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RESUMO

CASTRO, E.C. Informacédo em saude para o publico leigo: os ambitos da
producao e transferéncia de informacéo nas entidades de apoio a pacientes. 2007.
Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacédo) — Escola de Comunicacdes e Artes,
Universidade de S&o Paulo, Séo Paulo, 2007.

Estudo sobre o fenbmeno dos grupos de apoio aos pacientes sob a 6tica da Ciéncia
da informacdo, tendo em vista as questfes relacionadas ao acesso a informacao e
ao conhecimento no campo da saude publica. O contexto preparatorio da transicao
paradigmatica da modernidade para a pés-modernidade tem como fenémeno
inovador a acdo dos grupos de apoio aos pacientes na promocdo da saude e da
melhoria global da qualidade de vida, por meio de a¢gbes de informagéo. As acbes
desses grupos sdo observadas por meio de pesquisa empirica qualitativa. Sao
investigadas de forma especifica as fontes as quais recorrem o0s pacientes de
doencas cronicas ndo transmissiveis para lidar com a incerteza. Os resultados de
entrevistas com profissionais de saude e pacientes reforcam a importancia dos
grupos e a confianca e solidariedade subjacentes a eles. Conclui-se que o0s
pacientes recorrem em primeiro lugar ao médico quando necessitam de informacao
de alta confiabilidade, mas também aos enfermeiros, amigos e a midia. Os
resultados sugerem a necessidade de ampliacdo da operacado publica dos grupos de
apoio com vistas a promoc¢do da saude, ao acesso livre e aberto a informacao
cientifica “transliterada” em saudde publica. Sugerem também a necessidade de
criacdo de sistemas de informacéo voltados especificamente para os mediadores
dos grupos de apoio aos pacientes, segmento ainda nao contemplado com
dispositivos informacionais adequados de apoio ao desenvolvimento de suas acoes.

Palavras-chave: Ciéncia da informacao; Informacdo em saude; Grupos de apoio a

pacientes; Doencgas crénicas ndo transmissiveis.



ABSTRACT

CASTRO, E.C. Health information for the lay public: the areas of information
production and dissemination in the entities of support for patients. 2007. Thesis
(Information Science) — Escola de Comunicacdes e Artes, Universidade de Séo

Paulo, Sao Paulo, 2007.

Study on the phenomenon of the support groups for the patients under the optics of
Information Science, with a view to the issues related to the information access and
knowledge in public health; in the context of the paradigmatic transition of the
modernism to post modernism, the support groups are considered as innovative input
for patients under the standpoint of the support for the health promotion and the
quality of life improvement. The research, a qualitative empirical survey, analyzes
entities that promote support groups for patients of non communicable chronicle
diseases, aims to identify which information sources the patients seek in order to deal
with the uncertainty, and distress in face of the diagnosis of a chronicle disease. The
results of the interviews with health professionals and patients show the importance
of the groups and their character of confidence and underlying solidarity. It
concludes that the patients consider physicians as their most important sources of
information, but also ask the nurses, friends and the media for more information. The
study suggests some parameters for the expansion of the public operation of the
support groups with a view to the health promotion, to the free and open access to
"translated" scientific information in public health. It suggests also that there is a lack
of specific information systems to support the professionals that work as information

intermediaries in such groups.

Keywords: information science; health information; support groups; non

communicable diseases
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Introducéo

O estudo que ora se apresenta busca responder a indagacdo sobre as relagfes
entre necessidades informacionais do publico leigo e o surgimento das entidades da
sociedade civil sem fins lucrativos (Terceiro Setor na economia) de apoio a pacientes
e familiares (entidades). Nessa perspectiva, pretende entender como se organizam
os fluxos internos de informacdo e transmissdo, assim como 0s niveis de
interferéncia da informagéo cientifica e técnica em saude na qualidade de vida do
publico leigo, e em especial dos participantes de grupos de apoio, enquanto
fendbmeno social oriundo de uma conjuncédo de fatores fundamentados na demanda

informacional.

O entendimento sobre o conceito de saude e suas relagdes com os individuos
requer, hoje, contextualizacdo na sociedade contemporéanea e globalizada e no
interior de movimentos em prol da democracia, da equidade social e da promoc¢ao da
saude e qualidade de vida.

Entende-se esta sociedade como o locus onde o acesso a informacdo “impde-se
como um direito global e globalizante” (Kobashi; Talamo, 2003, p.8), onde se
incluem os componentes do direito (criagdo de cidadanias) e da justica social

(acesso equitativo, justo e adequado).

A transformacédo das estruturas produtivas, a integragcdo dos mercados, 0 processo
de internacionalizagdo econdmica e, em particular, o surgimento das novas
tecnologias de comunicacdo e informacdo — as quais permitem a comunicacao
instantanea, que elimina a dicotomia tempo e espaco — ao longo do século XX,
constituem em linhas gerais a base para a globalizagcdo de uma sociedade baseada
no capitalismo e na democracia liberal (Sorj, 2003).

Até gue a humanidade encontre um novo modelo de sociedade, o desafio do mundo
globalizado é controlar as dimensdes destrutivas da mercantilizacdo das relagbes
sociais e da colonizacdo de bens publicos por interesses empresariais e assegurar
gue 0S governos nacionais cumpram seu papel de reguladores do interesse geral,

além de ndo permitir que a ordem internacional seja ditada pela vontade das



grandes poténcias. Tal esforco sO sera eficaz, no entanto, na medida em que se
reconheca o papel central, e em varios sentidos positivo, que ocupam na civilizagéao

moderna as relacdes mercantis (Sorj, 2003, P.18).

Nessa perspectiva, isso sO seria possivel com uma luta global contra a
desigualdade, ja que o conflito existente € entre expectativas igualitarias e a
realidade de imensas diferencas sociais no interior de cada sociedade e entre
paises. Esse conflito alimenta situacBes de pobreza extrema, desigualdade de

direitos e iniquidades sociais, com reflexos diretos na saude dos individuos.

Procurando identificar aspectos positivos neste cenario e particularmente discutir
essas questdes no ambito da saude no Brasil, tenta-se entender o modelo de
sociedade do conhecimento, como aspiracdo centrada na conviccdo de que o
conhecimento, como fonte de ampliacdo e desenvolvimento de capacidades, deve

ser um instrumento decisivo de desenvolvimento.

Esta abordagem, portanto, € consciente das profundas desigualdades entre paises
ricos e pobres, das iniquidades que a sociedade contemporanea esta longe de
resolver, j& que muitas vezes, como afirma Mattelart (2002), a tecnologia emergente
desloca o problema ao invés de resolvé-lo.

Nos tempos atuais, nenhum pais possui uma situacao plena de equidade, ja que na
sociedade da informacéo, embora se disponibilize grande massa de informagdes por
meio de sua mais importante midia, a Internet, impede-se aos diferentes grupos
sociais acesso equitativo a elas. Vivemos uma situacdo cheia de brechas —
econbmica, social e cultural — entre os “conectados” e os “desconectados”, estes,

portanto, marginalizados nessa sociedade.

E nesse contexto que se coloca a observacdo dos grupos de apoio a pacientes
(individuos com enfermidade) constituidos no interior de entidades sem fins
lucrativos da sociedade civil (Terceiro Setor) no Brasil, enquanto produto das
aspiracdes da sociedade moderna. Em abordagem qualitativa, o fenbmeno dos
grupos sera analisado na medida em que estes representam um espac¢o inovador

bY

para a superacdo de situagbes de iniquidade no que se refere a produgéo,



circulacdo e consumo de informacdo em saude. O trabalho pretende ainda explorar
a contribuicdo desses grupos para apoio aos programas de promocdo de saude

coletiva no Brasil.

Portanto, o objeto deste trabalho € a anélise do fenbmeno dos grupos de apoio aos
pacientes sob a otica da ciéncia da informacéo, destacando a urgéncia e relevancia
de se pensarem as questdes relacionadas ao acesso a informagdo e ao
conhecimento no campo da saude publica. Considera como insumo inovador a
mecanica dos grupos de apoio aos pacientes insertados no ambito da sociedade
civil, sob o ponto de vista do apoio a promocédo da saude e da melhoria da qualidade
de vida, no cenario de preparacdo para o paradigma da pés-modernidade e de
discussdo sobre o conhecimento, as organizagcdes sociais e suas aglOes de

promocao da saude.

A opcéo pelo tema, deve-se em parte devido a meu envolvimento profissional com
modelo da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) - definida como um espaco
cooperativo e facilitador para produtores, intermediarios e usuarios para a operacao
de produtos e servicos de informacdo - contribuiu para o entendimento de que a
reflexdo sobre informagdo em salde para o publico leigo € um componente a ser
incorporado nesta reflexdo. Este modelo é desenvolvido pelo Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude (BIREME), centro
regional da Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS/OMS), instituicdo na qual

me encontro engajada profissionalmente.

A opcao pelos grupos de apoio citados acima deu-se em parte pelas seguintes
razdes: reunem individuos com necessidades informacionais especificas; estdo
inseridos em um conjunto de entidades sem fins lucrativos, que trabalham com
questdes de interesse coletivo e social na area de promocdo da saude; essas
entidades e seus grupos de apoio a pacientes representam boa parcela da chamada
sociedade civil, inclusive quanto a promover o acesso a informacdo sobre o
diagnostico, tratamento e esperanca de cura; apesar do aumento de sua visibilidade
no conjunto das organizagbes sem fins lucrativos, nas Ultimas décadas poucos

estudos e pesquisas académicas foram realizados sobre esses grupos no Brasil.



A partir da discussdo acima apresentada, também € propdésito deste estudo
identificar as bases do novo senso comum emancipatorio no espac¢o de producéo de
conhecimento. Para tal, fundamenta-se em pesquisa empirica qualitativa, explorando

as seguintes hipoteses:

1) Tendo em vista que familiares e pacientes sofrem grande impacto e estresse
decorrentes da ndo compreensdo dos diagnosticos médicos, tendem a buscar
informac&o na midia ou com amigos, ndo obstante, além dos amigos, encarem 0s

médicos como principal fonte de informacao.

2) Pacientes e familiares utilizam multiplas fontes de informacdo sobre uma
determinada doenca para lidar com incertezas (managing uncertainty): interpessoais,
que envolvem interacdo presencial com médicos, enfermeiros, outros pacientes;
familia, amigos e diversas midias, como enciclopédias, revistas, livros, material
produzido no hospital, TV e Internet. A andlise aqui realizada pretende verificar quais

dessas fontes sao consideradas as mais confiaveis.

3) A relevancia da informacao e do conhecimento tem induzido o desenvolvimento de
modelos para a transliteracdo do conhecimento cientifico (knowledge translation)
para apoio aos processos de tomada de decisdo em saude publica. No caso da
saude, a demanda por informacdo expressa em linguagem reconhecivel por leigos
recebe atencao crescente, e considera-se importante verificar se a questao faz parte

das preocupacfes dos grupos de apoio que atuam no pais.

Pretende-se compreender o ambito e a légica estruturante dos grupos de apoio a
portadores de doencas no contexto da saude publica no Brasil, como parte
constitutiva dos programas de promocao da saude existentes. Os grupos de apoio
sdo um fendémeno informacional; para eles, o direito a informag&o constitui direito
elementar, integrado a base da acao na esfera privada ou publica (Kobashi; Talamo

2003), fato que justifica sua abordagem no ambito da ciéncia da informacao.

No presente estudo inclui reflexdes inseridas e focadas no interior das ciéncias da

informacéo: i) buscando entender, pela abordagem critica do paradigma da



modernidade, os conceitos estruturais da sociedade do conhecimento (Capitulo 1);
i) avaliando em que contexto se processa a problematica da informacdo e do
conhecimento em saude nas comunidades de pacientes (Capitulo 2); iii) analisando
grupos de apoio a pacientes no contexto do Terceiro Setor e 0 contexto social e
econdmico brasileiro em relacdo ao conceito amplo de saude e da prevaléncia de
doencas cronicas (Capitulo 3); iv) fazendo um estudo exploratério do fendémeno
relacionado aos grupos de apoio a pacientes de doencas cronicas nao
transmissiveis, que se caracterizam como entidades da sociedade civil, por meio da
analise de sua estrutura organizacional e dos fluxos internos de producdo e
circulacao de informacéo, visando a identificar os atores sociais e suas praticas, com
énfase nos fendmenos informacionais presentes nas atividades desses grupos
(Capitulo 4).

Considera que o enfoque de desenvolvimento centrado nos direitos humanos,
adquiriu importancia crescente, nao sé como fundamento ético das democracias da
América Latina e Caribe, mas também como horizonte normativo e programatico do

desenvolvimento social (Comision, 2006).

A Declaracdo Universal de Direitos Humanos aprovada pelas Na¢des Unidas (1948)
estabelece trés tipos de direitos: os direitos civis, que ratificam as liberdades dos
individuos em relacdo ao poder do Estado e incluem, entre outros, o direito a
liberdade de expressdo e pensamento, de livre associacdo e reunido, de culto e
religido, de propriedade, e do direito a justica; os direitos politicos a informar-se e
participar no exercicio do poder politico, a eleger seus representantes e também o
direito a ser eleito e; os direitos econémicos, sociais e culturais, que incluem
direito ao trabalho, a previdéncia social, a uma renda digna, descanso, saude,

moradia, e cultura, entre outros.

Este enfoque, externado pelo Relatério da CEPAL (Comision EconOmica para
America Latina e o Caribe (Comisidén, 2006) implica a busca de alternativas que
permitam emoldurar o crescimento econémico em politicas que, junto com a
promocédo da cidadania social, contribuam para a estabilidade politica pelo fato de

diminuir os contrastes sociais. Implica que se trabalhe ainda a legitimacdo da



democracia a vinculando a um aumento geral do bem-estar e a maior formacao de

capital humano como resultado do acesso a educacéo e a saude.

Ou seja, por meio de um enfoque humanista espera-se com este trabalho contribuir
para a compreensdo das necessidades informacionais de pacientes e familiares que
depositam na informacéo em saulde as suas confiancas, esperancas e solidariedade.
Espera-se reflexdo sobre os fendmenos informacionais surgidos na sociedade
contemporanea de forma a contribuir para a diminuicdo das desigualdades e
assegurar niveis minimos de saude as minorias étnicas, as mulheres, as criancas e

aos idosos.



Capitulo 1 A sociedade do conhecimento: utopia humanista

Introducéo

A partir dos anos 80, ganharam nitidez os sinais de mudanca na conjuntura mundial,
com a chamada globalizacdo, regulada por economia de mercado e politica liberal.
Nesse momento, segundo Valla (1998), os grupos dominantes do chamado Primeiro
Mundo (multinacionais, Fundo Monetario Internacional, Banco Mundial) ja
desenvolviam politicas que apontavam para a crescente desindustrializacdo dos
paises periféricos, cujo resultado mais aparente foi o aumento da obsolescéncia
tecnolégica de seus parques industriais. Deve-se observar que, se houve
transferéncia do processo industrial, diversos paises, no entanto, mudaram
industrias para esses mesmos paises periféricos, em razdo dos baixos custos de

mao-de-obra.

Fundamentalmente, como afirma Santos (2001), na economia globalizada, a
promessa de uma distribuicdo mais justa de beneficios sociais e de um sistema
politico estavel e relativamente democratico ndo se cumpriu. Muito ao contrario, as
desigualdades sociais crescentes, o aumento da pobreza e da exclusdo social, a
deslegitimacdo do Estado facilitador, entre outros problemas, atingiram indices

alarmantes.

A promessa do uso da natureza em beneficio da humanidade, por sua vez, conduziu
a uma

Y

[...] exploracdo excessiva e despreocupada dos recursos naturais, a catastrofe
ecoldgica, & ameaga nuclear, a destruicdo da camada de oz6nio, a emergéncia da
biotecnologia, da engenharia genética e da conseglente conversdo do corpo

humano em mercadoria ultima (Santos, 2001, p.56).

Nesse cenario, a abordagem do tema da sociedade do conhecimento requer uma
reflexdo sobre o carater politico adquirido pelo conhecimento, centrada no carater
publico ou privado da informacdo e em sua natureza mercantil ou social (Burke,
2003). Por conseguinte, exige também uma abordagem critica sobre a trajetoria do

paradigma dominante da modernidade ocidental.



1.1 O paradigma da modernidade

Ao criticar o paradigma dominante da modernidade, Santos (2001) afirma que
vivemos um tempo de transi¢do paradigmatica, iniciada a partir de meados do século
XIX, com a consolidacdo da convergéncia entre o paradigma da modernidade e o

capitalismo.

Para tal, parte da idéia de que os paradigmas socioculturais nascem, desenvolvem-
se e morrem, e a morte de um paradigma traz em si o paradigma que o sucedera.
Vivemos, pois, um tempo de transi¢cdo paradigmatica, um tempo interregno, que em
suas palavras assim se configura,
Ha& um desassossego no ar. Temos a sensacdo de estar na orla do tempo, entre um
presente quase a terminar e um futuro que ainda ndo nasceu. O desassossego
resulta de uma experiéncia paradoxal: a vivéncia simultinea de excessos de

determinismo e de excessos de indeterminismo (Santos, 2001, p.41).

Os excessos de indeterminismos sdo vivenciados pela aceleragdo da rotina e
desestabilizacdo das expectativas, e a origem do desassossego esta no fato de que
nossos mapas cognitivos familiares (interacionais e societais) deixaram de ser

confiaveis (Santos, Op. cit.,2001).

O autor define os parametros desta transicdo paradigmatica - da ciéncia, do direito e
do poder social com que se articulam - tanto no sentido epistemolégico como no

sentido social. Explora-se neste trabalho, alguns desses aspectos.

Com o objetivo de compreender os parametros propostos para a transicdo, €
necessario entender os conceitos trabalhados por Santos, segundo 0s quais o
paradigma da modernidade fundamenta-se em dois pilares: o da regulacdo e o da
emancipac¢do. Cada um deles, por sua vez, € composto por trés principios, ou

estruturas logicas.

O pilar da regulagdo € constituido pelos seguintes principios: do Estado, que
consiste na obrigacdo politica vertical entre cidaddos e o Estado; do mercado,

caracterizado pela obrigacdo politica horizontal individualista e antagbnica entre os



parceiros de mercado; e da comunidade, marcado pela obrigacado politica horizontal

e solidaria entre membros da comunidade e entre associacdes.

Por sua vez, as légicas da racionalidade estético-expressiva (das artes e da
literatura), cognitivo-instrumental (da ciéncia e da tecnologia) e moral-pratica (da

ética e do direito), constituem o pilar da emancipacao.

No paradigma da modernidade se pretendia promover o desenvolvimento harmdnico
e equilibrado entre os dois pilares. Esta vinculacédo entre os dois pilares e entre eles
e a pratica social garantiria a harmonizacdo de valores como justica, autonomia,
solidariedade e identidade, igualdade e liberdade. Com um olhar retrospectivo, o
autor sugere que esta vinculacdo explica, por si sO, o fracasso do pensamento
utopico de suporte ao modelo, uma vez que cada um dos pilares buscou maximizar
seu potencial proprio e de maneira independente (maximizacdo do Estado,

maximizacdo do mercado, etc.).

Santos (Op. cit. 2001) advoga que um dos principios da regulacdo (mercado, Estado
e comunidade), o principio da comunidade, foi particularmente neglicenciado pela
modernidade, a ponto de Estado e mercado quase o absorverem. Participacao e
solidariedade sdo as duas dimensdes que compdem este principio, a primeira
definida pela teoria politica liberal como a espera politica (cidadania e democracia
representativa), e a ultima, implementada nos paises capitalistas desenvolvidos, por

meio de politicas sociais do proprio Estado.

Desenhando possiveis saidas para a preparacdo de uma utopia de transicao,
Santos (Op. cit. 2001) afirma que o paradigma da modernidade também comporta
dois tipos de conhecimento, considerando que todo conhecimento implica transi¢cao
de um estado A, designado por ignorancia, para um estado B, designado saber.
Assim “Todo o saber € saber sobre uma certa ignorancia e, vice-versa toda a
ignorancia é ignorancia de um certo saber” (Op. cit. 2001, p.78). Nesse sentido, a
modernidade comporta duas formas principais de conhecimento: o “conhecimento-
emancipacao”, trajetéria entre um estado de ignoréncia que Santos chama de

“colonialismo” e um estado de saber, nomeado “solidariedade”, e o “conhecimento-
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regulacdo”, trajetéria entre o estado de ignorancia, ou “caos”, e o estado de saber,

ou “ordem”.

No entanto, e segundo o autor, assim como ocorreu com a vinculagdo entre os
pilares da modernidade (acima descritos), as acdes de equilibrio pressupostas para
os dois tipos de conhecimento acabaram por ter seus principios invertidos. Por
exemplo, o estado de saber no conhecimento-emancipacado passou a estado de
ignorancia no conhecimento regulacao (a solidariedade foi recodificada como caos).

Santos (Op. cit. 2001) prop8e que se dé primasia ao conhecimento-emancipacao,
revalorizando-se a solidariedade como forma de saber, enquanto o conhecimento-
emancipacdo devera converter-se a um senso comum emancipatério. Em outras
palavras, sugere uma ruptura epistemologica para transformar o conhecimento
cientifico em um novo senso comum, este entendido como o conhecimento pratico e
pragmatico, que se reproduz colado as trajetérias e experiéncias de vida de um
determinado grupo social e por isso inspira confianca e confere segurancga. O senso
comum, afirma, €& conservador por sua natureza, mas, transformado pelo
conhecimento-emancipacao, imprescindivel para intensificar 0 momento de transicao

da ignoréancia (o colonialismo) para a condi¢éo do saber (solidariedade).

Sob o ponto de vista deste trabalho, 0 mais interessante dos parametros propostos
por Santos (Op. cit. 2001) reside na afirmacédo de que, dessa forma, ao tornar-se
senso comum, 0 conhecimento-emancipacdo nao despreza o conhecimento que
produz tecnologia; ao contrario, tal como o conhecimento deve traduzir-se em
autoconhecimento (senso comum) o desenvolvimento tecnolégico deve traduzir-se

em sabedoria de vida.

Assim, o novo senso comum devera ser construido a partir do principio da
comunidade, com suas dimensdes de solidariedade e participacdo, tendo em vista
as dimensdes éticas (da solidariedade), da participacdo (a dimenséo politica) e do
prazer (a dimensao estética). Esta nova ética do senso comum orientar-se-a, entao,
pelo principio da responsabilidade, definido como a preocupacdo que coloca todos

os seres humanos no centro de tudo o que acontece, e 0s torna responsaveis pelo
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outro, seja um ser humano, um grupo social, a natureza, etc. Enfim uma ética de

responsabilidade com o futuro.

Santos (Op.cit. 2001) refuta a “razéo indolente” ou “razdo preguicosa”, que parece
tomar conta da modernidade, a partir de um sofisma analisado por Leibniz, aqui
transcrito pela pertinéncia: “se o futuro é necesséario e 0 que tem que acontecer
acontece independentemente do que fizermos, é preferivel [ndo] fazer nada, ndo
cuidar de nada e gozar apenas o prazer do momento” (Leibniz, 1985 Apud Santos,
2001, p.42).

