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RESUMO

Cenario: O objeto de estudo desta dissertacdo € a participacdo de pesquisadores-
cidaddos no projeto “Avaliacdo da Qualidade da Informacdo em sites de Tuberculose:
Uma proposta inovadora para a Promog¢ao da Saude”. Esse projeto associou diferentes
teméaticas e atores, entre eles os pesquisadores-cidadaos, usuérios do Sistema Unico de
Salde (SUS) e moradores do territério de Manguinhos, no Rio de Janeiro.
Metodologicamente este trabalho procurou amparar-se na Translacdo do Conhecimento.
Objetivo: Analisar a percepcdo que 0s pesquisadores-cidaddos tiveram de sua
participagdo no processo de avaliacdo da qualidade da informagdo em sites de
tuberculose. Metodologia: A Histéria Oral foi o método adotado. As entrevistas dos
depoentes foram analisadas e organizadas em trés principais categorias: “historia de
vida”, “relacdo com a Fiocruz” e “participagdo no projeto”. Resultados: A percepcéao dos
pesquisadores—cidaddos em relagdo a sua participagdo no projeto sinaliza,
majoritariamente, uma postura passiva em relacdo ao processo vivenciado, aproximando
- se assim de um ensino bancario. Conclusdo: A hipltese é que atitude passiva
identificada na fala dos depoentes estd relacionada com um sentimento de impoténcia.

Tal sentimento estaria atrelado & situagdo de vulnerabilidade em que vivem.

Palavras — Chave: Translacdo do Conhecimento, Pesquisador-Cidaddo, Avaliacdo da

Qualidade da Informacéo, Saude, Internet.



ABSTRACT

Scene: The objective of this dissertation is the participation of researches-citizens in the
project “Assessment of information in Tuberculosis’ sites — An innovator proposal for the
Promotion of health”. This project associated different themes and actors, among the
researches — citizens, users of the Unique System of Health (SUS) and residents of
Manguinhos, Rio de Janeiro. Conceptually this work supports itself in the Knowledge
Translation. Objective: Analyses the perception that researches — citizens had about their
participation in the evaluation quality of information process in sites of tuberculosis.
Methodology: The Oral History was the adopted method. The interviews of deponents were
analyzed and organized into three principal categories: “life’s history”, “relation with
Fiocruz” and “participation into the project”. Results: The perception of researches —
citizens in respecting to their participation in the project signalize, mostly, a passive posture
in relation of the living process, coming close of a banking education. Conclusion: The
hypothesis is that passive attitude identified in deponents’ speech is related to an
impotence feeling. This feeling could be linked to the situation of vulnerability that they

live.

Keywords: Knowledge Translation, Researcher-Citizen, Information Quality Assessment,

Health, Internet.
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INTRODUCAO

A minha aproximacdo com o tema desta Dissertacdo comegou em 2013, quando me
tornei pesquisadora do Laboratorio Internet, Saide e Sociedade (LalSS), vinculado ao Centro
de Saude Escola Germano Sinval de Faria (CSEGSF), departamento da Escola Nacional de
Saude Puablica (ENSP) da Fiocruz.

Antes de comecar a participar desta atividade, minhas experiéncias profissionais como
pedagoga estavam relacionadas ao processo de ensino aprendizagem em ambientes
corporativos, na area de Treinamento e Desenvolvimento. Esse cenario mudou radicalmente
quando fui convidada para ser tutora no projeto “Avaliagdo da Informacdo em sites de
Tuberculose: Uma proposta inovadora para a Promogao da Saude”.

O projeto, financiado pela Vice Presidéncia de Ambiente, Atencdo e Promogéo a Saude
(VPAAPS/Fiocruz), me proporcionou uma aproximacao com questdes relacionadas com a
interface internet, salde e sociedade. Tais questdes eram, até entdo, estranhas da minha
trajetoria académica e profissional. Ao longo de seis meses tive a oportunidade de ser tutora do
projeto e pude conviver de maneira muito préxima com os diferentes atores desse processo.

Entre esses atores, interagi com profissionais de salde da Escola Nacional de Saude
Publica (ENSP) e do Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga (CRPHF) — Departamento da
ENSP e instituicdo publica de referéncia nacional para tuberculose e outras pneumopatias.
Durante o projeto me relacionei também com o grupo de trés homens e dezessete mulheres,
moradores de Manguinhos: cidaddos brasileiros que convidamos para participar deste projeto
para exercer o papel de pesquisadores. Por esta razdo eles passardo a ser denominados de
pesquisadores-cidaddos. Com eles tive (e ainda tenho) uma relacdo de proximidade.
Praticamente todo o grupo de moradores ja se conhecia ou pelo convivio no proprio territério
de Manguinhos ou pelo fato de terem participado do projeto anterior desenvolvido no LalSS
que avaliou a qualidade da informacéo em sites de Dengue (Pereira Neto, et al. 2017)

Apesar de ser uma pessoa estranha ao territorio, fui muito bem acolhida pelo grupo.
Durante os seis meses de projeto realizamos quarenta e quatro encontros presenciais, de duas
horas cada, dedicados ao processo construcdo dos critérios e indicadores que levaram a
elaboracdo da ferramenta e a avaliagdo de 20 sites de tuberculose. Foram, portanto,
aproximadamente oitenta e oito horas de convivio. O periodo transcorreu em um ambiente
agradavel e permitiu o estreitamento do vinculo entre nds e o grupo que foi mantido mesmo

com o término do projeto.
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Nossa atuacdo neste projeto gerou, além desta Dissertacdo, mais dois produtos: O livro
“Qualidade da informagao em sites de tuberculose: andlise da segunda experiéncia inovadora”,
publicado em 2016 (Pereira Neto et al, 2016) e o artigo “Avaliacdo da qualidade da
informagao em sites de tuberculose: andlise de uma experiéncia participativa”, publicado em
2017 na Revista “Saude em Debate”, do Centro Brasileiro de Estudos de Saude (CEBES).
(Paolucci, R. ; Pereira Neto, A. e Luzia, R. 2017). Os dois produtos foram construidos
coletivamente com os pesquisadores André Pereira Neto e Rodolfo Paolucci Pimenta.

Durante o desenvolvimento do projeto, fiz 0 Curso de Especializagdo em “Promogdo
da Saude e Desenvolvimento Social”, na ENSP (2014/105). Na ocasido tive a oportunidade de
me aproximar um pouco mais das questdes relacionadas a salde e ao proprio territorio de
Manguinhos através das aulas e demais atividades discentes realizadas. Pude também
aprofundar questdes relacionadas a internet e saide com o Trabalho de Conclusdo de Curso
intitulado “Eu quero entrar na rede e promover um debate: a utilizacdo das TIC como recurso
para 0 empoderamento e a participagdo social”.

Ter sido tutora do projeto “Avaliacdo da Informacdo em sites de Tuberculose: Uma
proposta inovadora para a Promocao da Saude” permitiu que me aproximasse de alguns
elementos subjetivos que constituiram este processo. Essa vivéncia proporcionou que
construisse um caderno de campo onde foram anotadas impressdes sobre o dia-a-dia do
trabalho. Na época, a “Translagdo do Conhecimento”, que sera discutida nesta Dissertacdo ndo
fazia parte do meu universo de preocupacdes académicas.

Quando fui apresentada ao conceito de “Translacdo do Conhecimento” fiquei instigada
com a possibilidade de ter acontecido, no LalSS, uma experiéncia que caminhava nessa
direcdo. Algumas perguntas nos chamaram a atengdo naquele momento inicial: O que
tinhamos feito no LalSS, mesmo que sem essa intengdo inicial, estava relacionado a esse
conceito? As estratégias utilizadas poderiam contribuir para a efetividade de projetos futuros
seja no LalSS ou em outros espacos de saude publica?

Assim que conclui a especializacdo (2015), ingressei no Mestrado do Programa de Pos
— Graduagdo em Informagdo e Comunicagdo em Saude (PPGICS/ICICT) e tive a oportunidade
de realizar este trabalho de analise desta experiéncia. Assim o objetivo desta Dissertacdo €
analisar a percep¢do que os pesquisadores-cidaddos tiveram sobre sua participacdo no
processo de avaliacdo da qualidade da informacéo em sites de tuberculose.

A presente Dissertacdo esta dividida em 5 partes.

No Capitulo 1, o projeto “Avaliagdo da Informagdo em sites de Tuberculose: Uma

proposta inovadora para a Promogdo da Saude” sera exposto, assim como as questdes
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relacionadas a internet e salide e ao territorio de Manguinhos.

No capitulo 2 discorremos brevemente sobre a “Translagdo do Conhecimento” e as
praticas pertinentes a esta metodologia de trabalho de pesquisa.

O capitulo 3 se dedica a resumir alguns aspectos da Historia Oral: metodologia
utilizada para este trabalho.

No capitulo 4, é mostrado o perfil socioeconémico dos depoentes, assim como sdo
analisados os conteudos das entrevistas coletadas que foram organizadas em 3 principais
categorias.

No fim, nossas conclusfes ressaltam o papel dos pesquisadores- cidaddos e apontam
qual percepcdo 0os mesmos tiveram desse processo.

Esperamos que este trabalho contribua para a area, ampliando experiéncias que
aproximem o meio académico com as pessoas da sociedade brasileira que vivem em situacao
de vulnerabilidade, como os pesquisadores- cidaddos que participaram do processo descrito e

analisado nesta Dissertacao.
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CAPITULO 1
A EXPERIENCIA DE AVALIACAO DE SITES DE SAUDE

A internet pode ser considerada uma das principais Tecnologias de Informacgéo e
Comunicacdo (TICs) da atualidade e um fenédmeno mundial. Ela foi popularizada no final da
década de 1980. Um dos fatores que levaram a internet a atingir esse patamar foi o fato de seu
acesso ter crescido em larga escala, em todo mundo e em poucos anos. Este rapido
crescimento ocorreu apesar das limitacGes relacionadas com a falta de recursos financeiros de
milhdes de cidadaos, as dificuldades relacionadas com a infraestrutura técnica de acesso ou em
decorréncia da falta de habilidades técnicas do usuario. Este crescimento contribuiu para que
atividades relacionadas aos setores econémico, social, politico e cultural se desenvolvessem
em torno da internet (CASTELLS, 2003).

A internet apresenta uma importante diferenca em relagdo aos tradicionais veiculos de
comunicacdo. Enquanto o jornal impresso, o radio e a televisdo atribuem ao usuario uma
postura passiva mediante determinada informacdo, a internet permite que o0s usuarios deixem
de ser apenas receptores para passem a ser também emissores de uma determinada mensagem.

a internet € um meio de comunicacdo que permite,
pela primeira vez, a comunicagdo de muitos com
muitos, num momento escolhido, em escala global
(CASTELLS, 2003, pag.8).

Assim a Internet modifica 0 modo como nos comunicamos e como produzimos
informacdo. Além de produzir informacdo o cidaddo pode compartilhar diferentes conteidos
em incontaveis sites, blogs, canais do youtube e redes sociais como o facebook. Estas novas
midias sociais podem ter diferentes origens. Elas podem estar vinculadas a 6rgdos publicos, a
instituicbes privadas, a empresas do terceiro setor e até mesmo a um Unico cidaddo. Na
internet, as diferentes e incontaveis novas informacdes produzidas e compartilhadas séo
acessadas numa velocidade muitas vezes maior que através dos veiculos de comunicacao até
entdo existentes.

Como afirmam Garbin e colaboradores (2008):

hoje, pode-se saber de tudo e de todos, a qualquer
hora do dia ou da noite, de qualquer lugar do planeta.
Essa brutal transformacéo ocorreu em pouco mais de
dez anos. Ela foi presenciada por muitos de nos. A
internet se diferencia da televisdo por duas
caracteristicas: a infinidade de fontes de informacao
disponiveis e a postura ativa do individuo. Por mais
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que existam dezenas ou até centenas de canais de
televisdo, eles séo finitos, enquanto, na internet, as
fontes de informacdo disponiveis sdo incontaveis.
Por mais que o individuo possa mudar o canal da
televisdo se ndo encontrar a informacdo que esta
procurando, na internet ele se torna o agente do
processo de aquisicdo de informacgdes (GARBIN et
al., 2008, p. 580).

Apesar do rapido crescimento da internet, esse crescimento ndo ocorreu da mesma
forma ao redor do mundo. Segundo Sorj e Guedes (2005), as condi¢fes sociais, econdmicas e
culturais contribuem para a existéncia da exclusdo digital. Além disso, estes autores enfatizam
que a utilizacdo do computador exige um grau minimo de instrucdo e habilidade.

A Figura 1 revela a disparidade existente no mundo em relacdo aos domicilios que
possuem computador.

Figura 1 — Proporc¢ao de domicilios com computador em regides do mundo e no Brasil
(2008-2015) - Percentual sobre o total de domicilios.

Fonte: CGI (2016)

Os dados apresentados indicam que a exclusdo digital pode ser expressa
territorialmente. Sorj e Guedes (2005) sinalizam, entretanto, que a utilizagdo do numero de
domicilios com computadores e 0 nimero de usuarios com acesso a internet (Figuras 1 e 2)
ndo € um parametro suficiente para analisar e compreender o fendmeno da exclusao digital.
Segundo eles, varios outros fatores devem ser considerados como o tempo disponivel para o

acesso e a qualidade desse acesso. Além disso, enfatizam a importancia do investimento
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relacionado com a manutencdo e atualizagcdo para que as TICs ndo fiquem obsoletas. Os
autores indicam ainda que deve ser considerada a capacidade de leitura e interpretacdo da
informacdo por parte dos usuarios das informacg6es encontradas na rede.

No Brasil, a excluséo digital pode ser atribuida a disparidade entre as classes sociais.
Nesse sentido, o elevado custo dos equipamentos e também dos servigos que possibilitam a
conexdo a internet, contribuiram para que seu acesso ocorresse de forma desigual em
diferentes regides do pais, em especial entre as areas urbanas e rurais (CGl, 2016).

O “Comité Gestor da Internet no Brasil” (CGI. Br) é o 6rgdo responsavel por
estabelecer diretrizes estratégicas relacionadas ao uso e desenvolvimento da Internet no Brasil.
Ele coordena e integra todas as iniciativas de servicos Internet no Pais, promovendo a
qualidade técnica, a inovacdo e a disseminacdo dos servicos ofertados. Com base nos
principios do multissetorialismo e transparéncia, o CGI.Br representa um modelo de
governanca da Internet democratico, elogiado internacionalmente, em que todos os setores da
sociedade sdo participes de forma equéanime de suas decisdes. O CGIL.Br realiza
frequentemente pesquisas de carater nacional sobre o uso das Tecnologias de Informacdo e
Comunicacdo nas empresas, nos estabelecimentos de salde, entre as criancas e adolescentes e
nos domicilios brasileiros.

A “Pesquisa sobre o uso de tecnologias de informagdo e comunica¢do nos domicilios
brasileiros” (CGI, 2016) apresenta a realidade do pais e aponta que apenas 55% dos brasileiros
com 10 anos ou mais utilizam a internet. Estes dados foram coletados entre novembro de 2015
e junho de 2016. Esse percentual corresponde, em numeros absolutos, a 94, 2 milhdes de
pessoas conectadas. Esse fendmeno de acesso a informacdo através da internet tem se
acentuado, principalmente nas classes C, D e E, através da utilizacdo de dispositivos portateis,
em especial, o celular.

Figura 2 — Proporcao de usuarios de internet por equipamentos usados para usar a rede,

por classe social no Brasil (2014/2015).

Usuarios de Internet Usuarios de Intermet Usuarios de Intarnat

qué usaram a rade que usaram a rede Qua usaram a rade

apenas pelo computador apenas pelo tanto pelo computador

{de masa, portatil ou tablot) talatona colular quanto palo celular
2014 2015 2014 2015 2014 20156

TOTAL 24% 11% 20% 35% 5E% 54%
A 13% B% % B% BE% BaA%

% 10% 0% RE% 1%

CLASSE SOCIAL 27% 10% 10% 149 (a1 T1%
C 25% 11% 26% A4% AB% 44%

DE 30% 10% 39% 65% 31% 24%
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Fonte: CGI (2016)

Apesar do significativo crescimento do nUmero de usuarios, ainda existe uma
disparidade significativa no que tange ao acesso “entre as areas urbanas e rurais, entre as
diferentes regides geograficas do pais e, no interior de cada regido, entre as diferentes classes
sociais” (CGI, 2016, p. 284). Os padrdes de desigualdade socioecondmica e regional
recorrentemente encontrados nas pesquisas do CGl.br e regional sdo atribuidos ao custo do
acesso e a falta de cobertura e de habilidades do usuério (CGl, 2015).

A figura 3 também revela a mesma tendéncia.

Figura 3 — Proporcao de residéncias com acesso a internet por regido no Brasil
(2008-2015).

CHART 5
PROPORTION OF HOUSEHOLDS WITH INTERNET ACCESS BY AREA (2008 - 2015)

Percentage of total households

40
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(=]
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24 -

Fonte: CGI (2016)

Segundo o CGI (2016), a informacdo em salde € um dos temas mais buscados na
internet por usuarios brasileiros. Em primeiro lugar estd a procura por informacdes relativas a
produtos e servigos. Em seguida, encontra-se a busca por informagdes relacionadas a saude ou
servicos de salde. Este quadro ndo se altera nas areas rurais e urbanas nem nas diferentes

regides do pais, conforme demonstra a Figura 4.
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Figura 4 — Proporgéo de usuérios de Internet por atividade realizada (2016).

