiro, por isso € tdo importante também mirar o olhar no outro lado da
informacdo, a desinformacdo, e entender o que vem a ser esse conceito e como ele se
comporta. Para tanto, nos baseamos nos estudos feitos por Pinheiro e Brito (2014), que
identificaram trés conjuntos de significados para a desinformacao.

Auséncia de informacdo: No meio académico e na imprensa brasileira, a desinformacéo
estd associada a ignorancia ou auséncia de informacdo. Para esse significado de
desinformacdo a pessoa se encontraria em uma situacdo informacional precéria, por causa da

sua falta de informacédo ou conhecimento sobre algum assunto. A auséncia de informacéo esta

aqui muito ligada, também, a falta de cultura ou de competéncia informacional, o que
acarretaria o fato do sujeito ndo ter habilidades suficientes para localizar a informacgdo que
precisa.

Informacdo manipulada: Esse significado esta relacionado a divulgacao de contetddos de
nivel cultural inferior, que provocaria a ‘imbeciliza¢do’ de alguns setores da sociedade. Nesse

conceito as pessoas mais privilegiadas da sociedade divulgariam amplamente informacdes de
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seu interesse para favorecimento proprio e manutencdo de controle e poder sobre outras

camadas da sociedade. Ou seja, sob o olhar da informacdo manipulada a desinformacéo seria

um conjunto de informacdes disseminadas frequentemente, mas que nao serviriam para que as
pessoas adquirissem pensamento critico para participar de processos politicos, que séo
necessarios ao desenvolvimento de sua condi¢do e de seus pares. Toda essa divulgacdo de
desinformacdes faria parte de um projeto de dominacg&o politica e ideoldgica em que as redes
digitais e a comunicacéo tradicional seriam usadas para espalhar informacdes com o intuito de
distrair e confundir.

Engano proposital: A desinformacdo aqui € considerada o ato proposital de desinformar
alguém, com a intencdo de enganar. Nesse aspecto ndo existiria desinformagdo sem a intencao
do desinformador, porém essa € uma abordagem cientifica anglo-saxa, no Brasil ndo se
encontra essa afirmacdo na literatura. Em nosso pais, o texto de Pinheiro e Brito (2014)
informa que foi através de um artigo de jornal de grande circulacdo, escrito pelo fildésofo e
jornalista Olavo de Carvalho em 2001, que foi encontrada uma defini¢cdo mais proxima do que
seria a desinformacdo associada ao ato proposital de enganar: seria uma desinformacdo de alto
nivel, de cunho politico, para deturpar informacdes especializadas e técnicas de grande
relevancia.

Essas sdo algumas defini¢Ges relacionadas a conceitos de desinformacédo e podemos
observar que as abordagens se encaixam na proposta de acesso a informacao por meio das
TIC através da web, dependendo da situacdo. O usuario pode se deparar com informacdes que
foram alimentadas com a intencdo proposital de desinformar, que se refere ao conceito de
desinformacdo relacionado ao Engano proposital, caso em que existe o papel do
desinformador, que tem a intencdo real de desinformar em beneficio préprio ou de outros
(PINHEIRO; BRITO, 2014).

Ha também fontes de informacdo que desinformam sem ter o intuito inicial de o fazer,
que faz relagdo com o conceito de Informagdo manipulada, pelo fato da Internet esta repleta
de usuarios que postam contetidos que ndo passaram por nenhum tipo de edi¢cdo ou revisdo
prévias, em que a percepgdo estd condicionada ao “ponto de vista do observador” (DEMO,
2000, p. 3). Pedro Demo também relaciona em seus estudos a desinformagdo com a

informacao manipulada, sobre isso menciona que

A informacdo é em si ambivalente, tanto em quem a pronuncia, quanto em
guem a recebe. Em todos os momentos passa pelo filtro da subjetividade,
além de sua dimensdo estar limitada pelo aparato perceptor e
conceitualizador. Mas é esta ambivaléncia que resgata sempre a
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possibilidade de criar, inventar. Se tudo fosse apenas l6gico, seria apenas
repetitivo. O mundo da informacdo é agitado, conturbado, porgue é, ao
mesmo tempo, intrinsecamente manipulado e impossivel de ser totalmente
manipulado. (DEMO, 2000, p. 5).

Um exemplo sdo as informagGes encontradas nas redes sociais. Durante o surto de Zika
em 2015/2016 nao foi diferente, também foi possivel acessar conteudos ndo confirmados ou

com veracidade duvidosa sobre o tema, como no caso da figura abaixo:

Figura 2: Matéria sobre boatos relacionados ao Zika virus

i s
G Trés dos dez arvgos sob X AR\ 1y ] -3

€« C ) | & Seguro | httpsy//glglobo.com, . t t ; t f k ! t Qe ¢ @
globo.com g1 globoesporte gshow famosos & etc  videos
ST BEM ESTAR Q Buscar

Trés dos dez artigos sobre zika mais
compartilhados no Facebook sao piada ou
boato

Rede social diz que 9% do contetido sobre zika que circulou entre seus usuarios no Brasil era
humoristico ou sem veracidade confirmada.
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Fonte: https://gl.globo.com/bemestar/noticia/tres-dos-dez-artigos-sobre-zika-mais-compartilhados-no-
facebook-sao-piada-ou-boato.ghtml

A matéria veiculada no dia 22 de novembro de 2016, relata o fato de que entre 0s meses
de maio a agosto deste mesmo ano, 9% de todas as postagens e compartilhamentos
relacionados a epidemia por Zika no pais ndo tinham confirmacdo. A pesquisa de
monitoramento feita pela rede social Facebook, de maio a 31 de agosto deste ano, detectou
17,3 milhdes de interacdes (comentarios, postagens, curtidas e compartilhamentos) sobre o
tema. O estado com mais volume de postagens foi S&o Paulo, com 6 milhdes. Em
Pernambuco, estado mais afetado pela microcefalia, o volume de interagfes sobre o assunto
chegou a 787,3 mil. Portanto, se considerarmos 9% de 17,3 milhdes, chegaremos a um
numero aproximado de 1.557,000 milh&o de interacGes, o que significa um volume muito
grande de informagdes ndo confirmadas ou caracterizadas como boatos.

Andrew Kenn fala muito sobre isso em seu livro O culto do amador. O autor critica o

infinito nimero de blogs existentes e a Wikipedia (site de busca alimentado por qualquer
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pessoa, e que dispde de informacdes sobre praticamente todos os temas existentes, que néo
possui editores, examinadores ou algo do tipo, mas que é consultado por milhares de pessoas
diariamente). Ele diz que sdao “infinitos macacos fornecendo informacao infinita para infinitos
leitores perpetuando o ciclo de desinformagao e ignorancia” (KEEN, 2009, p.10). O autor faz

observagdes sobre situacgdes atuais de quem busca ou produz informagéo em rede

A revolucdo da Web 2.0 disseminou a promessa de levar mais verdade a mais
pessoas — mais profundidade de informacdo, perspectiva global, opinido
imparcial fornecida por observadores desapaixonados. Porém, tudo isso é
uma cortina de fumaca. O que a revolugdo Web 2.0 estd realmente
proporcionando sao observacgdes superficiais do mundo a nossa volta, em vez
de julgamento ponderado. O negdcio da informag&o esta sendo transformado
pela internet no puro barulho de 100 milhdes de blogueiros, todos falando
simultaneamente sobre si mesmos (KEEN, 2009, p. 20).

Keen (2009) nos alerta e faz pensar sobre o cotidiano de préaticas sociais de busca por
informacdo online. Para analisar como pessoas reais, com problemas reais se utilizam dessa
ferramenta para ter acesso a informacdo sobre salde, e no caso dessa pesquisa, sobre uma
doenca como a microcefalia. E nesse processo, identificar quais as estratégias de busca
utilizadas, quais as duvidas que esse tema gera, as possiveis barreiras encontradas pelos
usuarios e qual novo significado € dado por essas pessoas diante da situacdo de adversidade.

Diante do exposto fica 0 pensamento de como agir em meio a situacéo que se apresenta,
para aproveitar o melhor que a Internet pode oferecer, de forma critica. Nesse sentido,
Koehler (1999) informa que a Internet possui dois tipos de comportamentos relacionados a
longevidade da informacdo: a permanéncia e a constancia, que as fontes de informacéo
contidas na Internet devem ser usadas com cuidado e que o pesquisador deve utilizar critérios
de avaliacdo de conteldo e apresentacdo dessas informacdes, ou seja, se faz necessario que 0s

usuarios busquem por fontes de informacéo confiaveis.
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4 RESILIENCIA INFORMACIONAL

A concepcao da Resiliéncia Informacional esta intrinsicamente relacionada com o
processo de transformacao do sujeito, nesse sentindo, para entender Resiliéncia Informacional
é necessario a articulagdo entre os conceitos de Letramento Informacional e Praticas
Informacionais. Lloyd (2015) relata que os estudos sobre os temas buscam compreender como
o controle do ambiente informacional, através de praticas informacionais (como o letramento
informacional) tem a possibilidade de agir como uma estratégia critica a reducdo da incerteza
em tempos de transicao.

Annemaree Lloyd diz que em situacdo de adversidade e incerteza, ter a capacidade de
interagir, buscar e usar informacdes, deve ser visto como um indicador da resiliéncia do
sujeito. Em seus estudos a autora se refere a habilidade do individuo de se adaptar e evoluir
apesar da incerteza e que a resiliéncia informacional esta diretamente ligada a habilidade de
restabelecer capital social, que por sua vez apoiara 0 sujeito em momentos em que se depara

com o desconhecido.

4.1 LETRAMENTO E PRATICAS INFORMACIONAIS

A expressdo letramento é muito usada na area da educacdo, essa palavra antes tinha
uma conotacao que se reportava ao termo letrado (pessoa erudita), mas atualmente tem outro
sentido. A origem da palavra é uma traducao para o portugués da palavra americana literacy,
que por sua vez, vem do latim littera (letra) e com o acréscimo do sufixo cy se refere a
alguém que aprende a ler e a escrever, apanhado este, feito por Soares (2004).

Gasque (2010) esclarece que foi Mary Kato que citou pela primeira vez o termo, em
1986, em seu livro No mundo da escrita: uma perspectiva psicolinguistica, para dar nome a
um fendbmeno novo que iniciou nas Ciéncias Linguisticas, com o0 objetivo principal de
determinar o impacto social da escrita nos estudos sobre alfabetizag&o.

Para Kleiman (1995), letramento é um conjunto de praticas sociais que utilizam a leitura
e a escrita (adquiridos por meio da alfabetizagdo) como sistema simbdlico e como tecnologia,
em contextos e objetivos especificos. Desse modo, entende-se que nem todas as pessoas
alfabetizadas séo letradas, pois a alfabetizagdo se traduz num processo continuo e sem fim,
porém o ato de saber ler e escrever ndo significa que o sujeito é letrado a ponto de ter

competéncias e habilidades suficientes para ler livros, jornais, ou mesmo escrever cartas,
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oficios, declara¢des ou ainda preencher formulérios e ler bulas de remédios (KLEIMAN,
1995).

Mas, para Kleiman (1995), o contrario pode acontecer, o sujeito pode ser analfabeto, e
ser letrado, pois o que vai definir isso é o conhecimento das funcdes da leitura e da escrita na
sociedade. Os analfabetos conseguem pegar Onibus de forma adequada, vendem produtos,
usam celulares e passam troco, mostrando que o letramento estéa diretamente ligado as praticas
sociais, suas experiéncias e o contexto em que vivem. Portanto, como Kleiman (1995)
observa em seus estudos, é necessario ndo apenas ler e escrever, mas saber usar as
competéncias oriundas dessas habilidades para realizar as a¢fes impostas pela sociedade no
dia a dia.

Embora ndo exista muita precisao com relacdo a definicdo do conceito de letramento e
sua comparacdo com a alfabetizacdo, Soares (2004), assim com Kleiman (1995), diz que, na
maior parte das vezes, letramento se refere a condicdo de alguém que ndo sabe apenas ler e
escrever, mas que exerce praticas sociais que usam a escrita. Em resumo, segundo Gasque
(2010) letramento é o uso competente da escrita para entender e criar textos e viver em uma
sociedade letrada, o que envolve também o uso da linguagem.

Trazendo a discussdo para a contemporaneidade e as praticas de leitura e escrita em
ambiente digital, (SOARES, 2002, p. 156) diz que “diferentes espacos de escrita e diferentes
mecanismos de producdo, reproducdo e difusdo da escrita resultam em diferentes
letramentos”, o que demonstra a existéncia de maltiplos letramentos. Por isso que Dudziak
(2003) acredita que o significado de informacion literacy vai além dos significados de
informacdo e letramento, considerando-o mais abrangente, pois o letramento informacional
tem como atividade fim promover a interacdo do sujeito na sociedade em que vivemos, e essa
sociedade também pode receber varios nomes, como sociedade da informacdo Barreto (2006),
da aprendizagem Pozo (2007), do conhecimento Fachin (2013), liquida Bauman (2001), entre
outras denominagdes.

Nesse contexto, como alerta Gasque (2010), o letramento informacional € caracterizado
pelo envolvimento do sujeito no processo de aprendizagem com o objetivo de desenvolver
competéncias e habilidades que contribuam para a busca e o uso da informagdo de forma
eficiente e eficaz.

A expressdo informacion literacy, que deu origem ao que chamamos no Brasil de
letramento informacional, foi criada em 1974 pelo bibliotecario americano Paul Zurkowski e

citada no relatério The informacion service environment relationships and priorities. O
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relatorio em questdo sugeria que o letramento informacional fosse adotado nos EUA como
ferramenta de acesso a informacédo, o que s6 comegou a acontecer em 1989. Com relacdo ao

surgimento do termo, Gasque diz que

A expressao information literacy surge nos EUA na década de 70, mas 0s
estudos produzidos no Brasil sobre o tema iniciam-se apenas a partir de
2000. O termo foi mencionado, primeiramente por S6nia Caregnato, que 0
traduziu como alfabetizacdo informacional, optando posteriormente por
habilidades informacionais como seu equivalente em lingua portuguesa.
(GASQUE, 2012, p. 28)

Mencionados o surgimento da information literacy, nacional e internacionalmente, ainda
podemos dizer que em nosso pais a expressdo recebeu traducBes, como: letramento
informacional, alfabetizacdo informacional, habilidade informacional e competéncia
informacional, todas se referindo a mesma ideia, mas, Gasque (2012) afirma que a forma mais
usada é competéncia informacional. Porém, € preciso entender que as denominagdes nao tém
0 mesmo significado, apesar de estarem relacionadas, apresentam conceitos distintos, podem
na verdade se complementar. 1sso pode acontecer por se tratar de um tema relativamente novo
(GASQUE, 2012).