A critica a razao indolente advém do fato de o autor considera-la desperdicio de
experiéncia, razdo pela qual julga necesséria a apresentacéo de alternativas tedricas
e analiticas do paradigma social dominante na modernidade, com vistas a preparar a
transicdo paradigmatica. Isso se daria pela desnaturalizacdo e desnormatizacéo das
formas de conhecimento e pela proposta de reinventar a emancipacao social a partir
de parametros subjacentes, marginalizados ou oprimidos pela modernidade.

A reflexdo de Santos (Op. cit. 2001) suscita o tema da sociedade do conhecimento
como metodologia para um projeto futuro para a humanidade, que considere o
conhecimento-emancipacdo e o novo senso comum, levando em conta que o
desenvolvimento humano acontecera ndo apenas como um direito, mas com um
‘fundamental’ (substantial) conjunto de ‘liberdades/habilidades’ (freedoms)
elementares (Sen, 1999 apud UNESCO, 2005, p.20) a serem efetuadas na pratica.
A titulo de exemplo, citamos a habilidade/liberdade elementar de obter acesso ao
mercado de trabalho, a educacéo e aos servi¢cos de saude, de participar da tomada
de decisdo politica, e usufruir de forma equitativa do direito a informacdo a

seguranca coletiva.

1.2 A sociedade do conhecimento

A adocédo do conceito de sociedade do conhecimento e/ou sociedade da informacéo,
neste trabalho, reconhece a complexidade da discussao sobre o uso indiscriminado
do conceito para definir a sociedade da modernidade. O termo “sociedade do
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s

conhecimento” € utilizado por coeréncia com a nomenclatura utilizada por Stern
(2000, 2001) e pela Unesco (2005) no que se refere as implicacbes do
conhecimento e a proposta de transformacao estrutural da economia na crescente
mudanca de processos produtivos materiais, determinada pelo poder simbdélico (Cf.

Bourdieu, 2006, p. 9), em insumos baseados no conhecimento.

Na expectativa de identificar aspectos positivos neste cenario, e particularmente no
sentido de colocar tais questdes no ambito da saude no Brasil, busca-se entender o
modelo de sociedade do conhecimento como aspiracdo, na conviccdo de que o
conhecimento (conhecimento-emancipacdo, Cf. Santos, 2001) como fonte de
ampliagdo e desenvolvimento de capacidades deve ser um instrumento decisivo de

desenvolvimento.

1.2.1 O projeto da sociedade do conhecimento

O livre fluxo da informacéo e sua distribuicdo ampliada e equitativa tem sido um
sonho de diferentes épocas (Barreto, 2005). Os parametros propostos pela Unesco
(2005) apontam para a necessidade urgente de repensar o0s termos do
desenvolvimento sob a 6tica do desenvolvimento humano e do combate a pobreza e
a iniglidade no acesso a informacéo e ao conhecimento no mundo contemporaneo

— eis o0 grande e ambicioso desafio social.

A Unesco (United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization), agéncia
especializada das Nacdes Unidas para Educacdo, Ciéncia e Cultura, promoveu um
fébrum mundial (World Summit on the Information Society) que contou com a
participacdo de representantes de governos, do setor privado, de agéncias
intergovernamentais, de organizacdes nao-governamentais (ONGs) e da sociedade
civil, com o objetivo de elaborar um conjunto de parametros para o Projeto de
Sociedades do Conhecimento, com vistas ao cumprimento das Metas de
Desenvolvimento do Milénio (MDMs).

As MDMs elaboradas pelos lideres de governos séo quantificaveis e foram
estabelecidas com limite de tempo e com o objetivo de combate a pobreza, a fome,
as doencas, ao analfabetismo, a deterioragdo ambiental e a discriminacdo da
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mulher. Seu horizonte de avaliacdo é o ano 2015, e ficaram assim estabelecidas: 1.
Erradicar a miséria e a fome; 2. Promover educacédo primaria universal; 3. Promover
a igualdade de género e dar maior poder de decisdo para a mulher; 4. Reduzir a
mortalidade infantil; 5. Melhorar a salde materna; 6. Combater a infeccdo pelo
HIV/AIDS, a maléaria e outras doencas; 7. Assegurar a sustentabilidade ambiental; 8.
Desenvolver uma parceria global para desenvolvimento, incluindo a disponibilizacéo,
em cooperagdo com o setor privado, dos beneficios de novas tecnologias —
especialmente as tecnologias de comunicacdo e informacdo — para todos

(disponivel em http://www.un.org/millenniumgoals/.

O relatério Towards the Knowledge Society (Rumo a sociedade do conhecimento),
aqui analisado, contém a proposta para o Projeto de Sociedade do Conhecimento;
foi organizado pela Unesco no final da primeira parte da Cuapula Mundial e contou
com o apoio de especialistas do mundo todo. Cabe acrescentar que o escopo dos
comentarios sobre o relatorio, apresentados a seguir, € melhor compreender as
questdes envolvidas no tema da sociedade do conhecimento como metodologia
para um projeto futuro para a humanidade e, portanto, se abstém de discutir a
possivel ideologia subjacente, por considera-la fora do escopo da pesquisa.
Pretende-se com esta abordagem identificar possiveis modelos para um projeto

utdpico de sociedade.

Koichiro Matsuura, atual diretor da Unesco, enfatiza na apresentacdo do relatério
que uma das metas da proposta é a promocao para o desenvolvimento de um novo
principio ético, que sirva para guiar a emergente sociedade do conhecimento — um
principio ético de liberdade e responsabilidade, orientado pelas idéias humanistas da
universalidade, da liberdade e igualdade e norteado pelos principios dos direitos
humanos, capaz de regular o intercambio de conhecimento. Reconhece, no entanto,
que os ideais de um férum de conhecimento publico (sociedade do conhecimento),
motivo e razado inclusive para a constituicdo da propria Unesco, estdo longe de ser

atingidos.

O autor considera que o controle do conhecimento de forma estratificada
(conhecimento-regulacdo, Cf. Santos, 2001) provoca situacdes de desigualdade,

exclusdo e conflito social. Lembra ainda que, embora a histéria e a antropologia
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ensinem que desde a Antigliidade todas as sociedades provavelmente tenham sido,
cada uma a sua maneira, sociedades do conhecimento, a revolucédo das tecnologias
de informacdo e comunicacdo tornou o debate emergente e necessario (Unesco,
2005, p.17).

Prop8e também que o desenvolvimento da sociedade do conhecimento se efetue
com o foco nos direitos humanos e no carater participativo e inclusivo, a saber:

- aliberdade de opiniédo e expressao (artigo 19 da Declaracdo Universal de Direitos
Humanos), assim como liberdade de informacéo, pluralismo das midias e liberdade
académica;

- 0 direito a educacéo (principal foco), progredindo a educacao basica gratuita para
0 acesso também gratuito a outros niveis de educacdo (artigo 26 da Declaracao
Universal de Direitos Humanos e artigo 13 do Pacto Internacional sobre Direitos
Econbmicos, Sociais e Culturais); e,

- 0 direito de tomar parte livremente na vida cultural da comunidade, de usufruir
das artes e de participar do progresso cientifico e dos beneficios que deste resultam
(artigo 27, paragrafo 1, da Declaracdo Universal de Direitos Humanos). (Disponivel

em http://www.unhchr.ch/udhr/lang/por.htm)

1.2.1.1 Incluséo digital e informacional

Pelo emblematico nome de “solidariedade digital”, o relatério (Unesco, 2005) aborda
o tema do acesso a Internet, registra que o acesso a ela ainda hoje esta ao alcance
de apenas 11% da populacdo do mundo e indica que a brecha digital (digital gap) &
em primeiro lugar uma questdo de acesso a infra-estrutura. Lembra também que
cerca de dois bilhdes de pessoas sequer tém acesso a um ponto de eletricidade,
condicdo prévia para 0 acesso as tecnologias de informacdo e comunicacao.
Somam-se a estes dados o alto custo dos computadores e dos provedores de
acesso, que representam consideravel investimento nas cidades e estdo
praticamente restritos a elas, ja que para grandes areas rurais 0 acesso a Internet é

uma perspectiva distante.

De acordo com o mesmo relatério (Op. cit. 2005), ha que se considerar a

familiarizacdo com o funcionamento dos computadores (inclusédo digital) como um
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razoavel investimento. Ressalta ainda a necessidade de a¢des efetivas de inclusédo
informacional, visando a superar barreiras linglisticas e relacionadas a educacéo e a
cultura, que fazem com que a Internet se mantenha inacessivel para grupos

populacionais marginalizados pelo processo de globalizacé&o.

O relatorio aponta a emergéncia das tecnologias e o surgimento da Internet
enquanto rede publica como uma nova oportunidade para ampliar o féorum de
conhecimento publico, em busca de meios para garantir acesso universal, equitativo
e participativo, em prol do desenvolvimento humano sustentavel. Para isso serdo
necessarias acoes tendo em vista a conexao das formas de conhecimento intrinseco
de cada sociedade (capital cultural) com as novas formas de desenvolvimento,
aquisicdo e disseminacdo do conhecimento valorizado pelo modelo econémico

baseado em conhecimento.

Com referéncia a tecnologia, segundo o relatério (Op. cit. 2005), com o advento da
era da informacdo os parametros para o desenvolvimento das sociedades do
conhecimento ndo devem se sujeitar ao determinismo tecnoldgico (supor que, por
meio da tecnologia, as inovacdes surgirdo por si s0s) como a Unica forma possivel
de sociedade. A sociedade do conhecimento devera integrar todos 0s seus
membros e promover novas formas de solidariedade (novo senso comum, Cf.
Santos, 2001), tendo o conhecimento como um bem publico, disponivel para cada

individuo, sem qualquer tipo de excluséo.

O desenvolvimento humano devera acontecer por meio da facilidade de acesso ao
conhecimento e pelo engajamento no desenvolvimento de capacidades ou de um
conjunto de capacidades para todos (Cf. Stern, 2000). Nesse sentido, a tecnologia
poderd ajudar a redefinir o objetivo final do desenvolvimento humano (capital
humano, Cf. Stern, 2000).

Os principais fatores que podem contribuir para a exclusdo digital e informacional, e
gue portanto devem ser considerados no projeto das sociedades do conhecimento,
seriam:

- recursos econdmicos — custo do investimento em infra-estrutura (custo de

equipamentos), potente fator de iniquidade;
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- geografia — assimetrias entre o campo e a cidade;

- idade — jovens tém mais facilidades, mas freqlientemente estdo mais expostos a
situagOes de iniquidade;

- género — dois tercos dos analfabetos no mundo sdo mulheres: a busca por
equidade devera ser o componente principal do desenvolvimento informacional;

- idioma — é o principal obstaculo para a participacdo de todos na sociedade do
conhecimento;

- antecedentes educacionais, sociais e culturais — o futuro da era da
modernidade necessitara de consideravel investimento em educacéo e capacitacao;

- emprego — a exclusao, como consequéncia do desemprego, também resulta, de
fato, na excluséao digital;

- necessidades especiais — pessoas portadoras de necessidades especiais
encontram uma série de dificuldades para o acesso a informacdo, de ordem

econbmica, de equipamento, de interface inadequada, etc.

1.2.1.2 Acesso ao conhecimento cientifico

O relatério (UNESCO, 2005) pondera que o debate sobre o acesso ao conhecimento
cientifico estd longe de terminar, no que concerne a expansdo das economias

baseadas em conhecimento.

O conhecimento, afirma, possui duas caracteristicas notaveis: a) ndo € exclusivo, ou
seja, uma vez expirado o periodo de validade dos direitos autorais, torna-se um bem
publico; b) tem atemporalidade e permanéncia, ou seja, um mesmo conhecimento
pode ser utilizado por varias pessoas ao mesmo tempo e, se for de dominio publico,

esta livre para uso.

Entretanto, no que se refere a considerar o conhecimento cientifico um bem publico
global, a posigéo é cuidadosa, e mesmo timida. Conforme o relatério (Op. cit., 2005),
a discussdo sobre o conhecimento cientifico como bem publico global abrange
muitos pontos polémicos, como os relativos a multidisciplinaridade de suas
aplicacdes — ja que envolvem desde invencdes até o funcionamento de um sistema

de ensino e resultados de pesquisas cientificas , etc. —, para que se estabelecam
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critérios econdbmicos que definam o conhecimento cientifico como bem comum

global.

O relatério aponta as principais dificuldades para o acesso a informacao cientifica:

a) as fronteiras invisiveis criadas pelas politicas de preco para acesso (poucos
intermedidrios distribuem muitas revistas cientificas);

b) a pouca atencdo as iniciativas internacionais de acesso aberto a informacgéo
produzida em dominio publico (iniciativas como SciELO, PloS, Open Acess, etc. ndo
sao plenamente aceitas);

c) a crescente dificuldade enfrentada pelos autores para proteger seu trabalho em
formato digital do acesso sem controle;

d) a dificuldade das sociedades cientificas em obter um balanco entre o acesso
aberto e a viabilidade financeira — apenas algumas ja adotaram o modelo de

acesso aberto.

1.2.1.3 Pilares para o desenvolvimento

Ao definir a estrutura do Projeto para Sociedades do Conhecimento, o relatério
(UNESCO, 2005) conclama a comunidade internacional, incluindo governos,
organizacdes internacionais governamentais e ndo-governamentais e setor privado a
considerarem os trés blocos de iniciativas que podem ser vistas como pilares para

esse desenvolvimento:

1. Maior valorizacdo das formas existentes de conhecimento, para diminuir a brecha
(knowledge divide) existente. Embora muitos paises enfrentem dificuldades em
identificar os tipos de conhecimento que possuem, é importante desenvolver em
cada sociedade a consciéncia do conhecimento proprio. As politicas educacionais e
cientificas devem mudar seus focos para as necessidades urgentes nas areas de
agricultura, agua e gestdo ambiental, saude, industria e servicos, com o objetivo

principal de fortalecer a seguranca humana (fisica, mental e social).

2. A crescente consciéncia da abundancia de conhecimento disponivel requer a

mobilizacdo de todos os atores da sociedade. Esta consciéncia ndo devera estar
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limitada a identificacdo do conhecimento local ou indigena ou tradicional (de uma

cultura especifica) para a ampliacdo de seu valor ou preservacgao.

O relatdrio cita a crescente participacdo da sociedade civil internacional, mostrando
que muitos de seus atores estdo associados ao surgimento da sociedade do
conhecimento: professores, pesquisadores, artistas, designers, jornalistas,
representantes de ONGs. Estes atuam e colocam em duavida a justificativa de
decisdes politicas tomadas em niveis regionais, nacionais e internacionais nas areas
de pesquisa, meio ambiente, saude, risco e gestdo de crise e no crescimento de
novas tecnologias, em especial as biotecnologias e nanotecnologias. As
manifestagbes durante o féorum de Davos, as atuagBes do Greenpeace, etc. sdo

exemplos dessa participacao.

Além disso, novos desenvolvimentos e a necessidade emergente da luta contra a
pobreza ilustram as aspira¢gdes de crescimento para acesso, incluséo e participagao,
que continuam no centro de intenso debate internacional. As modalidades de
participacdo, acesso e inclusdo de cidaddos em emergentes sociedades do
conhecimento ndo devem ser pensadas como simples resultado das novas formas
do crescimento econémico possivel, gracas ao uso intensivo de novas tecnologias e

aplicacfes na pesquisa cientifica.

E necessario, porém, que se contemplem ambitos de decisdo coletiva, nos quais 0s
varios atores decidam em conjunto qual modelo escolher para seu desenvolvimento.
Para viabilizar isso, a proposta &€ promover novas formas institucionalizadas, como
foéruns hibridos, conferéncias de cidadania e debates, associando tomadores de

deciséo, legisladores, o setor privado e a sociedade civil.

3. A necessidade de desenvolvimento de politicas cientificas subjacentes a idéia
central da sociedade do conhecimento. A formulacdo de politicas de longo prazo,
segundo o relatério (op cit., 2005), depende da definicdo dos objetivos finais e da
formulac&o de um projeto de sociedade, o qual fara com que seja possivel confrontar
as mudancas provocadas pela globalizacdo para suprir as necessidades do

desenvolvimento baseado no conhecimento e para realizar as MDMs.
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Ha ainda uma série de recomendacdes a governos, organizacfes governamentais,
ONGs, setor privado e sociedade civil:

I. Investir mais em educacao de qualidade para todos, para garantir equidade de
oportunidades;

ii. Aumentar a disponibilidade de espacos para a comunidade, com vistas ao acesso
as tecnologias de informacéo e comunicacao;

iii. Ampliar os contetdos disponiveis para 0 acesso livre e universal ao
conhecimento e seu dominio publico;

iv. Desenvolver colaboracdes para melhor intercambio do conhecimento cientifico;
v. Promover o intercambio do conhecimento sobre o meio ambiente, tendo em vista
o desenvolvimento sustentavel;

vi. Fazer com que a diversidade linguistica seja prioridade, enfrentando assim o
multilinglismo;

vii. Certificar o conhecimento que circula na internet por meio do estabelecimento
de selos de qualidade;

viii. Intensificar a criacdo de parcerias para a solidariedade digital (entre paises e
entre estados e municipios, em um mesmo pais);

ix. Implementar a participacdo das mulheres na sociedade do conhecimento,
buscando a equidade de género;

X. Estudar a viabilidade de desenvolvimento de indicadores para medir o
conhecimento.

A sociedade sera do conhecimento na medida em que 0 maior nimero possivel de
individuos possa vir a produzi-lo, deixando de ser meros consumidores do

conhecimento disponivel.

Em termos gerais, a proposta da Unesco (2005) para a construcdo de uma
sociedade do conhecimento funda-se no cumprimento das MDMs referentes a
provisdo de educacgdo basica e a promocédo da educacgdo continuada para todos, ao
apoio a expansao da pesquisa cientifica e dos esfor¢cos para o desenvolvimento em
todos os paises (evidentemente com a ajuda da transferéncia de tecnologia), a
regulacéo do fluxo mundial de capacidades, visando ao desenvolvimento do capital
social (Stern, 2000), a solidariedade digital, etc., mas traz limitantes as MDMs, as
quais, por sua natureza ampla, estabelecem objetivos pouco especificos para temas

tdo contundentes como este do conhecimento enquanto bem global e publico.
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No entanto, ao definir os parametros para o Projeto de uma sociedade do
conhecimento, baseados em principios éticos de igualdade e liberdade, e no direito

ao acesso livre e aberto a informagcdo e ao conhecimento e portanto ao

desenvolvimento humano, contribui para a reflexdo sobre o futuro.
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Capitulo 2 As comunidades de pacientes e a problemética da informacéo e

do conhecimento em saude

2.1 Informagéao e conhecimento

Informag&o e conhecimento ndo sdo conceitos mutuamente excludentes. Isso ja foi
discutido por diversos autores (Brookes, 1990, Le Coadic, 1996, Popper, 1978, apud
Robredo, 2003; Barreto, 2001), os quais concordam que 0S conceitos apresentam,
dependendo do contexto, fronteiras difusas, complexas e as vezes inexistentes. De
todo modo, deve-se acrescentar que a informacdo € um dos elementos basicos para

a inteligibilidade dos processos sociais contemporaneos.

Como afirma Santos (2001, p.78), “todo o conhecimento implica uma trajetéria, uma
progressao de um estado A, designado por ignorancia, para um ponto ou estado B,
designado por saber”. Essa trajetéria se efetua por meio de “um processo de troca
de mensagens (fluxos) que supbe a construcdo de sentidos” (Kobashi; Talamo,
2003, p. 10). No entanto, muitas vezes a circulacdo da informacdo, segundo
Rodrigues (1993), ndo é reciproca e reversivel, mas irreversivel, posto que consiste
na transmissao unidirecional de um saber entre alguém que € suposto saber, o
destinador, e um ou mais destinatarios que ignoram a mensagem ou 0 conjunto de

mensagens transmitidas.

Barreto (2002) amplia o conceito dos fluxos ao afirmar que em uma das
extremidades do processo ha a criagdo da informacéo e, na outra, sua assimilacao
pelo receptor, aspectos inerentes a geracao de conhecimento. As configuracdes que
relacionam a informacdo com a geracdo de conhecimento sdo as que melhor
explicam sua natureza, uma vez que se associam ao desenvolvimento do individuo
e, por sua vez, a liberdade de decidir sobre sua vida. De acordo com o autor,

Quando adequadamente apropriada, (a informac¢éo) produz conhecimento e modifica
0 estoque mental de saber do individuo; traz beneficios para o seu desenvolvimento

e para o bem-estar da sociedade em que ele vive (Barreto, 2002, p.70)

Barreto faz uma analogia entre a condicdo da informacédo e a condicdo da vida

humana, citando Hanna Arendt
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[...] a vida, a natalidade e a mortalidade, a mundanidade, a pluralidade e o planeta
terra pertencem a condicdo humana. Para que haja condicdo humana Arendt
relaciona trés atividades: o labor, o trabalho e a ag¢édo. O labor é a atividade
relacionada ao processo bioldgico, ou seja, sua condicdo humana é a vida, e sua
qualidade € de um estoque inicial de informacdo que se acumula com a vida. O
trabalho corresponde a pratica da troca em todos os sentidos para cumprir sua

permanéncia na terra. A condicdo humana do trabalho é a mundanidade. Uma das

s 7

qualidades dessa condicdo é a criacdo, é o registro, em cdédigo proprio, da
informacado e de sua representacdo. Com a apropriacédo e elaboracdo da informacédo

gera-se 0 conhecimento. A agdo é a Unica atividade da condicdo humana que s6

Y

pode ser praticada com outros homens. Corresponde a condicdo humana da
pluralidade. A acé@o é a condicdo de toda a vida politica do homem na terra. Nela
exerce sua qualidade de inteligéncia para introduzir seu conhecimento no espago em

que convive. (Barreto, 2002, p.67)

Vista como bem na economia globalizada da contemporaneidade, a informacéo,
conforme Kobashi e Talamo (Op. cit. 2003), ndo é um bem material, mas um bem
simbdlico, porque se produz, organiza e circula fundada na linguagem. Assim como
acontece com o bem material, no entanto, necessita de moeda de conversao para
que circule e se efetue a transformacdo em conhecimento. A moeda de conversao é
a cognicao, em conjunto com o capital cultural, ou capital humano, conforme Stern
(2000).

Os resultados dos estudos do Grupo de Pesquisas Sobre Bem Estar em Paises em
Desenvolvimento, da Universidade de Bath, Reino Unido (2006) ilustram as
guestdes acima referidas. Estdo neles expostos 0s principais aspectos discutidos
nas dareas econdmicas, que convergem para a nhecessidade de desenvolver
mecanismos que garantam a existéncia de bens comuns, de bens publicos e de
bens publicos globais para a preparacdo para as mudancas sociais contemporaneas
(UNESCO, 2006). Pode-se afirmar, nesse sentido, que a informacéo cientifica, uma
vez preconizada como bem publico, também se incluem nessas discussfes, 0 que
implica que as suas formas de circulacdo, acesso e uso sejam também publicos,

viabilizados por sistemas de informacao de acesso aberto e livre (Packer, 2005).
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A relevancia da informacdo e do conhecimento para apropriacdo social, na
contemporaneidade, tem induzido o desenvolvimento de modelos para a
transliteracdo (knowledge translation — forma de traduzir a informacéo cientifica) do
conhecimento cientifico como insumo para apoio aos processos de tomada de
decisdo em saude publica (Chunharas; Tugwell; Ebener; Landry; 2006). No caso da
saude, a demanda por informacéo cientifica expressa em linguagem reconhecivel
por leigos é um problema que deve receber atencdo, mas € também importante
verificar se a questéo faz parte das preocupacoes dos grupos de apoio que atuam

no pais.