Pracurou Procurou Procurou
informacdes sobre informagdes informagdes
produtos & servigos relacionadas £m sites de
X Information on & saide ou a enciclopédia virtual
Percentual (%) products and sarvigos de sabde
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haalth or healthcare
sarices

como Wikipédia

TOTAL 58 41 31

AREA Urbana / Urban =] a2 a2
AREA Rural / Aural 40 30 19
Sudeste/ Southesst B4 45 36

Nordeste / Northeast 48 ar 27

REGIAD P ; ;
REGION Sul /South 59 40 30
Norte,/ North 53 38 27

Centro-Oeste,/ Center-West 59 36 28

Fonte: CGI (2016)

Hoje em dia é cada vez mais dificil pensar a realizacdo de tarefas diarias sem a
utilizacdo das mais variaveis formas de TICs. Nao é dificil perceber ao nosso redor
instrumentos como computadores, smartphone, tablets e outras TICs que possibilitam a
execucdo de atividades do cotidiano. Esta é a uma realidade de dificilmente serd alterada.
Nos ultimos anos as TICs assumiram um papel de destaque nas diferentes esferas da
sociedade. Neste contexto, a salde e os servicos atrelados a ela tem, cada vez mais, relacao
direta com as TICs.

A chamada “satde digital” influenciara a relagdo médico — paciente. De uma forma

mais abrangente a “satde digital” inclui:

a totalidade de elementos de saide movel — m-Saude
—, salde sem fio (wireless health, em inglés), Saude
2.0, e-Saude, e-Paciente — empoderamento do
paciente —, tecnologia de Informacdo em Saude —
healthcare IT ou health IT —, Big Data, health data,
computagdo em nuvem (cloud computing),
quantified self, wearable computing, gamificacao,
telessaude, telemedicina, medicina precisa, medicina
personalizada e, sobretudo, a saude conectada
(HIDALGO et al., 2016, pag. 36).

Para este autor, a presenca das TICs na salde iniciou-se em 1995. Em meados de
2005, atraves da Web 2.0 ela se expandiu e se constituiu verdadeiramente em 2015, através
de uma ruptura digital. As mudancas nao param por aqui.

Hidalgo et al. (2016, p. 35) recorreram a uma pesquisa elaborada em 2013 pelo
McKinsey Global Institute com as doze tecnologias inovadoras previstas para 2025. Os

resultados nos pareceram surpreendentes! Do total de doze propostas, oito impactardo
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diretamente a area da saude. Serdo elas:

e A “Internet das coisas”, que permite a conexdo de sensores em pessoas ou objetos
fisicos associada as redes digitais vinculadas a saude;

e O armazenamento na nuvem, onde grandes quantidades de dados estardo disponiveis
a exploracgéo do individuo consultar quando tiver alguma ddvida na area da saude;

e A robdtica avancada, que podera auxiliar no diagndstico, na mecanizacao dos
laboratérios e na precisdo dos tratamentos;

e O sequenciamento rapido do genoma, que poderd ajudar no diagnostico e na
engenharia genética;

e A Internet mdvel, que facilitara a saide mével (m-Saude, ou mHealth, em inglés);

e A Impressdo 3D, que permitira a geracao de proteses e tecidos;

e A Automacéo do trabalho do conhecimento e inteligéncia artificial, que permitirdo o
diagnostico automatico;

e Os Materiais avancados, como as nanoparticulas, que serdo Uteis para a realizacdo de
diagndsticos e novos medicamentos. (Hidalgo et al. ,2016).

Assim, o futuro préximo tende a nos apresentar mudancas ainda maiores que aquelas
que vivenciamos nos dias atuais. As propostas tecnolodgicas apresentadas acima, em especial
aquelas relacionadas com saude mdvel, dialogam com Garbin et al., (2008). Estes autores
sinalizaram neste estudo que a area da saude tem, cada vez mais, informacdes disponiveis para
um namero cada vez maior de pessoas interessadas em acessa-las, em especial para investigar
sobre sua propria condicdo de saude ou de alguém proximo. Nesse contexto, a internet se
apresenta como uma opg¢éo, pois sdo incontdveis os sites sobre temas vinculados, de alguma
forma, as questOes relativas a saude-doenca. Este destaque se justifica na medida em que a
salde tornou-se, nos ultimos anos, uma das principais preocupa¢des do homem, adquirindo
um valor inédito na historia da humanidade. Por esta razdo, € cada vez maior o nimero de
pessoas que acessam a internet e a televisdo para obter alguma informagao sobre sua condigéo
de salide ou de um parente ou amigo (GARBIN et al., 2008).

Hidalgo et al. (2016, p. 36) apontam ainda que através das TICs, a “saude digital”,

caracteriza um novo modelo de salde, apoiado nas seguintes caracteristicas:

1. Globalidade, entendendo a satde da pessoa de maneira global;

2. Transversalidade, com relagdo a seus ambitos disciplinares e aos servicos que
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intervém nas prestacGes de saude;

3. As redes Sociais, pela combinagéo de diferentes instrumentos de comunicacéo de
maneira coordenada, assim como pela definicdo das caracteristicas basicas do
estilo de vida atual;

4. A orientacdo ao individuo, gracas a uma mudanca de atitude que transfere o

controle e a responsabilidade da satde para o usuério. (Hidalgo et al. ,2016).

As caracteristicas apresentadas levantam diferentes questdes acerca da “saude digital”.
O quarto ponto, relacionado a mudanca de atitude do usuario no que diz respeito a
transferéncia, controle e responsabilidade de sua salde merece uma atencdo especial.
Atualmente existem incontaveis sites, de diferentes iniciativas, dedicados a disseminar
informacdo sobre saude. A expansdo da internet, aliada a facilidade de produzir e acessar as
informacdes disponiveis na internet, contribuiram para o surgimento de um novo personagem:
0 paciente expert.

Para Garbin et al., (2008, p. 581), o paciente expert é mais do que um paciente
informado. Ele ndo busca apenas informacges relacionadas a satde na internet. O paciente
expert “‘se sente, de alguma forma, um entendido em um determinado assunto, alterando

assim a relacdo medico — paciente”. Ele € um paciente que

busca informacBes sobre diagndsticos, doencas,
sintomas, medicamentos e custos de internacdo e
tratamento. O fato de ter acesso a quantidade de
informacd@es disponiveis na internet, independente de
sua veracidade, pode fazer com que este paciente
esteja potencialmente menos disposto a acatar
passivamente as determinagdes médicas (GARBIN
et al., 2008, p. 581).

Além disso, a internet pode ser utilizada também como um poderoso mecanismo para
interacdo entre enfermos através de redes sociais como o Facebook. (Pereira Neto, et al. 2015).
O acesso a informacéo sobre salde aliado a troca de experiéncias podera propiciar beneficios
para a saude do cidadao como melhorar sua qualidade de vida, aumentar sua autonomia e auto-
confianga e melhorar seu conhecimento sobre a doenga (MORETTI et al., 2012).

Se por um lado a facilidade de acesso & informacgéo sobre salde contribui para os

fatores apresentados acima, por outro lado pode causar impactos negativos.

Para Lopes (2008, p.2) a expansdo do oferecimento de informacdes em saude na

Internet ocorre sem que sejam oferecidas garantias de credibilidade e de qualidade. Na area

de Saude, “isto representa grandes riscos principalmente para os usudrios leigos, que
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desconhecem as regras relativas a identificacdo de padrdes de qualidade nos textos e
documentos tornados disponiveis na Web”.

Na Internet, qualquer pessoa com um minimo de dominio e habilidade com a
tecnologia pode postar as informacGes que desejar. Assim, além de simplesmente acessar a
informac&o, os usuéarios se descolam do papel de expectadores e passam a ser produtores e
disseminadores de conteldo. Como afirmamos anteriormente, este € um aspecto importante
que diferencia a internet de outros veiculos de comunica¢do como o radio e a televisdo. A
internet possibilita, portanto, o acesso a informacao, a producdo e o compartilhamento de
contetdo.

Dessa maneira 0 usuario podera criar sua propria mensagem e a disseminéa-la por meio
da rede, com o potencial de atingir milhdes de usuarios, ao alcance de um clique. Tal producéo
e difusdo ocorrem sem que o conteudo seja submetido a qualquer ordem de avaliacdo, uma vez
que ndo existe regulacdo para a publicacdo de informacao na internet. Sendo assim € possivel
encontrar na internet informacd@es incorretas, incompletas ou até mesmo fraudulentas.

Além de incorretas, incompletas ou fraudulentas as informacdes disponiveis na internet
também podem ser inteligiveis. Essa condicdo dificulta o entendimento do usuario que busca
na internet informacoes a respeito de determinado tema. No caso das informacdes relacionadas
com a salde, ter acesso a uma informacdo incorreta, incompleta, fraudulenta ou inteligivel
pode causar danos aos usuarios.

Lévy (2001, p.15), fazendo uma metafora com a Arca de Noé, utiliza a expressao
“Dilavio de Informagao” para se referir a quantidade de informagdes produzidas na internet.
Face ao caos e ao volume de informagGes presentes na internet, € necessario que cada grupo
faca a sua selecéo critica e filtre as informacdes que deseja considerar e colocar na arca.

Segundo Castiel e Vasconcellos-Silva (2002, p. 304) as preocupagdes relacionadas com
a qualidade da informagao disponivel na internet sdo pautadas em “educar o consumidor,
estimular a regulacdo dos emissores de informacdo em salde, possuir instancias nédo
comprometidas para avaliar a informacdo e estabelecer sangdes em casos de disseminagédo
nociva ou fraudulenta de informagao”.

O debate de profissionais acerca dos mecanismos para a regulacdo da qualidade da
informacao disponiveis em sites de saude possui mais de uma década. Esse debate congrega
diferentes personagens, entre eles profissionais de saude, autores académicos, 6rgdos de
classe e organismos nacionais e internacionais. O objetivo destes profissionais é mostrar aos
usuarios que as informagdes de salde presentes na internet podem ndo ser confidveis
(LOPES, 2012).
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Assim vivemos um contexto informacional em que os contetdos de comunicacdo em
salde disponiveis na rede ndo passam por nenhum filtro de qualidade. A criacdo de uma
certificacao foi uma das estratégias criadas para atestar a qualidade da informacao disponivel
em sites de salde. Lopes (2006, 2008, 2012) afirma que existem diversas iniciativas
internacionais atuam nessa direcdo, como a Health On the Net Foundation (HON). Esta
Fundacdo Suica N&o Governamental pode ser citada como um exemplo pioneiro. Criada em
1996, a HON foi fundada com o objetivo de incentivar a divulgacdo de informac&o de satde
de qualidade, tanto para pacientes quanto para profissionais. Seu objetivo € padronizar a
confiabilidade da informacdo sobre salde presente na internet. A HON desenvolveu e criou
um codigo de ética e confiangca denominado HONcode. A iniciativa foi realizada em parceria
com pacientes, profissionais de salde e webmasters e estd amparada em sete principios
basicos. Sdo eles: autoridade, complementaridade, confidencialidade, atribuicdes,
justificativas, transparéncia na propriedade, transparéncia do patrocinio e honestidade da
publicidade e da politica editorial.

Para exibir o selo de certificagdo HONcode em um site de salde, deve se submeter a
um processo de requerimento formal no site da HON. Em seguida, a equipe HON verifica
se 0s oitos principios éticos do HONcode estdo sendo respeitados. A primeira avaliacdo €
gratuita e esta condicionada a uma segunda avaliacdo, que sera paga e devera ser realizada
um ano apds a primeira.

Em 10 anos de existéncia, mais de 7.300 sites em 102 paises ja foram certificados pela
HON. S&o mais de 27.000 visitantes ao redor do mundo visitando o site da HON diariamente.
No Brasil, inimeros sites possuem o selo de certificacio HONcode®

Do ponto de académico, a revisdo sistemética realizada por Eysenbach et al. (2002) ¢é
uma referéncia obrigatoria. Sua equipe encontrou 79 iniciativas de avaliagcdo da qualidade da
informacdo em sites de salde até meados do século XXI. Estas iniciativas académicas
utilizaram 86 diferentes critérios para avaliacdo da informacéo em sites de salde. Os autores
desta revisdo sistematica realizaram um esforco de sintese e agruparam estes critérios em
cinco categorias, a saber: Técnico, Interatividade, Abrangéncia, Legibilidade e Acuracia.

O critério Técnico busca atribuir responsabilidade e referéncia para a informacéo
disponivel no site. Sendo assim, a intencéo é que a fonte ou a autoria do contetdo disponivel
possa ser atribuida a algum responsavel. Para alguns autores esse critério deveria ser
denominado de transparéncia (EYSENBACH et al., 2002).

O critério Interatividade indica maior ou menor facilidade na comunicagéo entre o

! (http://www.hon.ch)
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gestor do site e o usuério através de diferentes funcionalidades.

O critério Abrangéncia verifica se as informacdes existentes no site de salde
incluem, por exemplo, o ciclo completo da doenca (prevencdo, diagnostico, sintoma e
tratamento).

O critério Legibilidade esta relacionado com o fato de o texto disponivel ser
compreensivel pelo usuario do site.

O critério Acurécia abrange o carater biomédico da informacao disponivel nos sites.
Para Eysenbach et al. (2002) esse critério define se determinada informacgdo disponivel no
site esta em conformidade com a informacdo atualmente aceita pelas ciéncias biomédicas.

Para cada critério citado, Eysenbach et al. (2002) relacionaram um namero distinto de
indicadores. Os indicadores sdo perguntas avaliativas que atendem a alguma especificidade
do critério.

No Brasil, até bem pouco tempo, atrds ndo existiam instituicdes dedicadas a avaliacao
da qualidade da informacdo em sites de saide. Em 2011 o “Conselho Regional de Medicina do
Estado de S&o Paulo” (CREMESP) elaborou o “Manual de Principios Eticos para sites de
medicina ¢ satde na internet” (ANEXO A). Este manual, elaborado pelo CREMESP, apesar
de definir um cddigo de conduta para publicacbes de salde na internet, ndo avaliou
efetivamente as informagdes presentes nos mesmaos.

Nos ultimos anos 0 “Laboratério Internet, Satide ¢ Sociedade” (LaISS) vinculado ao
Centro de Saude Escola Germano Sinval Faria (CSEGSF), departamento da Escola Nacional
de Saude Publica da Fundagcdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) tem realizado algumas experiéncias
de avaliacdo da qualidade da informacéo de sites de saude.

O LalSS foi inaugurado em dezembro de 2009, com o apoio financeiro recebido da
FAPERJ. Ele e integra o conjunto de atividades de promocdo da satde do Centro de Saude
Escola Germano Sinval Faria (CSEGSF): um dos departamentos da Escola Nacional de
Saude Puablica (ENSP) da Fundacdo Oswaldo Cruz. Ele atende prioritariamente moradores da
regido de Manguinhos e demais colaboradores da Fiocruz. Atua na linha da promogéo da
salde, estimulando o empoderamento do cidaddo a partir da alfabetizacdo digital e da
avaliacdo da qualidade da informac&o sobre satde na Internet.

Consta no site do LalSS que sua criacdo e atuacdo respondem a uma avaliacdo do
momento atual. Segundo seus fundadores vivemos em uma sociedade profundamente marcada
pela desigualdade socioecondmica. O LalSS? busca oferecer um ambiente ndo apenas de

inclusdo digital, mas também de inclusdo social. Ele acredita que, no atual “cendrio de

“Site do LalSS: http:/laiss.ensp.fiocruz.br/
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globalizacdo, o dominio sobre uma tecnologia tdo importante quanto a Internet e o0 acesso a
informacdo com qualidade certificada séo ferramentas fundamentais para que o sujeito torne-
se autbnomo, sendo capaz de melhorar sua qualidade de vida e de se engajar ativamente no
processo democratico da construcao da cidadania”.

O LalSS atende a populacdo residente em Manguinhos, Zona Norte do Rio de
Janeiro.

Esta regido da cidade recebeu este nome por ter o manguezal como caracteristica
original (Fernandes e Costa, 2013). Tal caracteristica ndo resistiu ao longos anos de intenso
assoreamento dos rios através do lixo proveniente da cidade e material de grandes obras de
urbanizacdo. Atualmente, as pequenas ilhas, rios e manguezais que possuia ndo sao percebidos
ou ndo existem mais. O processo de ocupacao do territorio de Manguinhos ocorreu, sobretudo,
ao longo do século XX. Ele foi marcado pela falta de planejamento habitacional por parte do
poder publico.

Como afirmam Fernandes e Costa (2013), tal crescimento deve-se,

principalmente, a ocupacdo de novos espagos,
oriundos dos terrenos das empresas transferidas da
localidade, as novas construcdes, a verticalizagcdo
das moradias, a ampliacdo familiar, a transformacéo
de moradias em ocupacBes multifamiliares e a
ampliacio do mercado interno de imdveis
(FERNANDES E COSTA, 2013, p. 27) .

O territério de Manguinhos é composto por diferentes comunidades que tém, entre si,
algumas diferencas socioeconémicas. Apesar disso, elas se assemelham na medida em que a
densidade demografica e a péssimas condicdes de vida predominam em todo o territorio.

Para termos uma ideia mais precisa das condi¢cdes socio-ambientais em que vivem 0S
moradores de Manguinhos iremos recorrer aos dados oficiais.