No entanto, para entender informacion literacy, ndo basta entender os conceitos de
informacdo e letramento. O contetdo do termo é mais profundo e abrangente, tem como
objetivo promover a interacdo e o ajuste do sujeito na sociedade da aprendizagem em que
vivemos. E essa sociedade além de marcada pela aprendizagem, pelo conhecimento, pela
educacdo, também se caracteriza pelo volume imensuravel de informacdes. Nesse movimento,
tanto o letramento informacional quanto os maultiplos letramentos que surgiram depois dele,
sdo utilizados para minimizar os transtornos na busca por informacoes.

Esse processo ocorre por meio das competéncias e habilidades que o sujeito letrado
adquire durante todo o processo de aprendizagem e desenvolvimento cognitivo, que, como
Gasque (2012) menciona, suscita em préaticas sociais que promovem a busca e 0 uso das
informacdes de maneira eficaz, contribuem na tomada de decisdo e fazem diferenca na vida
das pessoas.

Em meio as préaticas sociais de busca por informacdo, surge o conceito de praticas
informacionais. Conceito este vinculado aos estudos de comportamento informacional (que
considera a dimensdo cognitiva do sujeito e seu comportamento individual) (SAVOLAINEN,

2007). Porem, para Savolainen (2007), o conceito de comportamento informacional possui
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algumas falhas, pois, os modelos relativos a esse conceito estdo relacionados ao sujeito em
sua individualidade, sem a preocupacdo de estudar o contexto social no qual o usuario esta
inserido. Além disso, o conceito de comportamento informacional (information behavior)
poderia ser confundido com paradigmas da psicologia.

Por essas razdes, Savolainen (2007) afirma que o comportamento informacional ndo é
um termo adequado, porque estudiosos de outras areas podem associar a essa expressao e ao
que ela representa, um conceito muito proximo do que viria a ser o paradigma behaviorista na
psicologia e, por causa disso, ndo levar em conta fatores de interesse para a investigacao dos
estudos da informagéo.

Diante da situacéo Talja, Tuominen e Savolainen (2005) e Savolainem (2007) cunharam
um conceito mais amplo, em que fosse possivel analisar o sujeito e sua interacdo com o meio.
Constitui-se entdo o conceito de préaticas informacionais, como alternativa critica ao conceito
de comportamento informacional. Essa alternativa se caracteriza pela informacdo e
conhecimento construidos coletiva e socialmente, de forma continua, por sujeitos ativos
(SIRIHAL DUARTE; PAULA; ROCHA, 2017). Portanto, Talja, Tuominen e Savolainen
(2005) entendem que

[...] os processos de busca e uso da informacdo sdo constituidos social e
dialogicamente, ao invés de baseados nas idéias e motivos de atores
individuais. Todas as praticas humanas sdo sociais e originam-se de
interacbes entre 0s membros da comunidade. (TUOMINEM; TALJA,
SAVOLAINEN, 2005, p. 331)

Assim, o surgimento do conceito de praticas informacionais teria sido motivado pela
necessidade de abordar o acesso a informacéao na vida cotidiana, onde o sujeito informacional
constroi o conhecimento coletivamente. O contexto se apresentou diferenciado e constituido
de aspectos diferentes dos que eram utilizados nas pesquisas anteriormente. Os estudos de
praticas informacionais sofrem influéncia do paradigma socioconstrutivista, em que 0s
processos de busca, compartilhamento e uso da informacdo perpassam e sao influenciados por
praticas sociais estabelecidas em comunidade (HARLAN, 2012; MCKENZIE, 2003;
SAVOLAINEN, 2007).

Nesse sentido, Aradjo (2017) menciona o fato das préaticas informacionais, mesmo em
contexto diferenciado de acesso a informagéo cotidiana e influenciada pelo meio social, fazer

relagdo com aspectos individuais de busca por informacéo



34

estudar as praticas informacionais constitui-se num movimento constante de
capturar as disposicdes sociais, coletivas (os significados socialmente
partilhados do que é informacédo, do que é sentir necessidade de informagcéo,
de quais sdo as fontes ou recursos adequados) e também as elaboracdes e
perspectivas individuais de como se relacionar com a informacdo (a
aceitacdo ou ndo das regras sociais, a negociacdo das necessidades de
informacédo, o reconhecimento de uma ou outra fonte de informag&o como
legitima, correta, atual), num permanente tensionamento entre as duas
dimensdes, percebendo como uma constitui a outra e vice-versa (ARAUJO,
2017, p. 221)

Assim sendo, estudar o sujeito informacional pelo viés das préaticas informacionais
abarca o sentido de que ndo so o sujeito sofre interferéncias do contexto sociocultural (como
prevé a abordagem do comportamento informacional), mas esse sujeito também interfere e
altera esse processo dialogico (SAVOLAINEN, 2007).

Para consolidar essa perspectiva, Aradjo (2017) se baseia em estudos de préticas sociais
de Lallement, Corcuff e Bourdieu. Esses estudos se desenvolvem seguindo a perspectiva
praxioldgica, criada por Bourdieu a partir do conceito de habitus, que tem como principio a
‘sociagdo’ e a ‘individuagdo’. Esse ‘movimento intelectual marcado pelo pensamento
relacional’, como pontua Araujo (2017), estd em movimento continuo entre o ‘estruturado’ e
o ‘estruturante’, para estudar as praticas informacionais e entender a realidade humana e
social.

A escolha pelo uso do conceito de praticas informacionais ocorreu devido a necessidade
de analisar a influéncia dessas praticas sociais de acesso a informacao, no contexto social das
mulheres com filhos com microcefalia e sua relagdo com a promocdo da resiliéncia
informacional no momento de incerteza e adversidades em contexto de salde. E verificar de
gue maneira essas mulheres buscam, selecionam, entendem, usam e ressignificam essas
informagdes.

Assim como Savolainen (2007), Mckenzie (2003) também acredita que o termo Préticas
Informacionais ¢ mais apropriado que Comportamento Informacional, por entender que a
pratica informacional estd vinculada a dimensdo esponténea da acdo dos atores sociais com
relacdo a informacdo. Essa autora pesquisa sobre a possibilidade de acessar informagoes
importantes por acaso ou sem estar a procura — 0 que Mckenzie (2003) nomeia de
“serendipity”.

Mckenzie (2003) construiu 0 Modelo Bidimensional de Préaticas Informacionais com
base em um estudo qualitativo dos relatos de buscas informacionais de mulheres canadenses
gravidas de gémeos. O estudo levou em consideracdo as necessidades de informacdo, as

praticas informacionais e as fontes de informacdo utilizadas pelas mulheres.
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Para McKenzie (2003) os modelos de comportamento informacional ja existentes eram
limitados por trés motivos: primeiro, eles se detinham na busca ativa por informacao,
ignorando o acesso a informacao por outras formas menos coordenadas; segundo, os modelos
se originavam de estudos académicos e/ou profissionais, 0 que 0s tornavam Uteis para
entender a busca sisteméatica nesses campos, mas nao proporcionavam o entendimento do
comportamento informacional na vida cotidiana, pois 0 acesso a informacdo também se da em
outros momentos e em outras circunstancias de vida, ndo apenas em ambientes formais; e
terceiro, esses modelos ressaltam 0s processos cognitivos individuais, o que ndo facilita o
entendimento da informacdo construida coletivamente pelos sujeitos informacionais em suas
interacdes sociais. Com entendimento sobre essas disposicdes McKenzie (2003) cria o

Modelo Bidimensional de Préaticas Informacionais:

Figura 3: Modelo Bidimensional de Préaticas Informacionais de McKenzie
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De acordo com a Figura 2, o Modelo Bidimensional de Praticas Informacionais é
composto por quatro fases: a busca ativa (active seeking), a varredura ativa (active scanning),
0 monitoramento ndo dirigido (non-directed monitoring) (quando ocorrem situacdes de
“serendipity”) e a busca por procuracdo (by proxy), ou seja, mediada por outros. O modelo
também € composto por duas fases de busca: a conexdo (connecting), processo em que ocorre
a identificacdo da fonte e é estabelecido o contato; e a interacdo (interacting), quando o
sujeito informacional interage com a fonte que escolheu.

No modelo de Mckenzie (2003) a busca ativa é a fase mais direcionada de pratica
informacional, em que ocorre uma busca especifica em fontes de informacdo previamente
determinadas, utilizando perguntas pré-planejadas. A varredura ativa envolve praticas como: a
navegacdo semi-dirigida ou varredura em locais provaveis, a observacdo sistematica, a
identificacdo de oportunidades para fazer perguntas e a escuta ativa de conversas, essa pratica
ainda envolve o reconhecimento de um campo de informacdes susceptiveis ou de uma fonte
particular Gtil.

O monitoramento ndo dirigido se refere a encontrar e reconhecer uma fonte quando nao
se estd em busca ou ainda quando esta acessando uma fonte de informacéo sem a intencdo de
se informar. E a busca por procuracdo € o contato ou a interacdo com uma fonte de
informacdo por intermédio de outros. Assim, por suas caracteristicas e delineamentos, esse
modelo norteou os estudos e as analises relacionadas as praticas informacionais dos sujeitos

pesquisados nesse trabalho.

4.2 O PROCESSO DE RESILIENCIA INFORMACIONAL

O conceito de resiliéncia é relativamente novo e tem sua origem no século XIX, mais
precisamente em 1807, nas areas da fisica e da engenharia, apesar de alguns acreditarem que a
origem teria sido na psicologia. Tem como um de seus precursores o cientista inglés Thomas
Young, que pesquisava as estruturas dos metais submetidos a pressdo e a maneira como
alguns materiais tinham a capacidade de voltar a sua configuracdo original. Depois dos metais
esse estudo se disseminou para outros objetos. Entdo, o que estava em questdo era a
capacidade de resiliéncia, ou seja, sob pressdao o material era alterado, mas sem pressédo, eles
teriam a possibilidade de voltar a forma original (YUNES; SZYMANSKI, 2001).

Taboada; Legal; Machado (2016) relatam que, para psicologia, a resiliéncia é a

competéncia que o sujeito tem de se relacionar com seus problemas de modo que consiga
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superar os obstaculos. Resiliente entdo é a pessoa capaz de se moldar e se recuperar de cada
problema vivido, por meio do autoconhecimento e de praticas transformadoras. Assim, a
partir destes conceitos foram surgindo conceitos de suporte, fatores e caracteristicas que
tentam definir todo esse processo resiliente (TABOADA; LEGAL; MACHADO, 2016).

Na administracdo a resiliéncia é observada em meio aos processos que envolvem
mudancas e transformagfes (praticas comuns no ambiente organizacional) segundo Ramos e
Freitas (2013). Por isso, quem vivencia a realidade dessas rotinas passa muitas vezes por
situacbes em que é necessario manter o controle emocional e exercitar a readaptacao
constante, para conseguir equilibrio e passar pelos periodos de adversidades, mudancas e
inovacgoes.

Apesar das varias conceituacdes sobre o tema, de modo geral a resiliéncia é a
capacidade humana de superar as adversidades, mas ndo apenas superar, superar de forma
salutar e com éxito. Tusaie e Dyer (2004) afirmam que a resiliéncia ndo é um traco da
personalidade humana, mas um estado do sujeito. E Junqueira e Deslandes (2003) ndo pensam
a resiliéncia como algo linear, finito, acabado ou pré-determinado, acreditam que dependendo
da situacdo podemos ou ndo ser resilientes, além disso, acrescentam que ndo seria prudente
falar de pessoas resilientes, mas, da capacidade delas de, em determinadas situagdes,
contextos ou circunstancias, lidar com a adversidade sem se deixar vencer por ela.

A resiliéncia também é abordada pelo viés coletivista, que se fundamenta em anélises de
sujeitos ou grupos inseridos em uma coletividade/comunidade, ou seja, 0 sujeito com
potencial para influenciar e ser influenciado pelo meio sociocultural em que convive. Ojeda
(2015) explica que existem razdes politicas, estruturais e socioecondmicas que justificam o
fato da resiliéncia comunitaria ser muito abordada na América Latina. A pobreza e a
desigualdade social desses povos sdo algumas delas, como também questdes climaticas e
geograficas. Por causa do clima, essa regido sofre muito com terremotos, ciclones, furacdes e
inundacdes; por razdes sociais, € muito abalada por guerras civis e guerrilhas; e por questdes
historicas e culturais, ha uma forte tradicdo de solidariedade social em situacdo de
emergéncia. Por esses inimeros fatores e por ser uma regido que tende a sofrer catastrofes
ambientais e sociais das mais variadas formas, a resiliéncia dessas comunidades esta sempre

sendo posta a prova. Assim Ojeda afirma que

Por isso, ndo é de estranhar que a contribuicdo latino-americana ao conceito
de resiliéncia seja maior quanto ao enfoque coletivo e que esteja enraizada na
epidemiologia social muito mais do que nos enfoques classicos que explicam
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0 processo salde-doencga, baseando-se na observacdo de casos individuais.
(OJEDA, 2005, p. 49)

Além das questbes mencionadas acima, segundo Ojeda (2005), existem mais alguns
fatores que contribuem e estdo relacionados a resiliéncia comunitaria, o autor denomina essas
caracteristicas de pilares da resiliéncia comunitaria, que podem ser observados pela
experiéncia adquirida com referéncia aos aspectos negativos em situacOes sofridas pelos
povos da regido Latino Americana. Os pilares sdo: Autoestima coletiva, Identidade cultural,
Humor social e Honestidade estatal. Esses sdo alguns dos pilares que servem como suportes
positivos em cada sociedade, sdo caracteristicas sociais que favorecem a resiliéncia
comunitaria. Ojeda (2005) os cita por considera-los mais significativos.

Diante do entendimento sobre a resiliéncia comunitaria verificamos a importancia do
conceito para os estudos sobre a resiliéncia informacional de mulheres com filhos acometidos
pela sindrome congénita (microcefalia), pois as mesmas se encontram inseridas em situacao
de adversidade coletiva. Estavam inseridas nessa situagdo, varias mulheres e suas respectivas
familias, em todo o Brasil, passando pela mesma circunstancia de ddvidas relacionadas a
doenca e possivelmente se utilizaram do meio digital, no primeiro momento, na tentativa de
dirimir algumas davidas sobre o assunto. Inclusive para a ajuda matua, com a participacdo em
grupos online, com o intuito de viabilizar uma possivel troca de informac6es, além da busca
em sites.

Contexto relacionado a resiliéncia, que contribui com o objeto da pesquisa em questdo é
o0 conceito de resiliéncia informacional. Os estudos sobre o tema séo relativamente novos na
literatura, assim como na CI. Por isso, poucos autores o abordaram até entdo, porém, devido a
sua importancia para o estudo e como contribuicdo para pesquisas futuras se faz necessario
levantar o assunto.