Retomando o tema pela 6tica das formas de circulagdo social da informacéo e do
conhecimento verifica-se, conforme Kobashi e Talamo (Op. cit. 2003), que elas ndo
podem ser dissociadas do campo da cultura ou, de acordo com Bourdieu (2006), dos

principios da construcao do espaco social.

Para Rodrigues (1999, p.24)
0 processo de circulacdo de informacédo torna-se internacional, o que significa que
todos, independentemente do lugar onde vivem, podem assistir ao vivo aos
acontecimentos, com a cobertura planetaria efetuada por redes e satélites de

comunicacao.

Porém isso nédo significa que todos partilhem a mesma visdo de mundo e a mesma
representacdo da realidade. Nesse aspecto esta o cerne dos fluxos informacionais: é
necessario avaliar os estoques organizados e, principalmente, se o publico tem
capital cultural para ativa-los (Kobashi; Talamo, 2003). Pode-se acrescentar que, no
ambito das trocas de informacéo, é a oferta que cria a demanda por informag&o. No
contexto de um possivel mercado, os produtores de informacdo sdo responsaveis
pela oferta global que definirh a demanda nos diferentes niveis (Barreto, 1994).
Dessa forma, considera-se fundamental promover a idéia de que o conhecimento
depende tanto da informagédo quanto das habilidades e competéncias integradas de
cognicao e capital cultural (Kobashi; Talamo, 2003).
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2.2 AcOes de informagdo como acgdes coletivas

Margaret Wertheim inicia seu livro Uma historia do espaco com uma citacdo do
Apocalipse, de Dante, no trecho em que descreve a cidade sagrada de Nova
Jerusalém: “Ali, pessoas de todos os lugares caminhardo juntas em harmonia,
enquanto homens arrancam folhas da Arvore do Conhecimento para a restauragéo
das nacdes” (Wertheim, 2001, p.13). A autora abre assim sua reflexdo sobre a
Internet; caracteriza o ciberespaco como uma arena utépica de igualdade, amizade
e poder e afirma que, em funcdo de serem o0s tempos atuais marcados por
iniquidade, corrupcéo e fragmentacao, o apelo religioso do ciberespaco, mesmo nao

sendo produto de nenhum sistema teoldgico formal, € bastante visivel.

A Arvore do Conhecimento traz varias possibilidades de analogia, se considerarmos
que a sociedade e a cultura da atualidade estdo fortemente vinculadas a idéia de
interatividade, de interconexao, de inter-relacdo entre homens, e que “conhecimento
ndo € o que mais agrega custo, mas sim a sabedoria” (Norrentranders,1998, p.25).
Hoje é possivel afirmar que esta interconexdo ampla e crescente € provocada pela
expansao das tecnologias de informacgéo e comunicacdo com base na Internet. Nao
se trata aqui de advogar a utopia do uso da Internet para a resolucdo das
iniqlidades da sociedade contemporanea (Cf. Santos, 2001). A reflexdo que ora se
apresenta reside na necessidade de que sejam criados mecanismos que possam
contribuir para minimizar as iniquidades, integrando as tecnologias da informacéo e
comunicacdo, a virtualizacdo da informacdo e as mudancas globais que dela

resultam.

Em trabalho organizado por Simpson (1996), Berners Lee comenta que 0os caminhos
nos quais ha co-evolucédo da tecnologia e da sociedade podem facilitar o processo
de colaboracdo entre grupos com interesses comuns. Registra também a
necessidade de transformar a Web em um ambiente interativo, para que as pessoas
possam trabalhar juntas, a fim de desenvolver ferramentas sociais para a criagédo de
canais de informacédo que facilitem a colaboracdo e a mudanca para uma sociedade

efetivamente interconectada (interlinked) (Simpson, 1996).
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A capacidade das comunidades humanas de produzir, trocar e utilizar
conhecimentos se encontra no centro da sociedade dos saberes, da nova economia
(a economia do conhecimento). Segundo Levy (2003), Santos (2001) e Stern (2001)
a exploséo desse novo modo de comunicagao interativo, coletivo e descentralizado,
através da rede, tem forte relacdo com a economia globalizada, a mutacdo do
processo econdmico para economias do conhecimento e também com 0S novos
modos de producdo e comunicagdo da cultura, como a digitalizagdo, as
comunidades virtuais, as hipermidias, etc. Ainda segundo Levy (2003), existem
evidéncias de quatro redes interconectadas: 1) rede de computadores e acesso a
Internet; 2) rede de fontes de informacédo e sua capacidade e disponibilidade de
acesso (documentos, livros, bibliotecas virtuais, etc.); 3) um lago social ou um
interesse muito préprio de membros de uma comunidade; 4) rede de experiéncias,
saberes e competéncias, junto com uma capacidade do grupo de autoavaliacdo e de

guestionamento apoiado nas trés anteriores.

Michel Serres (Serres, apud Ronca, 2002, p. 25), diante do acumulo de
conhecimentos, alerta sobre a necessidade de se criarem canais alternativos de
circulacao, porgue, em sua opinido “o conhecimento cresce e se enriquece a medida
que circula”. E preciso, acima de tudo, multiplicar os meios para tornar 0s

conhecimentos acessiveis e apropriaveis.

O processo de intercambio e de criatividade decorre do fluxo dindmico de contatos e
relacbes que se podem efetuar em grupos de apoio, comunidades virtuais, cidades,
empresas, regides, paises, instituicbes e redes internacionais as mais diversas.
Conforme Olson (1999, p.13),
[...] frequentemente € dado por certo [...] que grupos de individuos com
interesses comuns usualmente tentam promover esses interesses comuns.
Espera-se que os grupos de individuos com interesses comuns ajam por seus

interesses pessoais.

Com referéncia as associacdes, Olson (Op. cit. 1999) diz que existem para realizar
propositos que um grupo tem em comum. Costa (2004), por sua vez, afirma que ha
certa assimetria entre a dimenséo do individuo e a do coletivo, porque os individuos

sdo convocados a agir, decidir e adotar comportamentos ndo apenas em funcéo de
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si mesmos, mas também conjuntamente. As associa¢des de alcodlicos anénimos e
antitabagistas sdo um bom exemplo neste contexto, ja que em ambos 0s casos se

pactua um comportamento individual e grupal.

Observa-se, no entanto, que as comunidades resultam de ardua e constante
negociacdo entre preferéncias individuais, que via de regra sdo fruto de uma
auténtica construgéo coletiva, num movimento constante de sugestdes e indugdes
que constitui a prépria dindmica da sociedade (Costa, 2004). Essas comunidades
refletem o que Levy (2004) identifica como inteligéncia coletiva ou coletivos
inteligentes. A emergéncia da economia do conhecimento aponta para o tema da
inteligéncia coletiva em conjunto com as analises sobre a composi¢cao dos capitais
social, intelectual e cultural, em conjunto com 0s conceitos das organizacoes

aprendizes.

O principal poder cognitivo do individuo estd na percep¢do, no planejamento de
acbes e coordenacdo, na memodria, na imaginacdo e geracdo de hipéteses, nos
guestionamentos e em habilidades de aprendizado, ou seja, na inteligéncia. Assim, a
expressao inteligéncia coletiva designa o poder cognitivo de um grupo, e esta

intimamente relacionada com sua cultura (Levy, 2004).

Para Costa (2004), a inteligéncia coletiva deve ser entendida antes de tudo como o
potencial de uma dada populacao, isto é, sua disponibilidade para a acéo coletiva.
Desse modo, o conjunto de midias de um determinado grupo certamente reflete sua
inteligéncia coletiva. Assim sendo, é viavel pensar que o sucesso de um grupo de
apoio na autogestdo e na organizacdo de comunidades virtuais, a partir de grupos
organizados ja existentes, na area da saude, por exemplo, pode ser melhorado com

0 apoio de ferramentas de rede.

Como afirma Levy (2004), a existéncia das quatro redes interconectadas (a rede de
computadores, a rede de fontes de informacdo, um laco social e a rede de
experiéncias), bem como as organizagbes voltadas para a atencdo a pacientes,
entre muitos outros grupos organizados, consolida o fendmeno do surgimento de
grupos de apoio a pacientes, que por sua propria natureza contém um inteligente

coletivo ou uma reunido de saberes.
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Na analise dos grupos de apoio a pacientes, objeto desta pesquisa, € possivel dizer
que este € o momento de olhar as a¢fes de informag¢do com espelho retrovisor, para
avaliar como seguir adiante — como preparar essa experiéncia, esse capital social
(Cf. Bourdieu), para o contexto da pos-modernidade (Cf. Santos, 2001). Este estudo
ndo se propde a ser conclusivo; € mais uma exploracao da cartografia dos coletivos
inteligentes, baseada na propria dindmica dos individuos, nas correspondentes
acOes coletivas e na formagcao de comunidades (Cf. Authier, apud Costa, 2004). Na
atual etapa de conhecimento acumulado pela ciéncia da informacdo, faz-se
necessario entender os conceitos das assimetrias na relacdo individuo/grupo, a
inteligéncia individual e a inteligéncia coletiva, processo que requer esforco de
pesquisa concentrado para gerar resultados conclusivos.

O conhecimento, nos dias atuais, “se tornou uma questdo politica importante,
centrada no caréater publico ou privado da informacé&o e de sua natureza mercantil ou
social” (Burke, 2003, p.11).

Por outro lado, a confiabilidade do conhecimento é questionada pela comunidade
cientifica, o que também nao é novidade na linha de tempo do conhecimento, ja que
o filbsofo grego Pirro ja acrescentara o conceito de ceticismo as pretensdes do
saber. Objeto de estudo de diferentes areas e de uma infinidade de filésofos e
cientistas, no inicio da Europa moderna se estabelecia a distingdo entre
conhecimento teérico e conhecimento pratico, assim como entre conhecimento

publico e conhecimento privado (Burke, op. cit., 2003).

A reflexdo aqui proposta tem o objetivo de ampliar o entendimento do conceito de
conhecimento que, segundo Stern (2000), € recurso e capacidade de acdo em
sentido amplo, gerado pela circulagdo e consumo de informagédo na sociedade

contemporanea (Cf. Santos, 2001).

Stern procura ampliar a discussédo sobre as desigualdades sociais definindo o
conhecimento como um “pacote de competéncias” (que governam 0O processo de

formacdo e manutencdo do prestigio e do status social - capital social) (Bourdieu,
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2006) que produz diferentes beneficios ou custos sociais para aqueles que sao
capazes de mobilizar seus recursos em situa¢cdes apropriadas. Nao se trata, pois, de
considerar o conhecimento como um fendmeno novo na formacao da natureza e da
estrutura da desigualdade social na sociedade contemporéanea, porém como algo
que gera vantagens e desvantagens sociais mais imediatas e diretas, na forma de
poder e de autoridade. Stern segue afirmando que, com uma variedade de
competéncias culturais e aptiddes, o conhecimento historicamente tem tido papel
preponderante na determinagcao de certos aspectos da desigualdade social.

O conhecimento € capaz de gerar informacédo adequada, que pode ser comunicada,
circulada ou armazenada para uso posterior (estoque). Segundo Kornawachs
(2001), uma informagdo somente se torna conhecimento quando assimilada por um
sistema mental. O efeito da informacdo assimilada, por sua vez, sera representado
por uma mudanca do sistema mental, que pode se apresentar como um processo de
aprendizado e memorizacdo. O conteddo memorizado pode ser expresso
novamente em forma de informacao (bem simbdlico), de forma que o receptor torna-
se também emissor. Assim, o modelo unilateral (Cf. Rodrigues, 2003) ndo se
mantém mais, uma vez que o entendimento da informacéo se faz por meio de um
processo de comunicagcdo mutuo. “Portanto, € possivel supor que o conhecimento é
conhecimento somente quando a informacao relevante foi compreendida e integrada

em uma esfera de conhecimento ja existente”, afirma Kornawachs (2001, p.2).

Nessa perspectiva, o0 conhecimento deve ser visto como um recurso que protege 0s
individuos e as familias do impacto imediato das politicas de mercado, mas a
desigualdade gerada pela dificuldade de acesso a informacédo veiculada por meios
digitais € um fenémeno social dificil de ser mensurado objetivamente.

Relevante, neste ponto, € a ampliacdo do foco do debate sobre a sociedade
contemporanea, de forma a avaliar as possibilidades proporcionadas pelos recursos
cognitivos da acao (conhecimento) distribuidos socialmente. Em outras palavras, “de
que modo o conhecimento funciona como recurso nas lutas por status ou predominio

em representacdes cognitivas em uma sociedade?” (Stern, 2000, p.106).
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Reforca-se a posicdo de Bourdieu (1984, apud Stern, 2001), que aborda as
desigualdades sociais como mapas de representacfes cognitivas, espécies de
sistemas simbolicos que séo instrumentos de conhecimento e comunicagdo. O poder
simbdlico €, desse modo, o poder de construcdo da realidade, que tende a
estabelecer uma ordem do sentido imediato do mundo social, em que as
propriedades consideradas como principios de construcdo do espaco social sdo as
diferentes espécies de poder ou capital que ocorrem no campo social (Bourdieu,

2006).

O capital a que se refere Bourdieu (2006) pode existir em forma de propriedades
materiais (capital econdmico), de poder sobre um campo em determinado momento,
sobre 0s mecanismos que contribuem para assegurar uma categoria de bens
(capital cultural), ou na posicdo de um determinado individuo, no conjunto das
relac6es sociais nos diferentes campos do espaco social (capital social) e na forma
percebida e reconhecida como prestigio, reputacdo, fama, etc. (capital simbdlico).
Ressalte-se, no entanto, que as hierarquias estabelecidas entre as diferentes
espécies de capital fazem com que o campo econdmico tenda a impor sua estrutura

aos outros, articulando-se assim ao tema das desigualdades sociais.

Stern (2000) relaciona essas competéncias sociais a desigualdade no mundo

contemporaneo, com as seguintes caracteristicas:

- capacidade de tirar partido do discernimento — refere-se a capacidade dos
individuos de avaliar e comparar em varios ambitos (impostos, investimentos,

escolaridade, etc.);

- facilidade para organizar recursos de protecdo — a capacidade de desenvolver e
praticar mecanismos e medidas de protecdo, o que habilita os atores a assegurar,
por exemplo, que o patriménio e os direitos legais de uma pessoa estejam
protegidos contra desvaloriza¢Bes estruturais ou desmesuradas;

- autoridade para falar — estende-se, por exemplo, a inser¢cao e intervencdo de
publico leigo em um campo discursivo de especialistas, contestando a verdade por

meio do exercicio da pratica. A incapacidade de dominar conhecimentos,
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independentemente das modalidades de exclusdol/inclusdo, e associada as
diferencas na educacédo, pode ser interpretada, neste caso, como sinal de fracasso

pessoal.

- capacidade de preparar-se para desafios — de abrir espacos auto-regulados, com
base no aproveitamento de instrumentos sociais ja existentes, como a ampliacdo da

participagdo comunitaria.

- capacidade de evitar ou escolher certos riscos da sociedade contemporanea; por
exemplo, na area de seguranca, a exposi¢cao ao conflito ou a violéncia, incidentes
gue colocam a saude em perigo, etc. Essa capacidade muito se assemelha aos
achados de Margaret Whitehead (1992, apud Castro, 2003) ao identificar os critérios

de evitabilidade para obter equidade em saude.

Em resumo, as competéncias sociais propostas por Stern (2000) incluem os
recursos estratificados para o controle da propria vida: a salude (a expectativa de
vida), a propria situacao financeira, a vida pessoal, ou ainda a capacidade para
buscar ajuda para realizar essas tarefas. Tais competéncias séo, por conseguinte,

elas mesmas as causas e efeitos das bases de conhecimento.

Deve-se acompanhar Stern na indagacdo sobre até que ponto os individuos e
grupos, no seu conjunto, tém poder para transformar estruturas estratificadas de
conhecimento, a fim de reduzir a propria vulnerabilidade e as situacdes de
desigualdade. Tal condicdo, se possivel, viabilizaria a obtencdo de bases mais
amplas de competéncias sociais (conhecimento como capacidade de acado), de
forma a acelerar, para os individuos, as oportunidades de reformulacdo das

estruturas sociais estratificadas.

A andlise de Stern amplia a abordagem e a reflexdo sobre o tema da desigualdade
social, considerando a perspectiva da sociedade contemporanea, em que O
conhecimento aparece como elemento constitutivo da desigualdade e as relagbes
dos individuos e dos grupos com o conhecimento tém importancia fundamental para

o entendimento da desigualdade social.
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Embora o conhecimento cientifico e técnico tenha funcdo dominante na sociedade
contemporanea, outras formas de conhecimento, como o conhecimento de culturas
especificas remanescentes, também devem ser consideradas nesta reflexdo, por

sua capacidade de promover a acao.

Santos (2001) considera que a ciéncia, enquanto forma de conhecimento
organizado, especializado e profissionalizado, passivel de ser produzido
ilimitadamente e em ambientes alheios ao contexto, e de acordo com metodologias
préprias e estruturantes, necessita dessa complementaridade com outras formas de

conhecimento para promover o conhecimento-emancipacgéo (ver Capitulo 1).

Embora a relacdo da ciéncia com o espaco da comunidade seja uma relacdo tensa,
ja que comumente tende a rejeitar e substituir inteiramente os conhecimentos locais,
sempre que necessario para facilitar intervengcdes em campos concretos, diminuir
custos, etc. recorre-se a estes, ainda que o conhecimento cientifico possa ser
confrontado, obstruido ou mesmo subvertido pelo conhecimento préprio do espaco

da comunidade.

As relacbes complexas entre cultura familiar, cultura civica e ciéncia podem ser
identificadas em campanhas de vacinacdo infantil, contra a dengue, e outras,
guando a ciéncia, por meio de processos espontaneos, se deixa penetrar pela
cultura de massas, enquanto forma epistemolégica do mercado. Santos (2001)
complementa afirmando que a tarefa da teoria critica pds-moderna € fazer com que
tanto o conhecimento-regulacdo quanto o conhecimento-emancipacédo funcionem ou

estabelecam as suas lutas em relagdo com outros conhecimentos.
2.3 O principio da confianca na informacao
A informacdo, conforme Wersig (1993), apresenta algumas caracteristicas que

devem ser consideradas: despersonalizagdo, fragmentacdo, confiabilidade e

racionalizacao.
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A despersonalizacdo associa-se (Kobashi; Talamo, 2003) ao desenvolvimento das
tecnologias da comunicacéo, que promovem a auséncia cada vez maior de contatos
pessoais. A fragmentacdo e sua especializacdo derivam da autonomizacgao
crescente das esferas da acgéao.

A confiabilidade é um dos aspectos mais importantes da informacdo em saude.
Confiabilidade, segundo a Wikipedia, € a probabilidade de um item desempenhar
uma funcdo, sob condi¢des especificas, de forma adequada, como previsto em um
projeto, durante um periodo de tempo predeterminado. A engenharia de
confiabilidade € um campo especifico no estudo de sistemas e seu funcionamento

(http://pt.wikipedia.org/wiki/Confiabilidade).

Confianca, segundo o Dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa, significa: 1.
seguranca intima de procedimento; 2. crédito, fé; 3. boa fama; 4. seguranca e bom
conceito que inspiram as pessoas de probidade; [...] 6. familiaridade; [...] 9.
empregado ou qualquer outra pessoa de confianga; etc.

Santos (2001), ao descrever o modelo de mudanca social que se assenta numa
utopia juridica gerida pelo Estado, afirma que ele se estrutura em trés estratégias:
acumulacdo, hegemonia e confiangca, cada uma abrangendo um campo social
determinado. As estratégias de confianca, a seu ver, tendem a transformar-se nas
estratégias mais autbnomas na estrutura do Estado, o que permite atuar com
credulidade e em nome da sociedade. Acrescenta o principio de confiancga, definido
por Giddens como
a crenca na fiabilidade de uma pessoa ou de um sistema, relativamente a um
determinado conjunto de resultados ou acontecimentos, exprimindo essa confianga
uma fé na probidade ou no amor de outrem, ou na corre¢do de principios abstratos
(conhecimento técnico) (Giddens, 1991, apud Santos, 2001, p.178).

Giddens conclui que a natureza das instituicbes modernas estd profundamente
ligada aos mecanismos de confianga nos sistemas abstratos e, portanto, no

conhecimento, dentre eles o conhecimento cientifico-técnico.
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Enfocando a questdo do ponto de vista das instituicbes de saude, pode-se afirmar
que a relacdo médico-paciente (interacdo presencial ou a distancia) € um processo
que supde a circulacdo e a absor¢éo de informacdo como insumo para a capacidade
de acdo. Esse processo se fundamenta, principalmente, no principio da confianca.

No contexto da transicdo para o paradigma da pos-modernidade, conforme
enunciado por Santos (2001), a valorizagao excessiva da transmissao unidirecional
de informacdo do médico para seus pacientes se reproduz com equivalente
desvalorizacédo do saber da experiéncia destes ultimos (Cyrino, 2005). As acdes de
promocao da saude séo, via de regra, realizadas com base na concepc¢ao de que ha
relagdo direta entre conhecimento e comportamento. Assim, a ciéncia meédica
considera que um comportamento que ndo corresponda as normas médicas do “bom
cuidado” (Cyrino, op. cit. 2005) poderia ser prontamente alterado de forma racional
com base em informacdes a serem fornecidas ao paciente, o qual de imediato
comporia um corpo de conhecimentos suficiente para a adesdo as normas e

prescricoes.

Andreassen (2005, p.426) também afirma que ha necessidade de se desenvolver ou
identificar mecanismos para que a informacgéo apropriada circule e seja absorvida
por pacientes e familiares quando do diagnéstico e tratamento de determinada
doenca. Acrescenta ainda haver evidéncias de que, embora existam milhares de
informacdes disponiveis sobre doencas, pouca ou quase nenhuma informacéo foi
encontrada relativamente a forma como pacientes e familiares tém acesso a elas,
ponderando que a auséncia de informacado é fonte de estresse, muitas vezes maior
nos familiares que no proprio paciente. E pois importante recuperar as idéias de
Barreto, que dizia, ha mais de uma década que:

Surgirdo infra-estruturas de informacdo menores e orientadas para o0 interesse e a

necessidade de grupos especiais de usuarios, nas quais as fungdes de produgéo e

de circulacdo da informacdo possam ser dirigidas para promover, de uma forma

adequada, o efeito inovador da assimilacdo do conhecimento (Barreto, 1994, p.7).