Em 2008 a Prefeitura da Cidade do Rio de Janeiro publicou o “indice de
Desenvolvimento Social — IDS”. Ele foi inspirado no conhecido “Indice de Desenvolvimento
Humano” — IDH, calculado pela ONU (PNUD) para inumeros paises do mundo (Cavallieri e
Lopes, 2008). Para a construcao do IDS foram utilizados quarto grandes dimensdes de anélise,
a saber: Dimensdo Acesso a Saneamento Basico, de Qualidade Habitacional, Grau de
Escolaridade e de Disponibilidade de Renda. Cada dimensdo foi composta por determinados

indicadores configurando-se o seguinte quadro:

Dimensao de analise Indicadores
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Acesso a Saneamento e Percentagem dos domicilios com servico de
Bési abastecimento de agua adequada aqueles que estdo
asico : s ,
ligados a rede geral,
e Percentagem dos domicilios com servico de esgoto
ligado a rede geral;
e Percentagem dos domicilios aqueles que dispdem
de coleta direta ou indireta de lixo;
Qualidade Habitacional e NUmero médio de banheiros por pessoa;
Grau de Escolaridade e Percentagem de analfabetismo em maiores de 15

anos;

e Percentagem dos chefes de domicilio com menos
de quatro anos de estudo;

e Percentagem dos chefes de domicilio com 15 anos
ou mais de estudo;

Disponibilidade de e Rendimento médio dos chefes de domicilio em

Renda salarios minimos; o ,

e Percentagem dos chefes de domicilio com renda até
dois salarios minimos;

Fonte: (Cavallieri e Lopes, 2008, p 2).

Foram avaliados 158 bairros. Manguinhos ocupou a posi¢do 150. Assim Manguinhos é
uma regido da cidade do Rio de Janeiro composta por areas extremamente insalubres. Os
moradores do territério convivem com altas taxas de gravidez na adolescéncia e de doencas
crénicas e infecciosas, como HIV, Tuberculose e Diabetes. Este territorio é caracterizado por
elevada taxa de vulnerabilidade econdmica, social e institucional (ENGSTRON et al, 2012). E
comum ver o territorio de Manguinhos associado aos problemas de violéncia que envolvem a
“Unidade de Policia Pacificadora”, os traficantes de droga e a milicia. Por esta razdo a regidao
passou a ser denominada de “Faixa de Gaza”.

No que tange ao atendimento de servi¢os relacionados a salde, Manguinhos esta
enquadrado na Area de Planejamento 3.1 da Secretaria Municipal de Satde®. De acordo com
dados do “Registro Eletronico de Informacao em Saude” (Reis), o total de familias cadastradas
é de 12.080, correspondendo a 36.976 habitantes. Estima-se um percentual pequeno de nédo
cadastro (cerca 5% dos domicilios), por recusa dos moradores, domicilios fechados ou
desocupados.

O Territorio Integrado de Acbes em Saude (TEIAS), criado para atencdo primaria a
salde em Manguinhos, foi definido e pactuado entre comunidade e gestores municipais. Ele
engloba todas as comunidades de Manguinhos, acrescidas de Monsenhor Brito, CCPL e Vila

Previdéncia.

® Informacdes retiradas do site http://www.conhecendomanguinhos.fiocruz.br/?q=saudebairro
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O TEIAS tem uma cobertura de 100% da populagdo residente, por meio da
implantacdo de 13 equipes de salde da familia em dois equipamentos de saude: a Clinica da
Familia Victor Vala (CFVV) e o CSE Manguinhos (localizado no Centro de Salde Escola
Germano Sinval Faria - CSEGSF/Fiocruz). Cada equipe de satde da familia é composta por
01 médico, 01 enfermeiro, 01 técnico de enfermagem, 06 agentes comunitarios de saude
(ACS) e 01 agente de vigilancia em satde (AVS)*.

O territorio de Manguinhos e a FIOCRUZ possuem uma relagdo muito proxima.
Nesse contexto, o LalSS esta voltado para atender prioritariamente os moradores do territério
de Manguinhos e demais colaboradores da FIOCRUZ. Por entender a internet como o
principal meio de informacao e comunicacdo da atualidade e uma poderosa ferramenta para a
construcdo da cidadania e promogdo da saude, a missdo do laboratorio é estimular e
promover o empoderamento dos cidadaos através do uso critico e criativo desta ferramenta.

Para alcancar esse objetivo e considerando a natureza de um laboratorio, o LalSS
utiliza inovacdo e questionamento como combustivel para produzir novos conhecimentos,
ferramentas e metodologias. Assim, busca contribuir para a autonomia do sujeito, em prol de
sua qualidade de vida®.

Com uma equipe heterogénea, o laboratério se dedica a

alfabetizar digitalmente a populagcdo vizinha,
marjoritariamente em condi¢Ges socioecondomicas
desfavoraveis e construir um ambiente propicio para
elaboracéo, validacédo e aplicacdo de indicadores de
qualidade para a avaliacdo da informacéao disponivel
em sites de saiude (PEREIRA NETO et al., 2016, p
11).

Em 2012, foi desenvolvido um projeto de pesquisa voltado para analise da qualidade
da informacdo em sites de dengue®. Em 2014, foi publicado um livro onde esta experiéncia
foi apresentada e analisada (Pereira Neto; Paolucci, 2014). Também foi publicado um artigo
em um livro que resgata diferentes iniciativas da Fiocruz no territério de Manguinhos.
(Pereira Neto, 2016). A segunda experiéncia de avaliagdo da qualidade da informacdo em
sites de saude foi realizada pelo LAISS entre os anos de 2013 e 2014. Desta vez, foram
avaliados sites de tuberculose (TB) (Paolucci; Pereira Neto; Luzia, 2017), através do projeto

intitulado “Avaliagdo da Informagdo em sites de Tuberculose (TB): Uma proposta inovadora

* http://andromeda.ensp.fiocruz. br/teias/saudedafamilia

> InforrmacGes retiradas do site do LalSS: http:/laiss.ensp.fiocruz.br/home/quemsomos

® Este projeto contou com o apoio da Vice-Presidéncia de Ambiente, Atencdo e Promocdo da Salde
(VPAAPS/FIOCRUZ) e do Programa de Desenvolvimento e Inovagdo Tecnolégica em Salde Publica (PDTSP)
no TEIAS.



29

para a Promocgao da Saude”.

A TB é uma grave doenca infecciosa. Ela esta diretamente relacionada a indicadores de
pobreza como, por exemplo, exclusdo social, mas condi¢des de vida, alimentacdo e moradia.
Ela é considerada uma doenca negligenciada e uma das principais a ser combatida no mundo.
O Brasil ocupa a 162 posicdo mundial em casos absolutos da doenca, com mais de 73 mil
novos casos diagnosticados entre 2005 e 2014 (Brasil, 2015).

Para sua realizagdo forma constituidas quatro equipes (Tabela 1): uma com
profissionais do LalSS, outra com pesquisadores do Centro de Referéncia Professor Hélio
Fraga (CRPHF), departamento da Escola Nacional de Saude Publica (Fiocruz), uma com
pesquisadores-cidaddos, moradores das comunidades de Manguinhos e uma equipe com
profissionais de salde da Fiocruz.

Tabela 1 — Equipes do Projeto Avaliagdo da Qualidade da Informacéo em Sites

de Tuberculose

Quantidade de W .
Grupo pessoas envolvidas Atribuicao no projeto
3 Operacionalizar a realizacao do
Pesquisador LalSS projeto
5 Construcéo e validacdo dos
Pesquisador CRPHF indicadores de acuracia
Construcéo e validacdo dos
Pesquisador-Cidadzo 20 indicadores e avaliagdo dos sites
de TB
Profissionais de satde da Fiocruz 19 Avaliagdo dos sites de TB

Fonte: Adaptado de PEREIRA NETO et al (2016).

A equipe do LalSS foi constituida por um pesquisador, mestre em ciéncias, um
Doutor em Saude Coletiva e por mim - pedagoga formada pela Universidade Federal
Fluminense. Além de idealizar a experiéncia, esta equipe foi responsavel por acompanhar a
avaliacdo operacionalizar a realizacdo do projeto, articulando a atuacéo dos diferentes grupos
de atuacéo.

O “Centro de Referéncia Prof. Hélio Fraga” (CRPHF), foi criado em 1984 pela
“Campanha Nacional Contra a Tuberculose” (CNCT). Trata-se de uma instituicdo nacional

de referéncia do SUS para tuberculose e outras pneumopatias, destacando-se como érgdo de
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apoio as aces nacionais em satde publica’. Atualmente este Centro é um dos departamentos
da Escola Nacional de Saude Publica/FIOCRUZ. Ele esta localizado no bairro de
Jacarepagua, na cidade do Rio de Janeiro. Sua missdo é atuar na area de pneumologia
sanitaria, em especial no controle da tuberculose e outras micobacterioses. Alem disso deve
desenvolver, monitorar e avaliar a¢des, politicas, normas e estratégias, apoiando estados e
municipios. O Centro ainda desenvolve, avalia e dissemina conhecimentos por meio da
formacéo, atualizagdo e treinamento de profissionais para o SUS®,

A equipe do Centro de Referéncia Professor Helio Fraga (CRPHF) foi composta por 5
profissionais (uma enfermeira e trés médicos e uma pedagoga): profissioanais experientes na
area de estudos e pesquisa sobre tuberculose. A atuacdo deste grupo foi fundamental para a
execucao do projeto, considerando o desempenho para aprimorar os indicadores de acuracia
para gue 0s mesmos que contemplassem temas imprescindiveis para a tematica Tuberculose.

O grupo de pesquisadores - cidaddos foi composto por 20 usuarios do Sistema unico
de Saude (SUS), moradores do territério de Manguinhos. A proposta era criar um grupo
heterogéneo no que tange a idade, género e experiéncias com a tematica tuberculose. Assim
como parte da parcela da populacio brasileira, que acessa os servicos do Sistema Unico de
Sadde (SUS) esse grupo busca, cada vez mais, informagdes de satde na internet®. A selegdo
da equipe foi realizada através da experiéncia dos pesquisadores — cidaddos que, em sua
maioria, ja havia participado da avaliacdo da qualidade da informagé&o de sites de dengue.

Os profissionais do “Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga” (CRPHF) e os
pesquisadores-cidaddos participaram da construcdo e validacdo dos critérios e dos
indicadores utilizados durante a avaliagéo.

O quarto grupo de participantes foi composto por 19 profissionais de salde da
Fiocruz, divididos da seguinte forma: 5 profissionais que atuam na Atencdo Priméaria do
Centro de Saude Escola Germano Sinval de Faria, da Escola Nacional de Saude Pdblica; 1
pesquisadora do Instituto Oswaldo Cruz (I0C), 6 profissionais do “Laborat6rio de Situagdes
Endémicas Regionais” (LASER) da Escola Nacional de Satde Publica; 3 profissionais recém
formados no curso de Residéncia Multiprofissional em Salde da Familia da Escola Nacional
de Saude Puablica e 4 profissionais do Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga.
Diferentemente dos demais grupos, o grupo de profissionais de saude dedicou-se

exclusivamente a avaliar a qualidade da informacéo dos sites de TB. Dos quatro profissionais

" http://www.ensp.fiocruz.br/portal-ensp/departamento/heliofraga/apresentacao

8Informagdes retiradas do site http://www.ensp.fiocruz.br/portal-ensp/departamento/heliofraga/apresentacao

® O grupo de pesquisadores — cidad&os sera o foco deste trabalho, ja que a percepcao a respeito da Translagdo do
Conhecimento sera feita a partir deste grupo de atores.
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de salde do CRPHF que participaram da avaliacdo de sites, dois participaram também do
processo de escolha dos sites e elaboracdo dos indicadores do critério Acurécia (PEREIRA
NETO, et al, 2016)™.

A qualidade da informacdo presente nos sites avaliados foi verificada através dos
critérios interatividade, legibilidade, técnico, abrangéncia e acurécia. Para cada critério citado
foi elaborado um numero distinto de indicadores e avaliado por um grupo de avaliadores
especifico™.

Assim, o processo de avaliacao dos sites selecionados foi realizado sob dois pontos de
vista distintos: o ponto de vista dos pesquisadores — cidaddos e o ponto de vista dos
profissionais de salde.

Considerando as especificidades de cada grupo, diferentes ambientes foram criados
para que a avaliacdo dos 12 sites de TB se tornasse possivel.

Os 20 pesquisadores — cidaddos se encontravam semanalmente para realizar a
avaliacdo dos sites de forma presencial. O espaco fisico do LalSS possibilita que 10 pessoas
utilizem o laboratério por vez. Trata-se de uma pequena sala com duas mesas continuas tendo
cada uma delas 5 computadores. Sendo assim, foram criadas duas turmas de avaliadores.
Uma turma se encontrava as segundas — feiras, de 17h as 19h e a outra turma se encontrava
as quartas — feiras, de 17h as 19h. Um profissional da equipe do LalSS acompanhou 0s
encontros. No total, foram 44 encontros dedicados a construgdo dos indicadores e avaliagdo
da qualidade da informacdo em 12 sites de Tuberculose.

Nesse processo, 0s pesquisadores — cidaddos

além de serem os avaliadores dos sites, eles também
participaram do processo de definicdo e construgdo
dos critérios e dos indicadores, assim como na
primeira  experiéncia.  Suas  opinides foram
consideradas para qualquer tomada de deciséo sobre a
inclusdo e redagdo dos indicadores (PEREIRA NETO
etal., 2016, pag. 24).
Sendo assim,

esta comunicagdo dialégica com os moradores de
Manguinhos  buscou  construir um  sentido
compreensivel e compartilhado entre o grupo sobre
a ferramenta avaliativa e sobre os critérios e
indicadores que a formam. Desse modo, estes
moradores foram considerados pesquisadores —

10 Os critérios para escolha dos sites avaliados podem ser encontrados em Pereira Neto et al, 2016.

1 para facilitar 0 processo de avaliacdo deste grupo, os links dos sites que seriam avaliados foram
disponibilizados na barra de favoritos dos computadores do LalSS. Na outra foi instalada a ferramenta de
avaliacéo.
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cidadaos, uma vez que suas participagdes ndo foram
como sujeitos da pesquisa, mas enguanto
colaboradores no desenvolvimento da pesquisa, por
meio de seus conhecimentos preexistentes e de
outros obtidos durante o projeto (PEREIRA NETO
etal., 2016, pag, 25).

Os 19 profissionais de saude realizaram a avaliacdo de maneira voluntéria e remota,
considerando a disponibilidade de tempo de cada integrante deste grupo. Para facilitar o
processo de avaliagdo, um tutorial com as orientacdes gerais foi elaborado. As orientacOes
gerais, o link para a ferramenta de avaliagdo e os links dos sites que foram avaliados eram
enviados por email. Um profissional da equipe do LalSS acompanhou o andamento das
avaliacdes, entrando em contato com os avaliadores via email ou telefone quando necessario.

Dois questionarios distintos foram criados, considerando os indicadores especificos
para cada grupo. A ferramenta utilizada foi o Google Drive. Além de facilitar o processo de
avaliacdo, contribui na etapa de consolidacdo e sistematizacdo das informagfes como a
construcdo de graficos através das perguntas objetivas (PEREIRA NETO et al., 2016).

O procedimento para avaliacdo dos sites foi 0 mesmo para todos os avaliadores. Em
uma aba do navegador o questionario de avaliacdo era aberto. Em outra aba do navegador, o
site avaliado era aberto. Assim, alternando entre uma aba e outra, era possivel verificar o
indicador em questdo e buscar pela informagdo no site indicado. Na medida em que 0s
indicadores eram respondidos, o avaliador era levado para as préximas paginas do
questionario. No caso dos profissionais de saude, os links eram disponibilizados por email.
(Pereira Neto et al., 2016).

Nesse contexto, a ferramenta elaborada para avaliacdo de sites de TB possibilitou
conectar em um mesmo processo, os diferentes atores que fizeram parte desse projeto.

Com isso este 0 projeto “Avaliagdo da Informagdo em sites de Tuberculose (TB):

Uma proposta inovadora para a Promogdo da Saude” desenvolvido pelo LalSS procurou
atender a uma preocupacdes Eysenbach e colaboradores (2002). A revisdo sistematica que
conduziram concluiu em 2002 que “nenhum dos estudos conduziu testes de compreensédo
com consumidores reais ou utilizou o julgamento de especialistas em letramento®®’
(EYSENBACH et al., 2002, p. 2695, traducao nossa).

A experiéncia desenvolvida no LalSS foi, portanto, motivada por esta lacuna
identificado no estudo de Eysenbach et al. (2002). Por esta razdo foram convidados |,

especialistas e usuérios para participarem do processo de elaboracdo dos critérios e

2.0 texto correspondente na tradugédo ¢é: “None of the studies conducted comprehension tests with actual
consumers or used judgments of literacy experts”.
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indicadores e da avaliacdo da qualidade da informacéo dos sites de salde.

O objetivo geral desta Dissertagdo é verificar se a pratica da Translagdo do
Conhecimento pode ser identificada no projeto “Avaliagdo da Informacdo em sites de
Tuberculose: Uma proposta inovadora para a Promogéo da Saude”.

Iremos, no proximo capitulo apresentar, em linhas gerais, as caracteristicas da
Translagdo do Conhecimento. Em seguida apresentaremos a metodologia adotada: A Historia
Oral. Para a realizacdo deste trabalho entrevistamos alguns pesquisadores-cidaddos que
atuaram no projeto de avaliacdo da qualidade da informacdo de sites de tuberculose. Em

seguida apresentamos 0s resultados desta investigagéo.
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CAPITULO 2
PESQUISA PARTICIPATIVA E TRANSLACAO DO CONHECIMENTO

Abreu et al (2017) situam o termo “Translagdo do Conhecimento” (TC) como oriundo
dos campos da linguistica e da comunicacdo. Apesar disso, desde meados da década de 1970, e
mais amplamente a partir da década de 1990, a TC vem sendo utilizada em outros campos,
incluindo o da saude.

A TC pode ser entendida como uma “pratica multifacetada, inovadora, que permite 0
intercdmbio multi-direcionais e co-construgcdo do conhecimento entre 0s académicos,
representantes da comunidade, profissionais e tomadores de decisio”™ (CLAVIER et al.,
2011, p.794, traducdo nossa). Segundo Clavier e colaboradores (2011) ela busca construir “um
espaco para uma acdo coordenada entre os atores que tém uma diversidade de perspectivas e
responsabilidades entre os diversos segmentos™* (CLAVIER et al., 2011, p.792, tradugo
nossa).