O conceito de resiliéncia informacional surgiu através de um recente estudo feito por
Lloyd (2014) com relagdo ao letramento sanitario e experiéncias com informacgdes médicas de
refugiados. A autora investigou como 0s sujeitos da pesquisa comecgaram a entender o cenario
de informac0es sanitarias do pais em que estavam refugiados e quais meios utilizaram para se
informar e tomar decisdes relacionadas a saide. Como metodologia foi empregado um estudo
qualitativo, que utilizou o método de teorias fundamentais para analise de dados. A pesquisa
foi feita com um grupo controlado de 20 participantes, maioria de origem africana, os dados

foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, transcritas por linguistas
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especializados em sotaques complexos e verificadas pelos pesquisadores que comparavam as
transcrigdes com registros feitos em audio (LLOYD, 2014).

O estudo de Lloyd acabou por verificar varios temas chave que explicaram a associagdo
entre praticas informacionais e resiliéncia. A relocacdo dos sujeitos da pesquisa foi percebida
com receio, dificuldades e incertezas, além disso, um tema que chamou a atencdo por ser
recorrente, descrito por eles, foi o corte das suas bases de conhecimento, o0 que necessitou de
orientacdes e ajustes. Por essas situacfes observou-se a necessidade de constru¢do de novos
ambientes informacionais. Os pesquisados, por sua vez, precisaram do reconhecimento para
lidar com as novas fontes informacionais e habilidades adequadas ao novo ambiente
(LLOYD, 2014).

Para os estudos com os refugiados, Lloyd (2014) estruturou elementos operatorios que
caracterizam o processo de resiliéncia informacional: orientacdo, ajustamento e
ressignificacdo. Os elementos utilizados pela autora servem inclusive para explicar a relacéo
entre praticas informacionais e resiliéncia, como mencionado acima, pela transicdo
informacional dos sujeitos durante o processo de resiliéncia, no tocante a aquisicdo de
habilidades para a mudanca de realidade. Esses elementos também serviram como base para
nortear o entendimento da construcdo da resiliéncia informacional dos sujeitos dessa pesquisa.

A orientacdo se traduz numa experiéncia fisica, visual e oral, que reduz os estresses
relacionados as incertezas que surgem pelo contato com uma mudanca significativa
envolvendo o ambiente informacional conhecido ou ainda em situacGes de grande volume
informacional (LLOYD, 2014). Ainda com relacdo a esse elemento, a autora menciona que a
orientacdo € um processo que torna possivel ao sujeito ter habilidades para manter conexao
com a informacdo que ird auxiliar na reducao das incertezas e no processo de ajuste a novos
cenarios informativos que tem relacdo direta com a sua situacdo de duvidas relativas ao
contexto de saude vivenciado.

O ajustamento se caracteriza por ser um processo que demanda tempo e
desenvolvimento de novos métodos de conhecimento e habilidades informativas, além de
envolver a identificagdo de fontes primarias (pessoas) e secundarias (Internet). A
ressignificacdo consiste na orientacdo e ajuste a novos métodos de conhecimento, como
estimulo para pessoas ressignificarem suas experiéncias informacionais anteriores em
contexto de satde, comparando a realidade vivenciada depois do contato com novas fontes de
informacéo (LLOYD, 2014).
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Lloyd (2014) também menciona o fato de que, em épocas de tribulagdes e duvidas, ter a
capacidade de acessar e usar informacdes, em situacdes adversas, € um sinal da resiliéncia do
sujeito, o0 que também esta relacionado a habilidade da pessoa de se adaptar e conviver com as
incertezas. Além disso, a resiliéncia informacional esta ligada a capacidade do sujeito de
estabelecer relagdes sociais que servirdo de suporte em lugar ou situacdo desconhecida.

O letramento informacional auxilia diretamente a resiliéncia ligada a informacéo, pelas
competéncias caracteristicas dessa pratica e de seus conceitos. Assim, para Gasque (2010) o
letramento informacional se caracteriza pelo envolvimento do sujeito no processo de
aprendizagem com o objetivo de desenvolver competéncias e habilidades que irdo contribuir
para a busca e 0 uso da informacéo de forma eficiente e eficaz.

O conceito de resiliéncia informacional, adotado por Lloyd (2013; 2014), evidencia o
papel da informacéo e sua contribuicdo no processo da resiliéncia de uma pessoa ou de um
grupo. Assim como outros conceitos, a resiliéncia informacional apresenta algumas
caracteristicas, como: a capacidade de empregar préaticas de letramento informacional para
acessar informacgdes de que necessite; a criagdo de novos ambientes informacionais; e o
reestabelecimento de redes sociais (LLOYD, 2013).

Para Lloyd (2015) o entendimento sobre o conceito de resiliéncia informacional pode
ser explicado pela habilidade que o sujeito ou grupo tem de somar o resultado dos esforgos
pessoais ou coletivos e da experiéncia informacional, quando os seus conhecimentos foram
por algum motivo desfeitos, incluindo nesse processo as praticas informacionais e multiplos
letramentos (tradicional, informacional, visual, informativo, digital e funcional) que podem
ser requisitados para ajudar na reducdo de duvidas, incertezas e conflitos.

Lloyd (2015) identifica que esse encadeamento revela como necessidade evidenciar a
informacdo e defende o olhar voltado para o usuario da informacdo. Embora o conceito em
questdo esteja muito relacionado a situacbes de dificuldades e problemas, Lloyd (2015)
acrescenta que essas caracteristicas podem ser vistas como uma oportunidade para que sejam
uma trajetoria de significados que podem ir do significativo (em situa¢cBes de mudangas no
trabalho) ao catastrofico (a busca por informagdes em meio a desastres de causas naturais ou
humanas).

Entender como a informacao esta situada no ambiente, reconhecer as habilidades para o
acesso a informacdo e construir um ambiente informacional que reflita tudo isso sé&o
capacidades relacionadas a resiliéncia; dados descritos por Lloyd em seus estudos. A reflexdo

sobre o fato de que a competéncia de articular habilidades informacionais com a intengéo de
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superar desafios faz parte das praticas descritas, e que “a ideia de resiliéncia informacional
congrega-se com o conceito de letramento informacional e, enquanto pesquisas posteriores
sdo consideradas necessarias, pode ser tentador descrevé-la como um resultado geral da
pratica de letramento informacional” (LLOYD, 2015, p.11).

Percebe-se a importancia do letramento informacional durante o processo de resiliéncia
descrito por Lloyd (2014; 2015), e de como o sujeito deve estar envolvido em meio as praticas
sociais e informacionais que o auxilie na resolucdo de possiveis problemas e adversidades, de

cunho pessoal ou coletivo.
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5 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A metodologia, quando escolhida de forma satisfatoria, faz com que os objetivos
especificos sejam exequiveis e o estudo passivel de analise. Assim, podemos dizer que a
metodologia da pesquisa é determinada pelo objeto pretendido para estudo, pois, de acordo
com as caracteristicas, estrutura e particularidades deste objeto, o pesquisador adotara 0s
métodos que melhor atendam as necessidades e contribuam na execuc¢édo dos objetivos.

O conceito de metodologia, para Minayo (2010), que comunga das opinides de Dezin
(1973), € o debate de ideias, de op¢oes e de praticas, como também a integracdo entre teoria e
método para escolha de tema, objeto de estudo ou problema de pesquisa. A autora considera
gue metodologia € um conceito abrangente e concomitante, que caminha junto com a teoria e
as técnicas.

Com relacdo a pesquisa, esta é uma atividade bésica das ciéncias na sua indagacéo e
construcdo da realidade, ela mantém a atividade de ensino e a atualiza com relagdo a realidade
do mundo, por isso que, mesmo sendo uma atividade tedrica, a pesquisa une pensamento e
acao (MINAYO, 2010). Entende-se entdo que nada pode ser intelectualmente um problema,
se nao tiver sido, inicialmente, um problema da vida pratica. As questdes da investigacdo
estdo relacionadas a interesses e situagOes socialmente condicionados. Sdo resultados de
insercdes no real, nele encontrando suas razdes e seus objetivos, consideracdes também

baseadas no pensamento de Minayo (2001).

5.1 ABORDAGEM DA PESQUISA

Para realizacdo da pesquisa os metodos foram escolhidos de acordo com o objeto de
estudo, assim, quanto a abordagem a pesquisa € de natureza qualitativa. A abordagem
qualitativa, segundo Richardson (1999, p. 80) pode “descrever a complexidade de
determinado problema, analisar a intencdo de certas variaveis, compreender e classificar
processos dindmicos vividos por grupos sociais”. Esse mesmo autor afirma que, além disso, a
pesquisa qualitativa pode “contribuir no processo de mudanca de determinado grupo e
possibilitar, em maior nivel de profundidade, o entendimento das particularidades do
comportamento dos individuos”.

As ideias de Richardson (1999) corroboram com o objetivo de pesquisa desse trabalho,

gue busca compreender se e como o ambiente digital interfere na resiliéncia informacional das
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mulheres com filhos diagnosticados com microcefalia atendidas no Centro de Referéncia
Municipal de Inclusdo para Pessoas com Deficiéncia (CRMIPD), atraves de suas préaticas
informacionais de busca por informacdo, ou seja, entender como o meio digital influenciou a
vida dessas mulheres, no que se refere ao acesso a informacdo em momento adverso

relacionado a saude de seus filhos ou filhas.

5.2 TIPO DE PESQUISA

A pesquisa é um estudo de caso pois esse método permite uma visao holistica sobre o0s
acontecimentos do cotidiano, dando énfase a caracteristica de investigacdo empirica de
fendmenos contemporaneos, principalmente quando os limites entre o fenémeno e o contexto
ndo sdo bem definidos (YIN, 2005). Ainda segundo Yin (2005), o estudo de caso pode ser
visto como uma estratégia metodoldgica para a pesquisa em ciéncias humanas, pois permite
ao pesquisador um aprofundamento em relacdo ao estudo, apontando aspectos dificeis de
serem enxergados de outra forma.

Quanto aos objetivos a pesquisa é descritiva, pois propOe relatar fatos e situacdes
informadas pelos sujeitos da pesquisa, pretende analisar através desses dados quais as
barreiras e estratégias utilizadas para minimizar as davidas e reduzir as incertezas dessas
pessoas, saber se essas informagdes foram positivas ou negativas no momento da busca, se
fizeram sentido e mudaram o contexto inicial.

O estudo verificou, através dos fatos e situacbes informadas pelos sujeitos, qual a
relacdo entre as estratégias de busca por informacdo e a mudanca do contexto adverso vivido;
analisou através dos dados quais as barreiras enfrentadas; identificou quais meios utilizados
para minimizar as duvidas e reduzir as incertezas; observou se essas informacgdes foram

positivas ou negativas no momento da busca, se fizeram sentido e mudaram o contexto inicial.

5.3 FONTES DE INFORMACAO UTILIZADAS

Tendo em vista que as fontes principais de informacao utilizadas para a construgdo da
pesquisa foram construidas no espaco social onde o fenémeno recortado como objeto
encontrava-se inscrito, esta pode ser definida como uma pesquisa de campo. Pois, tratando-se
de uma pesquisa social de abordagem qualitativa, a pesquisa de campo se traduz numa

alternativa para aproximacdo do campo empirico e dos sujeitos da pesquisa, além de
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proporcionar uma proximidade e um conhecimento da realidade vivida pelos sujeitos, e do
proprio campo empirico em questao.
Para Neto (1994) a relagdo com os sujeitos é de extrema importancia para a pesquisa e

para esse trabalho foi produtivo e possibilitou a observacédo da realidade vivenciada.
5.4 CAMPO EMPIRICO

O campo empirico desta pesquisa foi 0 Centro de Referéncia Municipal para Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (CRMIPD) da cidade de Jodo Pessoa, o centro foi implantado em
dezembro de 2005 pela Prefeitura Municipal numa acdo conjunta entre as Secretarias de
Desenvolvimento Social (Sedes), Secretaria Municipal de Saude (SMS) e Secretaria de
Educacao (Sedec) e desde 6 de junho de 2014 (quando mudou de endereco) se localiza na Rua
Coronel Otto Feio da Silveira, nimero 161, no bairro Pedro Gondim. Anteriormente realizava

suas atividades na Avenida Monsenhor Walfredo Leal, no bairro Tambia.

Figura 4: Fachada do CRMIPD

‘n

CENTRO DE ReFerEncis
MUNICIPAL DE INCLUSi0 — £2
PARA PESSOAS COM DEFICENCIA

Fonte: g1.globo.com/pb/paraiba/jpb-1ledicao

Este centro integra a rede de Prote¢do Social Especial de Média Complexidade do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) do municipio de Jodo Pessoa, e foi o primeiro

centro municipalizado do pais a oferecer atendimento especializado a pessoas com
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deficiéncia. Tem como objetivo principal a habilitagdo e a reabilitacdo, por meio de servigos
especializados, de criancas, adolescentes e jovens com deficiéncia, de 0 a 18 anos. Com
deficiéncias auditiva, visual, intelectual, fisica, algum tipo de distarbio de comportamento

e/ou de aprendizagem, com intuito de promover condi¢des ao exercicio da cidadania.’

Figura 5: Entrada do CRMIPD

AT TN PR LI

Fonte: www.joaopessoa.pb.gov.br

O CRMIPD atende pessoas com deficiéncia e seus familiares, que mantém residéncia
em Jodo Pessoa. O atendimento pode ser feito através de encaminhamento do sistema de
salde, da rede de assisténcia ou ainda por demanda espontanea. Para ser atendido, 0 usuario
passa por um atendimento individual, agendado e realizado por uma equipe multidisciplinar.
Todos os profissionais que compdem a equipe avaliam o paciente e posteriormente langam o
seu parecer. A partir da avaliacdo geral, o usuario é encaminhado aos servicos direcionados a
ele, que podem ser individuais e/ou em grupo. A escolha desse campo empirico se deu pelo
fato do mesmo realizar atendimentos de criancas com microcefalia, causada pelo Zika virus,
acompanhados por suas respectivas maes (sujeitos dessa pesquisa) ou por um responsavel, na
cidade de Jodo Pessoa.

7 Fonte: http://www.joaopessoa.pb.gov.br/secretarias/sedes/dipaped/



46

Figura 6: Uma das areas para atendimento dos pacientes no CRMIPD

Fonte: http://www.joaopessoa.pb.gov.br

O centro disponibiliza aos pacientes varios tratamentos e acdes de valorizagdo
voltadas a inclusdo social, ao desenvolvimento da autonomia e ao melhor convivio com a
familia e a sociedade, de acordo com o que prevé a Politica Nacional de Assisténcia Social
(PNAS). Entre os servicos realizados destaca-se a participacdo em encontros, rodas de
conversas, atividades de lazer, curso de libras (lingua brasileira de sinais), oficinas
psicopedagdgicas, fonoaudiologia clinica, fisioterapia, psicologia clinica e terapia
ocupacional, além de atendimentos especializados em enfermagem, pediatria, fisiologia,
neurologia e educacdo fisica adaptada, tudo acompanhado por profissionais de servico social.