Existem hoje muitos sistemas informacionais para temas e propositos especificos,

com maior ou menor grau de estruturacdo, que visam a geracao e circulacao de



informacé&o para leigos. Porém, ha pouca investigacdo sobre seus impactos, seja no

campo da saude, seja no da ciéncia da informacao.

Edgar Morin, ao responder a uma pergunta sobre o conhecimento especializado, em

mesa redonda promovida por um curso de doutorado interdisciplinar, na

Universidade Nacional de Brasilia (UnB) em 1999, comentou:
O desenvolvimento da especializa¢do produziu hoje uma medicina que vé o corpo e
0s seus 6rgdos separadamente. A cura de um 6rgdo muitas vezes é ocasional.
Algumas enfermidades, por sua vez, ajudam o corpo. Além do que, sabemos hoje
pelas idéias psicossomaticas, que o corpo modifica a mente e a mente modifica o
corpo. Uma grande dor, um penar, um luto podem fazer uma enfermidade mortal que
nao é unicamente do corpo, é da mente, do ambiente natural ou urbano, do ambiente
social. (...) H& uma influéncia do ambiente social e cultural no organismo bioldgico,
mas como tudo esta fundado sobre o principio da separagéo, este conhecimento é
mutilado (Morin, 2004, p.31).

O depoimento de Morin ilumina a reflexdo sobre a producdo, organizacdo e
circulacdo da informagcdo em saude. O pensamento complexo remete a
fragmentacdo do conhecimento a crise da ciéncia moderna, o que requer 0O
desenvolvimento de capacidades especificas (Cf. Stern, 2000) para sua transmissao
e uso. A mesma questdo pode ser colocada na reflexdo sobre a informacédo de
campos especializados, que também se encontra fragmentada em diferentes

repositorios produzidos como memdérias dessas atividades.

Na modernidade, de acordo com Santos (2001), “a ciéncia moderna consagrou o
homem enquanto sujeito epistémico, mas expulsou-o enquanto sujeito empirico”
(Op. cit. 2006, p.81). O problema se torna mais complexo na medida em que a
linguagem de especialidade, enquanto fenbmeno constitutivo da producdo de
conhecimento, apresenta paradoxos: se, de um lado, facilita a comunicacdo entre
especialistas, torna o conhecimento especializado incompreensivel para o publico
leigo. Com relacédo a isso, pode-se lembrar o comentario de Verdiglione (2004, p. 18)
sobre o siléncio do psiquiatra diante do paciente: “Ele ndo pode compreender porque
ele ndo sabe psiquiatria”’, quando deveria ser “Ele ndo pode compreender no estado

em gue esta”, porque reserva para si 0 uso da linguagem cientifica.
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Na mesma direcdo, Andreassen (2005), ao relatar estudo efetuado com pacientes de
cancer, afirma que h& evidéncias de que familiares e pacientes sofrem grande
impacto e estresse decorrentes de nao compreenderem com exatiddo os
diagnésticos, o que os leva a buscar informacédo na midia ou com os amigos. Nao
obstante, ainda segundo Andreassen (op cit. 2005), os pacientes e seus familiares

consideram os médicos e 0s amigos suas principais fontes de informacao.

O uso de multiplas fontes de informacédo sobre determinada doenca, por pacientes e
seus familiares, foi chamado de “lidar com a incerteza” (managing uncertainty) por
Johnson (1991, apud Andreassen, 2005, p.430). Essas fontes se dividem em
interpessoais, que envolvem interacéo presencial com médicos, enfermeiros, outros
pacientes, e aquelas que compreendem a familia, amigos e diversas midias, como
enciclopédias, revistas, livros, material produzido no hospital, televisdo e Internet.

Resta verificar quais fontes sdo consideradas mais confiaveis pelos pacientes.

Varios autores chamam a atencéo para a utilidade dos grupos de apoio a pacientes,
presenciais ou via Internet, no oferecimento de respostas as indagacdes basicas dos
pacientes, fundamentando-a em trés aspectos: comunidade versus isolamento;
aceitacdo versus rejeicdo e informacdo versus desconhecimento, incerteza
(Andreassen, 2005; Lieberman, 2005; Ussher, 2005; Eysenbach, 2004; Alvarez
Gordillo, 2003; Kulcar, 1991; Kelleher, 1991).

Nos repositorios de informacgéo especializada h& expressiva quantidade de trabalhos
de investigacdo sobre o0 acesso a saude e sua relacdo com a producdo de
conhecimento, acerca do acesso aos servicos de saude e suas relacbes com a
promocéao de politicas e outros temas relacionados com a saude coletiva nos paises
da América Latina e do Caribe, conforme quadro apresentado no Capitulo 4. No
entanto, estudos sobre producéo, circulacdo e consumo da informacdo em saude,

pelo publico em geral e por meio de grupos de apoio, SA0 pouco expressivos.

Retoma-se, a partir da discussdo acima apresentada, o propdsito deste estudo, qual
seja, o de identificar as bases do novo senso comum emancipatorio no espaco de

producdo de conhecimento. As questbes discutidas fundamentam as etapas da
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pesquisa empirica, cujas principais hipoteses de trabalho podem ser enunciadas

como seguem.

1) Tendo em vista que familiares e pacientes sofrem grande impacto e estresse
decorrentes da ndo compreensdo dos diagnosticos meédicos, tendem a buscar
informacdo na midia ou com os amigos, ndo obstante considerarem médicos e

amigos suas principais fontes de informacao.

2) Pacientes e familiares utilizam multiplas fontes de informacéo sobre determinada
doenca para lidar com incertezas (managing uncertainty). As fontes se dividem em
interpessoais, que envolvem interacdo presencial com médicos, enfermeiros, outros
pacientes, e aquelas que compreendem a familia, amigos e diversas midias, como
enciclopédias, revistas, livros, material produzido no hospital, televisdo e Internet.

Resta verificar quais fontes sdo consideradas as mais confiaveis pelos pacientes.

3) A relevancia da informagé&o e do conhecimento tem induzido o desenvolvimento de
modelos para a “transliteracdo do conhecimento cientifico” (knowledge translation)
para apoio aos processos de tomada de decisdo em saude publica. No caso da
saude, a demanda por informacéo expressa em linguagem reconhecivel por leigos é
um problema que vem recebendo atencdo crescente, e é importante verificar se faz

parte das preocupacgdes dos grupos de apoio que atuam no pais.

Considera-se, finalmente, que ndo se pode entender um fendmeno social fora de
seu contexto, aqui entendido como o conjunto social e politico no qual se insere a
sociedade contemporanea e que, por conseguinte, compreende 0s grupos de apoio

a portadores de doencas e as entidades da sociedade civil no campo da saude.

Por meio desta pesquisa pretende-se compreender o ambito e a légica estruturante
dos grupos de apoio a portadores de doencas no contexto da saude publica no
Brasil, como parte constitutiva, portanto, dos programas de promocdo da saude
existentes no pais. Os grupos de apoio sdo um fenémeno informacional, nos quais o
direito a informacgé&o constitui direito elementar, integrado a base da ag&o na esfera
privada ou publica (Kobashi; Talamo, 2003), fato que justifica sua abordagem no

ambito da ciéncia da informacao.
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Capitulo 3 Grupos de apoio no contexto do Terceiro Setor no Brasil

Introducéo

A andlise do fenbmeno dos grupos de apoio a pacientes, proposto neste estudo, se
insere no quadro da reflexdo sobre o acesso a informagéo e ao conhecimento, no
campo da saude publica, no cenario brasileiro de desigualdade social, pobreza

extrema e prevaléncia de doencas.

Nessa medida, os grupos de apoio a pacientes, que atuam, no ambito da sociedade
civil, como elementos de promocdo da saude e da melhoria da qualidade de vida,
por meio de acdes de informacdo. Esses grupos, via de regra multidisciplinares, sao
organizacdes que podem participar do desenvolvimento de um novo senso comum

emancipatorio, jA comentado no capitulo anterior.

Os pacientes e seus familiares, de acordo com Johnson (1991 apud Andreassen,
2005, p.430), recorrem a multiplas fontes de informacdo para “lidar com as
incertezas” relacionadas a uma doenca. Os médicos sdo considerados a mais
importante fonte de informacédo, seguida dos profissionais de enfermagem. Nos
resultados do estudo apresentado por Andreassen (2005) os pacientes e seus
familiares recorrem aos profissionais de enfermagem, principalmente para receber
informacdo sobre questdes praticas e suporte emocional. Embora 0s pacientes
saibam que os médicos sdo suas melhores fontes de informacdo, nem sempre
recorrem a eles porque: a) ndo sabem exatamente o que perguntar; b) pensam néo
saber suficiente sobre o tema para perguntar; ¢) ndo querem fazer perguntas e
recebecer respostas ndo muito positivas, na frente do familiar doente.

Sao também importantes fontes a rede social e os grupos de apoio, constituidos de
pessoas do circulo familiar, que tenham conhecimento especifico sobre a doenca,
em quem eles confiam. A midia tradicional (jornais, televisdo), as enciclopédias e
outros materiais impressos sdo também incluidas nas fontes freqlientemente

consultadas.
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Outra fonte utilizada por pacientes e familiares é a internet, consultada para obter
uma visdo geral da doenca, sobre os problemas relacionados a ela e também para
buscar uma segunda opinido; No entanto, a informacdo encontrada na Web é

confrontada com a opinido do médico.

3.1 Os grupos de apoio a pacientes

O grupo de apoio, também conhecido como grupo de auto-ajuda, no ambito da
saude é constituido por pessoas portadoras de um mesmo problema que se retinem
para trocar experiéncias sobre o tema comum. Em geral conta com o apoio de um
profissional de saude, que funciona como facilitador, orientando as discussoes.
(Lieberman, 2005; site ABCD).

Na literatura internacional, os autores utilizam os termos grupos de apoio e grupos
de auto-ajuda como sindnimos (Eysenbach, 2004; Lieberman, 2005; Ussher, 2005;
Lock, 1986). O mesmo ocorre no vocabulario sistematizado e consolidado na area, o
DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude, sob a coordenacdo da
BIREME/OPAS/OMS, disponivel em: decs.bvs.br).

Segundo Lock (1986), ha indicios de que o fenbmeno dos grupos de apoio deu-se
apos a Segunda Guerra mundial, embora existam registros no final dos anos 30 do
século XX, como o surgimento da Associacdo Britanica de Diabetes e das

Associacoes de Alcodlicos Anénimos.

Ainda segundo Lock (Op. cit., 1986), alguns fatores colaboraram para isso, como a
escassez de recursos para a saude publica, um aumento de doencas crbnicas e a
tendéncia a participagdo comunitaria na saude. O autor considera, porém, que o
grande impulso ao desenvolvimento dessas entidades (na época, em geral
voluntarias), deu-se para suprir a necessidade de grupos especificos de pacientes,

principalmente com isolamento social ou estigmatizacao.

Os grupos de apoio, objeto desta pesquisa, integram o Terceiro Setor, expressao
que tem origem no termo inglés Third Sector e que engloba todas as iniciativas
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privadas sem fins lucrativos com origem na sociedade civil. E utilizada para definir as
diversas organizacdes sem vinculos diretos com o Primeiro Setor (Estado) e o
Segundo (mercado) (Ordem, 2005), também conhecidas como Organiza¢cdes N&o-

Governamentais (ONGS).

O conceito de Terceiro Setor ndo é consensual dentro e fora do mundo académico,
ndo ha& unanimidade entre os diversos autores, inclusive no tocante a sua
abrangéncia. Define-se, via de regra, pelo conjunto de organizacbes nao-
governamentais, institutos, fundacoes, entidades de classe (sindicatos), associacfes
profissionais, movimentos sociais e comunitarios 0s mais variados, que atuam nas
mais diversas areas sociais. Em ambito geral, o Terceiro Setor € o espac¢o ocupado
especialmente pelo conjunto de entidades privadas da sociedade civil, sem fins
lucrativos, que realizam atividades complementares as publicas, visando contribuir

para a solucdo de problemas sociais e em prol do bem comum.

Embora regidas pelo Cédigo Civil (Lei n.° 10.402/02) e juridicamente constituidas
sob a forma de associa¢des ou fundacdes, ndo ha consenso quanto a nomenclatura.
Apesar de serem comumente utilizadas as denominacdes entidade, ONG
(Organizacdo Nao-Governamental), instituicdo, instituto, etc., estas designam, de
fato, associacdes ou fundacdes, as quais apresentam importantes diferencas
juridicas entre si. Objetivando a uniformizacdo, adota-se neste trabalho a
nomenclatura “entidade da sociedade civil sem fins lucrativos” (doravante apenas

entidade) para esse conjunto de associac¢oes e fundacgdes.

Os dois grandes grupos dividem-se em: a) Associacdo — pessoa juridica de direito
privado, sem fins econdmicos ou lucrativos, que se forma pela reunido de pessoas
em prol de um objetivo comum, sem interesse de dividir resultados financeiros; b)
Fundagdo — pessoa juridica de direito privado, sem fins econdmicos ou lucrativos,
que se forma a partir da existéncia de um patriménio destacado pelo seu fundador
(um edificio sede, por exemplo) para servir a um objetivo especifico, voltado a

causas de interesse publico (Ordem, 2005).

Além dos registros necessarios na Secretaria da Receita Federal, para obtencéo do

CNPJ (Cadastro Nacional de Pessoa Juridica); na Prefeitura, para inscricdo no CCM
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(Cadastro de Contribuinte Municipal) e para regularizacédo do espaco fisico que sera
utiizado como sede social da entidade (Alvard de Funcionamento); no INSS
(Instituto Nacional de Seguro Social) e na Caixa Econdmica Federal, em razéo do
FGTS (Fundo de Garantia por Tempo de Servico), essas entidades podem pleitear
titulos, certificados ou qualificacbes perante o poder publico federal, estadual e
municipal para facilitar a captacdo de patrocinios de empresas privadas, utilizar os
programas de incentivo fiscal, assim como referendar sua credibilidade mediante a

sociedade (Cf. Bourdieu, 2006 — agregar-lhes capital simbélico) (Ordem, 2005).

No ambito federal, as entidades podem obter os seguintes titulos: Utilidade Publica
Federal; Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social (CEAS);
Organizacdo da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP) e Organizacdo Social
(OS). Os dois primeiros titulos exigem que a instituicdo esteja em funcionamento ha

pelo menos trés anos.

A forma como vem se configurando o Terceiro Setor no Brasil indica a presenca de
agentes politicos, culturais, econémicos e sociais, com acfes nem sempre
convergentes para a criacdo de modelos dindmicos de organizacdo. No campo das
politicas sociais, visualiza-se um hiato entre o conjunto de caréncias e a emergéncia
de novo papel da sociedade civil. Ou, como indica Sorj (2003),
[...] a principal limitacdo das acdes de boa parte das ONGs é que na maioria dos
casos elas se reduzem a acOes pontuais, sem duvida relevantes para as
comunidades atendidas, mas com impacto societario reduzido, pois ndo sao
replicaveis. Na maioria das vezes, funcionam como projetos-piloto com alta
visibilidade, mas que se esgotam em si mesmos e acabam junto com o0s
financiamentos. O mais grave € que em vez de complementar a acao
governamental, podem acabar atuando, de fato, como sucedaneos da

desresponsabilizacao do Estado frente as comunidades carentes (Sorj, 2003).

Vale ressaltar que a emergéncia do Terceiro Setor no Brasil € um fenbmeno das
tltimas trés décadas. O termo ONG €é o mais usual para as organizacdes sem fins

lucrativos (o Terceiro Setor), apesar de ndo ser um conceito universal e consensual.
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Na América Latina, as entidades da sociedade civil sem fins lucrativos surgem com
muita for¢ca nas décadas de 1960 e 1970, quando, apoiadas por diferentes agéncias
internacionais, apareciam como forca politica de oposicdo ao autoritarismo.
Defendiam dessa forma a democracia e favoreciam a participacdo dos excluidos
com total autonomia com relacdo ao Estado e com uma politica inovadora, vinculada
aos movimentos sociais emergentes, como os da mulher, de direitos humanos,

ecologia, associacdes de bairros e outros (Thompson, 1997, apud lizuka, 2003).

Segundo Fernandes (1994), é com o avanc¢o da redemocratizacdo e com as eleicbes
diretas para todos 0s niveis de governo que as organiza¢des de cidaddos passam a
ter um relacionamento mais complexo com o Estado. Na ultima década do século XX
surge a palavra “parceria”, expressando um novo modelo de relacionamento entre os

trés setores da sociedade (Estado, mercado e sociedade civil).

Por um lado, o Estado comeca a reconhecer que as ONGs acumularam um capital
de recursos, experiéncias e conhecimentos sobre formas inovadoras de
enfrentamento das questdes sociais que as qualificam como interlocutores e
parceiros das politicas governamentais. O mercado, por sua vez, antes indiferente
as questbes de interesse publico, come¢ca a sensibilizar-se com a nocdo de
responsabilidade social e passa a ver as organizagdes sem fins lucrativos como
canais para concretizar o investimento do setor privado empresarial nas areas social,

ambiental e cultural.

A afirmacgéo desse novo perfil da sociedade brasileira se traduz na busca de novas
formas de articulagéo entre organizacdes do Terceiro Setor, 6rgdos governamentais
e empresas e deles traz também seus principais pontos polémicos. Segundo
Thompson (1997, apud lizuka, 2003), existe a afirmacdo de que as organizagdes
sem fins lucrativos sdo mais eficientes que o Estado, assim como assumem um
papel cada vez mais relevante no trato das questdes sociais. O Banco Mundial, por
exemplo, considera que estdo mais enraizadas na sociedade e chegam a ter uma
capilaridade que o Estado ndo pode ter, séo eficientes, baratas, ndo desperdicam
recursos com a burocracia, ndo séo corruptas e apresentam resultados muito mais

significativos que a acao do Estado.
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Esses pontos suscitaram a discusséo vigente sobre os limites entre as organizacdes
que efetivamente ndo tém fins lucrativos e as que ja se confundem com empresas
lucrativas. Por outro lado, os préprios gestores publicos muitas vezes
instrumentalizam as ONGs para contornarem a Lei de Responsabilidade Fiscal, as

proibicdes legais de contratacao e o financiamento de projetos, servicos, etc.

3.2 O perfil das entidades da sociedade civil sem fins lucrativos no Brasil

As informacdes estatisticas mais recentes divulgadas pelo IBGE (Brasil, 2005),
referentes ao Cadastro Central de Empresas — Cempre em 2003, indicam a
existéncia de 5,2 milhdes de empresas e outras organizacfes (com inscricdo no
Cadastro Nacional da Pessoa Juridica — CNPJ) em atividade no Brasil. Destas,
90,2% eram empresas, 0,3% o6rgaos da administracdo publica e 9,5% entidades sem
fins lucrativos. Embora uma série de fatores que ndo cabe aqui analisar provoque
grande flutuacdo na existéncia de empresas e outras organizacdes, € interessante
salientar a proporcdo de quase 10% apresentada pelas organizacdes do Terceiro
Setor, naquele ano.

Com atualizacdo anual, o Cempre cobre o universo das organizacfes inscritas no
Cadastro Nacional da Pessoa Juridica — CNPJ, do Ministério da Fazenda, que no
ano de referéncia declararam ao Ministério do Trabalho e Emprego exercer atividade
econdmica no territério nacional. O cadastro abrange tanto entidades empresariais
como 6rgdos da administracdo publica e instituicdes privadas sem fins lucrativos,
distribuidas de acordo com o cédigo de natureza juridica, classificacdo de atividade

principal, etc.

A Tabela de Natureza Juridica 2002, apresentada no Anexo 1, compde-se de uma
estrutura de cédigos formada por quatro digitos, na qual o primeiro permite identificar
a natureza das organizacdes: a) administracdo publica (primeiro digito 1); b)
entidades empresariais (primeiro digito 2) e c) entidades sem fins lucrativos (primeiro

digito 3). O ultimo grupo (figura 1) é a referéncia para o objeto do presente estudo.



O estudo mais recente relacionado ao Terceiro Setor, no qual se baseia esta
pesquisa, refere-se ao ano de 2002. Embora considerando a diferenca de um ano
nos valores totais de existéncia de entidades e a defasagem dos dados (2003-2006),
ainda assim, e dada a escassez de informacdo sistematizada na area, julga-se
relevante apresentar o panorama das entidades que compdem o Terceiro Setor no
Brasil, com o objetivo de melhor entender o segmento e posiciona-las na area da

saude.

Entidades da sociedade civil sem fins
lucrativos no Brasil — ano 2002
Total Brasil 275.895

Total Saude 3.798
(Figura 1) Fonte: IBGE, 2002

O perfil feito pelo IBGE das FundacBes e Associacfes sem fins lucrativos
(entidades) apresenta 275.895 oficialmente cadastradas, segundo fontes de andlise
do Terceiro Setor (Instituto, 2004), como mostra a figura 1. Este nimero, segundo o
IBGE, representa 55% do total das entidades sem fins lucrativos, uma vez que se
optou por recortar esse universo a partir de critérios que possibilitassem criar uma
identidade comum, quais sejam: privadas, sem fins lucrativos, institucionalizadas,

auto-administradas e voluntarias.

Essas organizacdes tém como principal caracteristica o fato de serem voluntarias,
autbnomas e privadas, constituidas por individuos que se rednem em torno de
objetivos coletivos comuns. Segundo os critérios adotados no estudo, foram
retiradas aquelas referentes a: Servico Notarial e Registral (Cartorio); Servi¢co Social
Autébnomo; Condominio em Edificios; Unidade Executora (Programa Dinheiro Direto
na Escola); Comissdo de Conciliacdo Prévia; Entidade de Mediagdo e Arbitragem;
Partido Politico; Entidade Sindical e Fundagdo ou Associacdo Domiciliada no
Exterior. A tabela de classificacdo de natureza juridica, reproduzida abaixo, explicita

os critérios adotados na analise. (ver figura 2).



3. Entidades sem Fins Lucrativos

303-4 - Servico Notarial e Registral (Cartério)

304-2 - Organizagéo Social

305-0 - Organizacéo da Sociedade Civil de Interesse Publico (Oscip)
306-9 - Outras Fundacgfes Mantidas com Recursos Privados
307-7 - Servi¢co Social Autbnhomo

308-5 - Condominio em Edificios

309-3 - Unidade Executora (Programa Dinheiro Direto na Escola)
310-7 - Comisséo de Conciliagdo Prévia

311-5 - Entidade de Mediacéo e Arbitragem

312-3 - Partido Politico

313-1 - Entidade Sindical

321-2 - Fundacgao ou Associagdo Domiciliada no Exterior

(figura 2) Fonte: Fundacdes, 2002

Os numeros totais de entidades (275.895) se concentram na Regido Sudeste (44%),
sendo que Sao Paulo (21%) e Minas Gerais (13%) reunem um terco das entidades
existentes em todo o pais (provavelmente devido a distribuicdo da populacdo do
pais, nas mesmas proporcoes).