Especificamente no campo da salde, A TC é definida por ABREU e colaboradores
(2017) como:

um processo dinamico e interativo que inclui a
sintese, a difusdo, o intercAmbio e a aplicacdo
eticamente sélida de conhecimentos para melhorar a
salde, o fornecimento de servicos e produtos de
satde mais eficazes, e o fortalecimento do sistema
de saude (ABREU et al., 2017, p. X).

Por atuar na interface entre o conhecimento académico formal e o conhecimento fruto
da experiéncia, a TC pode facilitar a troca de diversas formas de conhecimento e saberes,
podendo envolver multiplos processos visando modificar praticas em diferentes niveis. Além
disso, tem condi¢bes de permitir o desenvolvimento da compreensdo entre universos
inicialmente considerados estranhos (CLAVIER al., 2011, MANTOURA et al., 2007 ,
ABREU et al 2017). Para os estes autores a pratica da TC ndo é um processo neutro. Ela se
desenvolve em meio a uma constante renegociacdo de interesses distintos, incertos e instaveis
que podem resultar na criacdo de novos interesses.

Abreu et al., (2017) amparando-se em Donnely (2014), aponta quatro caracteristicas da

TC: ser multidimensional, possibilitar o envolvimento de diferentes atores, ter o pesquisador

30 texto correspondente na tradugdo ¢ “a multifaceted, innovative practice that allows for multidirectional
exchanges and the co-construction of knowledge among academics, community representatives, practitioners and
decision-makers”

0 texto correspondente na tradugdo é “a space for coordinated action among actors who have a diversity of
insights and responsibilities across several sectors”.
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como portador da mensagem, considerando o seu conhecimento do produto e da pesquisa e
reconhecer a existéncia de facilitadores e barreiras para que a pratica da TC aconteca.

Ainda que ndo existam teorias sobre a producdo do conhecimento na interface entre
pesquisa académica e a experiéncia pratica, a TC se apresenta como um conceito chave para a
leitura e compreensé@o de espacos participativos (CLAVIER al., 2011, MANTOURA et al.,
2007).

Para que a TC se torne possivel, sdo necessarios trés tipos de praticas fundamentais,
que permitam a co - constru¢cdo em pesquisa participativa. Sdo as “praticas logistica”,
“cognitiva” e “estratégica”. Cada tipo de pratica tem caracteristicas e atividades especificas.
Elas se desenvolvem, no entanto, de maneira simultanea ao longo do processo (CLAVIER et
al., 2011).

As “praticas cognitivas” lidam com o conteido em si da parceria. Tais praticas
contribuem com os aspectos que se referem aos parceiros do projeto, como por exemplo, a
comunicacdo entre as partes envolvidas. Sendo assim, contribuem para a circulacdo do
conhecimento entre os parceiros, em todas as direcdes (CLAVIER et al., 2011).

As “praticas estratégias” se referem ao conjunto de atividades, competéncias e esforgos
que sdo necessarios para mobilizar os diferentes grupos e também para manter 0s mesmos
interessados na pesquisa (CLAVIER et al., 2011).

Ja as “praticas logisticas” estdao relacionadas com as atitudes de coordenacdo do
projeto. Sdo as acdes que criam as condicdes materiais para que as parcerias e atividades
efetivamente acontecam. A convocacdo de reunides, os telefonar para parceiros e ainda a
redacédo das atas de reunides sdo algumas das “praticas logisticas” possiveis (CLAVIER et al.,
2011).

A Figura 7 representa necessaria sinergia entre as praticas cognitivas, estratégicas e
logisticas.
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Figura 7 — Préticas de translacdo em projetos participativos de investigacao. Fonte:
Clavier et al ( 2011).

Como pode ser observado, o processo de TC, para estes autores:

estd longe de ser um processo mecanico: ao
contrario, é a elaboracdo qualificada de praticas
cognitivas, estratégicos e logisticos que se
entrelacam os valores, interesses e idéias de cada um
dos parceiros™ (CLAVIER et al., 2011, p. 802,
traducdo nossa).

Existem diferentes maneiras de nomear aqueles que praticam a TC. Clavier et al.
(2011) sinalizam que ha quem denomine de “Pesquisadores de A¢ao”, “Trasladores”, “Pessoal
de apoio”, “Lideres” e “corretores de conhecimento™®.

Independentemente do termo utilizado, uma das figuras centrais para o processo de TC
¢ o individuo que exerce o papel de “mediador”. Esse “ator social” (Goffman, 2011) lida tanto
com o conteudo presente na investigacdo como também na interface dos processos da pesquisa
participativa (CLAVIER al., 2011).

Ele deve ter como caracteristicas a lideranga e capacidade de organizagdo. O

“mediador” cria e mantém ativas conexdes entre parceiros que anteriormente estavam

150 texto correspondente na tradugdo ¢ “is far from being a mechanical process: rather, it is the skilled crafting of
cognitive, strategic and logistic practices that interweave the values, interests and ideas of each partner”.

0 texto correspondente na tradugdo ¢ “Action researchers”, “translators”, “support staff’, “leaders” e
“knowledge brokers”, respectivamente.
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desconectados. Ele deve ser capaz de equilibrar as relagbes de poder entre esses diferentes
parceiros envolvidos com a pesquisa. Sendo assim, habilidades como comunicacéo,
negociacao e trabalho em rede contribuem efetivamente para que a alianca entre os parceiros
de pesquisa seja preservada. Tais competéncias contribuem ainda para que ele se torne um
componente estrutural e indispensavel na TC (CLAVIER al., 2011).

A existéncia de um “ator social” (Goffman, 2011) preocupado e dedicado em tecer
vinculos formais e informais entre os parceiros envolvidos com o projeto pode facilitar o
processo. Diversos autores ressaltam o papel central exercido por este mediador tais como
Cargo e Mercer (2008), Israel et al., (1998), Tsai Roussos e Fawcett (2000), Williams et al.,
(2005) e Clavier et al (2011).

Para além da alianca, para que a Translacdo do Conhecimento se efetive, este mediador
é responsavel pela construcdo de um ambiente de confianga, comunicacao e transparéncia
entre as partes envolvidas. Estes sdo os trés elementos frequentemente apontados pela
literatura especializada como fundamentais para promover a sustentabilidade da rede. Isso
porque a diversidade e heterogeneidade existentes na rede fazem com que a pratica da TC ndo
seja considerada uma tarefa facil (CLAVIER al., 2011).

Sendo assim, é preciso um esforco deliberado e continuo deste mediador para o
desenvolvimento das relagdes formais e informais entre pesquisadores académicos e
praticantes. Sua acdo exige ferramentas, competéncias e estratégias, como a escuta, a defesa, a
lideranca democratica, as competéncias culturais, a negociacdo e o uso de uma linguagem
comum? (CLAVIER et al., 2011, p. 792, traducdo nossa).

Autores como Israel et al., 1998; Bilodeau et al., 2003 e Williams et al., 2005
ressaltam que as aliangas criam condic¢des para promover o envolvimento entre os atores do
projeto em todas as suas etapas, ou seja, da definicdo do problema até a divulgacdo dos
resultados. Assim, as aliancas propiciam também um espagco para que todos o0s atores
envolvidos conhegcam suas competéncias e contribuam para a geracdo de novos
conhecimentos.

No entanto, a criacdo de tais condi¢cdes ndo é tarefa facil. Muitos pesquisadores
académicos e praticantes tém suas proprias agendas, prazos e culturas proprias. Alem disso
detém diferentes concepgdes do que é legitimo, em termos de fontes de conhecimento, qual a
especificidade do problema e o que constitui uma pesquisa participativa (CLAVIER et al.,
traducdo nossa).

Clavier et al. (2011) apontam que a pratica da TC pressupde a existéncia de atores

sociais distintos que se disponham a ser parceiros. Que queiram atuar entre pesquisa e pratica
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visando facilitar o processo de pesquisa participativa e contribuir para o processo de translagao
do conhecimento. A criacdo de condi¢fes para que a pratica da TC acontega ndo é, portanto,
tarefa facil. Com isso, 0 espago para pesquisa participativa pode ser considerado um espaco
problematico. (CARGO E MERCER, 2008; CLAVIER et al., 2011).

A préatica da TC pode ser realizada em pesquisas na area da saude. Nessa direcao,
Mantoura et al. (2011) e Clavier et al. (2011) desenvolveram diferentes experiéncias. Em
ambos os casos, a TC foi utilizada com o intuito de articular diferentes atores sociais: pegas
fundamentais do processo.

Para Mantoura et al (2007, p. 441, tradugdo nossa) “a Saude Publica ndo existe em si
mesma. Ela ¢ definida nos processos através dos quais ela ocorre”.'” Para estes autores, para
que os objetivos de Salude Publica sejam alcancados, a sociedade civil deve se fazer cada vez
mais presente..

Mantoura et al (2007) afirmam que a teoria da Saude Publica ndo esta preparada para
refletir, facilitar e avaliar as alteracGes eminentes desse novo cenario, que mescla diferentes
mundos sociais. Sendo assim, estes autores admitem que conhecer esses diferentes mundos - 0
da prética de saude publica e o da pesquisa académica - se faz fundamental.

Os pontos apresentados acima justificam o crescimento da utilizacdo da TC por
organizacGes de salde que buscam construir aliancas locais através da pesquisa ou do
desenvolvimento de programas. Nesse contexto, a producdo do conhecimento deve estar
atrelada a aliancas de aprendizagem: caracteristica essencial para a investigacao e intervencao
na Saude Publica (Mantoura et al, 2007).

Além do papel de destaque do mediador Clavier et al (2011) acreditam que a
formacéo de aliangas com as comunidades envolvidas seja um ponto central para pesquisas
participativas em saude publica. Neste caso elas visam propiciar um ambiente de coesdo e
compartilhamento entre as partes envolvidas. Para tanto, se torna fundamental “equilibrar as
relacdes de poder entre os parceiros, pesquisadores/académicos e praticantes (em sentido
lato, para abranger os representantes da comunidade, praticantes e os decision-makers)”.

Estas aliancas sdo ainda mais importantes quando ha o envolvimento de grupos mais
vulneraveis e excluidos. O projeto de avaliacdo da qualidade da informacdo em sites de
Tuberculose esta inscrito nesse contexto, na medida em que envolve pesquisadores —
cidaddos, moradores do territério de Manguinhos, como parte significativa do processo e nao
apenas como objeto da pesquisa.

Paolucci (2015) na revisdo sistematica publicada recentemente revela que, apesar do

70 texto correspondente na tradugio é “public health does not exist in itself. It is defined in the processes
through which it occurs”.
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campo de estudos da avaliacdo de sites estar em expansdo no mundo, ainda € inexpressivo 0

quantitativo de iniciativas que unem usuarios e avaliadores na mesma experiéncia. A maior

parte dos estudos tem o préprio autor do artigo como avaliador/especialistas no assunto como

responsavel pela avaliacao.

Paolucci et al (2017) entendem que a experiéncia de Avaliacdo da Qualidade da

Informacgéo em Sites de Tuberculose foi uma pesquisa participativa. Apontam ainda que, nesse

tipo de investigacéo, foi necessaria uma mudanga no comportamento de todos os participantes

envolvidos. Nesse cenario, todos sdo participantes do processo, se esfor¢caram para diluir o tom

hierarquico na relacdo entre pesquisador e morador de comunidadade de baixa renda. Paolucci

et al (2017) afirmam que:

foi necessaria a mudanca na postura do pesquisador e
dos pesquisados, porque, nesse tipo de investigacéo,
todos sdo coautores do processo de diagndstico da
situacdo-problema e da construcdo de vias que
possam resolver as questdes. /... Nesse caso, 0s
participantes usuarios e profissionais tiveram a
oportunidade de discutir e apresentar propostas na
elaboracdo dos critérios e indicadores utilizados na
avaliacdo. Além disso, eles foram os avaliadores.
Houve preocupacdo em manter as diferengas entre
esses  segmentos sem  hierarquiza-los.  As
contribuicbes foram incorporadas e debatidas
exaustivamente (Paolucci et al, 2017, p.86).

Nesta dissertacdo iremos verificar a percepcdo que os pesquisadores-cidadaos tiveram

de sua participagdo no processo de avaliacdo da qualidade da informacdo em sites de

tuberculose. Eles se sentiram parte do processo de construcdo dos critérios e indicadores

utilizados na avaliacao?
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CAPITULO 3
CAMINHOS METODOLOGICOS

A Histdria da Historia Oral se situa no contexto de redemocratizagdo politica no pais, a partir
de 1979. Neste cenario foi possivel propiciar um espaco coletivo de debate com possibilidade de
abranger diferentes opinides, sobretudo as criticas a hegemonia do documento escrito (Ferreira, 1998).
Essa particularidade faz com que a Histéria Oral tenha estado intimamente relacionada com a
Democracia. No entanto, foi apenas na década seguinte que a Histéria Oral se popularizou,
culminando com a fundacéo da “Associacao Brasileira de Historia Oral”, em 1994 (MEIHY, 2000).

A Historia Oral é “um método de pesquisa (histérica, antropoldgica, socioldgica) que
privilegia a realizacdo de entrevistas com pessoas que participaram de/ou testemunharam,
acontecimentos, conjunturas, visdes de mundo, como forma de se aproximar do objeto de
estudo” (ALBERTI, 2004, p.18),

A Historia Oral pode ser utilizada como um método de investigacdo cientifico, como
uma fonte de pesquisa ou como uma técnica de producdo e tratamento dos depoimentos
gravados. Ela é uma pratica essencialmente multidisciplinar, ja que pode ser empregada em
diversas disciplinas das ciéncias sociais e humanas. Além disso, a Histéria Oral pode ser
aplicada em diferentes modalidades de pesquisa, como a Histéria do Cotidiano, a Historia
Politica e a Historia de Comunidades e Instituigdes, entre outros (ALBERTI, 2004).

Na “Histéria do cotidiano” ela possibilita que sejam reconstituidos discursos que
geralmente ndo estdo registrados em outro tipo de fonte. Essa tarefa mescla a dificuldade dos
entrevistados de lembrar das acGes rotineiras e Obvias com a nostalgia proveniente dessa
narrativa.

Na “Histéria politica” a “Histéria Oral” traz a luz a importancia das agdes dos
individuos, suas estratégias e as diferentes formas de articulacdo entre atores e grupos. Na
chamada “Histéria de Comunidades” ela auxilia na reconstituicdo de trajetorias de
comunidades especificas, como as de moradores de bairro, de imigrantes e de camponeses. Na
“Histéria de Instituicdes™ as entrevistas ajudam a esclarecer o conteudo, a organizagao € as
lacunas de arquivos existentes nos organismos publicos e nas empresas privadas. Nos estudos
biograficos a “Historia Oral” facilita a reconstrucdo de trajetdria de vida de pessoas. Em
muitos destes casos a Histdria das comunidades, grupos ou individuos que ndo produziram
registro escrito sobressaem. Trata-se da histdria dos sem historia! Neste caso os estudos sobre
as tradi¢des culturais de populagOes iletradas tém sido beneficiados com a expansdo da
Historia Oral. Eles buscam resgatar as cancfes, poemas, proverbios, modos de falar de um
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grupo e reminiscéncias sobre antepassados e sobre sua relagdo com o territério. A Historia
Oral pode ser util ainda em estudos sobre grupos pertencentes a camadas sociais, geracoes,
sexos, profissdes, religides geralmente excluidas ou silenciadas pela Histéria tradicional.

Joutar (2000), Meihy (2000) e Alberti (2004) destacam a funcao social da metodologia
Historia Oral, que proporcionou a documentacdo e o estudo das minorias como 0S Nnegros,
indigenas, mulheres, presidiarios, trabalhadores sem-terra, entre outros grupos oprimidos.

Nesse contexto, a Histdria Oral se propfe a dar voz aqueles que normalmente
ndo a tém: os esquecidos, os excluidos ou, retomando a bela expressdao de um pioneiro da
historia oral, Nuno Revelli, aos “derrotados". Ela revela a importancia que cada individuo tem
como ator da histéria (JOUTARD, 2000). Seu valor esta associado ainda ao fato de, por seu
intermédio, ser possivel recuperar aquilo que dificilmente é encontrado em documentos
escritos. Ela revela acontecimentos pouco esclarecidos ou nunca evocados, experiéncias
pessoais, impressdes particulares etc (ALBERT]I, 2004).

Pereira Neto e colaboradores (2007) realizaram uma andlise preliminar da producao
académica brasileira de Histdria Oral entre 1998 e 2008. Eles utilizaram duas fontes de
pesquisa: 0s artigos publicados na revista da Associacdo Brasileira de Historia Oral — Historia
Oral — e os cadernos de resumos das comunicacdes apresentadas nos encontros nacionais que a
mesma associagdo organizou no mesmo periodo. Do ponto de vista teméatico estes autores
construiram trés grupos de temas/problemas abordados pelos autores nacionais.

No primeiro grupo foram reunidos artigos e comunicacdes que analisavam setores
sociais denominados “populares” ou mesmo analfabetos, além de categorias sociais como 0s
trabalhadores fabris e camponeses, além dos povos indigenas. Nos trabalhos de pesquisa
voltados para este segmento social encontram-se estudos que valorizam as manifestagdes
culturais no campo da arte e no campo religioso. No segundo grupo 0s autores reuniram a
producdo tedrica sobre Histdria Oral que inclui trabalhos historiograficos, metodoldgicos e
conceituais. No terceiro grupo foi reunida a producgéo voltada para o segmento social nomeado
por “elites” (ou “dominantes”), sejam elas politicas, intelectuais ou profissionais. Neste tltimo
caso, muitos trabalhos foram financiados por empresas ou institui¢cdes corporativas (PEREIRA
NETO, 1997). O presente trabalho se insere no primeiro grupo de estudos identificados por
(PEREIRA NETO, 1997).