Antes dos atendimentos a crianga com microcefalia e seus familiares se concentrarem no
CRMIPD, eles aconteciam no Centro de Inclusdo, mas para ter acesso a determinadas
especialidades os usuarios precisavam se deslocar para varios locais diferentes, fazendo com
que os atendimentos ficassem decentralizados. As mulheres com filhos ou filhas com
microcefalia e seus familiares participaram de uma reunido com a prefeitura do municipio de
Jodo Pessoa para conversar sobre a melhoria no servico, depois desse momento as suas
necessidades foram avaliadas e os atendimentos passaram a ocorrer no CRMIPD. Portanto, no

dia 28 de junho de 2017 o CRMIPD abriu um novo calendario de atendimento especializado



47

para esses usuarios, desde entdo as criangas sdo acompanhadas por uma equipe
multiprofissional especifica composta por fisioterapeuta, fonoaudiologo, neuropediatra,

psicologo, psicopedagogo, assistente social e terapeuta ocupacional.®

5.5 SUJEITOS DA PESQUISA

Como o objetivo da pesquisa foi verificar se e como a busca por informacdo no
ambiente digital influenciou a tomada de decisdo de pessoas em situacdo adversa relacionada
a contextos de saude, os sujeitos da pesquisa selecionados foram mulheres com filhos com
microcefalia, causada por Zika virus, atendidas no CRMIPD. Por acreditar que o contexto
vivenciado por essas mulheres no momento de descoberta da sindrome foi significativo por
varios motivos, entre eles, alguns j& mencionados, como o fato da epidemia pelo Zika virus
em 2015 ter ocorrido de maneira atribulada.

Nesse periodo ndo havia muita informac&o oficial sobre o assunto, inclusive por parte
da classe médica, que precisou realizar varios estudos e pesquisas para se munir de
informacBes e dados mais solidos e poder auxiliar a populacdo. Esse cenario se mostrou
delicado para toda a sociedade que ndo dispunha de muita informagédo sobre os fatos, mas
principalmente para os cidaddos que estavam diretamente envolvidos no caso, 0s bebés

nascidos com microcefalia e seus familiares.

5.6 TECNICAS DE COLETA DE DADOS

Sobre o contato com o0s sujeitos da pesquisa Gaskeel (2002, p. 65) menciona que
“compreender o mundo de vida dos respondentes € o ponto de entrada para o cientista social
que introduz, entdo esquemas interpretativos para compreender narrativas dos atores em
termos mais conceptuais e abstratos [...]”. Assim, para viabilizar a coleta de dados, a técnica
escolhida foi a entrevista semiestruturada, através de um roteiro, com 11 perguntas de cunho
sociodemogréafico e 7 questdes que atenderam os objetivos de pesquisa.

As questdes foram relativas ao acesso dos sujeitos da pesquisa a fontes de informacéo
em ambiente digital, suas duvidas com relagdo ao contexto de saude vivenciado, as barreiras

encontradas durante o processo, as estratégias utilizadas por elas para minimizar as

8 Fonte: http://www.joaopessoa.pb.gov.br/centro-de-inclusao-inaugura-novo-calendario-de-atendimento-para-
criancas-com-microcefalia/
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dificuldades encontradas e como as mulheres ressignificaram os problemas vividos. As
entrevistas realizadas com 7 respondentes foram gravadas; para facilitar as transcricdes,
analises e inferéncias; feitas de acordo com a disponibilidade das mesmas e auxilio do

cadastro do CRMIPD para os atendimentos dessas usuarias.

5.7 TECNICA DE ANALISE DE DADOS

A técnica de analise de dados escolhida foi a analise de contetdo, para analise dos
resultados das entrevistas, por meio das transcricdes dos audios, com objetivo de obter
resposta a questdo problema. Segundo Bardin (1979, p. 42) a anélise de contetdo pode ser
conceituada como “um conjunto de técnicas de analise das comunica¢des que visam a obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condi¢cdes de produgdo e recepgdo dessas mensagens”.

A modalidade de analise de conteldo para essa pesquisa € a andlise tematica, por
considera-la apropriada para investigacdes qualitativas (MINAYO, 2010). A analise tematica,
portanto, trabalha com a nogdo de tema, que, por sua vez, estd ligada a uma afirmacéo a
respeito de determinado assunto, comporta uma quantidade de relacbes e pode ser
representada graficamente através de uma palavra, frase ou resumo. Em suma, para Minayo
(2010, p. 316), ““a analise tematica consiste em descobrir os nticleos de sentido que compdem
uma comunicacdo cuja presenca ou frequéncia signifique alguma coisa para o objetivo
analitico visado™.

A analise temética se divide em trés fases: pré-analise (chamada também de leitura
flutuante) — essa fase foi realizada durante a transcricdo dos audios das entrevistas feitas com
0s sujeitos da pesquisa e durante a leitura e releitura das referidas transcricGes. A exploracdo
do material (fase que engloba codificacdo e categorizacdo) — esse foi 0 momento em que as

classes tematicas, as categorias e subcategorias foram determinadas. E o tratamento dos

resultados (destaque para as informacdes obtidas durante a pesquisa) — essa fase compreendeu
a analise dos dados e as inferéncias feitas para esse trabalho (MINAYO, 2010).

Para este trabalho os sujeitos foram selecionados de forma n&o probabilistica por
conveniéncia, o que envolveu a participacdo de 7 mulheres que tem filhos ou filhas com

microcefalia que séo ou ja foram atendidos no CRMIPD de Jodo Pessoa.
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A coleta de dados foi realizada nos meses de agosto e setembro de 2018, utilizando
roteiro de entrevista semiestruturada dividido em duas partes. A primeira foi composta por 11
questdes que investigam o perfil socio demografico das entrevistadas, como as mesmas
conheceram o CRMIPD, e ha quanto tempo sua crianga € atendida na instituicdo. A segunda
parte do roteiro abrangeu questionamentos com relagdo a busca e o acesso a informacéo em
ambiente digital, bem como as adversidades encontradas, as estratégias desenvolvidas e 0s
novos significados vivenciados durante o processo.

A participacdo na pesquisa foi realizada de forma voluntaria, mediante explicacdo sobre
0 estudo e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) por parte das
mulheres entrevistadas.

No periodo de realizacdo da pesquisa foi possivel observar que, além do CRMIPD héa
outros locais de atendimento para criancas com microcefalia na cidade de Jodo Pessoa,
publicos e privados, entre eles: a Fundacdo Centro Integrado de Apoio a Pessoas com
Deficiéncia (FUNAD), o Instituto dos Cegos da Paraiba Adalgisa Cunha, o Hospital
Maternidade Candida Vargas, o Centro Universitario de Jodo Pessoa (UNIPE) e clinicas
particulares que atendem por planos de saude. Inclusive, as mulheres entrevistadas levam suas
criangas, que sdo ou ja foram atendidas no CRMIPD, para atendimentos em varios lugares
diferentes durante a semana.

Durante o periodo das entrevistas houve grande evasdo nos atendimentos das criangas
com microcefalia atendidas no CRMIPD, a informacdo citada acima pode ser um dos
motivos. O fato fez com que o periodo para coleta de dados fosse mais extenso e a dificuldade
para marcar encontros com as mulheres fosse consideravel, por isso, uma parte das entrevistas
ndo foi feita dentro do campo empirico pré-determinado. Observamos que as mulheres
faltavam muito aos atendimentos, entdo foi necessario marcar conversas em outros locais.

Depois que a primeira entrevista foi realizada no més de agosto de 2018, muitas
entrevistas foram marcadas e depois canceladas pelos sujeitos da pesquisa. Entre os motivos
da evasdo, pudemos observar: condicdo financeira precaria, deslocamento do tratamento para
outras instituices e estado de salde das criangas. Por muitas vezes as mulheres ndo levavam
as criangas para os atendimentos porque as mesmas estavam doentes. A saude das criangas
com microcefalia & muito fragil, identificamos inclusive que, em dias de chuva as mulheres
ndo saem de casa com elas para evitar adoecimento, ou seja, foram varios os fatores que
dificultaram o acesso a essas mulheres, o que demonstra que o nimero de entrevistas poderia

ter sido maior.
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As visitas ao campo empirico foram feitas nos dias e turnos orientados pela
coordenadora do CRMIPD, de acordo com os horarios de atendimento das criangas com
microcefalia. Porém, a maioria das primeiras visitas ao local foram infrutiferas. Entdo outra
conversa com a coordenacdo do campo empirico e com uma das fisioterapeutas da instituicdo
se fez necessério.

Durante a conversa questionamos se existiria na instituicdo uma lista de cadastro com
nomes e contatos das familias de criancas com microcefalia, causada por Zika virus, atendidas
no local. A resposta ao questionamento foi positiva e a lista foi disponibilizada. A partir de
entdo, conferimos a lista junto com uma das fisioterapeutas do centro que atendia parte das
criangas com microcefalia e verificamos quem se enquadraria no perfil da pesquisa. Logo em
seguida a fase de ligagcdes e marcacdes de entrevistas foi iniciada.

Vaérias entrevistas foram marcadas, remarcadas e canceladas, porém outras foram
realizadas. A FUNAD também foi mais um local onde uma entrevista foi marcada, mas ndo
foi realizada por motivo de desencontro, assim como a visita a residéncia de outra mulher ndo
foi concretizada, pois sua filha com microcefalia estava doente. Das 7 entrevistas concluidas,
5 foram realizadas no proprio campo empirico, 1 foi realizada no Instituto dos Cegos da
Paraiba Adalgisa Cunha e 1 na residéncia de uma das mulheres.

Um ponto positivo observado foi o fato das mulheres ndo se negarem a participar do
estudo, percebemos que as mesmas estdo acostumadas a participar de entrevistas e pesquisas
sobre temas que envolvem microcefalia e entendem a importancia e relevancia disso para o
desenvolvimento das criancas. As mulheres acreditam que, de alguma forma, as pesquisas
envolvendo o0 assunto, em vdrias areas como: comunicacdo, informacdo, medicina,
fonoaudiologia, fisioterapia, servigo social, psicologia, enfermagem, entre outros, podem
favorecer o avanco dos estudos sobre a sindrome. Foi possivel observar as informag6es acima,
pois, durante o periodo da pesquisa pesquisadores de outras areas também realizavam estudos
NO Mesmo campo empirico.

As entrevistas tiveram duracdo de 11 a 30 minutos, de acordo com o perfil de cada
mulher. O roteiro foi seguido e as perguntas foram as mesmas, porém umas falavam mais do
gue outras. Algumas tinham mais desenvoltura para contar suas experiéncias, enquanto outras
falavam menos, 0 que exigia mais cuidado para extrair o que era questionado. Algumas
tinham mais facilidade para entender o que era indagado, porém outras tinham mais

dificuldade, entdo mais uma vez a pergunta era feita e explicada.
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Os assuntos tratados durante as entrevistas eram sensiveis a todas, lhes faziam recordar
0 momento da descoberta da situacdo com relagcdo ao bebé que gerou, como tudo aconteceu e
alguns sentimentos eram revividos. Por vezes as mesmas se emocionaram, algumas de
maneira timida, com agua nos olhos, em outra ocasiao o choro realmente veio e a entrevista
foi brevemente interrompida. Porém, apesar das emogdes, as conversas transcorreram sempre
de maneira muito tranquila e respeitosa. Em todas as entrevistas as criangas estavam
presentes, pois 0s momentos eram marcados entre um atendimento médico e outro, sempre

realizado em local discreto para preservar a particularidade de cada historia.
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6 ANALISE DA INTERFERENCIA DO AMBIENTE DIGITAL NA RESILIENCIA
INFORMACIONAL DOS SUJEITOS DA PESQUISA

As primeiras perguntas do roteiro de entrevista semiestruturada investigaram o perfil
socio demogréafico dos sujeitos da pesquisa, no que se refere a faixa etéria, as entrevistadas
tinham entre 21 e 39 anos, portanto, a média de idade dessas mulheres é de 30 anos. No perfil
social em nivel nacional a média de idade das mulheres é menor, como mencionado no topico
que trata sobre esse tema.

A idade de seus filhos ou filhas com microcefalia girou em torno de 2 anos e 8 meses e
2 anos e 10 meses. E valido informar que essas idades foram informadas nos meses de agosto
e setembro de 2018, periodo em que as entrevistas foram feitas. Com essas informacdes
podemos observar que as criangas nasceram em 2015, entre 0os meses de outubro e dezembro
(periodo em que o Ministério da Saude informou que o surto de microcefalia era causado por
Zika virus, no Brasil — 28 de novembro de 2015), vale salientar que todas as mulheres
entrevistadas foram acometidas por Zika durante a gestacao.

No que diz respeito a existéncia de outros filhos, além do filho ou filha diagnosticado
com microcefalia, das 7 entrevistadas, apenas 1 ndo tinha outro (s) filhos, as demais
informaram ter de 1 a 3 filhos e/ou filhas. Com relacdo ao local de residéncia, 6 das 7
mulheres residem em bairros considerados periféricos ou comunidades do municipio de Jodo
Pessoa.

Quando questionadas quanto a raca e etnia, 5 se consideram pardas, 1 branca e 1 negra.
No quesito escolaridade, das 7 mulheres, 1 cursa graduacdo, 2 tem o ensino médio concluido,
e 3 tem ensino fundamental incompleto, o que demonstra que boa parte possui baixa
escolaridade. Em relacdo a profissao observamos que todas as mulheres se dedicam quase que
totalmente aos cuidados com o filho ou filha com microcefalia, pela necessidade de cuidados
que essas criangas apresentam. Dentre as entrevistadas, apenas 1 ainda consegue estudar, pois
reside com os pais e dispde do apoio deles nessa questdo. As demais ndo estudam e ndo tem
emprego formal.

A situacdo conjugal e o apoio dos conjuges nos cuidados com o filho ou a filha foi
motivo de questionamento durante as entrevistas. Das 7 mulheres, 5 séo casadas e 2 séo
solteiras. Das mulheres casadas, 4 tem a participacdo dos conjuges nas visitas ao CRMIPD e
nos tratamentos médicos das criangas, um dos cdnjuges ndo participa por motivo de trabalho,

pois os atendimentos sdo realizados em horario comercial.
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No que compete a renda familiar, a maioria das entrevistadas, 4, tem como renda
familiar 1 salario minimo, que representa 0 BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) pago
pelo governo para pessoas enquadradas em algumas enfermidades especificas, a microcefalia
é uma delas. Com relacdo as demais, para 1 a renda da familia gira em torno de 2 e 1/2
salarios minimos (com beneficio da crianga incluso nesse valor), 1 recebe 1 salario minimo
(referente ao BPC) somado a uma pensdo de R$ 400,00 por outra filha e 1 recebe 1 salario
minimo (também referente ao BPC) somado a outro beneficio, referente ao bolsa familia.