Em relacdo a uma linha de tempo, nota-se que o universo das entidades é composto
por instituicdes relativamente novas, em grande parte criadas na década de 1990. O
estudo (Instituto, 2004) indica ainda que o conjunto das entidades é formado por
milhares de organizacdes bastante pequenas e uma minoria que concentra a maior

parte dos empregados do setor (1,5 mil empregados assalariados).

Vale destacar que 26% (70.446) das entidades dedicam-se diretamente a atividades
religiosas, de aconselhamento, angariacdo de fundos, etc., agrupando ordens
religiosas, templos, paréquias, pastorais, centros espiritas, isto €, organizacdes que
cultivam crencas religiosas e administram servigcos religiosos ou rituais. O estudo
esclarece que as instituicdes de origem religiosa que desenvolvem outras atividades
com pessoa juridica propria, como colégios ou hospitais catolicos ou entidades de
assisténcia social espiritas, etc., ndo foram classificadas no grupo das entidades
religiosas, mas no grupo das organizacdes com atividades afins (educacéo, saude

ou assisténcia social) (Instituto, 2004).

E relevante comentar que, dadas as dimensées da influéncia religiosa no &mbito das

entidades, caberia um estudo especifico sobre o tema. Optou-se, no entanto, por
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estudar os grupos de apoio a portadores de doencas inseridos nas organizacfes
sem fins lucrativos e focadas na area da saude porque:

- sdo grupos de apoio que reunem um publico com necessidades informacionais
especificas;

- estdo inseridos em um conjunto de organiza¢cOes que trabalham com questdes de
interesse coletivo e social na area de promocéao da saude;

- essas organizagOes e, por conseguinte, os grupos de apoio a portadores de
doencas que promovem, representam uma boa parcela da chamada sociedade civil,
inclusive quanto ao atendimento de necessidades e aflicbes relacionadas ao acesso
a informacao sobre a doenca, ao tratamento e a esperanca de cura;

- apesar do aumento de sua visibilidade no conjunto das organizacdes sem fins
lucrativos, nas ultimas décadas, poucos estudos e pesquisas académicas foram
realizados sobre esses grupos no Brasil. Os estudos localizados, em sua maioria,
referem-se a iniciativas junto ao servico publico de saude (hospitais, postos de
saude, etc.), no ambito da enfermagem (Martins et al., 2005; Garcia et al., 2006;
Fernandes et al., 2005; Sant'anna ; Ferriani, 2000).
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3.2.1 Focalizando a questao: as entidades na area da saude

Os dados do estudo (2004) referentes ao ano de 2002, indicam a existéncia de
3.798 entidades no Brasil, classificadas em dois grupos: hospitais e outros servi¢cos

de saude (figura 3).

Fundagbes e associacdes sem fins lucrativos
Classificacdo de entidades Regides
sem fins lucrativos
Centro-
Brasil | Norte Nordeste | Sudeste | Sul Oeste
Total 275.895 - 11.715 61.295 : 121.175  63.562 - 18.148
Saude 3.798 138 583 1.836 1.042 199
- Hospitais 2.009 82 280 984 573 90
- Outros servicos de saude 1.789 56 303 852 469 109

(figura 3) Fonte: Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Cadastro Central de Empresas 2002.

Sob a rubrica “Outros servicos de saude”, estdo classificadas as atividades
ambulatoriais e os atendimentos de urgéncias e emergéncias. “Outras atividades
relacionadas com a atencdo a saude” congrega as entidades de apoio ou de

atencéo a portadores de deficiéncias ou doencas e seus familiares (figura 4).

Grupo 02: Saude

02.1 Hospitais
* Os hospitais, as casas de saude |
« Os servigos de hospitalizacao prestados a pacientes internos, realizado
em hospitais gerais e especializados, sanatérios, centros de medicina
preventiva e outras instituicdes de salde, com internacéo |
« Os servicos prestados pelas unidades mistas de salde, compostas por
um centro de salude e uma unidade de internagdo com caracteristicas de
hospital local de pequeno porte, sob administracdo Unica

02.2 Qutros servicos de saude
« Os centros de atencao a salide e os agentes comunitarios de salide
« As atividades de atendimento a urgéncias e emergéncias
« As atividades de atencdo ambulatorial
« As atividades de servi¢cos de complementacao diagnéstica ou
terapéutica
* As atividades de outros profissionais da area de saude
» Qutras atividades relacionadas com atencéo a saude
(figura 4) Fonte: Fundacbes, 2002

Analisando os resultados do estudo (Instituto, 2004), verifica-se que as entidades de

saude representavam 1,38% do total (3.798) das entidades em 2002. No entanto,
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cabe aqui ressaltar que, devido a estrutura pouco especifica da codificacdo adotada
tanto pelo CNPJ/Receita Federal como pelo IBGE, o estudo indica apenas dois
agrupamentos na area da saude: os hospitais, que representam 0,73% do total de
entidades, e o grande grupo nomeado “outros servicos de saude”, com 0,65% das

entidades (figura 4).

Para identificar o universo das entidades voltadas ao trabalho de apoio a grupos
portadores de doencas ou de necessidades especiais, observaram-se dois
limitantes, impostos pela auséncia de um banco de dados oficial dessas entidades, o
que por certo resulta de dificuldades das proprias agéncias regulatérias em
identificar e classificar de maneira clara tais instituicbes, como ja se comentou. Por
outro lado, o cadastro do CNPJ é a unica fonte existente, de controle obrigatorio,

gue efetua a exportacdo de dados para o Cempre do IBGE.

Analisando os dados do estudo (Instituto, 2004) é facil perceber a necessidade de
estudo acurado sobre essas entidades, principalmente as que atuam na area da

saude, para melhor identifica-las e para o desenvolvimento de parcerias.

O entendimento sobre o conceito de saude e suas relagbes com os individuos
requer, hoje, a compreensdo da sociedade contemporanea no interior de
movimentos em prol da democracia, da equidade social e da promocéo da saude e

gualidade de vida.

Entende-se a sociedade contemporanea como o locus onde o acesso a informacao
“impBe-se como um direito global e globalizante” (Kobashi; Talamo, 2003, p.8), no
qual se incluem os componentes do direito (criagdo de cidadanias) e da justica social

(acesso equitativo, justo e adequado).

Em vista desses pressupostos, entende-se que 0s grupos de apoio podem
desenvolver naturalmente um espaco para a promog¢do da saude por meio de um
processo no qual a efetiva integracdo grupal ocorre a medida que as pessoas
sentem-se tranquilas e confiantes. O desenvolvimento de inteligéncias coletivas em
saude, mediante atividades de grupos de apoio com individuos em situacao de vida

comum, pode constituir um método privilegiado de investigacéo e intervencgao.



Diante dessas consideracdes, ha indicios que necessitam ser averiguados: se de
fato os grupos de apoio, enquanto fenbmeno informacional, podem contribuir com o
modelo que rompe o paradigma biomédico assistencial contemporaneo e sua
constituicdo como dispositivo potencializador das acdes de saude, no contexto do

Terceiro Setor da economia brasileira

3.3 A saude no plano coletivo, social e puablico

3.3.1 A saude e adoenca

O conceito saude adquire maior amplitude de abordagem logo apés a Il Guerra
Mundial, quando da constituicdo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), formada
por 61 paises membros das NacbGes Unidas, durante a International Health
Conference, em 1946. A Constituicdo da OMS define saude como “0 completo bem-
estar fisico, mental e social’, o que contribuiu para ampliar o conceito médico
dominante de que a saude era o resultado somente da auséncia de doenca. De
acordo com Campos (2006), ao acrescentar o bem-estar mental e social, a OMS

ampliou a dimensé&o do conceito, atribuindo-lhe abrangéncia e universalidade.

No entanto, Campos (2006) pondera que seria importante trabalhar com um conceito
de saude relativo ao proprio individuo. Ou seja, pensar a saude em graus ou

coeficientes relativos ao estado de cada pessoa ou de determinada populacéao.

Segundo Minayo, o conceito sociolégico de salde — adotado neste trabalho —,

enguanto questdo humana e existencial,
(...) € uma problemética compartilhada indistintamente por todos os segmentos
sociais. Porém, as condic6es de vida e de trabalho qualificam de forma diferenciada
a maneira pela qual as classes e seus segmentos pensam, sentem e agem a
respeito dela. Isso implica que, para todos os grupos, ainda que de forma especifica
e peculiar, a salde e a doenga envolvem uma complexa intera¢éo entre 0s aspectos
fisicos, psicolégicos, sociais e ambientais da condicdo humana e de atribuicdo de
significados. Pois salde e doenca exprimem agora e sempre uma relacdo que

perpassa o corpo individual e social, confrontando com as turbuléncias do ser
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humano enquanto ser total. Saude e doenca sao fenébmenos clinicos e sociolégicos
vividos culturalmente, porque as formas como a sociedade o0s experimenta
cristalizam e simbolizam as maneiras pelas quais ela enfrenta seu medo da morte e
exorciza seus fantasmas. (...) Portanto, qualquer acdo de tratamento, de prevencao
ou de planejamento deveria estar atenta aos valores e atitudes e crengas dos grupos

a quem a acao se dirige (Minayo,1999, p.15).

A Constituicdo brasileira de 1988 (Brasil, 1988), nos artigos 196 a 198,
posteriormente complementados pela lei 8.080, de setembro de 1990, que define o
Sistema Unico de Saude (SUS), registra o conceito de saude de forma ampla e
abrangente, incluindo o conceito de saude como direito, e dispbe sobre os
determinantes de saude e sobre as condi¢gbes para promové-la.
Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducgéo do risco de doenga e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acdes e servigcos para sua promogao, protecéo e
recuperacgao.
Art. 197. S&o de relevancia publica as acdes e servicos de salude, cabendo ao Poder
Publico dispor, nos termos da lei, sobre sua regulamentacéo, fiscalizacdo e controle,
devendo sua execugdo ser feita diretamente ou através de terceiros e, também, por
pessoa fisica ou juridica de direito privado.
Art. 198. As ac¢les e servicos publicos de saude integram uma rede regionalizada e
hierarquizada e constituem um sistema (nico, organizado de acordo com as
seguintes diretrizes:
| - descentralizacdo, com direc@o Unica em cada esfera de governo;
Il - atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo
dos servigos assistenciais;

[l - participacdo da comunidade.(...)

A Constituicdo (Brasil, 1988) estabeleceu também ampla reestruturacéo financeira,
organizacional e institucional do setor publico de saude, com o objetivo principal de
transferir a responsabilidade da prestacéo de assisténcia a saude do governo federal

para 0s governos estaduais e municipais.

Para viabilizar a mudanca foi criado o Sistema Unico de Saude (SUS), de carater
publico, federativo, descentralizado, gratuito e de atencdo integral a saude.

Estabelecido na Lei 8.080/90, o SUS é responsavel (ainda que néo exclusivamente)
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pela concretizacdo dos principios constitucionais do direito a saude, passando a
agregar todos os servicos publicos (federal, estadual e municipal) e 0s servigos
privados credenciados por contrato ou convénio. Sua principal caracteristica consiste
em promover a descentralizacdo de atividades e responsabilidades para o nivel
municipal e local, incluindo ainda: a articulacdo entre as diversas esferas de governo
e a consequente consolidacdo dos recursos financeiros num fundo Unico, em cada
nivel de governo; a descentralizagdo e flexibilizacdo na contratagcdo e pagamento
dos prestadores de servicos; o0 repasse de recursos de acordo com critérios

objetivos (demogréficos, epidemiologicos, etc.).

Embora essa nova estrutura tenha nascido com o objetivo de dotar o Brasil de
condicOes para promover a equidade no campo da saude, na pratica, problemas de
variada ordem contribuem para que isso ndo ocorra ou ocorra apenas em parte.
Esses problemas s&o, em sua maioria, provocados pela mudanca de orientagao
administrativa dos servicos de saude, que saem da competéncia federal e estadual e
passam para a esfera municipal, e pela significativa ampliacdo e diversificacdo das
responsabilidades das secretarias municipais de saude, ndo adequadamente

instrumentadas para a funcgao.

A observacédo de que a pratica politica no Brasil esta distante de atingir os ideais

democraticos estad externada no Relatorio Final da 11.2 Conferéncia Nacional de

Saude:
embora 0 SUS seja um sistema construido com base em principios de solidariedade
social, que assegura a universalidade do acesso e a integralidade da atencéo, nao é
compativel com o atual modelo econémico. E, num contexto social em que a cultura
politica € marcada pelo autoritarismo, pelo clientelismo, pela excluséo, a luta pela
preservagdo das conquistas sociais € dificultada pela fragil organizacdo da
sociedade, em especial dos setores que mais sofrem as consequiéncias da pobreza
e da iniglidade social (Conferéncia, 2000:167).

Por outro lado, em termos gerais, os relatérios sobre saude mundial (Who, 1998,
apud Buss, 2000) e da Regido das Américas (Opas, 1998, apud Buss, 2000) indicam
uma melhora nas condicfes de vida e salde, gracas aos progressos politicos,
econdmicos, sociais e ambientais, assim como aos avancos na area da saude e da

medicina (Buss, 2000). No entanto, permanecem doencas infectoparasitarias
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relacionadas a mas condi¢cdes de infra-estrutura e ambientais e crescem doencas
cronicas nao transmissiveis, tais como o cancer, o diabetes, as doencas
cardiovasculares, o que se soma ao aparecimento de doengas como a Aids, ao uso
de drogas, a violéncia e ao estresse.

A principal resposta social a tais problemas de saude tem sido investimentos
crescentes em assisténcia médica curativa e individual, ainda que se identifique, de
forma clara, que medidas preventivas e a promocdo da salde, assim como a
melhoria das condicbes de vida em geral, tenham sido, de fato, as razdes

fundamentais para os avancos mencionados (Buss, 2000, p.164).

As acdes de promocédo da salude e da qualidade de vida, especialmente focadas
neste trabalho, relacionam-se a uma das questdes preocupantes para a saude das
populacdes: o crescente quadro de doencas crénicas ndo transmissiveis no Brasil,

cuja incidéncia se agrava a cada ano.

Discute-se na area da saude coletiva (Almeida Filho, 2004; Malta et al., 2006) a
existéncia de dois processos em relacdo a incidéncia de doencas. Um deles,
chamado de Transicdo Demogréfica, com ocorréncia de significativa diminuicdo das
taxas de fecundidade e natalidade, aumento progressivo da expectativa de vida e da
proporcdo de idosos em relacdo aos demais grupos etarios. E o segundo, a
Transicado Epidemioldgica, que ocasionou um novo perfil de incidéncia de doencas e
de mortalidade, condicionado a diversidade regional no que se refere as condi¢es
socioeconf6micas e de acesso aos servicos de saude.

Segundo Malta et al. (2006), as mudancas nos padrées de ocorréncia das doencas
tém imposto, constantemente, novos desafios, ndo s6 para os gestores e tomadores
de decisdo do setor da Saude como também para outros setores governamentais,

cujas acoes repercutem na ocorréncia dessas doencas.

Para toda a sociedade, o nimero de mortes prematuras e de incapacidades faz com
que o enfrentamento das “novas epidemias”, causadas por doencas crbnicas nao

transmissiveis (DCNT), demandem significativos investimentos em pesquisa,
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vigilancia, prevencao, promoc¢ao da saude e defesa de uma vida saudavel (Malta et
al. 2006, p.48).

Viver com uma doencga cronica ndo transmissivel (DCNT) (Andreassen et al. 2005)
significa, em geral, que ndo apenas os pacientes, mas também os membros de sua
familia, deveréao enfrentar medo, ansiedade derivada das incertezas da natureza da

doenca, aflicdo, efeitos relacionados ao tratamento e a esperanca de cura.

O acesso a informacao apropriada para o paciente e para familiares e amigos é um
aspecto a ressaltar. Estudos relevantes (Evans, 1995; Harris, 1998, apud
Andreassen et al., 2005) apontam para a identificacdo dos beneficios gerados pela
informacdo no decréscimo da ansiedade, no entendimento e na adesdo ao
tratamento. Essas situagcdes de mediagéo do estresse acontecem em geral por meio

de grupos de apoio e redes sociais.

Por saber que tais grupos de apoio sdo um fendmeno informacional, e portanto
exigem melhor entendimento de sua estrutura e de seus fluxos internos e externos,
este trabalho concentra-se no estudo exploratério desse fenbmeno com relacdo a

pacientes e portadores de DCNT.

3.2.2 A saude da populacado e o cenario epidemiolégico mundial das doencas
crénicas nao transmissiveis

As doencas cronicas nao transmissiveis incluem uma ou mais das seguintes
categorias: sdo permanentes, deixam incapacidade residual, sdo causadas por
alteracao patoldgica ndo reversivel, requerem treinamento especial do paciente para
reabilitacdo, com um longo periodo de supervisdo, monitoramento ou cuidado

(DeCS, disponivel em: http://decs.bvs.br).

Recente relatério da OMS (2005) para a prevencdo das doengas crbnicas nao
transmissiveis (DCNT) aporta dados e discussdes relevantes sobre o tema,
mostrando que seu impacto em muitos paises de baixa e média renda cresce

continuamente.
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As estimativas calculadas pela OMS com métodos padronizados, para maximizar a
possibilidade de comparacao entre paises, indicavam que as DCNT responderiam
por 35 milhGes (60%), de um total previsto de 58 milhdes de mortes por todas as
causas em 2005, o dobro do numero de mortes por todas as doencas infecciosas
(incluindo HIV/Aids, tuberculose e malaria), condicbes maternas e perinatais e

deficiéncias nutricionais combinadas.

O relatério (WHO, 2005) mostra que 0s paises mais pobres sao os mais afetados —
paises de alta renda registram 20% do total de mortes por DCNT, em contraposi¢ao
a 80% em paises de baixa e média renda, onde vive a maioria da populacdo do
mundo. Esses indicadores apontam a existéncia de efeitos contundentes na
qualidade de vida dos individuos afetados, como morte prematura, efeitos

econdmicos adversos para as familias, comunidades e sociedades em geral.

Em projecdo para os proximos 10 anos, estima-se que as mortes causadas por
doencas infecciosas, condicbes maternas, perinatais e deficiéncias nutricionais
combinadas devem diminuir 3%. Por outro lado, e no mesmo periodo, a OMS indica
que as mortes devidas as DCNT devem aumentar 17%, o que significa que, da
projecdo estimada de 64 milhdes de mortes em 2015, 41 milhdes serdo em
decorréncia de doenca cronica. O relatério enfatiza que é vital que a incidéncia
crescente dessas doencas seja prevista e compreendida, e que se promovam acgoes

urgentes com relacédo ao assunto.

Existe uma tendéncia a considerar que, devido a expectativa de vida ampliada, ha
maior incidéncia de doencas cronicas nas populagdes idosas. No entanto, o relatorio
(WHO, 2005) chama a atencdo para o fato de que quase metade das mortes
causadas por doencas cronicas ocorre em pessoas com menos de 70 anos de
idade.

Na opinido de Schramm (2004), a inatividade fisica e as dietas chamadas “nao
saudaveis” tém elevado a incidéncia das doengas ndo transmissiveis, incluindo
doencas cardiovasculares, diabetes tipo 2 e certos tipos de cancer, o que explica

sua importancia na estimativa global. Também segundo o relatorio (WHO, 2005), a



obesidade em criancas € um problema crescente em todo o mundo. Cerca de 22

milhdes de criancas com menos de cinco anos de idade estdo acima do peso.

Em paises de baixa e média renda, os adultos de meia-idade sdo especialmente
vulneraveis as doencas cronicas. As populacdes que vivem nesses paises tendem a
desenvolver doencas quando mais jovens, por isso sofrem durante mais tempo —

freqientemente com complicacdes que poderiam ser prevenidas (WHO, 2005).

Sob a perspectiva de melhorar a qualidade de vida e reduzir a mortalidade, o
relatorio da OMS (op. cit., 2005) recomenda urgente definicdo no que se refere a
prevencdo e controle das doencas crbnicas, considerando embora improvavel que
ocorram grandes epidemias mundiais semelhantes as do passado, devido ao
progresso no controle das doencas infecciosas. Destaca, no entanto, as epidemias
“invisiveis” (principalmente aquelas relacionadas a doencas do coracdo, derrames,
diabetes, cancer e outras doencgas cronicas) que, tal como a pandemia de gripe

aviaria, exigirdo vigilancia constante pelo risco de causarem deficiéncias e morte.

3.2.3 As doencgas cronicas ndo transmissiveis no Brasil

3.2.3.1 O quadro de desigualdade e pobreza no Brasil

Como externou Santos (2001) e se comentou no primeiro capitulo deste trabalho, os
efeitos da economia global de mercado e da politica liberal também se fizeram sentir
no Brasil. O tema das desigualdades e pobreza é aqui abordado apenas com o
objetivo de estabelecer o cenéario da atualidade, e de descrever de forma sucinta a
situacao da saude da populacdo — esgota-lo ndo € objeto deste trabalho.

Segundo Barros (2000), o Brasil tem confirmado uma tendéncia de enorme
desigualdade na distribuicdo de renda e na apresentacdo de elevados niveis de
pobreza. A figura 5 analisa de maneira esquematica a situacéo de pobreza no pais.
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Pobreza e desigualdade no Brasil

Cenério O Brasil, nas dltimas décadas, confirma a tendéncia de enorme
desigualdade na distribuicéo de renda e elevados niveis de pobreza

) Principal determinante: estrutura da desigualdade no Brasil — uma
Determinantes perversa desigualdade na distribuicdo da renda e das oportunidades de
inclusdo econbmica e social

Em 1998, cerca de 14% da popula¢éo brasileira vivia em familias com

Indicadores renda inferior & linha de indigéncia e 33% em familias com renda inferior
a linha de pobreza (PNADs/IBGE)
Pobreza Cerca de 21 milhdes de brasileiros podem ser classificados como

indigentes e 50 milhdes como pobres.

Para reducéo da pobreza ha necessidade de crescimento da renda per
o ) capita ou de distribuicdo mais igualitaria da renda. Uma combinacéo de
Estratégia desejada | politicas que estimulem o crescimento econdmico e diminuam a
desigualdade, a principio, aparenta conceder maior eficacia e velocidade
ao processo de combate a pobreza.

O Brasil, no limiar do séc. XXI, € um pais extremamente injusto e
Panoramica desigual, com muitos pobres. A inigiiidade encontra-se na origem da
pobreza e combaté-la torna-se o imperativo de um projeto de sociedade
gue deve combinar democracia, eficiéncia econdmica e justica social.

(Figura 5) Fonte: Barros, 2000

Conforme exposto, o “Brasil ndo € um pais pobre, mas um pais extremamente
injusto e desigual, com muitos pobres” (Barros 2004, p. 141). Nao é dificil supor que

a situacao da saude sofra as consequéncias de tal situacao.

Vérios estudos realizados na area de saude publica (Marmot, 2006; Sen, 2006;
Schramm, 2004, entre outros) apontam a estrutura de classes e a hierarquia social
como elementos que afetam o nivel de saude, entendido aqui como o estado de
saude de uma populacéo resultante da média de indicadores do conjunto trabalho,
moradia, educacdo e renda (Casas, 2001). Esses estudos concluem que aqueles
que se encontram no nivel mais baixo na hierarquia social, situacdo definida pelos
indicadores acima, apresentam também o nivel mais baixo de saude e de
expectativa de vida. Destacam ainda, pela importancia, o seguinte fato: ainda que os
niveis de saude sejam em ampla medida socialmente determinados, € possivel
aventar a possibilidade de que, alteradas as condi¢cdes sociais e ambientais, poder-

se-a alterar também a saude da populacao.