Em linhas gerais, Alberti (2004) assinala que a singularidade da Historia Oral esta

associada ao valor que confere a narrativa.

um dos principais alicerces (da entrevista) é a
narrativa. Um acontecimento ou uma situagéo vivida
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pelo entrevistado ndo pode ser transmitido a outrem
sem que seja narrado. Isso significa que ele se
constitui (no sentido de tornar - se algo) no momento
mesmo da entrevista. Ao contar sua experiéncia, 0
entrevistado transforma aquilo que foi vivenciado
em linguagem, selecionando e organizando 0s
acontecimentos de acordo com determinado sentido
(ALBERTI, 2004, p.77).

Assim ela se apresenta como uma ferramenta para compreenséo da experiéncia vivida.

Neste caso incluem-se as experiéncias vividas com a doenga. Assim a Historia Oral pode

ajudar a desenvolver estratégias para a prevencdo ou o tratamento da doenca (Thomson, 2000).

Este é o caso do estudo de Rocha e colaboradores (2015). Estes autores analisaram a

trajetoria de introdugdo e regulamentacdo da acupuntura no Brasil através do depoimento de

profissionais diretamente envolvidos com este processo. Este estudo concluiu que:

a possibilidade e a oportunidade de ouvir diversas
histérias de vida de profissionais com diferentes
formagdes, mas com algo em comum, a acupuntura,
trouxeram ricos elementos para o0 estudo e
confirmaram nossas expectativas de que a utilizacéo
da Histéria Oral de Vida foi a abordagem mais
adequada a este estudo (ROCHA et al., 2015, p.163).

O processo da Histéria Oral abrange um conjunto de procedimentos que se inicia com a

elaboracéo de um projeto e que continua com o estabelecimento de um grupo de pessoas a

serem entrevistadas. Segundo Meihy & Holanda (2007, p.15). O projeto prevé as seguintes

etapas:
1.

2
3
4.
5
6

Elaborar o projeto de Pesquisa;

. Elaborar o Roteiro da Entrevista;

. Definir os critérios de selecdo dos entrevistados;

Definir o local e duracdo da entrevista;

. Transcrever os depoimentos;

. Apresentar os resultados do trabalho ao grupo que ofereceu o depoimento.

Este foi o passo a passo seguido por nds na elaboracdo desta pesquisa que se

transformou nesta Dissertacéo.

Cabe inicialmente salientar que

as entrevistas foram realizadas com o objetivo de

verificar se a prética da Translacdo do Conhecimento foi percebida pelos pesquisadores-

cidadaos que participaram do projeto “Avalia¢do da Informacao em sites de Tuberculose: Uma

proposta inovadora para a Promocao da Saude”.
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Com o intuito de alcancar o objetivo principal deste estudo, o Roteiro das Entrevistas
foi estruturado visando obter dados subjetivos dos depoentes como valores, atitudes e
opinides (BONI & QUARESMA, 2005).

Para Alberti (2005) a entrevista € o cerne da Historia Oral. Por esse motivo, no seu
entender, deve ser cercada de cuidados. A autora confere uma atengdo especial a relacéo que
sera estabelecida entre entrevistador e entrevistado. Ela aponta, ainda, que na Historia Oral,
existem dois tipos de entrevistas: as “entrevistas tematicas” e as “entrevistas de historia de
vida”. Ela define estas duas opg¢des afirmando que:

a entrevista tematica versa prioritariamente sobre a
participagdo do entrevistado no tema escolhido,
enguanto as entrevistas de historia de vida tém como
centro de interesse o proprio individuo da historia,
incluindo sua trajetoria desde a infancia até o
momento em que fala (ALBERT], 2005, p.37).

No caso desta Dissertacdo, as entrevistas seguiram um formato hibrido, mesclando
as duas opg0es apresentadas.

Vale reforcar que, independente do tipo de entrevista utilizada, a utilizacdo dessa
metodologia pressupde que o individuo entrevistado seja/tenha sido peca fundamental e
indispensavel para que o objetivo do estudo seja alcancado. Assim, a escolha do
entrevistado ndo é aleatoria. O depoente é escolhido por ser/ter sido alguém que participa/ou
significativamente, através da sua vivéncia e experiéncias, no processo/acontecimento
estudado.

Assim, escolha do publico — alvo das entrevistas atendeu, em primeira instancia, a
um critério basico e previamente estabelecido: ter participado, enquanto pesquisador—
cidaddo, do projeto “Avaliagdo da Informagdo em sites de Tuberculose: Uma proposta
inovadora para a Promog¢ao da Saude”.

As entrevistas que utilizam a Histéria Oral como metodologia devem ser realizadas
presencialmente. Isto se justifica na medida em que o0s aspectos ndo-verbais da entrevista,
como gestos, postura, entonacdo e pausas, sao fundamentais e nd&o podem ser
desconsiderados.

No caso da pesquisa que se transformou nesta Dissertacdo, o0 agendamento da
entrevista foi efetuado através de contato telefonico, considerando a disponibilidade de
agenda dos entrevistados e a possibilidade de utilizacdo do espaco fisico onde elas foram
realizadas.

As entrevistas ocorreram entres os dias 1 e 18 de novembro de 2016, nas
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dependéncias do “Laboratério Internet Saude e Sociedade” (LalSS). O laboratério foi
escolhido por ser familiar para o grupo entrevistado. Neste mesmo ambiente havia sido
realizada a avaliacdo da qualidade da informacéo de sites de dengue e de tuberculose. Outro
fator determinante para a escolha do local foi a proximidade com o territorio de Maguinhos:
local onde reside a maior parte dos entrevistados. Além disso, o laboratério possui a
infraestrutura necessaria para a realizacdo das entrevistas.

Durante o contato telefonico foi explicado o objetivo da pesquisa. Além disso, foi
sinalizado que a participacdo na entrevista era opcional. Sendo assim, ficou claro para o
pesquisador—cidaddo que se ele ndo participasse da entrevista ndo sofreria qualquer tipo de
retaliacdo ou descriminacgdo que levasse a sua excluséo de futuros projetos.

Do total de vinte pesquisadores-cidadaos que participaram do projeto de avaliagdo de
sites de tuberculose, dezessete foram entrevistados. Das trés auséncias registradas, uma foi
devido a falta de contato telefobnico e as outras duas auséncias ocorreram por
incompatibilidade de agenda dos entrevistados. Os pesquisadores-cidaddaos foram agendados
individualmente e em horério pré-estabelecido para a inicio da entrevista. No momento da
entrevista, foi novamente exposto o objetivo da pesquisa e sinalizada a relevancia do
pesquisador-cidaddo para a mesma. O “Termo de Consentimento Livre Esclarecido” (Anexo
A) foi apresentado e lido para todos os participantes entrevistados'®. Eles assinaram o
documento e foi acordado que todos receberiam um retorno da pesquisa, quando a mesma
fosse concluida.

Um roteiro de entrevista semi-estruturado foi elaborado para nos orientar durante a
realizacdo da entrevista. Por ndo se tratar de um questionario fechado, questdes além daquelas
previstas inicialmente surgiram nas entrevistas. O Roteiro da Entrevista estd divido em quatro
partes (APENDICE B).

Na primeira parte constam perguntas que visam obter informagdes gerais e sociais do
entrevistado como nome, idade, naturalidade, estado civil, nimero de filhos, escolaridade,
atuacdo profissional e numero de pessoas que residem no domicilio onde mora. Com isso
procuramos conhecer, mesmo que parcialmente, alguns aspectos das experiéncias individuais e
familiares que compde o perfil de cada pesquisador—cidaddo. A entrevista era iniciada com
uma pergunta bem ampla como “Quem €é (home do pesquisador- cidadao)?” ou “Me conte um
pouco da sua historia”. A partir dai, a conversa seguia diferentes direcdes, considerando a
narrativa do pesquisador-cidaddo entrevistado.

Na segunda buscamos conhecer a relacdo que cada depoente tem com o territorio de

'8 Nimero do processo CEP: 1.786.694.
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Manguinhos, local de moradia para a maior parte do grupo de pesquisadores-cidaddos. Devido
a diversidade socioecondmica daquela area perguntamos em que comunidade o depoente vive
e ha quanto tempo. Para conhecer o perfil socioeconémico perguntamos se a residéncia do
depoente possuia energia elétrica e agua e esgoto encanados. Foi indagado, ainda, se a
residéncia localizava-se em rua asfaltada. Solicitamos que fossem apresentados aspectos
positivos e negativos da comunidade e que eles nos dissessem a relacdo que tem com a
Fundacdo Oswaldo Cruz.

As duas partes seguintes foram dedicadas a buscar conhecer as percepcbes que 0S
pesquisadores-cidaddos tém em relacdo ao projeto e a sua participacao.

Assim na terceira parte perguntamos como o depoente poderia explicaria a proposta da
experiéncia que participou e 0 que motivou a sua participacdo no projeto. Como informamos
anteriormente foi oferecida a cada pesquisador-cidaddao uma bolsa de estudos para participar
do projeto, no valor de cem reais mensais. Como o valor era considerado por muitos como
aparentemente irrisorio, alguns participantes do projeto apelidaram carinhosamente esta bolsa
de pochete: pequena bolsa que se leva a tiracolo ou presa a cintura. Assim foi perguntado na
terceira parte da entrevista se a bolsa oferecida foi uma elemento motivacional para a
participacdo no projeto. Perguntamos, finalmente, em que momento ele/a considera que
participou mais e menos. Pedimos ainda que cada um fizesse uma breve avaliagdo da
participacdo dos outros integrantes do grupo.

Na quarta e ultima parte do Roteiro da Entrevista foi estruturada para que fosse
possivel identificar os aspectos diretamente relacionados com as praticas que envolvem a
Translacdo do Conhecimento (cognitiva, logistica e estratégica) em uma experiéncia pratica.
Perguntamos se o depoente ja havia participado antes de outro projeto de pesquisa na condi¢ao
de pesquisador. Solicitamos que o depoente fizesse uma avaliacdo desta experiéncia,
ressaltando os aspectos que contribuiram e dificultaram a plena participa¢éo no processo.

O roteiro ndo foi usado por nés como uma camisa de forca. Na medida em que as
entrevistas foram sendo realizadas e de acordo com o interesse de cada depoente o Roteiro era
mais ou menos seguido. Os participantes revelaram interesse e formularam questionamentos
na medida em que novas informacGes surgiam. Além disso, as respostas ndo seguiam
exatamente a ordem prevista no roteiro inicial. No entanto, buscamos seguir as questdes
apontadas inicialmente no roteiro visando estabelecer um padréo de informacéo de todos 0s
entrevistados. Assim foi possivel construir um quadro comparativo entre as respostas e
percepgOes expostas.

Todas as entrevistas realizadas foram gravadas. As impressdes obtidas durante as
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entrevistas foram anotadas em um caderno de campo, com o objetivo de ampliar o registro da
Historia Oral dos personagens que fizeram parte do projeto. Aspectos ndo verbais também
foram observados e anotados para compor a analise futura. Apenas o audio das entrevistas foi
gravado, pois o registro atraves de cadmeras poderia causar constrangimento ou até mesmo
inibir os entrevistados.

Grande parte dos pesquisadores—cidaddos que participaram da entrevista ndo estavam
habituados a desempenhar esse papel: A participagdo em um entrevista para um Disertacédo de
Mestrado foi uma experiéncia inédita para os entrevistados. Consideramos esse cenario, e
tivemos a preocupagdo de que o formato da entrevista ndo inibisse o entrevistado. Entéo, a
opcao foi utilizar o tom de conversa para criar um ambiente confortavel e menos formal.
Assim, o0 entrevistado se sentiria mais a vontade para falar de sua vida pessoal, para além das
questdes relacionadas ao projeto. Apesar da discrepancia de duracdo das entrevistas, foi
necessario apenas um encontro com cada pesquisador — cidadao entrevistado.

Apoés a realizagdo das entrevistas, foi realizada uma transcri¢do literal de todo o
conteldo coletado. Em seguida, o material bruto dessa primeira versao foi analisado e passou
pelo processo de “transcriagdo”. Trata-se de admitir que a entrevista gravada guarda dentro de
si uma serie de componentes subjetivos. A fala traz dentro de si as emocdes. O tom, a
velocidade, os intervalos, os siléncios, as pausas se perdem quando é feita uma transcri¢do
literal de uma fala. A nocdo de “transcriacdo” visa re-construir o que foi dito para comunicar o
melhor sentido e a intencdo do que foi registrado. (MEIHY & HOLANDA, 2007, p.136).

O procedimento de “transcriagdo” exigiu atencao especial e foi aprimorado na medida
em que novas entrevistas foram sendo realizadas. Somente atraves da anotagdo detalhada no
caderno de campo foi possivel criar sinergia entre a fala registrada em audio e as pequenas
marcas como, por exemplo, os gestos, a emogdo e os siléncios que também estiveram
presentes na entrevista e foram fundamentais para a constru¢do da narrativa.

Com a “transcriagdo” realizada, os trechos de cada entrevista foram agrupados em 5
grandes categorias (“historia de vida”, “moradia”, “atuacdo profissional”, “relacio com a
Fiocruz” e “relacdo com o projeto”). Tratam-Se de categorias recorrentes, em maior ou menor
escala, em cada entrevista. O segundo passo foi identificar as falas que se aproximavam e
agrupar as mais relevantes em novas categorias. O conteddo das entrevistas foi divido 3
categorias finais (“historia de vida, “relagdo com a Fiocruz” e “participacdo no projeto”), que
serdo apresentados no préximo capitulo.

Antes porem iremos apresentar o perfil de cada depoente indicando algumas

caracteristicas do grupo de entrevistados.
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CAPITULO 4
RESULTADOS E DISCUSSAO

Com as informacgdes obtidas com a primeira parte da entrevista construimos o quadro
abaixo. Nele poderdo ser observados dados relativos a idade, naturalidade, tempo de duracdo da
entrevista, profissdo e residéncia do depoente. Os nomes originais dos depoentes foram
substituidos por denominagdes ficticias para preservar o anonimato dos participantes, atendendo a
exigéncia do Comité de Etica em Pesquisa.

Tabela 2 - Perfil dos Depoentes (Pesquisadores-Cidadaos)

Fonte: Prépria autora

Nome Idade N9 T Escolaridade | Profissao Residéncia
Ana 36 RJ 47° Superior Inc?. Artes Amorim
Antonio 59 RJ 34’ Médio Inc. Jardineiro Manguinhos
Helena 48 DF 37 Medio Inc. Aposentada Samora Machel
llana 55 PB 38 Superior Comp. | Aposentada Vila Turismo
Eloisa 58 RJ 22’ Superior Inc. | Aposentada Vila Turismo
Armando 54 RJ 26’ Médio completo | Auténomo Amorim
Valda 55 PB 48’ Médio completo Fiocruz Parque Jodo Goulart
Teodora 46 RJ 34 Médio completo | Cozinheira Varginha
Marina 37 RJ 22’ Médio completo | Cozinheira Amorim
Rosélia 60 RGN 33’ Médio completo | D. de casa Vila Turismo
Teresa 62 SP 28’ Médio completo | Cozinheira Amorim
Leticia 27 RJ 18 Superior Inc. Fiocruz Amorim
Celina 64 RJ 63’ Médio completo | Autdbnoma Amorim
Alvaro 57 BA 19° Médio completo | Auténomo CCPL
Telma 62 RJ 51° Médio completo Fiocruz Amorim
| Ivone 51 RJ 32 P6s-Graduacio Fiocruz Amorim
|Nélida 57 PB 32 Médio completo | D- de casa Penha

19N - Naturalidade

20T _ Tempo de duragéo da entrevista.
2! Inc — Incompleto. Comp - Completo
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Esse capitulo sera dedicado a caracterizagdo mais precisa do perfil sécio-cultural dos
participantes do projeto, por meio dos depoimentos dos pesquisadores-cidaddos. Ela podera
contribuir na avaliacdo de participacdo deste grupo no processo de translacdo do
conhecimento.

Como pode ser observado na TABELA 2, o grupo de pesquisadores-cidadaos que
participou das entrevistas é constituido majoritariamente por mulheres. Essas mulheres
possuem diferentes idades, diferentes niveis de escolaridade, sdo oriundas de diferentes
cidades do Brasil e moram em diferentes comunidades do territério de Manguinhos. No
entanto, apesar das diferencas apresentadas, essas depoentes mulheres compartilham em larga

medida o papel social desempenhado pela mulher no mundo contemporaneo.

Quando ele [meu filho] tinha 6 anos eu separei do pai
dele e desde entdo somos eu e meu filho: Eu cuidando
dele e ele cuidando de mim. Sé na minha
responsabilidade. Ai eu sou 0 que chamam por ai de
pée [Pai + Mae] (llana)

Segundo o documento “Sintese de Indicadores Sociais — Uma analise das condigdes de
vida da populagio brasileira” (IBGE, 2015), a composi¢do das familias brasileiras foi alterado
entre 2004 e 2014 (Figura 8). Nesse novo arranjo, houve uma queda da proporcdo daqueles
que tinham o homem como pessoa de referéncia. Em 2004 esta condicdo era de 67,7% das
familias. Dez anos depois este indice caiu para 54,9%. Por outro lado, a mulher foi indicada
como a pessoa de referéncia?’, passando de 3,6%, em 2004, para 15,1%, em 2014. A figura
abaixo apresenta a evolugédo deste quadro entre 2004 e 2014.