Quando questionadas com relacdo a como tomaram conhecimento sobre o CRMIPD, as
respostas foram variadas, cada uma tomou conhecimento de uma forma: profissional de salde
conhecido da familia, grupos de apoio para familiares de bebés com microcefalia, centro de
apoio, hospital onde o bebé nasceu ou ainda através do Centro de Atencdo Integral a Saude
(CAIS) do seu bairro. E por isso cada crianca € acompanhada no CRMIPD por um periodo

diferente, que vai de 5 meses a 2 anos e 7 meses de tempo de atendimento no local.

6.1 ANALISE DAS ENTREVISTAS

Como mencionado, a técnica de analise de dados, baseada em Bardin (1979), € a analise
de contetdo, tendo como fonte de obtencdo de dados os textos obtidos através das
transcrigdes dos audios das entrevistas gravadas, realizadas com as 7 mulheres entrevistadas.
A partir desse material trés classes tematicas foram estruturadas com o intuito de atender aos
objetivos especificos da pesquisa e para responder a problematica do estudo, sdo elas:
Praticas Informacionais, Estratégias favoraveis a Resiliéncia Informacional e
Ressignificagdo da realidade vivenciada. As classes tematicas se subdividem em seis

categorias e dez subcategorias, de acordo com o quadro abaixo.



Quadro 1: Classes tematicas e categorias dos discursos emitidos
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Classe Tematica

Categorias

Subcategorias

Praticas
Informacionais

Acesso/Fontes no ambiente digital

Inexistente
Ocasional
Frequente

Barreiras

Experiéncias no contexto

Positivas

Negativas

Estratégias favoraveis
a Resiliéncia
Informacional

Contribuicéo de fontes digitais

Consulta

Contribuicéo de fontes nédo digitais

Agentes Informacionais

Ressignificacdo
da realidade
vivenciada

Interag&o com pares

Colaboracao

Evolucédo durante o processo

Aprendizado

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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6.1.1 Préticas Informacionais

Dessa classe tematica surgiram duas categorias de analise: Acesso/Fontes no

ambiente digital, que se subdivide nas subcategorias: Inexistente, Ocasional, Frequente e

Barreiras; e Experiéncias no contexto, que por sua vez se subdivide em: Positivas e

Negativas.

6.1.1.1 Acesso/Fontes no ambiente digital

E certo que, os suportes tecnolégicos conduzem sujeitos ao acesso a informacéo das
mais diversificadas formas, sua utilizacdo traz significativas mudangcas, principalmente no que
se refere a velocidade de acesso as fontes de informacdo. Essas mudancgas, portanto, criaram
uma oportunidade de acesso a informacdo, como também significativas preocupagdes quanto
ao fato de perceber e entender essas leituras ndo lineares.

Sobre isso, Snyder considera que

[...] no mundo digital, os letramentos mais cruciais ainda incluem: fazer
buscas na internet, navegar no hipertexto, avaliar contelidos criticamente e
reunir conhecimentos. O mais essencial deles é a habilidade de fazer juizos
sobre a informacdo encontrada on-line, ja que, diferentemente do que
acontece nos meios convencionais, a maior parte do contetdo da internet ndo
é filtrada por editores. (SNYDER, 2010, p. 270).

Os estudos das praticas informacionais tém como importante caracteristica enxergar o
individuo inserido em um contexto social, que necessita e busca informacéo para o seu dia a
dia, suas demandas pessoais, fora dos ambientes de trabalho e académico (SAVOLAINEN,
2007). As pessoas constroem necessidades de informacdo, e, nessa perspectiva, entender
como elas se informam ¢é interesse da Cl e dos estudos relacionados as préaticas
informacionais.

Logo, as praticas informacionais voltam-se para estudos da relacéo entre o individual e
0 social, a compreensdo de como 0 sujeito se relaciona com a informagdo num processo
intersubjetivo, ou seja, as duas dimensfes devem ser consideradas: individual e social, e além
disso, como se dé& o processo de conhecimento (ARAUJO, 2017).

Para andlise da primeira categoria: Acesso/Fontes no ambiente digital pdde-se
observar a frequéncia de acesso e uso do ambiente digital para busca por informacdo sobre

microcefalia, por isso foram levantadas as subcategorias: Inexistente, Ocasional, Frequente



56

e Barreiras. As mulheres entrevistadas tinham frequéncias distintas ou até mesmo nenhum
acesso ao meio digital para busca por informagéo sobre microcefalia.

O acesso, no primeiro momento, foi para entender o que estava acontecendo, no periodo
do diagndstico de seu filho ou filha: que em alguns casos ocorreu durante a gestacdo, em
outros casos no momento do nascimento, e em outros ainda depois de alguns meses do
nascimento do bebé é que se deu o diagndstico para microcefalia de fato. Duas causas
chamaram a atencdo para a Inexisténcia de acesso: 1) o fato de ndo saber ler, barreira
relacionada ao Letramento Informacional com base em Gasque (2012) e 2) o receio com
relacdo ao que viu sobre microcefalia na Internet, ou seja, as fotos de criangas com essa
sindrome e as informacGes sobre o fato delas ndo terem chance de vida, as sequelas e as
outras doencas causadas em decorréncia desta. Tudo isso assustou as mulheres pesquisadas,

causando aquilo que Brasileiro (2017) denominou de estado de incerteza informacional.

“[...] Nao. Eu nao pesquisei nada na Internet nao.
(Entrevistada 4).

13

[...] Eu ndo sei nem o que ¢ Internet na minha
vida. Internet ndo” (Entrevistada 6).

“[...] Pra falar a verdade eu nem procuro. Nao
procurei, nem procuro, SO as pessoas que vem a
mim falar, ai eu, num me interessa mais”
(Entrevistada 7).

Duas entrevistadas s6 fizeram uso da Internet para busca por informacdo sobre
microcefalia no momento do diagnostico ou quando pretendiam entender algo especifico
sobre a doenca, mas de forma esporadica, para confirmar alguma informacdo médica, depois
das consultas. Por isso a subcategoria Ocasionalmente foi levantada. Quando a mulher
recebia a informacdo de que seu bebé tinha microcefalia ou algum tipo de suspeita com
relacdo a isso as consultas médicas comecavam. As mulheres e seus bebés passaram por
muitos exames e consultas para confirmar diagndstico, entdo seus acessos a classe médica
eram constantes. Para uma isso ocorreu mais do que para as outras. A entrevistada 1 declarou
gue passou por mais de vinte médicos e médicas para confirmar o diagndstico de seu filho,
por isso tinha curiosidade em confirmar o que era dito, pois foram muitos atendimentos,

muitas informagdes e muitos diagnosticos diferentes.
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“[...] SO procurei quando eu soube o diagnostico,
mas depois ndo [...] eu procurava sempre depois
gue eu vinha do médico, que o médico falava, ai eu
la procurar para ver se realmente era aquilo e batia
a mesma coisa [...] No inicio minhas ddvidas eram
muitas né, porque eu comecei, ia pro medico, ai era
um diagnostico, ai ia 0 outro, ai outro diagnostico,
todo més era um diagnéstico diferente”
(Entrevistada 1).

“[...] Google. E me arrependi” (Entrevistada 3)

Por sua vez, quatro, das sete mulheres pesquisadas faziam uso Frequente da Internet e
seus sites de busca para confirmacdo do que foi dito pelos médicos e profissionais de salde
(como fonoaudidlogos, enfermeiros, fisioterapeutas, neurologistas, ginecologistas, entre
outros profissionais da area). As consultas serviam de base para as buscas informacionais,

quando as mulheres chegavam em casa.

“[...] Google” (Entrevistada 1).

“ [..] Eu procurava mais no Google ou no
YouTube” (Entrevistada 2).

“[...] Google, geralmente” (Entrevistada 5).

“[...] E ai o que tava mais passando na televisdo
naquele tempo 2015, ai ele (se refere ao médico)
dizia que a crianca ia nascer com uma ma
formagdo e cabeca menorzinha, que era
microcefalia, s6 que eu ndo sabia o que era. Eu
olhava muito na Internet para ver, via muito caso,
ai a0 ver que eu vi como era, né assim”
(Entrevistada 2).

“ [...] procurei muito, procurava direto, sobre a
doenca dela, de inicio, tudo né? Entdo assim, foi
assim, quando eu cheguei 14 e ele disse que era
micro, eu pensei que era melhor que hidro, entéo
assim eu fiquei mais feliz, s6 que quando eu chego
em casa, e fui procurar na Internet sobre, eu vi que
era pior que a hidro, né? (Choro). Entdo assim, é
muito dificil, entendeu? Desculpa. ” (Entrevistada
5).

“[...] tem muita explicacdo, muita coisa né? Eles
explicam que a microcefalia tem a priméria, tem a
secundaria” (entrevistada se refere a informacdes
contidas na Internet) (Entrevistada 5).
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Desse modo, o0 acesso e as fontes de informacdo utilizadas pelas participantes da
pesquisa, em ambiente digital, quando realizado, foi feito de forma simples e sem maiores
critérios de busca. No que concerne ao Modelo Bidimensional de Préaticas Informacionais de
Mckenzie (2003), foi identificada a Busca Ativa (situacdo em que o individuo estabelece
contato com uma fonte identificada) na categoria Acesso/Fontes no ambiente digital, nas
subcategorias Frequente e Ocasional, momento em que as entrevistadas se utilizaram da
estratégia de acesso as midias digitais ou em contato com médicos, medicas ou outros
profissionais da area de salde para obter informacéo sobre microcefalia. Isso ocorreu com as
entrevistadas 1, 2, 3 e 5, que relataram que acessaram a Internet especificamente para buscar
informacdo sobre microcefalia e durante as consultas médicas aproveitavam para tirar davidas
sobre assunto, ou ainda que, buscaram a Internet depois das consultas médicas, para confirmar
0 que foi conversado durante 0 momento médico/paciente.

Sobre as analises feitas com relagdo as subcategorias acima, podemos mencionar que
também se encaixam na fase de Orientacdo que compde 0s elementos/etapas que caracterizam
o0 processo de Resiliéncia Informacional, criados e descritos por Lloyd (2014) em seus estudos
sobre refugiados. Esta fase se refere ao momento em que o sujeito tem a parte da experiéncia
fisica, visual e oral da busca por informacdo, momento em que é possivel também identificar
a reducédo de estresses relacionados a incertezas pelo contato com mudancas envolvendo o
ambiente informacional inicial ou o grande volume informacional (LLOYD, 2014). Situagéo
vivenciada pelos sujeitos da pesquisa, que nessa fase, fizeram buscas na Internet.

Durante as entrevistas um assunto mencionado foram as Barreiras encontradas durante
0 processo de busca por informacéo, assim, elencamos uma subcategoria com esse termo para
andlise da situacdo mencionada pelas pesquisadas. As informacfes desagradaveis sobre o
assunto microcefalia, encontradas na Internet foram consideradas pelas mulheres uma
barreira, pois, por causa disso houve mulher que deixou de acessar 0 meio digital, para esse
fim. Por isso essa subcategoria foi inserida na categoria que trata da frequéncia e acesso a
fontes de informagéo na web, pelo fato de provocar a suspensdo ou diminuicdo do acesso a

Internet.

“[...] foi horrivel. O que vocé coloca...vocé pode
colocar & microcefalia infantil, vai aparecer cada
coisa que parece um negocio do outro mundo, que
vocé se abala muito se vocé for ficar 1a, eu na
primeira pressdo fiz uma pesquisa e assim mesmo
ndo fui mais, ndo entrei mais no Google, porque
ndo € positivo! Ndo tem nada de positivo, de dizer
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assim: Né&o, eles vao, vai dar certo, vao ter uma
expectativa de tudo, ndo diz nada disso, é tudo ao
contrario” (Entrevistada 3).

“[...] Entdo assim, tinha as vezes eu via assim,
ndo, que todo diagnostico a crianga no ventre ndo é
100% de certeza, entdo eu ainda tinha esperanca
que ela ia nascer sem microcefalia, mas.....ndo foi
né? E tinha as vezes que dizia que 99% de
diagnosticava a microcefalia e a crianca ia nascer
com microcefalia, ai eu chorava, ela dava
esperancga e tirava. A Internet tem muito disso, ela
da esperanca, quando ela puxa, ela puxa, entendeu?
Entdo assim, eu hoje ndo recorro mais. Entendeu?
Por causa dessa dificuldade, porque ora é tdo bom
vocé ver, escutar aquilo ai vocé vai pra ai ver
aquilo 14, ndo porque ahhhh olha sei que é uma
faca de dois gumes né?” (Entrevistada 5)

“[...] Teve um periodo, logo assim que eu soube,
eu procurei, que eu ndo sei mexer, mandei meu
menino. Procurei, mas eu fiquei muito abalada, ai
eu ndo quis mais procurar saber [...] O problema
dele, dizer que eu ndo queria saber disso, ai parei
de mexer com isso [...] Ai pare de mexer de botar
iSs0 na sua cabega, ai eu parei, eu chorava bastante,
chorava bastante, tanto que hoje eu sou
acompanhada. Por uma psiquiatra. ” (Entrevistada
7).

Observamos que por se tratar de tema sensivel, ligado ao filho ou a filha, algumas
informacBes/imagens vistas na Internet causavam grande desconforto, medo, inseguranca e
incerteza pelo que estava por vir com sua propria crianga. As mulheres mencionaram que o
fato de ndo saber o que era a microcefalia (como a sindrome se desenvolveria e quais sequelas
poderiam causar) no momento do diagndstico, causou muita aflicdo. Entdo, quatro
entrevistadas procuraram, de pronto, o auxilio da Internet para saber mais sobre o assunto,
enguanto que as trés demais ndo se utilizaram desse meio, utilizaram muito pouco, ou ainda
buscaram fontes de informacao néo digitais, pelos motivos mencionados.

Portanto, durante as conversas com as mulheres que acessaram a Internet para conseguir
algum tipo de informac&o sobre microcefalia, parte delas se frustrou e ndo ficou satisfeita com
0 que encontrou. Nota-se que o fato da Internet apresentar dados, imagens e informacoes
negativas sobre microcefalia afastou algumas delas, que pararam de pesquisar ou passaram a
pesquisar apenas ocasionalmente.