3.2.3.2 0O quadro das doencas crbnicas no Brasil

Segundo Malta,
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0 cenario epidemiolégico brasileiro é complexo. Em 1930, as doencas infecciosas
respondiam por cerca de 46% das mortes em capitais brasileiras. A partir de entéo,
verificou-se reducdo progressiva; em 2003, essas doencas j& responderam por
apenas 5% dessas mortes, aproximadamente. As doengas -cardiovasculares,
contudo, se representavam somente 12% das mortes na década de 30, s&o,
atualmente, suas principais causas em todas as regides brasileiras, respondendo por

quase um terco de nossos 6bitos. Em segundo lugar estdo os tipos de cancer, em

terceiro, as mortes ocasionadas por acidentes e violéncias (Malta, 2006, p. 48).

Schramm (2004) indica que as projecbes da OMS para 2025 incluem o Brasil entre os dez

paises do mundo com maior contingente de pessoas com 60 anos ou mais. A proporcao de

idosos no Brasil passou de 6,3% em 1980 para 7,6% em 1996, estimando-se 14% em 2025

(ver Figura 6). As DCNT, que atingem essa faixa etaria, implicam tratamento de longa

duragdo e recuperagdo lenta e complicada, e provisdo de servicos de saude de custo

elevado. E interessante salientar a importante projecio efetuada para o Brasil em 2050

(IBGE, 2004), que indica a composi¢cdo de 25% da populacdo com 60 anos ou mais

(64.050.979 do total projetado de 259.769.964).

Doencas crdonicas ndo transmissiveis no Brasil

Indicadores Taxa de doencas cronicas em escala ascendente no mundo

Projecéo Projecdo da OMS para 2025 inclui o Brasil entre os 10 paises do mundo
com maior contigente de pessoas com 60 anos ou mais [14% do total da
populacdo

Saude coletiva As DCNT atingem em sua maior parte essa faixa etaria e implicam em
tratamento longo e recuperacao lenta e complicada

Desafio Implementar novos modelos de intervencdo que considerem o contexto
social e 0 meio ambiente onde se vive; as estratégias de promocéo e
prevencao a saude podem reduzir significativamente a mortalidade pelas
DCNT

(Figura 6) Fonte: Schramm, 2004

Ainda segundo Schramm (Op. cit. 2004), os resultados referentes ao ano de 1998

indicam que as DCNT responderam por 66,3% da presenca de doenca no Brasil, as

doencas infecciosas por 23,5% e as causas externas por 10,2%.
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Lessa (2004) diz que mais recentemente, e por diversas razdes, 0s paises em
desenvolvimento estdo reproduzindo, de modo muito acelerado, as DCNT, com o
agravante de que a maior parte de suas populagbes convive com a pobreza e com
imensas desigualdades sociais. No caso do Brasil, a prevencédo, o controle e
acompanhamento dessas doencas enfrentam um desafio a mais: a dimensao
continental do Pais, que dificulta a implementacdo de programas abrangentes para
as DCNT.

O autor afirma também que o problema se evidenciara nas préoximas décadas,
quando os atuais adultos jovens, dependentes da assisténcia do SUS (Servico Unico
de Saude, Ministério da Saude), serdo a grande massa de idosos que, por auséncia
de politicas adequadas, deixaram de receber protecdo para a salde e para o
controle de DCNT. Destaca ainda a necessidade de um planejamento adequado,
com metas a serem cumpridas, para atender esses futuros idosos, que por certo
apresentardo altas prevaléncias de DCNT, muitas delas agravadas por serem
incapacitantes.

3.2.3.2.1 As ac¢les do Ministério da Saude

Como parte do planejamento das acdes de promocdo da saude, no ano de 2002,
segundo Malta et al. (2006), o Ministério da Saude financiou a elaboracdo do
primeiro estudo de indicadores de doenca, com o propésito de obter um cenério
mais realista das doencas prevalentes (permanentes) no Brasil. Os resultados, em
termos gerais, indicam que as doencgas nao transmissiveis sdo responsaveis pelas
maiores propor¢cdes de anos de vida perdidos por morte prematura (59,0%). Por
serem doencas, geralmente, de longa duracdo, as DCNT sdo as que mais

demandam acdes, procedimentos e servi¢cos de atencéo a saude.

As estimativas do Ministério da Saude giram em torno de 8 bilhdes de reais em
gastos ambulatoriais e com internacdo de pacientes portadores de DCNT, sem,
contudo, computar os recursos que deverdo ser agregados como contrapartida nas

instancias estaduais e municipais do sistema.
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Como parte de suas atividades, de acordo com Malta et al. (2006), a Secretaria de
Vigilancia em Saude do Ministério da Saude (SVS/MS) concluiu, em 2004, uma
pesquisa efetuada em16 estados brasileiros, buscando indicadores de excesso de
peso, consumo de tabaco, prevaléncia auto-referida de hipertensdo arterial e de
diabetes, sedentarismo e dieta. A partir dos indicadores obtidos, o Ministério da
Saude assumiu, como prioridade, a estruturacdo de um sistema de vigilancia
especifico para essas doencas, por meio da criagdo da Coordenacdo Geral de
Doencas e Agravos Nao Transmissiveis (CGDANT/SVS/MS), com a principal misséao

de criar e implantar a vigilancia de DCNT em todas as esferas do sistema de saude.

Em setembro de 2005 (Malta, op. cit., 2006) foi realizado o | Seminario Nacional de
DCNT e Promocdo da Saude, com a participacdo de secretarios de saude estaduais
e municipais, quando foi “pactuada” a Agenda Nacional de DCNT, fundamentada na
diminuicdo do habito de fumar, no fomento a alimentacdo saudavel e em praticas de
atividade fisica, contemplando também o estabelecimento de parcerias com
universidades para o desenvolvimento de pesquisas sobre DCNT.

A estratégia para vigilancia de DCNT no Brasil, segundo Malta et al., devera
[...]Jagir no ambito interno do setor de salde, na articulacdo da prevencdo de DCNT e
na promocdo da salde. No ambito externo, deverd estabelecer parcerias com
demais setores da administracdo publica (Educacdo, Meio Ambiente, Agricultura,
Trabalho, Industria e Comércio, entre outros), empresas e organizagbes nao-
governamentais, para induzir mudangas sociais, econbémicas e ambientais que

favorecam a reducéo das DCNT (Malta et al., op. cit., 2006, p.62).

A autora finaliza indicando que dar prioridade a vigilancia e a prevencado das DCNT
no pais depende de uma decisdo politica do SUS e enfatiza que € decisao
fundamental e estratégica o desenvolvimento de indicadores e informacdes
(ferramentas) para melhor determinar e conhecer a manifestacdo dessa “epidemia

na populacao”.

A partir dos dados reunidos é possivel perceber que no que diz respeito a vigilancia
e prevencdo das DCNT no Brasil, embora se tenham iniciado algumas acgdes de

investigacdo, um projeto futuro ainda esta na dependéncia da vontade politica do
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Estado. Malta (2006), no final de seu artigo, menciona que o0 interesse em

estabelecer parcerias com a sociedade civil esthd em ligeiro crescimento.

Assim sendo, cabe retomar a indagacéao inicial deste estudo, no sentido de depositar
um olhar sobre os grupos de apoio a pacientes, inseridos nas entidades da
sociedade civil sem fins lucrativos. Poderiam essas iniciativas contribuir com o
trabalho do Ministério da Saude, uma vez que de alguma forma o fazem, por meio
de seus grupos de apoio a pacientes e de suas a¢Bes de promocio de salude? E
com este espirito, e percebendo a necessidade de informacgéo para a acao, que este

trabalho se dirige ao campo da pesquisa empirica qualitativa.
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Capitulo 4 As comunidades de pacientes: 0os grupos de apoio

4.1 O objeto da pesquisa

O estudo dos grupos de apoio a pacientes parte do principio de que a saude,

enguanto questao humana e existencial é
uma problematica compartilhada indistintamente por todos 0s segmentos sociais.
Porém, as condicBes de vida e de trabalho qualificam de forma diferenciada a
maneira pela qual as classes sociais e seus segmentos pensam, sentem e agem a
respeito dela. Isso implica que, para todos os grupos, ainda que de forma especifica
e peculiar, a satde e a doenga envolvem uma complexa interagdo entre os aspectos
fisicos, psicologicos, sociais e ambientais da condigdo humana e de atribuicdo de

significados (Minayo, 1999).

Nesta etapa do trabalho pretende-se explorar o fenébmeno relacionado aos grupos
de apoio a portadores de doencas crbnicas ndo transmissiveis, que se caracterizam
como entidades da sociedade civil, sem fins lucrativos, por meio da analise de sua
estrutura organizacional e os fluxos internos de producdo e circulacdo de
informagéo, no contexto da sociedade brasileira, com o objetivo de identificar os
atores sociais e suas praticas, com énfase nos fendmenos informacionais presentes
nas atividades dos grupos de apoio (Kobashi; Talamo, 2003; Quivy, 1998; Becker,
1999).

4.2 Etapas do estudo

O estudo compreendeu quatro etapas principais: identificacdo de literatura cientifica
disponivel sobre os grupos de apoio; identificacdo das entidades que incluem os
grupos de apoio; aplicacdo de entrevista a amostragem selecionada; analise dos

resultados.
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4.2.1 A literatura cientifica sobre o tema

A literatura cientifica tratada e organizada em repositorios sobre saude publica, nos
paises da Ameérica Latina e do Caribe, relune expressiva quantidade de trabalhos
sobre 0 acesso a saude e sua relacdo com a producdo de conhecimento e com a
promocédo de politicas de saude publica (como atestam os milhares de documentos
indexados nas fontes de informagcdo que compdem a Biblioteca Virtual em Saude
Pdblica, disponivel em: saudepublica.bvs.br). No entanto, a publicacdo de estudos
sobre producéo, circulacdo e consumo da informacdo em saude (pelo publico em
geral e por meio de grupos de apoio) é pouco expressiva. Os estudos localizados em
sua maioria referem-se a iniciativas junto ao servico publico de saude (hospitais,
postos de saude, etc.), no ambito da enfermagem e da psicologia (Martins et al.,
2005; Garcia et al., 2006; Fernandes et al., 2005; Sant’anna; Ferriani, 2000).

A pesquisa bibliografica foi aplicada na Biblioteca Virtual em Sadde Publica, com o
termo “grupos de auto-ajuda” (do vocabulario trilingiie DeCS, que inclui o conceito
“grupos de apoio” e o define como “organizacdes que desenvolvem um ambiente
que encoraja interacbes sociais através de atividades de grupo ou relagbes
individuais, com o propésito especifico de reabilitar ou apoiar pacientes, pessoas
com os mesmos problemas de saude ou idosos; inclui clubes de terapia social”). A
pesquisa resultou na recuperacdo de 2.808 registros de documentos, assim

distribuidos:

| Fonte referencial [ Meta dados | Texto completo |
LILACS 145 23 _
| PAHO [ 09 | 06 1
WHO 21 13 _
| Medline [1996-2006] | 2.633 | -- |

Fonte: BVS-SP, acesso dez. 2006

As referéncias bibliogréaficas foram analisadas, por meio de seus resumos ou texto
completo, quando disponivel, nas bases referenciais LILACS — Literatura Latino-
Americana e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude, PAHO — Acervo da
Biblioteca da Organizagdo Pan-Americana da Saude e WHOLIS — Sistema de
Informacéo da Biblioteca da OMS.
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Na base de dados Medline (mantida pela U.S. National Library of Medicine), foram
identificadas 2.633 referéncias de artigos de revistas cientificas, em um periodo de
dez anos. Em comparacdo com o0s numeros totais de artigos indexados por ano
(média de 400 mil), € possivel afirmar que a quantidade relativamente baixa de

documentos reflete o pequeno numero de resultados de pesquisa publicados.

Das referéncias identificadas (2.633) foram selecionados 184 registros, referentes
aos artigos publicados em 2006. Destes, foram analisados os 50 primeiros, por meio
de leitura de titulo, resumo ou descritores utilizados na indexacdo dos artigos. A
partir da amostra constatou-se que a maioria dos artigos versa sobre grupos de
apoio na area de saude mental (25). Sobre doencas crbnicas ndo transmissiveis
(DCNT) ha 18 artigos, dos quais seis sao relatos de pesquisas em grupos de apoio a
pessoas com cancer e os restantes acerca de outras doengas cronicas. Os sete
artigos remanescentes tratam de grupos de apoio em outras iniciativas de saude
publica, como aleitamento materno, apoio a doadores de 6érgaos, etc. A maior parte
dos trabalhos relaciona-se ao aconselhamento psicolégico ou a temas de
enfermagem, sendo portanto, ainda incipiente o numero artigos publicados e
indexados nos principais indices regionais (América Latina e Caribe), LILACS, e
internacionais (MEDLINE) com resultados de pesquisas sobre grupos de apoio.

4.2.2 Identificac&o dos grupos de apoio

Considerando os objetivos da pesquisa, optou-se por elaborar um estudo qualitativo
que permitisse compreender a estrutura e os fluxos de informacdo desses grupos
(Becker, 1999).

Para identificar os grupos, foram consultadas as seguintes fontes:

a) Mapa do Terceiro Setor, um projeto administrado pelo Centro de Estudos do
Terceiro Setor (CETS) da Escola de Administracédo de Empresas de S&o Paulo, da
Fundacdo Getulio Vargas (FGV-EAESP). E interessante comentar, neste caso, que
o cadastramento no mapa do site é feito por livre adesdo, e embora concentre um

namero expressivo de entidades ndo tem o proposito de compilar a totalidade das
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entidades cadastradas no CNPJ (Cadastro Nacional de Pessoa Juridica)/Receita
Federal;

b) links indicados pelas principais entidades relacionadas ao Terceiro Setor:
Associacdo Brasileira de Organizacdes N&ao-Governamentais (Abong), Rede de
Informacdes para o Terceiro Setor (RITS), e site Mapa do Terceiro Setor;

c) complementacao das informacgdes por meio das principais ferramentas de busca

(Google, Yahoo, Altavista e outras).

4.3 Selecao dos sujeitos da pesquisa

Com base nos parametros referidos anteriormente, deve-se salientar que a
dificuldade em localizar uma fonte de instituicdo regulatoria que indicasse os totais
atualizados das entidades apenas refor¢a certa falta de clareza regulatéria e mesmo
de nomenclatura das entidades do Terceiro Setor, no Brasil.

Fundacdes e associa¢cbes sem fins lucrativos
Classificacdo de entidades Regides
sem fins lucrativos
Centro-
Brasil | Norte Nordeste | Sudeste | Sul Oeste
Total 275.895 : 11.715 61.295 : 121.175  63.562 @ 18.148
Saude 3.798 138 583 1.836 1.042 199
- Hospitais 2.009 82 280 984 573 90
- Outros servicos de saude 1.789 56 303 852 469 109

(figura 3) Fonte: Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Cadastro Central de Empresas 2002.

Do total de 1.789 entidades classificadas em “outros servicos de saude” (figura 3,
repetida acima), apOs aplicado o critério de selecdo de categorias que nao se
adequavam ao escopo (hospitais e clinicas de reabilitagcdo, casas de saude, saude
mental e intervencdo em crise), restaram 249 entidades. A estas foi aplicado novo
filtro, a fim de selecionar as entidades com sede no Estado de S&o Paulo, obtendo-
se o total de 164 entidades. Deste conjunto, selecionaram-se 111 entidades com
sede na cidade de S&o Paulo e depois apenas as entidades de apoio a portadores
de doencas crénicas nao transmissiveis (DCNT), ou que efetuam trabalhos

especificos com esses pacientes (55 entidades).



Essas entidades foram registradas em planilha e analisadas por meio de consulta ao
site e, em alguns casos, por contato telefonico (tabela Anexo 1), com os seguintes
resultados:

- 46 entidades das 55 pesquisadas possuem site;

- 38 entidades indicam explicitamente a data da ultima atualizacéo

- 35 entidades promovem grupos de apoio

- 02 entidades promovem comunidades virtuais, e uma promove também atividades

presenciais.

Do universo de 55 entidades localizadas na cidade de S&o Paulo, selecionou-se,
como sujeitos da pesquisa, duas entidades de apoio a portadores de doengas
cronicas ndo transmissiveis: a Associacdo Nacional de Assisténcia ao Diabético
(Anad) e a Associacao Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca de Chron (ABCD),

com base nos seguintes critérios:

- Natureza: sao entidades que atuam na area da promocao da saude; séo afiliadas a
instituicdes internacionais da area; além das atividades com os grupos de apoio,
promovem outras atividades: Anad — Aulas de culinaria, grupos de danca de saldo,
artesanato, festas, etc; ABCD — Caminhadas, seminéarios, palestras com

especialistas, etc.

- Representatividade: as duas entidades representam duas modalidades bésicas,
que organizam a maior parte das entidades de apoio a portadores de doencas
existentes na cidade de Sao Paulo. Estas surgem, em sua maioria, pela iniciativa de
grupos de profissionais, de parentes, de grupos religiosos, etc. (por exemplo, a
Associacdo de Pais e Amigos da Crianca com Deficiéncia Neuromotora) ou de
entidades organizadas por associacbes de especialistas (como a Associacdo

Brasileira de Dislexia).

- Receptividade: do conjunto de entidades contatadas, as duas selecionadas foram
as que facilitaram o acesso a informacdes sobre a estrutura organizacional,
permitiram a observacdo de reunibes do grupo e colocaram a disposicdo um

profissional e um paciente para entrevistas.
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- Longevidade: ambas atuam ha mais de dez anos (Anad, 26 anos e ABCD, 10

anos) consecutivos e ininterruptos no apoio a pacientes;

- Forma de interacdo: possuem site e modelos de interagdo com pacientes via

Internet.

4.4 Procedimentos metodoldgicos

Nos ultimos 20 anos, segundo Caceres (2006), a pesquisa em saude publica e as
praticas vinculadas a saude vém passando por mudancas significativas. Uma das
mais aparentes refere-se a legitimacéo do paradigma epistemoldgico que considerou
necessario compreender os fenbmenos sociais por meio do significado que tém para

as pessoas, por meio de pesquisa qualitativa.

De aplicacdo recente no ambito da pesquisa em saude publica, a pesquisa
qualitativa € um procedimento que procura identificar as relagdes complexas entre
os significados pessoais e sociais, as praticas individuais e culturais e o entorno ou
contexto. O método qualitativo, neste ambito, pode ndo sé responder as perguntas
sobre como as pessoas entendem o mundo, mas também abordar muitas
dimensdes objetivas da acdo e interacdo humanas, e relacionar os resultados com

0s contextos de onde sdo provenientes (Ulin, 2006).

Muitos problemas fundamentais para a pesquisa e a pratica no campo da saude
publica, diz ainda Ulin, estdo profundamente enraizados em contextos culturais. Com
efeito, as pessoas enfrentam decisbes e desafios condicionados por sua integracao
em multiplos grupos socias (por exemplo: usar ou ndo anticoncepcionais, como
enfrentar a gravidez e o parto sem correr riscos, como adotar um determinado habito
alimentar, etc.). As diferentes formas de interpretar e atuar, nas diferentes situacées

da vida cotidiana, tém profundas implicagfes para a pesquisa em saude.

Em diversos paises, a discussao da relacéo entre populacéo e saude tem em vista
chegar a um novo consenso mundial sobre a populacdo e suas implicacdes com o
desenvolvimento, os direitos humanos e a questdo de género. Nesse aspecto, e
considerando que também as ciéncias sociais tém como objeto de pesquisa a vida
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social, de acordo com Becker (1999, p.44) a “[...] capacidade de fazer uso
imaginativo da experiéncia pessoal e a propria qualidade da experiéncia pessoal de

alguém serdo contribuigcdes importantes para a capacitagdo técnica dessa pessoa”.

O fenbmeno dos grupos de apoio sera observado, nesta pesquisa, segundo as
hipoteses de trabalho expostas no capitulo 2: compreender as estratégias dos
pacientes e familiares na busca por informac&o sobre a doencga; verificar a utilidade
dos grupos de apoio em resposta as indagacfes basicas dos pacientes,
fundamentadas em trés parametros: comunidade versus isolamento; aceitacao
versus rejeicdo e informacdo versus desconhecimento, incerteza; compreender
como se efetua a transliteragdo ou traducdo do conhecimento cientifico para os

grupos de pacientes.

Delimitam-se a observacdo e analise a institucionalizacdo e estruturacdo dos grupos,
ao fluxo das demandas informacionais, as informacdes geradas nos proprios grupos,
sejam eles para a formacdo e atualizacdo dos profissionais que atuam nesses
grupos ou para a transmissdo e, por fim, a absorcdo da informacdo pelos
participantes dos grupos — pessoas com doencas ou proximas a elas. Em relacéo a
estes Ultimos, procura-se identificar o significado da insercdo/participacdo nos
grupos e o comportamento, as decisfes, acdes e praticas decorrentes do acesso a
informacé&o (Akiyama, 2004).

4.4.1 Forma de abordagem

Foram definidas, para a abordagem, trés categorias fundamentais: as percepcgoes e
interpretacdes subjetivas que surgem da experiéncia demonstrada, as acfes ou
comportamentos objetivos e o contexto social, cultural, politico e fisico em que se

inserem os portadores de doencas.

Com o objetivo de examinar a dinamica dos grupos de apoio a pacientes de doencas
cronicas nao transmissiveis (DCNT) existentes nas duas entidades selecionadas,

optou-se por utilizar uma forma hibrida de pesquisa qualitativa para estudo de caso,
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qual seja, a observacao participante e a entrevista semi-estruturada (Becker, 1999;
Quivy, 1998; Ulin, 2006).

Os objetivos especificos foram: explorar o funcionamento das duas instituicdes por
meio de analise dos sites e de visita especifica in loco; verificar o funcionamento e a
dindmica dos grupos e a influéncia de novos conhecimentos adquiridos na vida
cotidiana dos participantes e sua percepcdo dessas aquisicoes; em que medida o
profissional de saude envolvido no trabalho com o grupo contribui e percebe as

aquisicdes (Andreassen, 2005).

4.4.1.1 Caracterizacdo das doencgas

Previamente ao contato coletaram-se informagdes sobre a doenca por meio de

andlise do site de ambas as instituigdes, localizando-se as informacdes seguintes:

Grupo de apoio aos pacientes portadores de Diabetes Mellitus — Anad

O Diabetes Mellitus é uma doenca cronica causada pela falta absoluta ou relativa de
insulina no organismo. Quando a insulina produzida pelo péncreas se torna
insuficiente, impede a absorcéo da glicose pelas células, o que provoca a elevagao
dos niveis sanguineos de glicose, cuja taxa normal, em jejum, é de 70 a 110 mg por

100 ml de sangue.