No contexto de vulnerabilidade em que os pesquisadores-cidad&os vivem a posi¢ao
social ocupada pela mulher também pode ser observada. Alguns estudos ja analisaram este

fendmeno social. Pinto e colaboradores (2011), por exemplo, assinalam que:

a situacdo de vulnerabilidade das familias esta
relacionada a sua situacdo de pobreza, exploracdo e
abuso, aspectos psicossociais e culturais. Porém, a
pobreza se expressa de muitas formas e expoe
individuos a condig¢des de vida muitas vezes a niveis
abaixo da dignidade humana, interferindo na
complexa dindmica da vida
familiar. /../ neste cenario tém-se verificado o
aumento de familias monoparentais, em especial

22 Na metodologia adotada pelo IBGE, a pessoa é considerada de “referéncia” se assim for identificada pelos
integrantes de sua familia. O IBGE sinaliza que essa escolha € subjetiva, ja que cada familia possui seus préprios
critérios para selecionar o que considera “referéncia”.
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aquelas onde a mulher assume a chefia do domicilio

(PINTO et al., 2011, p. 168).

Figura 8 - Distribuicdo percentual dos arranjos familiares com filhos residentes em

domicilios particulares, por tipo de arranjo e sexo da pessoa de referéncia (2004/2014)
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Fonte: IBGE (2015).

Por vezes o papel de chefe do domicilio pode ser exercido pela avd, conforme

depoimento abaixo:

Eu moro com a minha avé e um primo meu. A minha
avo acolhe os netos. O meu primo terminou agora a
faculdade de administragdo. A gente tinha que fazer
uma obra em casa, precisava muito. Meu primo ficou
desempregado. Eu ndo podia parar de fazer a obra e
também ndo queria que meu primo parasse de fazer
faculdade. Alguém tinha que ceder. Entdo eu dei
preferéncia para 0 meu primo terminar (Ana).

As adversidades enfrentadas por essas mulheres impactam diretamente em diferentes

setores de suas vidas, impossibilitando ou atrasando projetos pessoais.

Entdo estudei mas precisei parar aos 11 anos para
cuidar de irm&o pq na época era assim. Sai da escola
aos 11 anos e depois voltei aos 18 para terminar o
primario pra poder trabalhar (Teresa)
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Migrei de |4 [da Paraiba], da seca, para arrumar
emprego aqui no Rio de Janeiro. Tive que ir para
outra cidade para completar os estudos ou comegar
tudo por que l& ndo tinha escola para gente. SO tinha
na capital, mas meu pai ndo ia deixar as meninas
irem para a capital, pegando carona na Estrada.
(\Valda)

Segundo Carvalho (1998), nas familias mais pobres a mulher assume o papel de chefe
de familia devido a vulnerabilidade econdmica. Assim, a mulher desempenha uma tripla
funcdo ao cuidar do provimento da casa, do trabalho doméstico e dos filhos e/ou netos.
Carvalho (1998) salienta ainda que para garantir o sustento da familia, elas se submetem
muitas vezes a trabalhos mal remunerados ou intermitentes.

Segundo Pinto e colaboradores. (2011) as mulheres se tornam chefes de familia, devido
a gravidez precoce ou indesejada, a instabilidade familiar, o abandono do parceiro ou ainda
violéncia doméstica.

Esse cenario somado a sobrecarga de papéis desempenhados pela mulher-chefe de
familia, muitas vezes podem explicar a baixa autoestima, frustracdo, medos e anseios que elas
expressam. Nas entrevistas ficou explicito que a escolaridade foi uma categoria muito

prejudicada, seja para priorizar filhos, irmaos ou demais familiares de seu convivio:

[...] fora isso sou mée, tenho dois meninos: um de 26

e outro de 30. Para me ocupar, depois que meus
filhos se formaram,[e me aposentei] resolvi estudar
(Eloisa)

Como observamos no capitulo anterior, a vulnerabilidade econdémica é uma das
caracteristicas dos moradores que residem no territério de Manguinhos.

0 bairro de Manguinhos /.../ € marcado por inUmeros
problemas sdcio — ambientais e sanitarios, inclusive a
violéncia que influencia o fluxo de pessoas,
conhecimentos e a capacidade de organizacdo da
populacdo local. /../ A vwvulnerabilidade socio —
ambiental se concretiza no subemprego, na violéncia
que oprime e mata, na alta carga de poluicdo das
aguas e destruicdo do mangue, na falta de acesso as
escolas, entre tantas coisas (PORTO & PIVETTA,
2009, p.221)

Pivetta et al. (2012) sinalizam que, historicamente, a economia de Manguinhos se
sustenta pelo servigo autdnomo e pelo mercado informal. Assim, foi criada, no territorio, uma

rede que conecta o empreendimento improvisado e local com a renda daqueles moradores que
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possuem emprego formal e diretos trabalhistas. Além disso, ainda sobrevive a préatica da troca
solidaria, que permite o pagamento atraves de dinheiro ou de permuta de bens e servigos.

No que tange as condicGes de saude do territdrio, Pivetta et al. (2012) identificam a
persisténcia de doencgas infecciosas e dos problemas de saude reprodutiva. Estes agravos sao
decorrentes da falta de saneamento bésico, da predominéncia de fatores de risco (como o
tabagismo, sobrepeso, uso excessivo de alcool e outras drogas) e do grande crescimento da

violéncia. Os mesmos autores ressaltam que:

outras causas podem explicar o agravamento das
doencas, bem como as mortes prematuras e evitaveis
de criancas e de jovens, entre as quais a falta de
creches, escolas, trabalho/emprego, a desinformacao,
0 saneamento basico inadequado, a poluicdo
atmosférica. No entanto, a mais dramatica de todas é
a violéncia fisica, tanto a praticada pelos agentes do
Estado quanto pelos marginais. Muitas doencas
cardiorrespiratdrias, aparentemente de causa ndo
identificada, tem como origem o estresse da falta de
emprego, da vivéncia cotidiana de violéncias, entre
outras (PIVETTA et al., 2012)

E neste territério que vivem e sobrevivem as depoentes que participaram do projeto
“Avaliacdo da informacdo em sites de tuberculose: uma proposta inovadora para a promogao
da saude”.

Esse territorio, tdo marcado pelo cotidiano de violéncia, injustica, impunidade e
auséncia do Estado parece abrigar dois territérios dentro de um sé. Esses dois territorios sdo
separados pela estacdo de trem denominada Manguinhos e pela Avenida Leopoldo Bulhdes,
também conhecida como faixa de gaza da cidade do Rio de Janeiro. De um lado da estacéo
existe a comunidade do Amorim (localizada ao lado do campus da Fiocruz) e do outro lado da
estacdo existem todas as outras comunidades, que sdo popularmente chamadas pelos
moradores de “Manguinhos”.

O Amorim, formalmente conhecido como comunidade Parque Oswaldo Cruz, foi a
primeira comunidade do territorio de Manguinhos. O Amorim recebeu 0s seus primeiros
moradores no inicio do seculo XX. Seu processo de ocupagdo aconteceu de maneira
diferenciada do restante das demais comunidades do territorio. Uma parte da ocupacao seguiu
0 modelo tipico de muitos bairros cariocas, marcados pela migracdo portuguesa. A outra parte
da ocupagdo do Amorim ocorreu gracas instalacdo de moradias para funcionarios da Fiocruz
(FERNANDES E ROSA, 2005).
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Apesar da pouca distancia entre esses dois lados que compde o mesmo territorio,
existem divisdes para além da geografia que contribuem para que o0 Amorim e “Manguinhos”
sejam vistos como dois territérios diferentes. A fala dos depoentes nos ajuda a compreender
melhor tais diferencas:

Os depoentes que vivem no Amorim descreveram seu territorio da seguinte forma:

A minha comunidade tem tudo. E uma comunidade
tranquila®® e agora estd em obra para melhorias
(Teresa)

Eu gosto de morar 14 porque la é um lugar calmo, la
é um lugar pequeno, entdo todo mundo se conhece,
né? Eu acho que isso me passa um certo conforto,
porque eu me sinto mais protegida [...] ndo tem
trafico de drogas, entendeu? O Unico tiro que as
vezes a gente escuta é do Manguinhos aqui... entdo
ndo tem esse negocio de ‘ah, o dia estd ruim hoje,
ndo posso sair da minha comunidade’ entdo eu
agradeco muito porque la [no Amorim] é um lugar
tranquilo e eu gosto muito (Leticia)

Hoje em dia meus filhos se criaram largados na rua,
vai e vem, a hora que a gente chega a hora que a
gente sair e ninguém mexe. Durmo com a minha
porta aberta tem 20 anos e ninguém nunca invadiu
minha casa, entendeu? (Marina)

No meu tempo de criangca 0 Amorim tinha algumas
limitagOes, mas eu considerava seguro, divertido. Eu
sO tenho recordac@es boas da minha infancia (Ana)

Eu posso destacar em relagdo ao territério de
Manguinhos, é o fato de ndo ter trafico na minha
comunidade. A gente tem liberdade para ir e vir.
Nossas criangcas crescem livres, apesar de estarem
muito prdéximas, interagirem, mas a gente ainda
consegue ter um diferencial nesse sentido (lvone)

A gente fica meio que numa ilha de confronto, pq se
der ruim na faixa a gente ndo pode sair, se der ruim
na maré a gente ndo pode ficar na avenida Brasil, no
ponto. Tem que chamar um jatinho pra tirar a gente
por cima (Marina)

Expressdes como “ilha de conforto”, “liberdade para ir e vir”, “ninguém nunca invadiu

minha casa” e “€ uma comunidade tranquila” compode a visao que estes depoentes tém do local

23 Grifo nosso.
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em que vivem.
Em contrapartida, nas demais comunidades do territério de Manguinhos o cenario é
descrito de forma bem diferente:

[..] depois da UPP24 melhorou em partes, né? N&o
vejo mais ninguem armado, mas, em compensacao a
droga rola solta. S6 ndo € na esquina da minha casa,
como eu via antes. Agora, a policia, quando entra,
sempre fica um no chdo. Vai enfrentar a policia? Vai
trocar bala com a policia? Ai a corda sempre
arrebenta para o mais fraco. Ela acaba acertando
quem esta chegando em casa, jogando bola (Rosélia).

Um horror! A minha casa estd rachada. E uma
tragédia anunciada. Isso estd me tirando o sono, esta
me tirando a salde porque se vocé nao dorme bem,
vocé ndo pode ter salde. Se vocé ndo tem uma
qualidade de vida, uma boa moradia, vocé ndo pode
ter saude, ndo é isso?(Valda).

Perguntado sobre a violéncia, um depoente respondeu:

Esse lado a gente acostuma. J& nem Vvé. Acontece,
mas eu ndo vejo esse lado. Se eu ficar prestando
atencdo nesse lado vocé nédo vive (Antonio).

As falas transcritas acima evidenciam algumas das distincbes existentes entre o
Amorim e as demais comunidades do territério de Manguinhos. Apesar desta diferenca um
aspecto as aproxima: todas localizam-se no entorno da Fiocruz.

A partir da fala dos depoentes ficou evidenciado a relevancia que a instituicdo possui
para aquele grupo. Nenhum depoente se demonstrou indiferente a Fiocruz. Com mais de 100
anos de sua fundacao, a historia da Fiocruz e a historia de vida dos depoentes e seus familiares
parece se misturar na fala dos pesquisadores-cidadaos.

Meu pai se aposentou servidor da Fiocruz e nds
fomos criados dentro dessa instituicdo linda e
maravilhosa (lvone)

A admiracdo que eles revelaram pela instituicdo se mostrou bastante evidente,

inclusive com um tom que nos pareceu bastante afetivo.

24 Unidade de Policia Pacificadora. Manguinhos possui duas unidades da UPP. A UPP Manguinhos foi a 29
Unidade de Policia Pacificadora, sendo inaugurada em 16 de janeiro de 2013. A UPP Arard / Mandela foi a 34?
Unidade de Policia Pacificadora implantada, inaugurada em 06 de setembro de 2013.
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[A Fiocruz] E tudo de bom!! Aquilo tudo que
significa Fiocruz estd no meu coracdo... eu sou
apaixonada por esse lugar (Teodora).

Mas eu gosto de ver as pessoas que trabalham aqui
dentro. Elas falam tdo bem daqui que a gente até se
empolga (Armando).

Aqui a Fiocruz pra mim é tudo. E meu paraiso. Se eu
tiver que fazer um passeio no Jardim Boténico, na
Quinta da Boa Vista, eu ndo quero. Eu prefiro vir
para ca, conhego isso aqui de ponta a ponta. Todos 0s
cantinhos. Sdo0 muitos anos... aqui eu tenho uma
historia (Teodora).

Ao se referir a Fiocruz, muitos depoentes utilizaram o termo “quintal de casa”, pois

muitos consideram a instituicdo uma extensdo da propria casa. O sentimento de afeto

associado a proximidade geografica do territorio de Manguinhos com a instituicdo parecem ter

favorecido a construcao deste cenario. O ambiente é considerado agradavel e possui diferentes

funcionalidades, podendo ser local de trabalho ou um espaco para passear com a familia:

Ah, eu falo que é como se fosse o quintal da minha
casa (Helena)

Né&o sé profissionalmente, mas também como pessoa,
mesmo. ... as vezes até venho com as criangas
sdbado, para tirar foto, dar uma voltinha...porque
aqui € um ambiente muito agradavel (Leticia)

Pra mim, minha relacdo com a Fiocruz € uma relacéo
de satude mental minha. Porque quando eu voltei a
estudar, /.../ eu estava saindo de uma depressdo. E
aqui eu achei uma equipe que me acolheu, entende. E
hoje eu néo tenho vontade de sair. (..) como a gente
costuma falar, é o quintal da casa da gente. E s6 pular
0 quintal que a gente esta aqui (Marina)

Para além do conforto, do vinculo afetivo, muitos depoentes vislumbram na Fiocruz

uma oportunidade para aprimorar o curriculo e adquirir conhecimento acesso aos servigos de

saude:

A abertura da Fiocruz ndo é so posto de saude. E
social e cultural (Teresa)

Entdo eu tentei varias vezes, né, com um, com outro,
andei fazendo alguns cursos, andei fazendo algumas
provinhas também mas ndo tive o prazer de passar
nas provas, acredito que seja isso, né? Mas €
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isso...faco um cursinho aqui outro ali, gosto muito
daqui, mas...queria aprofundar mais (Eloisa)

Outro ponto marcante na fala dos depoentes esta relacionado ao fato da Fiocruz ser

uma instituicdo onde eles podem obter algum tipo de trabalho remunerado. Nesse caso, foram

identificados trés cenarios distintos. No primeiro caso o0 emprego na Fiocruz e revela como um

sonho, ainda distante.

Mas no meu caso eu fiz alguns cursos aqui dentro e
como todo morador de Manguinhos, o sonho era
trabalhar aqui dentro (Eloisa).

Aqui a Fiocruz sempre foi um sonho pra mim. Eu
sempre ficava do outro lado da cerca, olhando e
falando ‘um dia eu vou estar ali dentro, um dia eu
VOUu ser uma pessoa importante ali dentro (Leticia).

Eu vejo que a Fiocruz como entidade, ela esta se
interessando mais com o bem estar, ndo s6 com o
bem estar, mas que o0s moradores tenham a
oportunidade de colaborar ativamente e se instruindo
mais, tendo mais conhecimento. Estou vendo que
eles estdo dando mais oportunidade pra gente (llana).

Aqui é muito bom. E um local bom. Uma instituigio
boa, que busca sempre o melhor para os moradores
da comunidade, estd sempre dando oportunidades de
trabalho para os moradores da comunidade (Helena).

No segundo caso o vinculo empregaticio na Fiocruz é algo ja conquistado.

E bom demais trabalhar aqui ¢ lindo demais. Aqui eu
me sinto bem, eu respiro melhor aqui dentro. As
vezes eu t0 até estressada dentro de caso ai eu penso
gue ndo vejo a hora de chegar segunda feira para ir
trabalhar...mas pelo ambiente. O ambiente €
agradavel, aqui é sensacional. Eu me sinto
transformada aqui na Fiocruz [...] e a Fiocruz pra
mim é muito importante em relacdo a isso. Ela me
deu oportunidade de trabalhar com uma coisa que eu
sou apaixonada. Eu sou apaixonada pelo o que eu
faco, né? (Leticia)

Eu gosto de ver as pessoas falando ‘eu trabalho na
fiocruz, eu trabalho na Fiocruz’ tanto que eu tenho
isso aqui [mostra o cracha do CGI25] e dou o0 maior
valor (Eloisa)

2> A depoente fez parte do segmento crianga e adolescente do Comité Gestor Internacional.
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Eu acho que ndo s6 na minha vida, mas na maior
parte...vou dizer pelas pessoas que sd@o nascidas e
criadas a muitos anos no Amorim. Pessoas antigas. A
Fiocruz sempre deu acolhimento, tanto na questéo de
emprego quanto na questdo de saude (Ana).

No terceiro caso foi identificada uma grande frustracdo pelo depoente ndo ter sido
alcancado um emprego na Fiocruz.

Eu costumo dizer que a Fiocruz mora no meu
coracao, né? Inclusive até eu td6 meio frustrada pq eu
ainda ndo consegui emprego de volta (Nélida).

Eu tenho um amor e um carinho muito grande pela
Fiocruz e sou meio frustrada por nao conseguir
trabalhar aqui. Eu até tentei, quando eu fiz o curso de
técnico de enfermagem eu tentei estagiar aqui, mas ai
ndo foi da vontade de Deus. Mas eu confesso que
fiquei um pouquinho frustrada por causa disso
(Helena).