Na conjuntura dos sujeitos da pesquisa, 0 estado de incerteza informacional, estudado
por Brasileiro (2017), baseado em Lloyd (2015), é fator de abalo as suas bases de

conhecimento. Ao mesmo tempo que faz com que as mulheres pesquisadas se liguem a fontes
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de informacéo (digitais ou néo), como forma de compor novos significados para o contexto
em que se encontram, para obter novas informacgfes, novos aprendizados e promover apoio
muatuo. Em outras palavras, o estado de incerteza informacional (BRASILEIRO, 2017)
também desloca as mulheres ao enfrentamento das mdaltiplas barreiras informacionais que

emergem do contexto.

6.1.1.2 Experiéncias no contexto

Durante as entrevistas uma das questdes conversadas, foi sobre o fato da Internet ter
sido uma experiéncia Positiva ou Negativa, por esse motivo essas foram as subcategorias
identificadas para a categoria Experiéncias no contexto. A intencdo foi, realmente, verificar
para quais mulheres a Internet foi uma experiéncia positiva e para quais foi negativa e porque.

Para quatro mulheres, apesar dos dados, imagens e informacdes desagradaveis sobre
microcefalia, 0 acesso ao meio digital para busca por informagdo foi uma experiéncia
Positiva, pois, segundo a entrevistada 1, depois que chegava de uma consulta checava o que
foi dito pelo médico na Internet, e as informacdes que o profissional de saude passava
condiziam com o que ela encontrava em rede. Assim, ela se sentia mais segura, considerando,
portanto, a experiéncia positiva.

A entrevistada 5, inclusive, relata um fato importante; que caracteriza o periodo que
transcorreu antes do Ministério da Saude afirmar que a microcefalia era causada por Zika
virus, em 28 de novembro de 2015, por meio de transmissdo vertical; o fato de que nem os
médicos sabiam ao certo a razdo de varios bebés serem diagnosticados com microcefalia. Por
ISso que, para algumas mulheres os meios encontrados para saber algo sobre o que estava
acontecendo eram a Internet e a televisdo aberta que noticiavam quase que diariamente sobre

0 assunto.

“[...] Foi. Mais positiva, foi” (Entrevistada 2).

“J...] Tem os dois lados. [...] Tudo né, nada tem so6
um lado. Tinha positiva porque eu estava vendo ali
0 que eu realmente queria ver gquando comecou
estourar a bomba, explicando tudo do Zika, o que
ninguém chegou pra mim pra conversar, né
verdade? [...] E tinha o negativo porque falava
muito questdo de de expectativa de vida, entendeu?
E pequena [...] Isso que era pior, mas € positiva,
pra mim foi mais positivo que negativo, me ajudou
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muito de inicio porque, até porque até muitos
médicos ndo entendem bem microcefalia”
(Entrevistada 5).

Para trés, das sete mulheres entrevistadas, a experiéncia foi muito negativa, 0 que
justificou o fato de ndo acessarem mais as fontes de informacdo em meio digital para busca
por informagdo. Os motivos mencionados por elas foi 0 que encontraram durante as buscas:
imagens fortes de bebés e criancas com microcefalia, informacdes negativas sobre a sobrevida
de bebés acometidos pela doenca, as sequelas e as demais enfermidades que acompanham o0s
pacientes com essa sindrome. A microcefalia causada por Zika virus causa inimeros outros
problemas e necessidades para os afetados além da diminuigdo do perimetro encefalico, como
os relacionados a visdo, comprometimento do desenvolvimento motor e cognitivo, dificuldade
na fala, epilepsia, entre outros.

Porém, com o passar dos anos, essas mulheres perceberam que as informag@es negativas
acessadas anteriormente, ndo condiziam com a realidade vivenciada por elas com seus filhos
ou filhas. O tempo foi passando e elas observaram que suas criangcas ndo vieram a obito e
estavam se desenvolvendo aos poucos.

“[...] foi negativa. E as fotos das criancas com
microcefalia que tem 14 também. E muito, assim
no popular mesmo, é muito feio as fotos que eles
colocam 14 [...] E pra chocar mesmo. Da aquele
choque [...] E ndo deveria, acho que deveria ser
mais sensivel né, com esses assuntos com relagéo a
crianca. Ai eu desisti, ndo olhei mais. Nem eu, nem
meu esposo. Negativa. Até hoje ainda é negativa!”
(Entrevistada 3).

“ [...] Foi negativa. Bom, porque eu ja fiquei
pensando em perder meu filho, sem informacéo, se
meu filho ia se criar, ai eu ja fiquei perturbada, pra
mim eu achava, pra mim nagquele momento que era
tudo invengdo de computador [...] Que é conversa
[...] E tudo mentira, porque o jeito que o meu filho
tava e o jeito que eu criava hum era o que tava ali
no computador” (Entrevistada 7).

A informacéo, em sentido amplo, pode tanto informar, como provocar desinformacéo,
como alertam Pinheiro e Brito (2014). Na Internet isso também é observado, muito em
decorréncia do imenso volume informacional e pela auséncia de qualquer tipo de edicdo com
relacdo ao que é veiculado em rede. Como diz Kenn (2009) o meio digital e a Revolucéo da
Web 2.0, em geral, proporcionam observacdes superficiais sobre o mundo, ou seja, para 0

autor ndo existe aprofundamento na dissertagdo sobre os assuntos expostos, quem busca vai
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pincelando e absorvendo superficialmente sobre o que foi buscado, ou ainda assimilando
informacdo incorreta, ou que ndo condiz com a realidade, como no caso das entrevistadas que

questionaram o que foi encontrado na rede.
6.1.2 Estratégias favoraveis a Resiliéncia Informacional
A classe tematica em questdo é constituida por duas categorias de analise:

Contribuicéo de fontes digitais, que tem como subcategoria — Consulta; e Contribuicdo de

fontes néo digitais, que por sua vez tem como subcategoria — Agentes Informacionais.

6.1.2.1 Contribuicdo de fontes digitais

Para as entrevistadas que tiveram acesso frequente ou ocasional ao meio digital, essa
ferramenta servia para Consulta sobre tudo o que estava relacionado ao tema microcefalia,
por isso essa subcategoria foi levantada. As mulheres queriam saber mais e mais sobre o
assunto e como poderiam contribuir para o desenvolvimento do seu filho ou filha. Entre as
duvidas estava: o que era a microcefalia, quais os tipos, se era ocasionada por algum tipo de
fator genético ou ndo, quais exames deveriam ser feitos, quais remédios tomar, o que fazer
diante do choro constante durante dias a fio nos primeiros meses de vida, o que fazer e para
onde ir no momento das crises de convulsdo/epilepsia, como proceder quando 0s bebés
estavam com excesso de secre¢do para que o problema ndo se tornasse uma pneumonia, Como

bronco aspirar seu filho ou filha, entre outros cuidados.

“[...] Na Internet. Ai sobre a micro eu comecei a
procurar, foi quando eu vi que tinha todo esse,
esse, tinha varias micro, tinha a primaria, a
secundaria e tal, né? Entdo eu vi que tinha micro
que era genético, que foi o primeiro que eu achei
que era, até porque na minha familia nunca tinha
tido, mas mesmo assim nos meus exames nao tinha
nada que comprovasse entdo foi a primeira
possibilidade s6 que ai, eu disse a vocé, em
outubro estourou, ai que comecei a procurar saber,
ai foi quando eu vi que realmente tava ligado com
0 Zika, que os sintomas que eu senti foram
realmente  aqueles sintomas que estavam
descrevendo que as mées teve, o tempo das
criangas, que a maioria que estavam nascendo, iam
nascer nessa mesma época de outubro, novembro,
dezembro, que foi a época que a minha filha
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nasceu em novembro, bem no pico mesmo [...]”
(Entrevistada 5)

“ [..] Pra Internet, entdo eu achava tudo I3,
entendeu? Ai eu vi primeiro a lisencefalia, que ela
ndo tem os giros entdo eu ja achei que ela tinha
essa doenca que é muito grave e ela isolada e ela
com outras ainda € pior, entdo ela tem a
lisencefalia, ela ndo tem aquelas ondinhas que o
cérebro da gente tem, é liso” (Entrevistada 5).

Nota-se que o0s meios digitais, bem como os consultérios médicos, podem ser
considerados, segundo Lloyd (2006), “cenérios informacionais”, espacos de conhecimento,
formados por meio de “acessos a modalidades de informacdo sociais, textuais e fisicas que
sdo relevantes a pratica, tentativa ou situa¢do” (LLOYD, 2006, p. 8). Mas, para isso &
necessario saber operacionalizar e entender quais beneficios esses cenarios oferecem; com
quais praticas e habilidades informacionais as informacges sdo legitimadas (HICKS; LLOYD,
2016).

Algumas das mulheres pesquisadas utilizaram a estratégia de consultar a Internet para
dirimir suas duvidas, mas durante as entrevistas foi possivel observar que as mesmas nao
descartaram as informagcdes passadas por médicos/médicas ou outros profissionais de sadde. E

sobre isso que se refere a proxima categoria.

6.1.2.2 Contribuicdo de fontes ndo digitais

Além da Internet as entrevistadas foram questionadas quanto a outras formas de acesso
a informacdo, principalmente quando ndo utilizaram o meio digital. As mulheres foram
unanimes em mencionar como fontes de informaces ndo digitais outras pessoas, 0 que
denominamos como a subcategoria Agentes Informacionais. ldentifica-se na pesquisa em
guestdo, através dos relatos, que esses agentes foram os profissionais de salide aos quais as
mulheres tiveram acesso, como também seus proprios familiares. Porém, os profissionais de
salude foram bem mais citados, entre eles 0os mais mencionados foram: médicos (clinicos),
obstetras, ginecologistas, enfermeiros (as), neurologistas, fonoaudiélogos (as) e
fisioterapeutas.

Com o passar dos meses, no periodo entre o Gltimo trimestre de 2015 e o primeiro
trimestre de 2016, com o0 aumento dos estudos e das pesquisas sobre 0 assunto microcefalia e

com a confirmacdo quanto a causa para microcefalia dos bebés, os profissionais de saude
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tinham um pouco mais de informac&o a passar para as familias afetadas, logo, gradativamente
as mulheres ficaram mais seguras com relagéo as informacdes passadas por eles.

“[...] A gente tem que perguntar a um profissional
que trabalha, que sabe, que convive e eu tive a
oportunidade de ter umas perto de mim, que tipo,
meu filho fazia respiratéria na FUNAD, ai l4 eu
perguntava a ela, explicava a ela e ela dizia
também como era: - Nao é assim, é assim, muito
simples, facil. Ai foi assim que eu fui aprendendo,
ai hoje eu sei” (Entrevistada 2).

“ [...] A ginecologista. Ela foi bem, assim foi o
ponto, aquela luz, ela explicou que, realmente, hé
tempos atrds, quando apareceu essa doenca
microcefalia, em qualquer deficiéncia, realmente a
expectativa de vida deles era muito curta, porque
ndo tinha tratamento, vivia em cima de uma cama e
eles tem dificuldade na degluticdo terminava
engasgando, sufocava, ai por isso que falecia muita
crianca, e tinha muita pneumonia devido a isso, a
ficar muito tempo deitado numa posicéo so, eles
tem que ficar mais sentadinho, ela foi muito, acho
gue em uma semana a gente descobriu, na semana
seguinte j& estava tudo normal, gravidez normal,
tudo normal de novo” (Entrevistada 3).

“ [...] Preferi ficar com os médicos e sO isso.
Médico, cara a cara!” (Entrevistada 3).

“[...] A Dra. Celeste (neurologista do CRMIPD)
ela sempre me ajudava. E, com duvidas. Ela foi
muito ética, questdo de Internet ndo tinha como
tirar davida, mas quando eu ia |a sempre me tirava
davidas, 14 no Centro de Referéncia e a minha
obstetra” (Entrevistada 5).

“[...] A minha irmd@ me ajudou. Foi, minha irma
que me ajudou pra dar banho nela, porque eu
nunca eu nunca cuidei de menino assim com
problema, que nasce com 6 meses, muito cuidado”
(Entrevistada 6).

“ [...] Olhe, primeiro lugar primeiro foi eu que
tenho até hoje, tenho aqui né? O Centro de
Referéncia [...] gosto muito daqui do atendimento,
e na Céandida Vargas [...] E tenho na FUNAD [...]
Neurologia. Dra. Celeste” (Entrevistada 7).

Nesta subcategoria foi possivel observar o segundo elemento operatério criado por
Lloyd (2014), o Ajustamento, que se caracteriza pela fase que demanda tempo e

desenvolvimento. Observado nas relaces das mulheres com fontes primarias (pessoas), aqui
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chamados de Agentes Informacionais e fontes secundarias (Internet), acessos feitos também
pelas pesquisadas, mencionados na categoria anterior. Nessa perspectiva as pesquisadas
puderam se aprofundar em seu acesso a informacdo, e no aumento de suas bases de
conhecimento, adaptando-se as peculiaridades da realidade vivenciada, pois nessa fase
tiveram importante contribuicdo de profissionais da area da saude e familiares, que serviram
de suporte informacional.

A questdo observada na fase de Ajustamento, nesse caso, foi a ampliacdo da
confiabilidade nas fontes de informacdo ndo digitais. Os agentes informacionais nesse
momento, depois de passados alguns meses da confirmacéo das causas para microcefalia, séo
considerados fontes confidveis. Nos discursos das entrevistadas é possivel identificar que o
grau de confianca aumentou consideravelmente, inclusive pelas caracteristicas do contato,
pois com os médicos e profissionais de saude as mulheres tem acesso pessoalmente, ao passo

que pela Internet o0 acesso a informacéo é feita de maneira virtual.

6.1.3 Ressignificacdo da realidade vivenciada

Para terceira classe tematica, duas categorias se destacaram durante os estudos:
Interac@o com pares, que se ramificou na subcategoria — Colaboracédo; e Evolugéo durante
0 processo, com a subcategoria — Aprendizado.

6.1.3.1 Interacdo com pares

O Modelo Bidimensional de Praticas Informacionais de Mckenzie (2003) € baseado
numa abordagem construcionista. Tuominen; Tajla; Savolainen (2005, p.328), apontam que,
“o construcionismo social foca a conversa, a interacdo e o uso da linguagem em varios
contextos”. No construcionismo social, participar de mudancas da realidade que ocorrem
entre nos e o conhecimento é algo que fazemos em conjunto, dessa forma, o0 construcionismo
da destaque a negociacdo de significados empreendidos pelos individuos que iniciam com a
construcdo da realidade através do discurso, substituindo o mondlogo pelo didlogo
(TUOMINEN; SAVOLAINEN, 1997).