No Brasil esta presente em 10% da populacéo entre 30 e 69 anos, atingindo de 9 a
10 milhdes de pessoas. Infelizmente, apenas 5 a 6 milhdes conhecem sua situacéao,

portanto praticamente a metade esta sem diagnadstico.

O Diabetes Mellitus é identificado em dois tipos:

- Diabetes Mellitus Tipo I: ocorre quando as células do pancreas que normalmente
produzem insulina foram destruidas. Quando pouca ou nenhuma insulina vem do
pancreas, o corpo ndo consegue absorver a glicose do sangue; as células comecam
a "passar fome" e o nivel de glicose fica constantemente alto. A solucéo é injetar
insulina subcutanea.

- Diabetes Mellitus Tipo II: ocorre mais em pessoas adultas e pode ser controlado s6
com dieta, ou com ingestdo de comprimidos de hipoglicemiante oral. Embora ndo se



68

conheca a origem do Diabetes Tipo Il, sabe-se que o fator hereditario tem
importancia bem maior do que no Diabetes Tipo I. Também existe conexdo entre a
obesidade e o Diabetes Tipo Il; embora esta nao leve, necessariamente, ao
diabetes. O Diabetes Tipo Il € um distlrbio comum, afetando 10% da populacéo de

30 a 69 anos (Anad, 2006, em www.anad.com.br).

O site da ANAD disponibiliza forum de perguntas e respostas sobre o Diabetes,
noticias e sessdes com informacdo para pacientes e para profissionais. Publica
também, entrevistas em video, legislacdo, programacdo das atividades para os

associados, fotografias, etc.

Grupo de apoio aos portadores da Doenca de Crohn — ABCD

A doenca de Crohn € uma séria doenca cronica, inflamatoria, do trato gastrintestinal,
afetando predominantemente a parte inferior do intestino delgado (ileo) e o intestino
grosso (célon). Habitualmente causa diarréia, célica abdominal, freqiientemente
febre e, as vezes, sangramento retal. Também podem ocorrer perda de apetite e
perda de peso subsequente. Os sintomas podem variar de leves a graves, mas de

forma geral os portadores de doenca de Crohn podem ter vida ativa e produtiva.

Até os dias atuais nao foi possivel determinar a causa da doenca. Os medicamentos
disponiveis reduzem a inflamacéo e habitualmente controlam os sintomas, mas néo
a curam. Como a doenca de Crohn se comporta como a colite ulcerativa (€ dificil
diferencia-las), as duas doencas sédo agrupadas na categoria de doencas
inflamatdrias intestinais cronicas (ABCD, 2006).

O site da ABCD, por sua vez apresenta informacdes sobre a doenca, canais de
contato direto com especialistas, disponibiliza uma comunidade virtual que conta

atualmente com 1.374 participantes inscritos.

4.4.1.2 Instrumentos de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada em duas etapas: a observacdo de uma reunidao de

grupo e a aplicacao de entrevistas.
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A observacao, que antecedeu as entrevistas, deu-se com 0s grupos de apoio para
pacientes de Crohn e Diabetes. A observacdo dos grupos objetivou verificar as
formas de interagao utilizadas com o objetivo de estruturar as entrevistas a serem
aplicadas posteriormente. Durante a sessdo observou-se a dinamica de

funcionamento dos grupos e sua composi¢cao quantitativa.

As entrevistas, roteirizadas em formulario semi-estruturado (Apéndice 1), coletaram
dados sobre: a) o paciente enquanto individuo, suas motivacfes, experiéncias,
familia, etc; b) o contexto social, suas influéncias sociais, econémicas, a forma como
afetam o acesso, situacfes de iniqlidade; c) o profissional enquanto mediador da
informacgé&o; c) o grupo de apoio e sua conformagdo; d) a informagéo e os ambitos de
circulacdo, experiéncias pessoais, etc.; e) intervencdo, mudanca de habitos,
aquisicdo e absorcdo de conhecimento; f) resultado, acdo, retorno a vida social,
bem-estar, qualidade de vida. Foram utilizados formularios especificos para

participantes dos grupos e para profissionais facilitadores.

A aplicacdo do formulario foi precedida da explicacdo do projeto de pesquisa e
contou com o consentimento verbal, livre e esclarecido de ambos os grupos de
entrevistados (ver apéndice 2). No fim do formulario foram também incluidos
agradecimentos aos participantes, por compartirem suas experiéncias e

conhecimentos, assegurando-se a confidencialidade.

Os formularios foram estruturado da seguinte forma:

1 - Introducdo: descreve o envolvimento no tema e avalia os conhecimentos sobre o
assunto. E comum as entrevistas dos participantes e dos profissionais de satde que
lidam com os grupos;

2 - Seguimento: contém perguntas mais especificas e diferenciadas para os Grupos
1 e 2. Para o Grupo 1, versa sobre as fontes de informacéo utilizadas, buscando
saber como e onde a pessoa conheceu o grupo, qual sua experiéncia anterior, como
foi sua entrada no grupo, etc. Com referéncia ao Grupo 2, o bloco agrupa as
questdes relacionadas a vivéncia com as praticas do grupo e sua estrutura de

funcionamento (Ulin, 2006);
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3 - Percepcdao: contém perguntas para avaliar o autoconhecimento da doenca em
relacdo aos efeitos na participacdo no grupo e na adesdo as formas de tratamento
(transformacdo de conhecimento em acéo). Para o profissional, as questdes se
relacionam a sua percepcéao sobre 0s niveis de autoconhecimento dos portadores de
doencas, quanto a temporalidade de participacdo no grupo.

4 - Perspectiva: o ultimo bloco retne perguntas abertas de sondagem e opinido
para obter esclarecimentos sobre o0s grupos, sugestdes para ampliar seu

funcionamento e eventuais observacdes do entrevistado.

4.4.1.2.1 Entrevistas

A pesquisadora efetuou contato pessoal e visitas prévias para andlise de atividades
promovidas junto as duas entidades selecionadas para o estudo de caso, Anad e
ABCD, ocasido em que encaminhou solicitacdo para realizar entrevistas. Os
entrevistados, um profissional e um portador de doenca de cada uma das entidades,
foram indicados pela dire¢céo, e a pesquisadora ndo teve acesso a seus enderecos
pessoais.

Efetuaram-se duas entrevistas em cada uma das entidades selecionadas: uma
aplicada a um profissional da area da saude, facilitador do grupo de apoio, e outra a
um participante. Embora o ndmero de entrevistados fosse restrito, devido a
dificuldade de acesso aos profissionais e pacientes, imposta pelas entidades,
considerou-se suficiente para coletar os dados necessarios aos objetivos propostos.

Os resultados devem, no entanto, ser validados por novas pesquisas.

As entrevistas, com duracdo meédia de 30 minutos, gravadas e depois transcritas
para analise, foram aplicadas na sede das entidades e ambas transcorreram em
clima cordial. Utilizou-se o método de andlise de conteldo das respostas que,
segundo Quivy (1998), oferece a possibilidade de tratar de forma metddica
informacbes e testemunhos que apresentam certo grau de profundidade e
complexidade. A andlise por meio da codificacdo (Ulin, 2006) ou categorizacao
(Quivy, 1998) consiste em comparar as freqiéncias dos temas evocados,

distribuindo-os por categorias, com o objetivo de construir um sentido comum.
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Apos varias leituras das transcricfes das entrevistas foram elaborados dois quadros

categoricos, um para os profissionais e outro para os portadores de doencas.

4.4.1.2.2 Analise das entrevistas com os profissionais (facilitadores)

Profissionais de saude (facilitadores junto aos grupos de apoio):

Formacao: Com referéncia a formacéao profissional, ambos os facilitadores possuem
titulo universitario (um deles fez mestrado), mas seus conhecimentos sobre a
doenca crbnica especifica (Crohn e Diabetes Mellitus) e a experiéncia de trabalho
com os grupos foram adquiridos ao longo do tempo e de forma autodidata,
eventualmente com monitoria dos diretores clinicos das entidades. Com referéncia a
atualizacao sobre o tema, para os dois entrevistados o procedimento mais utilizado é
a participacdo em congressos, cComo mostra a seguinte resposta: “compro livros e

participo uma vez ao ano de um congresso na area”.

O grupo: sobre a vivéncia com as praticas do grupo, e sua estrutura de
funcionamento, verificou-se que em geral ha uma agenda de datas e horarios fixos
para as reunides. Um deles possui agenda anual de temas a serem abordados, que
ndo sao discutidos previamente com 0s pacientes, embora sua participacdo durante

a exposicao seja incentivada.

A motivacdo do profissional aparece, na entrevista, em coloca¢cdes como: “a
motivacdo do préprio grupo retroalimenta a minha motivacdo profissional”, “a
principal motivacdo € a necessidade de informacdo (eles sdo avidos por
informacdo)” ou ainda “h& demanda de varios pacientes que chegam aqui logo ap6s
o diagnostico sem nocdo alguma sobre o diabetes, e eu percebo que falta

informacéao”.

O contato dos pacientes com os profissionais € efetuado também por telefone e por
e-mail, quando estes respondem diretamente ou encaminham as questdes para
outros profissionais. Ha consenso entre profissionais e entidades acerca da

importancia do grupo e de sua influéncia no bem-estar e qualidade de vida do
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paciente, razdo pela qual buscam evitar a evaséo, o que se percebe em declaracdes

como “0 maior desafio € manter o grupo interressado”.

Auto-conhecimento do paciente: o0s profissionais entrevistados julgam a
experiéncia dos grupos como positiva em relagcdo a ampliacdo da qualidade de vida
dos portadores de doencas. Com referéncia aos niveis de autoconhecimento dos
pacientes em relacdo a participacdo nos grupos, aferiu-se que: h& concordancia
quanto ao prazo médio de seis meses no que se refere a vulnerabilidade (a
percepcdo do estado de saude apds o diagnostico da doenca); leva-se em média
qguatro meses para conhecer a gravidade da doenca e suas consequéncias para o
individuo e para o entorno social; a superacdo de barreiras para a ado¢cédo de novas
acoes na rotina (beneficios psicolégicos e fisicos percebidos na aquisicao de novos

conhecimentos sobre boas praticas) também leva em média 4 meses.

O estimulo e desencadeamento de ac¢des de cuidado consigo mesmo, a percepcao
da eficacia das medidas recomendadas ou dos acontecimentos que aumentam a
probabilidade da acdo (como, por exemplo, alimentar-se em pequenas porcdes seis
vezes ao dia) sb se efetivam em média quatro meses apds o inicio da participacéo

no grupo.

Importa notar que tais valores de sucesso, dependem, em uma linha temporal, de
uma série de outros fatores, como a freqiéncia de participacéo, o estado de saude,
locomocgéo, etc. Algumas declaragdes tornam isso claro, como “em alguns casos 0s
pacientes levam até um ano para incorporar 0S novos conhecimentos ao seu
cotidiano” ou “ndo faz muito tempo, uma paciente diagnosticada com diabetes disse
que sua familia dizia para ela usar somente material descartavel na hora de se

alimentar — imagine a falta de informacéo”.

Opinido: reane a experiéncia do grupo e a possibilidade de amplia-la e reproduzi-la.
Os profissionais sdo unanimes em considerar a aceitacdo do grupo como uma
ferramenta de apoio imprescindivel para a qualidade de vida dos portadores. As
opinides sobre o desenvolvimento ou ampliacdo da iniciativa estdo coordenadas por
conjunturas multidisciplinares. Os profissionais sabem que ha necessidade de uma

abordagem mais ampla nas reunies dos grupos, como atesta o depoimento a
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seguir: “criar uma oficina de cozinha e promover reuniées com familiares, de forma
mais descontraida, como nas caminhadas, poderia ser uma maneira de ampliar o
trabalho do grupo”. Ou ainda que “a necessidade por informacgéo é independente da
classe social” ou que se “poderia expandir para uma atividade publica baseada na
Lei n.°11.347, que da direito aos necessitados de receber insulina e seringas sem

custo”.

4.4.1.2.3 Analise das entrevistas com pacientes de doengas crbnicas néao
transmissiveis (DCNT)

Portadores de doencas crdnicas ndo transmissiveis (pacientes participantes dos
grupos de apoio).

Diagndstico e chegada: nos dois casos, 0s participantes sdo portadores de doenca
cronica ha mais de 10 anos e fazem parte das atividades dos grupos ha mais de
cinco. Os desafios enfrentados para iniciar a participacdo no grupo evidenciam-se
nas respostas: “[...] adorei, porqgue tinha um grupo de pessoas com O mMesmo
problema que eu, alguém que entendia o que era Crohn. Quando comecei a contar,

todo mundo sabia do que eu falava. Eu sai feliz da vida”.

Por outro lado, algumas dificuldades foram identificadas, como as relatadas a seguir:
“o0 maior desafio foi conhecer e enfrentar a gravidade da doenca. No inicio eu estava
com depressdo e aos poucos, com a participacdo no grupo, fui aprendendo a
controlar a alimentacéo e a taxa de acucar”. Com relacdo ao tempo de integracdo ao
grupo verificaram-se experiéncias bastante diversas, mas em geral o tempo médio é
de dois a trés meses, 0 que se nota no depoimento seguinte: “depois de trés a
quatro meses me senti a vontade para falar. Leva certo tempo para nos inteirarmos

sobre a doenca e sobre o que podemos fazer”.

Apropriacao: indicada nas respostas dos participantes, que sentem 0 grupo como
se fosse uma célula familiar. “Depois de mais de 10 anos com a doenca, agora estou
me sentindo... meu Deus, eu tenho uma vida normal! Tudo é resultado da
participacdo neste grupo”. No entanto, verificou-se que 0s pacientes nao tém
contatos fora da sede da entidade, demonstrando que embora a vivéncia no grupo

seja intensa, ela se restringe ao lugar dos encontros.
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Os pacientes iniciam a participacdo no grupo com base nos contatos presenciais
com seus meédicos, em busca de maiores esclarecimentos sobre o diagndstico e
sobre a doenca, pois em geral consideram a informacéo “passada” pelo médico nem
sempre clara e em linguagem compreensivel. S8o exemplos as entrevistas: “0
meédico ndo conseguia me orientar, eu era autodidata, fui tirando todas as comidas
que faziam mal, usava somente o autoconhecimento e fui deixando de comer
guando percebia que alguma coisa fazia mal. Quando cheguei ao grupo comia
somente arroz e batata” ou “eu tive um choque com o diagndstico” ou ainda “é
necessario ter muito mais informacao e orientacdo (as instrugcdes do médico nao
funcionaram, pois a paciente estava chocada com o diagndstico e ndo conseguiu
assimila-las), porque pessoas como eu, por exemplo, se ndo fosse o grupo de apoio,
ficaria sofrendo por falta de orientagao”.

Os pacientes consideram que o canal de informacdo mais confidvel é constituido
pelos profissionais que participam do grupo, mas também valorizam “dicas” trocadas
entre os participantes, o que sugere que, independentemente do tipo de grupo e da
formacdo do profissional facilitador (Ussher, 2005), o que importa € o0 suporte

oferecido pelo grupo.

Percepcao e crenca: o impacto das informacdes adquiridas no grupo revelou-se em
resposta a uma pergunta que solicitava que o participante desse uma nota de 0 a 10
para suas reacfes diante de: adocdo de medidas benéficas para sua saulde;
superacdo ou ndo de barreiras na adocao de algumas medidas benéficas; estimulo
as acoes de bem-estar no autocuidado e ao conhecimento sobre a doenca. Os
entrevistados ranquearam sua percepcdo em uma media alta (8), sugerindo alto
grau de confiabilidade na informacdo que circula no grupo, como exemplifica a
resposta: “hoje sei o essencial sobre a doenca, o que € necessario para 0 meu

convivio com ela”.

A experiéncia de participacdo no grupo é considerada positiva, como indica a
seguinte resposta: “sim, € positiva a participacdo no grupo; é muito importante
porque eu mudei em tudo, no meu trabalho, na minha maneira de encarar a vida e a

doenca”.
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Por outro lado, os pacientes valorizam a possibilidade de que o conhecimento
adquirido seja ampliado e reproduzido, para ajudar os outros portadores que
chegam ao grupo, como fica claro na resposta: “o que € gostoso no grupo é poder
ajudar os outros que chegam sem saber nada sobre a doenca e melhorar sua

qualidade de vida”.

Opinido: os pacientes acham que a experiéncia dos grupos deve ser ampliada, pelo
fato de a julgarem muito positiva, incluindo a familia nas atividades. Sao também de
opinido que as atividades dos grupos e das entidades merece mais divulgacao pela
midia e junto as instancias politicas do Estado. Dessa forma, acreditam, seria
possivel atingir mais pacientes de DCNT com os remédios e a terapia necessarios
para alcancar melhor qualidade de vida. Recomendam ainda a ampliacdo das
agendas de palestras sobre temas especificos: “as palestras com profissionais
convidados sdo excelentes para melhor compreender a doenca, além de

possibilitarem a presenca da familia, o que é muito benéfico”.

4.5 Discusséao

Os resultados de estudos internacionais trazem, via de regra, informagcdes muito
semelhantes as obtidas nas entrevistas realizadas. Ressaltam-se o0s resultados
apresentados por Ussher (2005), relativos a estudo realizado com nove grupos de
apoio a pessoas afetadas por cancer, na Australia, por sua similaridade com os

resultados obtidos nas entrevistas com pacientes dos dois grupos de Séo Paulo.

O estudo de Ussher indicou que as pessoas afetadas por cancer tém medo do
retorno da doenca, medo da morte, medo da rejeicdo social, do isolamento e da
estigmatizacdo. Mostrou também que o diagndstico do cancer, por ter impacto sobre
a auto-estima, a auto-imagem e a auto-suficiéncia, resulta em sentimentos de perda

de controle.

A autora indica que os grupos sdo, cada vez mais, reconhecidos como um férum
efetivo de suporte psicossocial, resultando em beneficios consistentes, educacionais
e emocionais, para pessoas com cancer. Além disso, 0 senso de pertencer ao grupo
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e a obtencdo de informacéo sobre a doenca ampliariam sobremaneira a capacidade
de lidar com ela. Nesse aspecto € possivel inferir a importancia, junto aos
participantes dos grupos, da circulacdo de informacao interna e externamente (no

convivio social), tanto na Australia como no Brasil.

A analise de como é percebida a participacdo no grupo, no que se refere ao
aprendizado sobre a maneira de lidar com a doenca, também apresenta alta
similaridade em ambas as pesquisas. O senso de comunidade foi posicionado em
contraste com o0 senso de isolamento, 0 que se nota em depoimentos quase
idénticos: “fora do grupo vocé esta sozinho com uma por¢ao de perguntas para fazer
e ninguém para responder, e ninguém entende o que vocé esta passando; € por isso
que os grupos de apoio séo tdo importantes. Eu estava quase no escuro antes de
participar do grupo” (traducéo livre, em Ussher, 2005, p. 2.569).

Também os relatos sobre familia e amigos apresentam grande similaridade. Indicam
que muitas vezes a familia ndo sabe nada sobre o tema ou nédo quer falar sobre o
assunto, gerando um sentimento de completo abandono na pessoa afetada pela
doenca (Ussher, 2005). Isso € perceptivel na entrevista da paciente de doenca de
Chron, quando diz: “minha familia dizia que eu ndo tinha nada, que inventava da

minha cabeca”.

Resultados bastante relevantes encontram-se no aspecto “informacdo e auséncia de
conhecimento”, por indicarem que todos os participantes da pesquisa posicionaram
0 grupo de apoio como inestimavel fonte de informacdo, provendo informacao
atualizada e educacdo sobre a trajetéria da doenca, sobre o0s recentes
desenvolvimentos no tratamento terapéutico e no autocuidado e sobre formas de

lidar com os efeitos adversos da doenca.

A circulacdo (intercambio) de informacdo internamente ao grupo €& também
extremamente importante para o bem-estar. Por exemplo, a divulgacdo sobre o uso
adequado de determinado alimento ou procedimento gera a certeza de que, se sao
bons para um membro do grupo, podem funcionar para outro. De tal modo, o
conteudo memorizado pode ser expresso novamente em forma de informacéo (bem

simbalico), tornando o receptor também um emissor. Assim o modelo unilateral (Cf.



77

Rodrigues, 2003) ndo se mantém mais, uma vez que o entendimento da informacéo

se faz por meio de um processo de comunicacdo mutuo.

Identificou-se ainda, tanto no grupo australiano (Ussher, 2005) como no grupo
brasileiro, a ampliacdo de capacidades de auto-suficiéncia e controle da vida em trés
linhas gerais: em relacdo a si mesmo, em relacdo aos outros (entorno) e em relacao
a doenca. Os relatos a seguir o atestam: “Eu lidei com a doenga porque conclui que
eles (o grupo) estavam me ajudando; e eu ainda estou aqui, entdo usarei todo o
tempo e energia que tiver para ajudar os outros que estdo chegando” (traducéo livre,
em Ussher, 2005, p. 2.572); ou, no grupo estudado no Brasil: “hoje sei 0 essencial
sobre a doenga, 0 que € necessario para meu convivio com ela. O que é gostoso no

grupo € poder ajudar os outros que chegam sem saber nada sobre a doenca e

melhorar a qualidade de vida deles”.

E possivel refletir que esse fortalecimento de auto-suficiéncia trazido pelo grupo
organiza-se em trés processos: a) motivacional (significagdo na vida); b)
desenvolvimento de habilidades e conhecimentos sobre a doenca (apropriacdo da

informac&o); c) aceitacdo da doenca (conhecimento para a acéo).

Releva notar a semelhanca dos resultados obtidos por este estudo com os da
literatura analisada (Andreassen, 2005; Lieberman, 2005; Ussher, 2005; Eysenbach,
2004; Alvarez Gordillo, 2003; Kulcar, 1991; Kelleher, 1991), os quais, somados,
permitem sugerir 0 seguinte esquema de circulagcdo de informacéo, fundamentado
nos parametros:

a) comunidade versus isolamento — “adorei, porque tinha um grupo de pessoas com
0 mesmo problema que eu”

b) aceitacdo versus rejeicdo — “0 maior desafio foi conhecer e enfrentar a gravidade
da doenca”

c) informacéo versus desconhecimento, incerteza — “sim, a participacdo no grupo &
muito importante, porque eu mudei em tudo, no meu trabalho, na minha maneira de

encarar a vida e a doenga”.
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5 Consideracoes finais

A andlise do fenbmeno dos grupos de apoio a pacientes, apresentada neste estudo,
buscou responder a indagacdo sobre as relagcbes entre as necessidades
informacionais do publico leigo e o surgimento das entidades da sociedade civil sem
fins lucrativos (Terceiro Setor na economia) de apoio a pacientes e familiares no
Brasil. Para tal, foi desenvolvido um estudo com o objetivo de entender como se
organizam os fluxos internos de informacdo e transmissao nesses grupos, assim
como o0s niveis de interferéncia da informacao cientifica e técnica em saulde na
qualidade de vida do publico leigo. Assumiu-se, nesta pesquisa, que 0S grupos de
apoio sao um fendmeno oriundo de uma conjuncdo de fatores fundamentados na

demanda informacional, na sociedade contemporanea.