A terceira e a quarta parte do roteiro de entrevista foram dedicadas a percepcdo dos
depoentes sobre a participagdo no projeto “Avaliagdo da informagao em sites de tuberculose:
uma proposta inovadora para a promogao da saude”. Procuramos verificar se eles perceberam
0 papel desempenhado no projeto e se houve (ou ndo) Translacdo do Conhecimento. Nesse
ponto nosso esforco foi no intuito de identificar as acOes se afastaram e as que se aproximaram
da perspectiva da Translagdo do Conhecimento.

Dois aspectos nos chamaram a atencdo: Um estd vinculado a importancia dada pelos
pesquisadores-cidaddos ao apoio financeiro recebido pela Fiocruz ao desenvolvimento do
projeto e outro esta associado a percepcdo que muitos deles tiveram da atividade realizada.

Como mencionamos no capitulo anterior o projeto “Avaliacao da informacao em sites
de tuberculose: uma proposta inovadora para a promog¢ao da saude”, desenvolvido pelo
Laboratorio Internet, Salde e Sociedade, contou com o apoio da Vice-Presidéncia de
Ambiente, Atencdo e Promocdo da Saude (VPAAPS) da Fundacdo Oswaldo Cruz. Com isso
foi possivel oferecer a cada pesquisador-cidaddo uma bolsa de estudos mensal no valor de cem
reais, durante seis meses, por uma atividade de duas horas, realizada uma vez por semana. As
percepcdes sobre o recebimento da pochete foram, entretanto, bem diferentes. Para alguns, o

recebimento da pochete foi vital:

Quando eu tinha a pochete o meu INSS era
garantido, né? N&o tinha que ficar pedindo para o
marido. Ajudava para quem tinha trabalho, imagina
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no meu caso que nao tinha nenhuma renda extra?
(Rosélia)

A bolsa que caia j& fazia diferenca pra mim, pra
todos nos... financeiramente qualquer coisa que cai
na nossa conta, ja ajuda (Valda)

Para determinados depoentes, o recebimento da “pochete” foi vital.

Olha, ajudava. Estou vendo pelo lado dos alunos.
Tinha gente que ndo trabalhava, entdo a pochete
ajudava mais ainda! Eu ndo vejo o meu lado. Vejo o
lado dos amigos que ndo trabalhavam, igual aquela
senhora... como é o nome dela? Uma senhora loira
que eu ria muito dela [pausa longa]. Ela s6 tinha
aquela pochete ali.. poucas pessoas s6 tinham aquela
pochete. Entdo ajudou (Antonio).

Pochete pra mim n&do teve muita significancia [...]
Mas eu acho que em termos do grupo, foi muito
importante. E até hoje em dia. Ndo vou dizer quem
[precisava da pochete] por que fica até chato, né?
(Eloisa).

Sem a pochete eu acho que tinha muita gente que néo
vinha. Eu vinha porque eu sempre trabalhei e tinha o
meu salério. Muita gente dependia dessa ajuda de
custo que tinha, né? Muita gente, quando ndo saia [a
pochete], eu via... a cara das pessoas tristes (Alvaro).

Para outro grupo de depoentes, independente do recebimento da “pochete” ou ndo, a

participacdo em novos projetos nesse sentido estaria confirmada:

Quando a gente comecgou ndo tinha nada de pochete.
A gente comecou pra fazer mesmo sem nada. Aquilo
ali ajudou? Claro! Foi um incentivo. Foi legal! Quem
é que ndo precisa de um dinheirinho a mais? Eu faria
de novo, com ou sem pochete. Porque eu acho que o
mais importante é vocé poder ajudar. E vocé poder
contribuir (Leticia).

Olha, ajudou. Mas muitos ficaram pela pochete. Eu escuto hoje gente falando que se tiver uma
pochetinha [faz sinal de pequeno com a mdo] como aquela ndo vai querer. Eu quero porque
me ajudou, entende? N&o pela pochete, porque a gente nao veio so pela pochete. A gente veio
pelo amor e pelo aprendizado. Entéo se tiver de novo, com pochete ou sem pochete e eu tiver

oportunidade, eu vou estar (Teodora). PEREIRA NETO, André de Faria; PAOLUCCI, Rodolfo;
DAUMAS, Regina Paiva and SOUZA, Rogério Valls de. Avaliacéo participativa da qualidade da informac&o de
salde na internet: o caso de sites de dengue. Ciénc. salde coletiva . 2017, vol.22, n.6 pp.1955-1968
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O recebimento da pochete abre margem para 0 questionamento acerca do real
envolvimento e engajamento do grupo. Um processo de translagdo do conhecimento que
envolva uma populacdo de baixa renda como esta pode prescindir de uma ajuda como esta?
Que papel uma pochete pode cumprir na adesd@o maio ou menor a um projeto que pretende ser
de translacdo do conhecimento?

Se existiam pessoas que participavam porgue recebiam a pochete, identificamos falas
relacionadas a participacdo em experiéncias futuras, independente do recebimento da quantia
evidencia alianca estabelecida entre os atores do projeto. Esse grupo de pesquisadores-
cidaddos esta na segunda experiéncia de avaliacdo de sites de satde. Na primeira experiéncia
sites de dengue foram avaliados. Nela os participantes também receberam pochete.

O recebimento da pochete também pode ter sido traduzido como uma manifestacdo
concreta da importancia que a participacdo dos pesquisadores-cidaddos teve no processo de
avaliacdo. O oferecimento da pochete foi uma acdo que aproximou a experiéncia analisada
nesta Dissertacdo da perspectiva da de Translacdo do Conhecimento.

Vejamos agora a percepgdo que muitos participantes tiveram da atividade realizada e
da compreensdo do papel exercido por eles. Uma fala recorrente entre os depoentes foi a
associacdo do projeto com um curso para aprender sobre a Tuberculose.

Esta percepcdo nos faz lembrar as criticas de Paulo Freire (2005)%, ao que ele
denomina de “ensino bancario”.

Educacdo bancaria é aquela que anula o poder
criador dos educandos ou o minimiza, estimulando
sua ingenuidade e ndo sua criticidade. Na concepgéo
bancaria, a educacgédo é o ato de depositar, transferir,
transmitir ~ valores e conhecimentos. Nessa
concepcao, o saber é uma doacdo dos que se julgam
sdbios aos que se julga nada saber: Na concepcédo
bancaria cabe a educacdo apassivar ainda mais 0s
sujeitos que ja sdo seres passivos, adaptando-os ao
mundo. Quanto mais adaptados, tanto mais
educados.(Moreira, 2017, p.4)

Esta modalidade de ensino-aprendizagem parece povoar a memoria dos depoentes
sobre a pratica pedagdgica realizada durante o periodo do projeto. Foram identificadas

algumas falas neste sentido, como as que se seguem:

26 «Brasileiro, Paulo Freire (1921-1997) se destacou por seu trabalho na &rea da educagdo popular.
Sempre defendeu o didlogo,ndo somente como método, mas também como um modo de ser
democratico. E considerado um dos mais notaveis pensadoresna historia da pedagogia critica, em
contraposicao a educacao tradicional, tecnicista, apassivadora” (Moreira, 2017, p.4).
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Ai foi muito bom esse curso (...) O curso € muito
vantajoso, muito bom (..) Nesse curso de
tuberculose eu aprendi que o bicho pode estar dentro
de mim, mas ndo se manifestou ainda (Rosalia).

Ja fiz curso aqui dentro da fiocruz, o salde
comunitaria, depois eu fiz entrei no curso aqui do
Laiss para praticamente a primeira turma,
trabalhando, vendo os sites de Dengue, né? [...] eu
acho que eu até participaria de novo se tivesse outro
curso (Eloisa).

O projeto foi bom. Eu aprendi muitas coisas. Eu
aprendi, né? Aprendi como que é a doenca. Como
que ela é causada, para eu ter mais ou menos nocao,
né? Eu ndo sabia no fundo como era (Alvaro).

O “ensino bancario”, condenado por Freire (1968) associa o ato de ensinar a “dar
instrucao a alguém”, a “doutrinar”, a “mostrar com ensinamento”, a “demonstrar”, a “instruir”.
Ao educador caberia, neste caso, “transmitir conhecimento ou conteudo” (KUBO e BOTOME,
2001).

O entendimento de que o projeto foi um curso, pode ser percebido também na fala dos
depoentes quando revelaram inten¢do de multiplicar o contetdo sobre tuberculose aprendido

no curso, visando ajudar amigos, familiares e demais pessoas do convivio da comunidade.

Eu tenho nocdo hoje, se eu vejo alguém tossindo trés
vezes e coisa e tal eu falo 6, tem quantas semanas? 2
semanas? 3 semanas? Vai procurar um hospital. Hoje
eu tenho nocao (Alvaro).

N&o sO nos sites, como eu também pude aprender
muitas coisas que eu também ndo sabia, tirar minhas
duvidas junto. Levei isso pra dentro de casa, pros
amigos, pros parentes. la falando para quem néo
tinha acesso a internet. la comunicando (Marina).

Olha a gente fez um trabalho, a pessoa vai chegar
tossindo a primeira coisa que eu falo, eu faco isso
sempre ‘vai ver essa tosse, hein, pode ser
tuberculose’..vou te explicar como €...eu fiz um curso
ali, o curso falava isso, isso e isso. A gente chegou la,
foi ler e tudo que estava na internet estava errado
(Marina).

Através dessa oportunidade que eu tive de ajudar
outras pessoas eu me ajudei também no meu dia a
dia. E serviu muito para mim também. Eu cresci
como pessoa, em aprendizagem (Marina).
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Da tuberculose, ndo. Foi muito mais complexo e
mais dificil para ter o entendimento da doenga...
puxou mais a nossa inteligéncia, o nosso cérebro...
dentro do que eu aprendi aqui eu j& consegui passar
para as pessoas (Teresa).

Eu ndo sabia que existiam varios tipos de
tuberculose...entdo além de me dar um certo tipo de
conhecimento consigo ajudar um pouco na minha
comunidade (llana).

Outros depoimentos revelam a mudanca de percepcdo da internet na vida pessoal.

Me ensinou muitas coisas a conhecer e avaliar certas
coisas que estdo na internet. Porque nem tudo é
verdade e o0s sites, a maioria das pessoas,
principalmente em sites de salde, tem que avaliar
bem o que estd lendo, porque nem tudo pode ser
verdade. Isso nos ensinou e nos abriu muito a mente
para observar essas pequenas e grandiosas coisas, ne?
(Rosélia).

Eu nunca tinha entrado no computador para ver sobre
um remédio, sobre uma doenca, entendeu? Agora eu
ja faco diferente! Agora eu vou la e olho. Mas com
aquele olhar critico, né? Aprendi aqui [risadas] Por
que ndo basta abrir a tela do computador e achar que
esta tudo certo, porque ndo esta (Nélida).

A gente precisa ter um super cuidado com o0 que a
gente 1€ e com 0 que a gente repassa. Nesse projeto
de tuberculose a gente viu que tem muitas
informagdes. A gente precisa saber se aquela
informacédo tem procedéncia ou ndo. Se é verdadeira
ou ndo. Por que em relacdo a salde, se até os
médicos erram imagina uma pessoa por conta propria
ir procurar um remédio ou um tratamento para si?
(Mana).

A gente aprendeu a manusear no computador
(Helena).

Eu tinha uma certa dificuldade com o computador e
aquilo me ajudou muito pra ver algum tipo de
programa...trabalhar com o computador (Eloisa).

Muito tempo atras eu costumava dizer que néo
gostava [de computador], s6 usava para facebook.
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Quando eu vim fazer o curso porque aprendi até a

mexer mais no computador (Nélida).
Somada as duas categorias anteriores, existiu ainda o depoente que nao se sentiu
pesquisador, e sim aluno, durante o processo. Perguntada se achava que tinha sido

pesquisadora durante o projeto, Eloisa respondeu:

Olha, ndo deu nem pra perceber [...] Nao me vi
totalmente como pesquisadora e sim como aluna, no
sentido de aprender (Eloisa).

A auto identificacdo do pesquisador como um simples aluno parece distanciar o projeto
da perspectiva da Translacdo do Conhecimento. Esse distanciamento ocorre na medida em que
0 pesquisador—cidadao ndo se percebe enquanto parte ativa do processo. Assim, ela ndo se viu
com alguém que tenha contribuido para que o processo de Translacdo do Conhecimento
tivesse se efetivado.

Como mencionamos anteriormente, Paulo Freire (2005) denominou como “Ensino
Bancério” o processo educacional que deposita as informacdes, de maneira mecanica €
verticalizada aos alunos. Estes permanecem passivos, sem seja estimulada qualquer reflexéo

critica

desta maneira, a educacdo se torna um ato de
depositar em que os educandos sdo os depositarios e
0 educador depositantes. Em lugar de comunicar-se 0
educador faz “comunicados” e depdsitos que os
educandos, meras incidéncias, recebem
pacientemente, memorizam e repetem. Eis ai a
concepc¢ao “bancéria” da educacdo em que a Unica
margem de acdo que se oferece aos educandos € a de
receberem os depdsitos, guarda-los e arquiva-los
(FREIRE, 2005, p.66)

O processo de Translacdo do Conhecimento caminha na direcdo contraria. Para que ela
se efetive é necessario que todos os atores envolvidos estejam verdadeiramente engajados e
motivados e que a educacdo bancaria seja abandonada.

Foram identificadas vozes no sentido de ressaltar o papel propositivo exercido pelos
pesquisadores-cidaddos. Ivone, com 51 anos, com pos-graduacdo, empregada da Fiocruz e

residente no Amorim, afirmou:
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O nosso projeto foi para avaliar os sites que ja
existem. Avaliar de que forma? Se as palavras que
usam sdo claras, se o publico entende, se as
informagdes estdo corretas, atualizadas. As pessoas
ndo se preocupam de saber se o site é confiavel, s
porque estd na internet. Entdo a avaliagdo foi para
iss0. Para saber como esses sites de saude, no nosso
caso de tuberculose, estdo sendo langados no
mercado. Justamente com essa preocupagdo se a
informacdo esta correta. Se é a informacdo que esta
ali é a que o publico precisa. (Ivone)

Perguntamos: Vocé acha que esse projeto € relevante para a sociedade?

Nossa, eu achei o0 maximo! Quando o André nos
convidou, quando a gente comecou nos sites de
dengue, eu achei o maximo! Eu ndo tinha nocdo de
como a gente compra gato por lebre. Perguntamos:
Como assim? A informacdo estd 14, mas quem
fiscaliza? Ndo tem um orgao fiscalizador! O site
precisa ser atualizado! Precisa de fiscalizagéo! e vocé
vai pesquisar e qual site aparece? O que aparece no
buscador quando vocé coloca a palavra chave e nem
sempre € um site que vocé€ pode confiar” (Ivone).

Ivana com 55 anos com ensino superior completo residente na Vila Turismo teve uma
percepcao semelhante. Perguntamos se a depoente ja tinha sido pesquisadora da Fiocruz em

alguma outra experiéncia:

Nunca! [elevando o tom de voz] Nunca! Nunca!
Nunca! Nunca! Nem imaginava! E o legal foi que
noés participamos dando opinido na formulacdo do
questiondrio... das perguntas que iam compor a
pesquisa. Vocé ja imaginou uma coisa dessa?
Caramba! Eu ajudei a elaborar isso aqui.. Uma
palavra podia mudar o sentido de uma pergunta. 1sso
se tornou até um pouco mais de conhecimento para
pessoas que tinham pouco conhecimento. Foi tudo
valido. Muito legal saber que tem um questionario e
que fomos nds que propomos um selo de qualidade
da informacéo da Fiocruz (llana).

Coincidentemente esta duas depoentes sdo lideres comunitarias e tem nivel superior.
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CONCLUSAO

O projeto “Avaliagdo da Informagdo em sites de Tuberculose: Uma proposta inovadora
para a Promocéo da Satude” foi desenvolvido no LalSS ao longo de 6 meses (2013/2014). Esse
processo contou com a participacdo vinte pesquisadores—cidaddos: homens e mulheres
moradores de as Comunidades de Manguinhos. Esta Dissertacdo procurou verificar se a
pratica da “Translagdo do Conhecimento” pode ser identificada nesse processo.

Durante seis meses, cada grupo de 10 pesquisadores — cidaddos se encontrava no
LalSS, semanalmente, por duas horas. Esse mesmo grupo ja havia participado anteriormente
do projeto de avaliagéo da qualidade da informacéo em sites de Dengue, durante um ano.

Os trés primeiros meses foram dedicados exclusivamente a apresentacdo, discussao,
ajustes e validacao dos indicadores que passaram a ser incorporados na ferramenta utilizada na
avaliacdo dos sites. Os trés meses seguintes foram dedicados para a avaliacdo efetiva dos 12
sites de Tuberculose.

Neste contexto exerci 0 papel de mediadora, pois tentei manter ativas as conexdes entre
parceiros que anteriormente estavam desconectados. Neste caso os parceiros foram os pesquisadores-
cidaddos e os pesquisadores do Centro de Referencia Professor Helio Fraga. Gragas a este papel que
desempenhei foi possivel acompanhar de muito perto todo o processo de interacdo e
engajamento dos pesquisadores—cidaddos. Durante os trés primeiros meses do projeto, 0s
indicadores de avaliacdo foram exaustivamente discutidos. Algumas vezes os debates sobre a
inclusdo ou ndo de uma Unica pergunta duraram varias horas. No final dessa jornada, sessenta
e dois indicadores haviam sido validados.

O caso da discusséo do critério da acuracia pode servir de exemplo neste sentido. A
Acuracia é um critério que avalia se a informacao oferecida no site esta em concordancia com
a melhor evidéncia geralmente aceita pela pratica médica. A participacdo dos pesquisadores-
cidaddos também inclui esta dimenséo.