A categoria Interacdo com pares foi elaborada pela identificacdo da interacdo que ha
entre mulheres na mesma situacdo (maes de criancas com microcefalia), depois de

guestionadas quanto a existéncia de grupos presenciais ou virtuais de mulheres e familias que
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vivenciam a mesma realidade. As entrevistadas relataram a existéncia de grupos presenciais
(em que a interacdo ocorre por meio de reunides) ou virtuais (quando ha interagdo em
conversas informais por meio de aplicativo de mensagens - Whatsapp).

Nesse sentido, observa-se que houve o acesso a informacéo por meio dos dialogos entre
essas mulheres, categoria que por essa razdo se ramificou para subcategoria Colaboracéao.
Pelos relatos, foi possivel perceber que esse tipo de interacdo gera empatia e confianga por
parte de quem integra 0 grupo, pois, as participantes passam por contexto de adversidade
semelhante relacionado a saude, passam por momentos de incerteza informacional parecidos,
dividem suas angustias, insatisfagdes, medos e progressos, diariamente. 1sso vai ao encontro
do entendimento de Brasileiro (2017) sobre a importancia da coesdo social situacional a
resiliéncia informacional, isto é, uma coesdo negociada — emergente — nas interacfes
mediadas pelos espacos virtuais atrelados aos dispositivos de comunicacdo moveis, que se
configura como o elemento estruturante da colaboracdo tecnomediada. A colaboragéo entre as
mulheres ficou nitida durante as entrevistas, cada uma, a sua forma, colabora ou recebe
colaboracéo.

O nome de um grupo mencionado por algumas mulheres foi a Associacdo Mée de
Anjos da Paraiba (AMAP). Essa associagdo foi criada por meio de um grupo no Whatsapp. E
composto por aproximadamente 100 mulheres que se uniram para lutar pelos direitos de seus
filhos e filhas. As reunides do grupo sdo realizadas no Instituto dos Cegos da Paraiba
Adalgisa Cunha e ocorre uma vez por més. Durante as reunifes as mulheres, familiares e
profissionais de saude conversam e tiram davidas sobre o desenvolvimento de seus filhos e
filhas. A AMAP continua com o grupo no Whatsapp.

O Whatsapp se caracteriza como um dispositivo dialégico que favorece a articulagdo do
sujeito e suas relagdes em grupo, dando significado as vivéncias compartilhadas que
envolvem apoio e ajuda mutua. O uso dessa ferramenta, da sentido e oferece suporte nas
situagdes vividas em contextos adversos. Porém, também devemos atentar para o seu carater
paradoxal, o dispositivo de mensagens por sua caracteristica dinamica e de rapida profuséo de
informacdo, em algumas situacOes pode provocar perda de informagdes, acesso a informagdes
incompletas, insuficientes ou superficiais, ou ainda a Fake News (noticias falsas disseminadas
em grande volume no Whatsapp, como também em outras midias — fendmeno que tem relagéo
direta com a desinformacao).

O modo Varredura Ativa (do Modelo Bidimensional de Mckenzie, 2003) situagcdo em

gue a pessoa se encontra em locais cuja possibilidade de encontrar informag&o é iminente, em
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consonancia com a observacdo e por meio da escuta ativa, foi identificado na categoria
Interac@o com pares, na subcategoria Colaboracédo. Quando a entrevistada 7 menciona que
ndo fala ou escreve durante as conversas nos grupos do Whatsapp que participa, porém, fica
atenta a tudo que é conversado pelos demais participantes, para absorver informacdes validas.
A mesma relata que isso é de grande valia, pois observa que seu filho esta em situacdo mais
confortavel, em relacdo a satde, que outras criangas e que aprende como proceder em alguns
casos. Ainda observa-se esse modo do modelo de Mckenzie (2003) quando a entrevistada 4
informa participar todos 0s meses das reunides presenciais do grupo Méaes de Anjos e quando
a entrevistada 5 interage pelo Whatsapp, porém no privado, fora de grupos, para conversar

com outras mulheres na mesma situagao que a sua, sobre assuntos relacionados a filha.

“[...] tem 0 nosso grupo, que € a associagdo, pra
nés procurar ajuda, pra nés conversar mais sobre
esse assunto, pessoalmente, quem se reline mesmo
€ as maes, as maes tudinho. L4 no Instituto do
Cegos. Uma vez por més. Parece que é trinta
minutos [...] Eu sei que € um moi de mée que tem
crianca com microcefalia [...] Toda vez que tem
reunido nés vamos [...] as ddvida que nos tem, n6s
tira com ela, tira com os outro pessoal”
(Entrevistada 4).

“ [...] tem o grupo, existe, que é maes com
microcefalia, ai nos conversa pelo grupo também
(se refere nesse momento ao grupo no Whatsapp).
Qualquer coisas que esta acontecendo com eles nds
vai, uma conversa com a outra, para uma apoiar as
outra. Assim nds tem o grupo. L4 é Maes de
Anjos” (Entrevistada 4)

“ [...] Um exemplo, meu menino td com um
problema que eu ndo sei 0 que € eu vou la
converso com outra mée, ela vai me diz o que é.”
(Entrevistada 4)

“ [...] Eu tenho outras mées que eu falo, sempre
tenho. No privado (Se refere ao Whatsapp).
Informagdes. Quando tem uma amiga, uma que ta
com o bebé internado, ai eu falei pra ela que s6
colocam gente, tem realmente se for um caso de
extrema, que v& melhorar realmente muito a vidas
deles sendo ela, assim a gente troca, ela pergunta o
que que eu acho, eu falo, ela me fala, entendeu?
Tenho vérias médes no Whatsapp, Facebook, que
entramos em contato” (Entrevistada 5).
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“[...] O nosso grupo da AMAP [...] Olha pra falar
a verdade as meninas que falam muito sobre os
bebés, eu fico sé ouvindo, porque eu ndo tenho
muito pra falar [...] Mas elas tem sobre os bebés
delas, mas eu fico s6 ouvindo mais, do que, ai
guanto mais ela fala ai eu vou aprendendo
caladinha, s6 na minha [...] Vou aprendendo [...] E
também me tranquiliza em algumas coisa, porque o
gue elas passam, ndo é nada do que eu passo, ela
passa muito mais pior do que eu [...] Uma ajuda a
outra quando o bebé t& doente uma ja manda o zap
procurando saber se o teu bebé tem isso, o teu bebé
faz isso, 0 que que tu faz isso, o que ndo faz, o que
é que tu ndo faz, ai uma vai passando vai passando
pra outra e outras vdo se ajeitando [..] E se
ajudando, vai 4, vai em tal hospital, da isso, vai
isso aquilo outro, e elas vdo e uma vai se ajudando
e depois vai s6 agradecendo. Muito bom! Esse
grupo ¢ 6timo” (Entrevistada 7).

O modo Por procuracdo, do Modelo Bidimensional de Mckenzie (2003), caracterizado

pela obtencdo ou facilitagdo do acesso a informacéo por meio de terceiros, foi observado com

a entrevistada 7, na subcategoria Colaboracéo, quando ela menciona que participou de um

curso de primeiros socorros para cuidados de criangas com microcefalia, ministrado no setor

de enfermagem da UFPB. Na ocasido a profissional que ministrou o curso buscou por

informacBes sobre o tema para repassar as mulheres, familiares ou cuidadores de criancas

com microcefalia. A etapa do modelo também foi observada quando os trés filhos da mesma

entrevistada buscaram informagdo sobre microcefalia na Internet em seu lugar e passaram

para elao gue encontraram.

“ [..] ndo tinha orientacdo adequada, to tendo
agora que tem uma pessoa que ta, deu umas aula
pra gente [...] Como cuidar de bebé desse jeito, os
primeiros socorros, ai eu to um pouco tranquila [...]
Na UFPB [..] A enfermeira Taiane. [..] Nos
primeiros socorros” (Entrevistada 7).

O modo Monitoramento ndo dirigido, que também compde o Modelo Bidimensional

de Mckenzie (2003), se refere ao acesso ou reconhecimento de informagdo quando néo se esta

em busca ou sem a intengdo de se informar, ndo foi mencionado pelas entrevistadas, como

também ndo foi observado durante a leitura, a releitura e as analises das transcrigoes.



69

6.1.3.2 Evolugéo durante o processo

No decorrer das entrevistas, procuramos saber, quando questionamos sobre como as
mulheres se sentiam no momento atual, quais foram as mudancas identificadas com o passar
do tempo, do diagnéstico até o periodo em que estavam participando das entrevistas. A
pergunta questionava o que puderam identificar de mudangas em suas realidades depois da
busca e acesso a informacdes sobre microcefalia e como se sentiam como mées de criancas
microcéfalas, e pelas respostas apresentadas se estruturou a subcategoria Aprendizado.

Nessa fase das respostas pudemos identificar aspectos relativos a resiliéncia
informacional, baseadas nos estudos de Lloyd (2014; 2015) e Brasileiro (2017). O processo,
iniciado pelas buscas informacionais, foi se delineando e se encaminhando para a resiliéncia

informacional, sobre isso Lloyd relata que

[...] aprender como seguir em frente torna-se um tema central, ja que em
tempos de dificuldades ou incerteza, as pessoas procuram informagdes que
as fagam seguir em frente: elaborar estratégias que as habilitem a adaptar-se
e transformar-se visando atender &s demandas imediatas e correntes do
cotidiano, ou as demandas significantes criadas quando o conhecimento
basico se desintegra. (LLOYD, p. 2, 2016).

Ainda com base em LLOYD (2016, p. 2), a autora diz que “a resiliéncia informacional
estd associada a habilidade de restabelecer capital social que fornecera apoio a navegacao em
territorio desconhecido”, assim observou-se que as vivéncias relativas ao contexto da
sindrome congénita microcefalia foram aumentando e se estruturando para estados de
aprendizado por parte dos sujeitos da pesquisa. As respostas das entrevistadas para a questdo
demonstraram que todas passaram por varios momentos de ddvidas, incertezas, medos e
insegurancas, mas também foi nitido que aprenderam com o processo e ressignificaram o
contexto vivido. Hoje sentem-se mais seguras e mais tranquilas quanto aos cuidados com 0s
filhos ou as filhas, quanto a possibilidade de desenvolvimento dessas criancas, quanto a
importancia do apoio médico e do apoio umas das outras, devido ao acesso a informacéo.
Muito foi e ainda é aprendido e muito foi e ainda é dividido entre elas. Sempre em prol das
criancas, dos seus direitos e das suas perspectivas para o futuro.

A maneira como as mulheres buscavam informacdo foi aperfeicoada. Elas entendem
agora que as informacgGes contidas no ambiente digital trazem contribuicbes e aprendizado,
porém perceberam que nem tudo o que esta na web ira contribuir com a realidade vivida. No

decorrer do estudo observou-se que as mulheres, depois de passar por varias situacdes durante
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0 processo, criaram habilidades para entender que a Internet pode ser de grande valia para
consultas e confirmagdes de algumas informacg6es, porém, ndo € a Gnica ou mais importante
fonte de informacédo. Nesse sentido fizeram comparacGes com o que visualizavam na web, 0
seu dia dia, e o desenvolvimento da sua crianga. Constataram que nem tudo fazia parte das
suas realidades ou representava o contexto vivido. A classe médica, nessa pesquisa,
representou a grande seguranca para essas mulheres, que apesar de todos os problemas
tiveram discernimento para perceber essa situacao.

A microcefalia acarreta nas criangas consequéncias neurolégicas semelhantes, porém
algumas diferencas com relacdo a manifestagdo da doenga podem ser observadas de crianca
para crianga. Diante disso, das experiéncias de buscas por informacdo e das barreiras
encontradas, elas entenderam que a ambiéncia digital deve ser aproveitada com cautela. Pois
nem sempre um caso de microcefalia relatado na Internet serd igual ou terd as mesmas
consequéncias para sua crianga.

A questdo relatada acima também pode ser vista positivamente, pois, inclusive o fato de
encontrar informacdes que ndo condizem com realidade de seu filho trouxe aprendizado. As
mulheres perceberam com isso que sua crianca poderia se desenvolver mais do que o que foi
descrito em meio digital. O acompanhamento por parte dessas mulheres durante o0s
tratamentos possibilitou a ressignificacdo informacional do que foi encontrado inicialmente e
pela falta de mais informacdes sobre a sindrome, visto de forma negativa.

A nova condicdo, de sujeito que adquiriu informacdo relativa a saude em condicédo
adversa e em contexto vulneravel, tomou novo significado e proporcionou a construcdo de

uma nova base de conhecimento.

“ [...] hoje pelo que eu entendo do meu filho
muitas coisas, se eu, qualquer negocinho, se meu
filho tiver com secrecdo, &, nariz entupido, eu seu
lavar, sei fazer ele tossir, sei fazer alguns passos de
fisioterapia em casa, muitas coisa. [...] Muita coisa
que eu ndo imaginava aprender” (Entrevistada 2)

“[...] Faz tempo, a gente j& aprendeu que tudo é no
tempo dele e nédo precisa forcar, ndo tem que ta se
martirizado né? N&o, serd se um dia vai andar nem
vai falar o importante é que ele t& bem, ndo tando
doente” (Entrevistada 3).

“[...] Eu me sinto tranquila. No comeco, pra ser
sincera, foi muito dificil. Foi muito dificil porque
ndo sabia de quase nada, tinha que ta correndo
atras de tudo, pra isso, pra aquilo, porque ndo sabia
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de nada. E hoje ndo, hoje ta até mais tranquilo, a
informacdo que eu quero eu vou no médico, o
médico me explica, fiz a fisioterapia de TO, tudo
que é duvida que eu tenho pra ele, ela vai explica
como é, como ndo é” (Entrevistada 4).

“ [..] Assim, a questdo melhorou muito hoje
porque a gente ja entende, ja V& o
desenvolvimento, pouco, mas tem né? Que a
sustentacdo do pescoco, 0S medicamentos que
realmente j& deram certo, que a gente realmente t4,
[...] Eu consigo ver o desenvolvimento melhor. O
comec¢o foi muito dificil porque a gente...quando
vem uma crianca da maternidade vocé chega, que
tem uma crianga como se diz, a termo, crianca
vocé sabe como fazer e uma dessa é tudo mais
dificil, entdo assim vocé tem que comegar tudo do
zero né? Apesar que eu ndo tinha filho entdo, mas
0 comeco é muito dificil, até o primeiro ano, muito
dificil mesmo, muito mesmo. E hoje t4 bem melhor
Gracas a Deus, a gente se adaptou a ter um filho
assim, a gente ja acostumou, ndo tenho mais como
tirar isso aqui da gente, entendeu?” (Entrevistada
5).

“ [...] Sim, mandava fazer em casa, ai eu fazia
assim, também, do jeito que ele mandava
(entrevistada se refere ao médico) também eu fazia
né? Cuidar direitinho, qualquer coisa correr pro
hospital” (Entrevistada 6).