Como esta participagdo foi realizada? Os pesquisadores do Centro de Referencia
Professor Helio Fraga definiam que informacéo sobre Tuberculose deveria constar em um site

sobre esta doenca. Por exemplo, eles elaboraram a seguinte sentenca:

Apesar de a tuberculose acometer outros Orgéaos
(tuberculose extra-pulmonar), a forma pulmonar e
laringea da tuberculose sdo as que transmitem a
doenca. Na maioria das vezes, se o tratamento for
realizado corretamente, em 15 dias, o doente nédo
transmite mais.
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Esta proposta de texto foi levada aos pesquisadores-cidaddos para o debate. Depois da

discusséo intensa este texto foi subdividido em dois, adquirindo o seguinte formato:

1. A tuberculose pulmonar e laringea s@o as que transmitem a doenca.

2. Na maioria das vezes, se o tratamento for realizado corretamente,
em 15 dias, o doente ndo transmite mais.

O informacédo sobre a tuberculose extra-pulmonar foi considerada secundaria pelos
pesquisadores-cidaddos. Eles entendiam que um site sobre tuberculose deveria ter as duas
informacdes acima e que o0 aspecto extra-pulmonar poderia ser relegado a um segundo plano.

Levamos esta visdo aos pesquisadores do Centro de Referencia Professor Helio Fraga.
Eles concordaram com os pesquisadores-cidad&os.

Um outro exemplo merece ser lembrado. Sobre os sintomas da tuberculose os

pesquisadores do Centro de Referencia Professor Helio Fraga propuseram o seguinte texto:

Que o principal sintoma da tuberculose é a tosse por
mais de 03 semanas e pode vir acompanhada de febre
(no fim da tarde), perda de apetite, perda de peso,
suor noturno, escarro com sangue.

Mais uma vez esta possibilidade foi levada até os pesquisadores-cidadaos. Depois de
acalorados debates eles propuseram que esta informacéo fosse dividida em duas, da seguinte
forma:

1. O principal sintoma da tuberculose é a tosse por mais de 03
semanas.

2. Febre, perda de apetite, perda de peso, suor noturno e escarro com
sangue sdo sintomas frequientes da Tuberculose.

Na segunda informacdo constam 5 sintomas. Em relacdo a esta informacdo os

pesquisadores-cidaddos propuseram duas respostas possiveis:

1. Incompleto: Se o site apresentar até 2 sintomas;

2. Completo: Se o site apresentar 3 ou mais sintomas;

Para os pesquisadores-cidaddos ndo seria necessario que um site de tuberculose
apresentasse todos 0s 5 sintomas de tuberculose. Se ele apresentasse 3 poderia ser considerado

completo. Esta visdo foi mais uma vez levada até os pesquisadores do Centro de Referencia
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Professor Helio Fraga que concordaram com a proposta dos moradores de Manguinhos.

Assim gostariamos de ressaltar o papel fundamental dos pesquisadores—cidadaos
tiveram no processo de construcdo da ferramenta de avaliagdo. Alguns indicadores, em
especial os indicadores do critério Acuracia, necessitaram de um encontro inteiro para serem
validados.

Estes dois exemplos revelam que a participacdo dos pesquisadores—cidaddos foi
decisiva. A contribuicdo desses atores modificou significativamente a construcdo dos
indicadores. Se a indicadores tivesse ficado reservada a equipe do LalSS e aos profissionais do
Centro de Referencia Professor Helio Fraga os indicadores teriam sido apresentados de uma
forma diferente e o resultado final da avalia¢do teria sido outro.

Nesta conclusdo gostariamos de registrar nossa perplexidade com os achados desta
pesquisa. Como assim? O que queremos dizer com iss0?

Ficou claro para mim, como mediadora do processo que levou a avaliacdo desses 12
sites, que 0s pesquisadores-cidaddos desempenharam papel decisivo no processo de
elaboracédo da ferramenta e na avaliacdo final. Esta, entretanto, ndo foi a percepcdo que eles
nos revelaram nas entrevistas.

Quando perguntados sobre a atividade disseram ter aproveitado o curso. Neste curso,
eles teriam obtido informagdes sobre tuberculose e assim, puderam replicé-las para os vizinhos
e colegas de trabalho. Essa analise evidencia o predominio da “educagdo bancaria” - conceito
cunhado por Paulo Freire.

Os trés meses iniciais, dedicados a apresentacdo da proposta, discussao da metodologia
e validacdo dos indicadores elaborados pelos profissionais do Centro de Referencia Professor
Helio Fraga ndo foram lembrados pelos pesquisadores—cidaddos. Eles ndo valorizaram o papel
que exerceram.

Se esses momentos efetivamente aconteceram, porque 0s pesquisadores—cidaddos nao
falam a respeito? Serd que eles ndo perceberam desta maneira? Qual o significado que esse
individuos conferem a participacdo que tiveram?

Eles foram personagens ativos que participaram e modificaram concretamente a
trajetéria do projeto. Apesar disso, quando foram perguntados a respeito, ndo se percebem
dessa maneira. A resposta dada sobre o protagonismo de sua participacdo no projeto foi quase
sempre a mesma: predominou um tom de passividade escolar.

Para nos parece claro que a maior parte dos pesquisadores—cidaddaos ndo se viu como
protagonista do processo. Os pesquisadores—cidad@o ndo se perceberam pesquisadores. Eles se

perceberam alunos. A que podemos atribuir esse fato? A resposta pode estar atrelada ao
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conceito de vulnerabilidade. Porto e Pivetta (2009) ja haviam introduzido esta ideia quando

afirmaram que:

tantos problemas nos levam com frequéncia a refletir
sobre as impossibilidades do trabalho transformador,
concretamente presente na vulnerabilidade dos
moradores, que por vezes compartilhamos com
tristeza e sentimento de impoténcia (PORTO &
PIVETTA, 2009, p.221)

Uma possibilidade explicativa talvez esteja associada ao ‘“‘sentimento de tristeza e
impoténcia” que deve dominar o coragdo e mente destas pessoas. Apesar de ndo terem estado
nesse lugar de impoténcia durante o projeto, se colocaram no lugar passivo. Mas nem todos 0s
depoentes reagiram da mesma forma.

Como analisamos no capitulo anterior, as falas de Ivone e llana sdo destoantes do
restante do grupo. Elas tém algumas caracteristicas que as aproximam: Sdo duas mulheres,
acima de 50 anos, chefes de familia, que possuem nivel superior completo e uma solida
historia de participacdo politica, militancia e engajamento no territério de Manguinhos.

Ivone € lider comunitaria e lider de uma associacdo de moradores de Manguinhos.
Ilana é militante e ha anos se dedica aos assuntos relacionados ao territorio através com uma
pratica politica associada a Igreja Catdlica. As falas dessas duas depoentes, em especial,
evidenciam um grau de letramento, somados a militdncia politica no territério, destoam
significativamente do restante do grupo, que participou do mesmo projeto.

Nelas o sentimento de impoténcia identificado por Porto e Pivetta (2009) néao
predomina. Outras respostas a esta pergunta podem ser possiveis. Esta Dissertacdo foi Gtil,
pois registrou e analisou uma experiéncia de aproximacdo entre 0 meio académico e uma

parcela vulneravel da sociedade brasileira.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI - ESTRUTURADO

Parte 1 — Informaces Gerais

Nome:

Idade:

Naturalidade:

Estado Civil: Solteiro ( ) Casado ( ) Divorciado ( ) Viavo ( )
Ndmero de filhos: () N&o tem filhos () Filhos

Escolaridade: N&o alfabetizado ( ) Fundamental ( ) Médio ( )
Superior () Pos Graduacdo ( )

Atuacéo Profissional:

Total de pessoas residentes no domicilio: () pessoas

Parte 2 — Da relacdo com o territdrio

Em qual comunidade vive?

A quanto tempo vive nesta comunidade?

Sua casa tem energia elétrica? () Sim ( ) Néo
Sua casa tem agua encanada? () Sim ( ) Néo

Sua casa tem rede de esgoto? () Sim () Néo
Reside em rua asfaltada? ( ) Sim () Nao
Quais séo 0s aspectos positivos da comunidade?
Quiais sdo 0s aspectos negativos da comunidade?

Qual a relacdo com a Fundacdo Oswaldo Cruz?

Parte 3 — Da relagdo com o Projeto

Como vocé explicaria a proposta da experiéncia que participou?

O gue motivou a participacdo no projeto?

Receber a bolsa no valor de cem reais foi um diferencial para participacao no projeto?
Como foi o processo de avaliagdo dos sites?

Em que momento considera que participou mais?

Em que momento considera que participou menos?

Como classifica a relagdo com os outros integrantes do grupo?

Parte 4 — Dos aspectos relacionados a TC
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Além das experiéncias realizadas no LalSS, vocé ja participou de algum outro projeto de
pesquisa na condicdo de pesquisador?

Se sim, qual?

Vocé considera a experiéncia que participou relevante?

Se sim, por qué?

Se ndo, por qué?

Algum fator contribuiu para o seu desempenho na experiéncia?

Se sim, por qué?

Algum fator atrapalhou o seu desempenho na experiéncia?

Se sim, por qué?

Vocé considera o tempo adequado para realizacdo das atividades?

Se sim, por qué?

Se ndo, por qué?

Vocé considera a infraestrutura adequada para realizacéo das atividades?
Se sim, por qué?

Se néo, por qué?

Vocé tem alguma observagéo adicional?

Se sim, qual?

Vocé participaria de uma nova experiéncia similar?

Se sim, por qué?

Se néo, por qué?
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ANEXO A-PRINCIPIOS ETICOS PARA SITES DE MEDICINA E SAUDE NA

INTERNET

Principios Eticos

Definicéo

Transparéncia

Deve ser transparente e pablica toda informacéo que possa interferir
na compreensdo das mensagens veiculadas ou no consumo dos
servicos e produtos oferecidos pelos sites com conteido de saude e
medicina. Deve estar claro o propdsito do site: se é apenas educativo
ou se tem fins comerciais na venda de espaco publicitario, produtos,
servicos, atencdo médica personalizada, assessoria ou
aconselhamento. E obrigatéria a apresentacdo dos nomes do
responsavel, mantededor e patrocinadores diretos ou indiretos do
site.

Honestidade

Muitos sites de salde estdo a servigo exclusivamente dos
patrocinadores, geralmente empresas de produtos e equipamentos
médicos, além da industria farmacéutica que, em alguns casos,
interferem no conteudo e na linha editorial, pois estdo interessados
em vender seus produtos.

A verdade deve ser apresentada a verdade sem que haja interesses
ocultos. Deve estar claro quando o contetido educativo ou cientifico
divulgado (afirmagdes sobre a eficacia, efeitos, impactos ou
beneficios de produtos ou servicos de salde) tiver o objetivo de
publicidade, promocdo e venda, conforme Resolucdo CFM N °
1.595/2000.

Qualidade

A informacdo de saude apresentada na Internet deve ser exata,
atualizada, de facil entendimento, em linguagem objetiva e
cientificamente fundamentada. Da mesma forma produtos e servicos
devem ser apresentados e descritos com exatiddo e clareza. Dicas e
aconselhamentos em saude devem ser prestados por profissionais
qualificados, com base em estudos, pesquisas, protocolos, consensos
e pratica clinica.

Os sites com objetivo educativo ou cientifico devem garantir a
autonomia e independéncia de sua politica editorial e de suas
praticas, sem vinculo ou interferéncia de eventuais patrocinadores.
Deve estar visivel a data da publicacdo ou da revisdo da informacéo,
para que 0 usuario tenha certeza da atualidade do site. Os sites
devem citar todas as fontes utilizadas para as informacdes, critério de
selecdo de contetdo e politica editorial do site, com destaque para
nome e contato com oS responsaveis.

Consentimento
Livre e Esclarecido

Quaisquer dados pessoais somente podem ser solicitados,
arquivados, usados e divulgados com o expresso consentimento livre
e esclarecido dos usuarios, que devem ter clareza sobre o pedido de
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informacdes: quem coleta, reais motivos, como sera a utilizacdo e
compartilhamento dos dados.

Os sites devem declarar se existem riscos potenciais a privacidade da
informac&o dos usuarios, se existem arquivos para "espionagem" dos
passos do internauta na Rede , que registra as paginas ou servicos
que visitou, nome, endereco eletrénico, dados pessoais sobre saude,
compras online, etc.

Os usuérios da Internet tém o direito a privacidade sobre seus dados
pessoais e de saude. Os sites devem deixar claro seus mecanismos de
armazenamento e seguranca para evitar o uso indevido de dados,
através de cddigos, contra-senhas, software e certificados digitais de
Privacidade seguranca apropriados para todas as transacOes que envolvam
informagBes médicas ou financeiras pessoais do usuario. Devem ter
acesso ao arquivo de seus dados pessoais, para fins de cancelamento
ou atualizacédo dos registros.

Os profissionais médicos e instituicbes de salde registradas no
CREMESP que mantém sites na Internet devem obedecer os mesmos
cddigos e normas éticas regulamentadoras do exercicio profissional
convencional. Se a acdo, omissdo, conduta inadequada, impericia,
negligéncia ou imprudéncia de um medico, via Internet, produzir
dano a vida ou agravo a salde do individuo, o profissional
responderd pela infracdo ética junto ao Conselho de Medicina. S&o
penas disciplinares aplicaveis ap0s tramitacdo de processo e
julgamento; adverténcia confidencial; censura confidencial; censura
publica em publicacdo oficial; suspensdo do exercicio profissional
por 30 dias e cassacao do exercicio profissional.

Etica Médica

Alguém ou alguma instituicdo tem que se responsabilizar, legal e
eticamente, pelas informac@es, produtos e servicos de medicina e
salde divulgadas na Internet. As informacgdes devem utilizar como
fonte profissionais, entidades, universidades, Orgdos publicos e
privados e institui¢des reconhecidamente qualificadas.

Deve estar explicito aos usuarios: quem sdo e como contatar os
responsaveis pelo site e os proprietarios do dominio. Estas
informacdes também podem ser obtidas pelo usuario com uma
consulta/pesquisa junto ao site da FAPESP (www.registro.br) ,
responsavel pelos registros de dominios no Brasil.

O site deve manter ferramentas que possibilitem ao usuario emitir
opinido, queixa ou davida. As respostas devem ser fornecidas da
forma mais &gil e apropriada possivel.

E obrigatéria a identificacdo dos médicos que atuam na Internet, com
nome e registro no Conselho Regional de Medicina.

Responsabilidade e
Procedéncia

Fonte: CREMESP, 2011.
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ANEXO B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A CICT

FIOCRUZ P e s i
— nstituto de Comunicagao e Informagéao
Fundagao Oswaldo Cruz Cientifica e Tecnolégica em Saude

Ministério da Saade

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O/A Sr/Sr* esta convidado/a a participar da pesquisa “Pesquisa Participativa e Translacéo do
Conhecimento: Analise de uma experiéncia na drea de informacdo e sauide”, sob a responsabilidade
da pesquisadora Rafaela Alves Luzia da Silva, aluna do curso de mestrado do Instituto de
Comunicacdo Cientifica e Tecnoldgica, da Fundacdo Oswaldo Cruz (ICICT/Fiocruz). A pesquisa, com
finalidade exclusivamente cientifica, vai investigar se a pratica da Translagdo do Conhecimento pode
ser identificada na experiéncia “Avaliacdo da Qualidade da Informagdo em sites de Tuberculose: Uma
proposta inovadora para a Promog¢ao da Saude”. Ressaltamos que, por meio de sua participacdo, o/a
Sr/Sr* estard contribuindo para a reflexdo sobre pratica de Translagdo do Conhecimento, em uma
experiéncia concreta na area da Saude Publica.

Sua participagdo é voluntaria, ndo implica despesa ou envolve remuneragdo ¢ ndo implica
riscos significativos. Ela se dard por meio de entrevistas (no caso de serem gravadas e transcritas,
poderao serdo submetidas a sua conferéncia, caso deseje).

Os selecionados para serem entrevistados nesta pesquisa sdo 0s moradores do territério de
Manguinhos, que participaram da experiéncia na condi¢do de pesquisador-cidaddo. Consideramos que
sera possivel omitir a identidade destes depoentes, caso desejarem. Caso o/a Sr./Sr* concorde, a sua
identidade poderé ser revelada na publicizagdo dos resultados da pesquisa.

Salientamos que, a qualquer momento, o/a Sr/Sr* tera o direito de esclarecer dividas e obter
informagdes sobre qualquer aspecto referente a pesquisa, assim como interromper a sua participacao,
sem nenhum prejuizo ou penalidade.

A pesquisadora Rafaela Alves Luzia da Silva podera ser contatado na Fiocruz (Avenida Brasil,
4036/ sala 512, Manguinhos, RJ); pelos telefones (21) 2598-2397 e (21) 98002-9228 ou e-mail:
rafaelaluzia@gmail.com.

Mais informagdes poderdo ser obtidas na Gestao Académica do Icict/Fiocruz (Avenida Brasil,
4036/ sala 210, Manguinhos, RJ; telefones (21) 3882-9033/9063) ou junto ao Comité de Etica em
Pesquisa da EPSJV — cujo contato esta citado no rodapé desta pagina.

Com a aceitagdo deste TCLE, o/a Sr/Sr* assume que tomou conhecimento da finalidade da
pesquisa “Pesquisa Participativa e Translacdo do Conhecimento: Analise de uma experiéncia na
drea de informacdo e saude” leu este documento e esclareceu possiveis duvidas. Confirma, também,
que recebeu uma via assinada deste TCLE.

Data: / /

Assinatura do/a participante

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Comité de Etica em Pesquisa da EPSIV
Av. Brasil — 4365 — Manguinhos — RJ — CEP 2140-900 — Tel: (21) 3865-9797 — email: cep@epsjv.fiocruz