“[...] Hoje eu t&6 muito muito bem, mais tranquila,
mais calma, qualquer coisa eu procuro saber
informagéo, eu vou procurar onde eu sou atendida
eu procuro saber sobre os bebés, o que fazer. Hoje
eu td muito, muito, muito, muito bem, hoje!
Qualquer coisa eu nao fico mais calada, eu vou la
ai eu procuro, €é direito dele, informacdo pra ele,
pra me ajudar e ajudar ele [...] Diferente do inicio.
Eu me isolei muito, chorei muito, ndo aceitei
muito, hoje té aceitando, por conta das minhas
amigas também [...] Do grupo, que me da também
forca, umas ajuda a outra, ai t& tudo mais facil pra
mim” (Entrevista 7).

Em seus estudos Gasque (2012) faz afirmacGes com relacdo a importancia do
letramento informacional para busca por informacdo e em consequéncia disso, aquisi¢do de
conhecimento e aprendizado. Ou seja, para a autora o letramento informacional € um processo

de aprendizagem, nessas circunstancias afirma que
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A énfase no aprendizado centra-se na constru¢do de redes semanticas
necessarias a compreensdo do mundo e na constru¢do de conhecimento,
competéncias e valores relativos a dimensdo social e situacional,
sustentando-se no conceito de inteligéncia, que se relaciona a capacidade
pessoal de adaptagcdo ao meio ambiente (GASQUE, 2012, p.38)

Portanto, a situacdo das mulheres pesquisadas anda em consonancia com 0s aspectos
expostos por Gasque (2012). Suas experiéncias refletem o processo de busca por informagéo,
que culminou com o aprendizado de questBes relativas a saude, pela necessidade que Ihes foi
apresentada. Se encontraram diante de um contexto adverso e ndo detinham conhecimento
sobre ele, em contrapartida, precisavam se munir de informacdes que lhes auxiliassem em
momento de grande vulnerabilidade emocional.

A fase de ressignificacdo, terceiro elemento operatério elaborado por Lloyd (2014), que
se refere a orientacdo e ajuste a novos métodos de conhecimento, estimulando as pessoas a
ressignificarem suas experiéncias informacionais anteriores em contexto de salde,
comparando a realidade vivenciada depois do contato com novas fontes de informacao, esta
visivelmente demonstrada na analise da subcategoria Aprendizado e nas falas das mulheres
pesquisadas. Todas passaram por esse processo a seu modo e com suas experiéncias, tiveram
e tem a oportunidade de dividir isso com as demais mulheres na mesma situacdo e com suas
respectivas familias.

Tudo isso demonstra que, 0 ambiente digital, juntamente com a acesso a informacéo por
meio de fontes ndo digitais (acesso a profissionais de salde e a interacdo e colaboracdo com
pares) possibilitou experiéncias significativas de acesso a fontes de informacdo e buscas
informacionais. Essas situac6es foram viabilizadas por praticas informacionais cotidianas, que
por sua vez foram possiveis por meio da construcdo e desenvolvimento de habilidades
informacionais adquiridas em momento de adversidade. Esse processo contribuiu
significativamente para o aprendizado, a ressignificagdo do contexto de vida inicial e a

promoc&o da resiliéncia informacional.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Verificamos com o estudo que as mulheres com filhos com microcefalia tinham
necessidade de informacdo durante o periodo de adversidade relativo a saiude pelo qual
passaram e passam. Constatamos a importancia do acesso a informac&o, por meio digital ou
ndo, porém, a Internet apresentou pontos positivos e negativos durante as buscas.

Ao passo que a web tinha o papel de apresentar, inicialmente, o que seria a microcefalia
e alguns de seus desdobramentos, também fez as vezes de causar angustia, davidas, receio,
medo, incertezas e tristeza pelo fato de revelar situacdes dificeis com relacdo ao contexto
buscado ou ainda conteidos que ndo condiziam com a realidade vivida por algumas mulheres
entrevistadas. Por isso, notamos que trés, das sete mulheres entrevistadas escolheu néo
recorrer mais a essa ferramenta por esses motivos, ou ainda pela falta de acesso a tecnologia.
Em contrapartida, quatro entrevistadas perceberam beneficios durante as buscas e
continuaram utilizando esse recurso.

Pela importancia observada na relacdo do usuario com a informacédo, a abordagem de
temas como Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo, Letramento Informacional,
Desinformacdo, Praticas Informacionais e Resiliéncia Informacional foi relevante para o
trabalho e durante as pesquisas, pois permitiu compreender o processo dos individuos na
busca cotidiana por informacéo e as barreiras encontradas no decorrer das experiéncias.

As praticas informacionais tém como caracteristicas a busca por informacdo no dia a
dia, as praticas sociais que possibilitam o acesso informacional, a interacdo e o dialogo. Esse
conceito tem como suporte o Letramento Informacional que oferece condicdo para que o
sujeito articule habilidades para realizar as buscas que deseja, bem como analisar 0 que
realmente é necessario, ou seja, fazer uma analise critica do que recebe/busca de informacao e
ponderar se elas sdo pertinentes ou ndo. Pois a Desinformacao é uma realidade, tanto no meio
digital, como no néo digital e acarreta erros e enganos.

Os critérios de busca devem ser observados, para minimizar possiveis transtornos. No
caso dos sujeitos da pesquisa, uma Pratica Informacional e estratégia utilizada foi a
confirmacdo médica com relacdo as confusdes e incertezas. Os profissionais de salude, depois
dos primeiros meses de duvidas com relagdo a causa da microcefalia tiveram, e ainda tem,
papel significativo para as mulheres da pesquisa. Podemos verificar que, foram os médicos e
os demais profissionais da area da saude que deram maior suporte informacional. A Internet

serviu de apoio nos momentos em que as mulheres ndo tinham acesso a profissionais de
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salde, queriam consultar algo sobre a sindrome congénita ou por vezes confirmar as
informagdes médicas depois de consultas.

O fato de entender melhor sobre a microcefalia e os cuidados com o filho ou a filha
ajudou essas mulheres na tomada de decisdo sobre questdes do dia a dia, contribuindo assim
no entendimento sobre qual o melhor caminho, qual a melhor atitude para resolucdo de
problemas ou para dirimir davidas, como por exemplo quando o filho ou filha passava mal,
tinha uma convulsdo ou chorava muito, a quem e onde deveriam procurar ajuda.

Assim, durante as entrevistas foi possivel notar que quatro das sete entrevistadas fez uso
frequente do recurso Internet para busca por informagéo sobre o tema que lhes foi apresentado
e que ndo era de seu conhecimento, ao contrario, tratava-se de um tema sensivel e
desconhecido, que provocou duavidas, porém, também proporcionou oportunidades de
conhecimento, aprendizado e ressignificacdo da situacdo vivenciada.

A resiliéncia informacional, nesse estudo, se traduziu em aprendizado, colabora¢do com
pares, confiangca e seguranca em saber como agir, pelo fato de ter adquirido conhecimentos
especificos e importantes. No caminho para resiliéncia informacional, os sujeitos passaram
pelo trajeto dos elementos operatérios criados por Lloyd (2014): orientacdo, ajustamento e
ressiginificacdo. Iniciando com a orientacdo pela identificacdo das fontes informacionais e
pela busca pelo que almejavam; o ajustamento das informacdes e dos cenarios informacionais
que lhes foram necessarios; e a ressignificacdo da realidade vivida, posterior ao
desenvolvimento de novos métodos de conhecimento e a possibilidade de comparar o
momento presente com a condicdo anterior de necessidade informacional.

Em épocas de tribulacBes e duvidas, ter a capacidade de acessar e usar as informacdes,
em situacBes adversas, € um sinal da resiliéncia do sujeito, que se relaciona a habilidade da
pessoa de conviver com as incertezas. A resiliéncia informacional estd diretamente ligada a
capacidade do sujeito de estabelecer relacdes sociais que servirdo de apoio a circunstancia
desconhecida.

O nosso objetivo principal foi compreender se e como o ambiente digital interfere na
resiliéncia informacional das mulheres com filhos diagnosticados com microcefalia. A maior
parte, seis das sete participantes da pesquisa esté@o inseridas em um perfil social caracterizado,
muitas vezes, por limitagdes financeiras, intelectuais, de infraestrutura e acesso ao basico.
Essa condicdo interfere no acesso ao essencial, entdo a informagéo também se torna um item

muitas vezes escasso. Essas mulheres procuraram, dentro de suas possibilidades, adentrar ao
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mundo desconhecido de uma sindrome congénita, do qual ndo detinham informacdes, e em
alguns casos, nunca ouviram falar.

Essa condicdo lhes afetou consideravelmente no inicio, provocou o sentimento de
impoténcia com relacdo ao que fazer e ao que estava por vir. Porém, mesmo com todo
sofrimento do momento do diagnostico, o interesse em saber como ajudar o filho ou a filha
Ihes impulsionou para uma condicdo de reacdo a adversidade. Desse modo, 0 primeiro passo
para mudanca de situacdo foi realmente procurar saber o que estava acontecendo e 0 que
poderia ser feito.

Nesse sentido, e para o caso de cada mulher pesquisada, a informacdo teve significado
transformador, pela reducdo da incerteza a partir da possibilidade de articulacdo das
informacBes. O processo observado junto as mulheres durante a pesquisa ndo modificou o
doloroso diagnostico, todavia lhes ofereceu seguranca, tranquilidade e esperanca de um futuro

em companhia de seus filhos e filhas, apesar se sua condicéo.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Dados socio demograficos

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9

Quial sua idade?

Qual a idade do seu filho ou filha, diagnosticado com microcefalia?
Vocé tem outros filhos ou filhas? Quantos?

Onde vocés moram?

Como vocé se identifica quanto a caracteristica étnico-racial?

Qual seu grau de escolaridade?

Qual sua profissao?

Qual sua situacdo conjugal?

Qual sua renda pessoal e familiar?

10) Como conheceu 0 CRMIPD?
11) Ha quanto tempo seu filho ou filha € atendido (a) no CRMIPD?

Roteiro de entrevista semiestruturada

1)
2)

3)

4)

5)

Como e quando vocé soube que seu bebé tinha microcefalia?

Considerando que o acesso a Internet envolve o contato com sites, blogs, redes sociais
(como Facebook) e aplicativos méveis (como Whatsapp), esses meios digitais foram
utilizados para busca por informagcfes sobre a microcefalia? Quais fontes de
informagdo utilizadas?

Durante as buscas por informac6es ou mesmo no momento de navegacdo cotidiana
em meio digital, houve algum tipo de barreira ou dificuldade com relacdo ao tema
microcefalia? Quais foram essas barreiras e até que ponto elas atrapalharam o
entendimento sobre o assunto que vocé procurava entender?

Nesse primeiro momento, a busca por informagdo sobre microcefalia, na Internet, se
mostrou uma experiéncia positiva ou negativa? Por que?

No caso de ter encontrado alguma barreira, quais foram as estratégias utilizadas, na
Internet, para que vocé entendesse mais sobre a sindrome e sobre como poderia

cuidar do seu bebé?
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6) Quais outras fontes de informacdo, além da Internet, foram utilizadas nesse
momento?

7) Como vocé se sente hoje, depois de passado algum tempo de acompanhamento do
bebé, com relacdo as ddvidas sobre a doenca e o tratamento? Quais mudancas vocé

identifica no seu entendimento sobre o assunto durante esse periodo?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Cara participante,

Essa entrevista faz parte de uma pesquisa de mestrado desenvolvida no Programa de
Pbés-Graduacdo em Ciéncia da Informacdo da Universidade Federal da Paraiba
(PPGCI/UFPB) pela Pesquisadora PAULLINI MARIELE DA SILVA ROCHA, sob
orientacdo do Pesquisador Doutor Edvaldo de Carvalho Alves e coorientacdo do Pesquisador
Doutor Fellipe de Sa Brasileiro.

Sua participacao é de fundamental importancia para compreensdo de como o ambiente
digital interfere na resiliéncia informacional de pessoas em situacdo de dificuldade
relacionada a saude, neste caso, maes de bebés diagnosticados com a sindrome congénita
microcefalia.

As perguntas que compdem a entrevista se referem ao mapeamento das praticas
informacionais empreendidas por pessoas em situacdo de adversidade e incerteza vivenciadas
em contexto de saude, no ambiente digital; a identificacdo das barreiras encontradas durante o
processo; a verificacdo das estratégias utilizadas para ultrapassar as dificuldades durante a
busca por informacdo e a observacdo de como se deu a ressignificacdo da realidade
vivenciada.

Solicitamos sua colaboragdo para o desenvolvimento da entrevista, que serd gravada em
audio, como também sua autorizacdo para apresentarmos e publicarmos os resultados desse
estudo em eventos e periddicos cientificos da area da Ciéncia da Informacéo. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, garantimos que seu nome sera mantido em sigilo. Informamos,
também, que a pesquisa ndo oferece riscos previsiveis para sua satide. No entanto, caso se
depare com algum desconforto no decorrer da entrevista, a exemplo de uma forte emogéo ao
lembrar de experiéncias passadas, sinta-se a vontade para interromper e/ou suspender 0
processo. Caso isso venha a ocorrer, a pesquisadora responsavel comunicard o fato,
imediatamente, ao Sistema CEP/CONEP, para que seja avaliada a necessidade de adequar ou
suspender o estudo, conforme a “Resolucdo 466, de 12 dezembro de 2012” (CONEP/MS).

Informamos que sua participacdo no estudo é voluntéria e que a senhora néo ¢ obrigada
a fornecer as informacGes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela pesquisadora

responsavel. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do
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mesmo, ndo sofrerd nenhum dano. A pesquisadora estara a disposicdo para quaisquer
esclarecimentos que considere necessarios, em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecida e dou 0 meu consentimento
para participar da pesquisa e para que os resultados obtidos sejam publicados em eventos e

periddicos cientificos reconhecidos. Estou ciente que receberei uma copia desse documento.

Jodo Pessoa, de de 2018.

Assinatura da Participante da Pesquisa

OBSERVACAO: (em caso de analfabeto - acrescentar)

Espaco para impressao

dactiloscépica

Assinatura da Testemunha



85

Contato da Pesquisadora Responsavel:

Caso necessite de maiores informacdes sobre o estudo, favor contatar a pesquisadora
PAULLINI MARIELE DA SILVA ROCHA

E-mail: paullinirocha@hotmail.com

Endereco: Rua Bancario Josias Lopes Braga, 388, Residencial Luxor Real, Ap. 201,
Bancérios, Jodo Pessoa — PB.

Telefone: (083) 98818-2591

Atenciosamente,

Assinatura da Pesquisadora Responsavel