Para tal, procurou-se analisar o modelo de sociedade do conhecimento a partir de
uma visdo critica do paradigma da modernidade, entendendo, principalmente, a
necessidade de criagdo de um novo senso comum informado, baseado no
desenvolvimento do capital humano, no acesso livre e aberto e por direito, a

informagao e ao conhecimento.

Este estudo considerou também a necessidade de reabordar aspectos da
informacdo na era da tecnologia, desde uma perpectiva humanista. Nessa
perspectiva, a tecnologia € considerada instrumento para superar barreiras de tempo
e espaco no acesso a informacdo, com o objetivo de promover o ciberespaco como
a inteligéncia ampliada das comunidades humanas, sem no entanto ser por ele

seduzido.

O estudo permitiu vislumbrar formas de uso da internet para que as organizagdes
sem fins lucrativos fomentem atividades de educacdo a distancia, fortalecam
aliancas, redes sociais, intercambio de experiéncias e de informacdes e,
especialmente, a construgdo de um projeto coletivo. Essa possibilidade iria ao
encontro do que Lévy (1998) prop&e como “inteligéncia coletiva”.
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Por outro lado, ao desenvolver um estudo de caso exploratério em grupos de apoio
a pacientes, ndo nos foi possivel deixar de considerar o cenario brasileiro de
desigualdade social, pobreza extrema e prevaléncia de doengas. Em uma
perspectiva futura, um tanto alarmante, os problemas se agravardo caso nao sejam
organizadas varias acfes conjuntas do Estado e da sociedade civil para que supera-
los ou controla-los. Nessa medida, optou-se por estudar os grupos de apoio a
pacientes de doencas cronicas néo transmissiveis (DCNT), que atuam na promog¢ao
da saude, no ambito da sociedade civil, por meio de ac¢des de producao, acesso e

circulacao de informacéao.

A pesquisa baseou-se na metodologia de pesquisa qualitativa, aplicada a uma
amostra definida a partir das entidades sem fins lucrativos da area da saude e que
operam com grupos de apoio em doencas cronicas (DCNT). Foram efetuadas
entrevistas com pacientes e profissionais de salde em cada uma das instituicdes,

cujos resultados estdo expostos no Capitulo 4.

Um dos principios norteadores deste estudo esta baseado nos resultados
encontrados por Ussher (2005) que analisou a utilidade dos grupos de apoio em
resposta as indagacgfes basicas dos pacientes, fundamentadas em trés parametros:
comunidade versus isolamento; aceitacdo versus rejeicdo e informacdo versus
desconhecimento, incerteza; para assim também compreender como se efetua a

transliteracédo ou traducdo do conhecimento cientifico para os grupos de pacientes.

De um modo geral, é possivel afirmar que:

- Ha consenso entre profissionais e entidades acerca da importancia do grupo e de
sua influéncia no bem-estar e qualidade de vida do paciente; ha concordancia
quanto ao prazo médio de seis meses para que 0 paciente amplie a percepc¢ao do
seu estado de saude ap6s o diagnéstico de uma doenca. Os profissionais
entrevistados julgam a experiéncia dos grupos como positiva em relacdo a
ampliacdo da qualidade de vida dos portadores de doencas; seu maior desafio
reside em ndo desmotivar o grupo.

- A experiéncia do paciente na participacdo no grupo é considerada positiva; No
entanto, verificou-se que 0s pacientes ndo tém contatos fora da sede da entidade;

embora a vivéncia no grupo seja intensa, ela se restringe ao lugar dos encontros; os
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pacientes consideram que o canal de informacdo mais confiavel € constituido por
profissionais facilitadores, mas também valorizam “dicas” trocadas entre o0s
participantes, o que sugere que o suporte oferecido pelo grupo possui alto grau de
confiabilidade. Por outro lado, os pacientes valorizam a possibilidade de que o
conhecimento adquirido seja ampliado e reproduzido, para ajudar aos outros

pacientes.

De modo geral, os grupos analisados se assemelham em sua estrutura e modus
operandi. Conforme mostra a figura 7, em termos da participacdo no grupo e nas
demais atividades da entidade hd um fluxo bastante dindmico e consistente de
motivacdo e apropriacdo, visivel nas respostas a entrevista e também na literatura
analisada (Andreassen, 2005; Ussher, 2005).

Contexto social
[entorno]

A 4 A y

\ 4

Portador > Grupo de p» Comunicagdo Intervencéo Resultados
de doenca apoio - circulagéo - apropriagao - acédo

A 4

A A A A

Profissional de saude Meios / Midias

A 4

[Figura 7]: Fonte: desenvolvido a partir de Ulin, 2006

Esta estrutura esquematica permite viazualizar o fluxo de informacdo, tendo o
portador de doenca como protagonista. Porém, tal como se percebe nos resultados
da pesquisa empirica, o contexto influencia as principais etapas de circulacao de

informacgé&o e de interagao no grupo.

Os resultados das entrevistas mostraram haver uma acdo interna ao grupo em

termos da adesdo dos individuos aos novos comportamentos ou habitos, estes
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considerados como um conhecimento adquirido, um “haver, um capital” (ou habitus,
Cf. Bourdieu, 2006, p.61). As respostas dos profissionais entrevistados esclareceram
o fato de que existe um tempo necessario para a aquisicdo desse conhecimento ou
hébito. Confome afirma Kornawachs (2001), o efeito da informacdo assimilada, por
sua vez, sera representado por uma mudanca do sistema mental (novo habito), de
tal modo que o conteddo memorizado pode ser externado em forma de informacéo,

fazendo com que o receptor torne-se também um emissor.

Da mesma forma, e como afirma Costa (2004), o fato de os individuos estarem em
grupo nao significa que havera entre eles uma sinergia de idéias que resultard em
acao conjunta. Neste caso, no entanto, observou-se que, embora a adesao aos
grupos siga o principio da individualidade [a doenca é U(nica, cada um reage
diferentemente], a acéo interna e externa ao grupo de apoio a pacientes é conjunta e
coletiva. Um bom exemplo séo os intercambios internos de informacao, receitas de
alimentos, etc. e externamente as campanhas e caminhadas, assim como o
empenho na aprovacao de legislacdo especifica, como a Lei n.° 11.347, que garante

aos pacientes diabéticos o direito a insulina e seringas.

Em termos gerais é possivel afirmar que o funcionamento dos grupos de apoio
obedece a uma estrutura aberta e dindmica, e talvez seja este um de seus pilares
mais fortes. Exemplo disso é o fato de que os temas tratados sdo em geral extraidos
de alguma descoberta divulgada nos meios de comunicacdo, ou de necessidades

trazidas por um paciente ou um grupo de pacientes.

N&o ha duvidas quanto a motivacdo e ao nivel de adesédo e apropriacdo da
informacé&o, demonstrados durante as entrevistas. Ou seja,
(...) entender um grupo como um espaco de troca de experiéncia € vé-lo servir como
agente de transformacdo; quanto mais existirem atitudes de acolhimento e de
solidariedade entre seus membros, maiores as chances do desenvolvimento de
potencialidades individuais e coletivas; (...) um grupo € aquilo que seus membros

fazem dele (Munari; Rodrigues, 1997, apud Sant’Anna; Ferriani, 2000, p.100).

Observou-se que em relacdo ao desenvolvimento efetivo do grupo, enquanto

coletivo inteligente, que pressupbe que cada participante possa opinar sobre a
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programacao, sugerir temas, etc., a acdo dos participantes € ainda timida. Nao
foram exploradas essas indicacdes na entrevista, porém ha indicios que levam a crer
que embora o chamado a participacdo nos grupos seja grande por parte dos
facilitadores, ndo ha de fato incentivo para a partilha de trabalho na organizacdo e

para a atuacdo dos participantes no desenvolvimento do grupo.

Outro indicador interessante para reflexdo é o fato de em ambas as entidades
analisadas ha subgrupos divididos por especialidade, que se revezam nas atividades
programaticas. No entanto, a excecdo dos eventos gerais (palestras, caminhadas,
campanhas, etc.) cada subgrupo na mesma instituicdo (Anad, ABCD) tem uma
agenda de conteudo prépria, qgue ndo é organizada e aprovada como resultado de
discussdes entre facilitadores, cada subgrupo funciona de maneira independente. E
possivel pois reiterar que embora a participacdo nos grupos seja intensa, 0s
pacientes ndo participam efetivamente de seu desenvolvimento.

Em ambas as instituicbes o grupo é organizado e liderado pelos facilitadores.
Identifica-se assim certa assimetria entre a dimensédo do individuo e a dimenséao do
grupo (coletivo), onde os individuos sdo convocados a agir, decidir, adotar
comportamentos e habitos ndo apenas em fungcdo de si mesmos, mas também
conjuntamente. Vencer essa distancia é o desafio para o desenvolvimento desses
grupos enguanto redes sociais, que dependem da adesdo, mas também do

engajamento efetivo das pessoas (Costa, 2004).

Com referéncia aos dispositivos de informagdo utilizados, observaram-se dois
aspectos importantes. Por um lado, o profissional de saude que opera com 0s
grupos recorre, para sua atualizacdo profissional, a participacdo em congressos
sobre sua area de especializacdo, como mostra a resposta “me atualizo em
congressos uma vez por ano, no minimo”. A resposta a pergunta sobre
especializacédo no tema do grupo, em ambos os casos foi de que a formacgéo se deu
com a pratica do trabalho e de forma autodidata. O acesso a fontes de informacao

registradas em bases de dados é restrito.

Quanto aos pacientes, observou-se que embora recorram a varias fontes

interpessoais, como amigos e familiares, e também a midia, a confiabilidade reside
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na informacéao recebida dos médicos e dos profissionais de salude. Apenas um dos
pacientes informou pesquisar na Internet para ampliar seus conhecimentos sobre a
doenca, porém indicou o profissional facilitador do grupo como sua fonte de mais
alta confiabilidade.

Com relacdo ao uso dos dispositivos da Internet para acesso a informacgao sobre a
doenca, um dos pacientes informou que participa ativamente de um férum de
discusséo aberto na Internet (Comunidade Virtual), e que vé o dispositivo como um
meio de complementar a atividade dos grupos, mas que serve principalmente para
“as pessoas que se encontram em outras cidades fora de Sdo Paulo poderem ter
acesso a informacdo sobre a doenca”. O outro paciente entrevistado ndo tinha

acesso a Internet, e informou que sua forma de interagdo com o0s demais

participantes do grupo é por telefone ou presencialmente, durante as atividades.

E interessante comentar que ambas as entidades, Anad e ABCD possuem site
atualizado, com documentos, noticias, etc. No entanto, a Internet ainda ndo é
utilizada, tanto institucional quanto pessoalmente, por profissionais facilitadores e por
pacientes, como um dispositivo efetivo de acesso a informacéo e ao conhecimento

organizado, disponivel em acesso aberto.

Os resultados obtidos sugerem a abordagem de dois aspectos distintos: a) a
demanda por informacdo em salde expressa em linguagem reconhecivel pelo
publico de fato deve receber atencéo; b) o profissional de saide em contato direto
com o publico (facilitadores dos grupos) pouco recorre aos repositérios organizados
e de livre acesso disponiveis — sugere-se que ocorra uma restricdo de linguagem

(de interface ou de fonte de informacao).



As entidades sem fins lucrativos que promovem 0s grupos de apoio, apesar de seu
namero expressivo (cerca de 280 mil em 2002, IBGE) sdo em geral pouco
conhecidas. Estas entidades, por sua vez, representam um desafio consideravel, do
ponto de vista empirico e tedrico, no sentido de serem entendidas nos ambitos
organizacional, politico, social e econémico. Trata-se de um universo tdo diverso,
disperso, complexo e dinAmico que a pesquisa esbarra em entraves muitas vezes

intransponiveis.

Apesar do esforco realizado no levantamento de dados e informacgdes das entidades
sem fins lucrativos da cidade de Sao Paulo, percebe-se pelo menos uma grande
limitacdo que pode ter influenciado os resultados: os dados disponiveis sobre elas
sdo referentes ao ano de 2002; assim, é provavel que as entidades que néo
estavam nos bancos de dados consultados sejam as que possuem os melhores
grupos de apoio e uma excelente experiéncia na promocao de atividades, porém
nao puderam ser localizadas. Sabe-se que em 2002 havia no Brasil cerca de 3.800
entidades, destas, 2.009 Hospitais e 1.789 cadastradas como Outros servigos em

saude (nomenclatura pouco precisa).

Quanto aos Grupos de apoio a pacientes em relacdo a sua estrutura organizacional
e os fluxos internos de producéo e circulagdo de informacéo, os resultados sugerem
que obedecem a uma estrutura organizacional linear (0 grupo reune-se em geral
todas as semanas, com uma participacdo média de 10 pessoas) e o fato de existir
ou ndo uma agenda prévia para os temas a serem discutidos, parece nao ser uma
limitagdo em seu funcionamento interno. Enquanto grupo, embora se observe uma
certa assimetria entre a dimensao individual (com suas preferéncias, interesses,
inteligéncia) e a do grupo enquanto adoc¢éo de alguma medida, comportamento, etc.

parece ndo haver davida de que se constituem como coletivos inteligentes.

Ha evidéncias sobre o reconhecimento da utilidade dos grupos de apoio (Ussher,
2005; Lock, 1986), sendo reconhecidos também como um férum efetivo na provisao
de suporte informacional aos pacientes, que resultam em beneficios consistentes,
em ambito educacional e emocional. O senso de pertenca (pertinéncia) e a provisao
de informacdo sobre a doenca amplia a possibilidade de lidar com a doenca

(informacéo e acao — cf. Stern, 2000).
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Considerando o exposto, pode-se afirmar que a relacdo médico-paciente (interacao
presencial ou a distancia) € um processo que supde a circulacdo e a absor¢cdo de
informag&o como insumo para a capacidade de acdo. Na modernidade, tal processo
se assenta fundamentalmente no principio da confianca. A confiabilidade (confianca)
€ um dos aspectos mais importantes da informacédo em saude. No caso dos grupos,
a confianga nasce dos beneficios para a saude trazidos a partir da informacao
recebida, ou seja, a confianca se faz na acdo efetiva de transliteragdo do
conhecimento efetuada pelos profissionais facilitadores no cotidiano dos grupos

(acolhimento, afeto, incluséo).

De fato, os pacientes e familiares utilizam multiplas fontes de informacao sobre uma
determinada doenca para lidar com a incerteza (managing uncertainty). Existem hoje
muitos sistemas informacionais para temas e propdésitos especificos, com maior ou
menor grau de estruturacdo, que visam a geracao e circulagdo de informacédo para
leigos. Porém, ha pouca investigacao sobre seus impactos, seja no campo da saude,

seja no da ciéncia da informac&o.

Dessa forma, considera-se fundamental promover a idéia de que o conhecimento
depende tanto da informagédo quanto das habilidades e competéncias integradas de
cognicdo e capital cultural que permitam a interacdo entre o individuo e a
informacé&o, ou entre o individuo e o sistema de informacdo (Kobashi e Talamo,
2003)

No caso da saude, a demanda por informacéo expressa em linguagem reconhecivel
por leigos € um desafio que deve receber atencdo. No entanto, internamente aos
grupos, parece ndo haver preocupacdo com 0 acesso a informacdo por meio de
fontes estruturadas, uma vez que a atividade do grupo é semanal e presencial, onde
davidas e questionamentos sao tratados a medida em que surgem. No entanto, ha a
percepcdo de que o profissional de saude (facilitador do grupo) sofre de um certo
“isolamento” em relacdo a um sistema de informacdo que possa suprir suas

necessidades por informacdo atualizada, baseada em evidéncias cientificas.
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Desta forma entende-se como desafio, propor um conjunto de parametros minimos
para implementar a producéo, a circulacdo e o consumo de informacao nos grupos
de apoio a pacientes, inseridos nas premissas éticas e no desenvolvimento do
capital humano, social e cultural, com os seguintes objetivos:

- Melhorar a saude e a qualidade de vida das pessoas que vivem com DCNT no
Brasil, prover a eles e a seus familiares e as proprias entidades que os apoiam, com
informacgao acessivel e acurada, livre de interesses e atualizada;

- promover o trabalho em parceria com uma rede de provedores de informacao
(pesquisadores, profissionais de atencdo a saude e pacientes) para assegurar que
as pessoas tenham acesso a informacdo que necessitam, na forma que desejam,

para que possam tomar decisdes baseadas em informacgéo de evidéncias em saude.

Os seguintes elementos relevantes para a ampliacdo da acéo efetiva destes grupos
podem estar organizados segundo 0s seguintes principios:

1. determinantes de saude. Considerar que a saude é determinada por complexas
interagdes entre fatores sociais, econdmicos, meio ambiente e o comportamento

individual;

a) acao baseada na comunidade (no grupo = no coletivo inteligente). Ampliar a
participacdo dos pacientes nos grupos, para promocao de transliteracdo de
“pacotes” informacionais de acordo com suas necessidades. O envolvimento

progressivo dos pacientes de DCNT e suas comunidades € essencial;

b) informacdo de qualidade e “transliterada”. Desenvolver produtos e servigos
informacionais baseados em evidéncias cientificas, relevantes para a comunidade
de pacientes, cujas interfaces levem em conta o capital humano, social e cultural de
cada grupo. Desenvolver servi¢os informacionais baseados em evidéncias cientificas

em saude para apoiar os profissionais de saude e facilitadores nos grupos.

c) acessibilidade. Garantir que os produtos e servicos de informacdo sejam
adequados para ao grupo, por meio da provisdo de informagdo em multiplos canais,
focando multiplas areas com informacgéo. Promover a inclusao digital e informacional

destas coimunidades por meio de promocéao de foruns e comunidades virtuais.



87

d) promover a acdo por meio do desenvolvimento de capacidades (Cf. Stern, 2000).
Utilizar os principios de educacéo a distancia para trabalhar o apoio as pessoas com
DCNT e suas familias para desenvolver suas capacidades para a busca, acesso,
entendimento e uso da informacdo sobre o tratamento. Por meio dessas acdes é
possivel promover o desenvolvimento de novo senso comum, baseado em decisdes
informadas, no desenvolvimento de parcerias nos programas de promocéo a saude
do Estado.

Como afirma Levy (Levy, 2004), a existéncia das quatro redes interconectadas, (a
rede de computadores, a rede de fontes de informac&o, um laco social e a rede de
experiéncias), as organizacdes voltadas para a atencdo a pacientes, entre muitos
outros grupos organizados, consolida o fendbmeno do surgimento de grupos de apoio
a pacientes, que por sua propria natureza contem um inteligente coletivo ou uma

reuniao de saberes.

O enfoque de desenvolvimento centrado nos direitos humanos adquiriu importancia
crescente, ndo sO como fundamento ético das democracias da Ameérica Latina e
Caribe, mas também como horizonte normativo e programéatico do desenvolvimento

social (Comision, 2006).

Este enfoque, externado pelo Relatério da CEPAL (Comision EconOmica para
America Latina e o Caribe (Comisidén, 2006) implica a busca de alternativas que
permitam emoldurar o crescimento econémico em politicas que, junto com a
promocédo da cidadania social, contribuam para a estabilidade politica pelo fato de
diminuir os contrastes sociais. Implica que se trabalhe a legitimacdo da democracia
vinculando-a ao aumento geral do bem-estar e a maior formacao de capital humano

como resultado do acesso a educacéo e a saude.

Diante dos resultados obtidos no estudo ficam remanescentes algumas indagacoes
gue emergiram deste trabalho para proximas reflexdes:
- Como a ciéncia da informacéo dard confiabilidade aos sistemas de informacao

voltados para o cidadao?
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- Que dispositivos de informacdo devem ser desenvolvidos para os profissionais
(mediadores) de forma a minimizar a distancia entre o conhecimento e a acéo, que

incluam o coletivo como polo de intermediacédo?

Enfim, ao refutar a razdo indolente (Cf. Santos, 2001) optamos por ndo cruzar 0s
bragos, e procurar saidas. Somos sujeitos sociais, heterogéneos, que de diferentes
modos e em suas multiplas trincheiras estamos conferindo espessura politica as
reivindicacbes, promovendo ligacbes e tecendo uma rede de solidariedade e

esperanca envolvendo a sociedade da pos modernidade.



89

6 Referéncias

AKERKAR, S.M.; BICHILE, L.S. Doctor patient relationship: changing dynamics in
the information age. Journal of Postgraduate Medicine, Mumbai, India, v.50, n.2,
p.120-2, June 2004. Disponivel em:
<http://www.jpgmonline.com/article.asp?issn=0022-
3859;year=2004;volume=50;issue=2;spage=120;epage=122;aulast=Akerkar>.
Acesso em: 12 jun. 2006.

ALMEIDA-FILHO, N. Modelos de determinacéo social das doencas crénicas nao-
transmissiveis. Ciénc. saude coletiva., Rio de Janeiro, v. 9, n. 4, 2004.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51413-
81232004000400009&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 15 jan. 2005.

ALVES, F. de A. Fundacdes, organiza¢cdes sociais, agéncias executivas:
organizacfes da sociedade civil de interesse publico e demais modalidades de
prestacdo de servigos publicos. Sdo Paulo: LTr, 2000.

ANDREASSEN, S et al. Family members’ experiences, information needs and
information seeking in relation to living with a patient with oesophageal cancer.
European Journal of Cancer Care, Oxford, v.14, p.426-34, June 2005.

ARAUJO, E.A. de. Informac&o, sociedade e cidadania: gestio da informac&o no
contexto de ONG brasileiras. Ciéncia da Informacgdao, Brasilia, v.28, n.2, p.155-67,
maio/ago. 1999.

ASSOCIAQAO BRASILEIRA DE COLITE ULCERATIVA E DOENCA DE CROHN.
Disponivel em: <http://abcd.org.br/>. Acesso em: 11 nov. 2006.

ASSOCIACAO NACIONAL DE ASSISTENCIA AO DIABETICO. Disponivel em:
<http://www.anad.org.br/html/>. Acesso em: 11 nov. 2005.

AYRES, B.R.C. Os centros de voluntarios brasileiros vistos como uma rede
organizacional baseada no fluxo de informac&o. DataGramaZero, Rio de Janeiro,
v.2, n.1, fev. 2001. Disponivel em: <http://www.dgzero.org/fevO1/Art_01.htm>.
Acesso em: 20 out. 2005.

BALL, M.J.; LILLIS, J. E-Health: transforming the physician/patient relationship.
International Journal of Medical Informatics, Clare, Ireland, v.61, n.1, p.1-10, Apr.
2001.

BAPTISTA, D.M. A busca da informacao por parte de entidades representativas.
Ciéncia da Informacdo, Brasilia, v. 30, n.2, p.16-9, maio/ago. 2001.

BARRETO, A.A. A informacdo em seus momentos de passagem. DataGramaZero, Rio
de Janeiro, v.2 n.4, ago. 2001. Disponivel em:
http://www.dgzero.org/ago01/F_|_aut.htm. Acesso em: 25 abr. 2004.

BARRETO, A.A. A oferta e a demanda da informacé&o: condi¢gbes técnicas,
econdmicas e politicas. Ciéncia da Informacéao, Brasilia, v.28, n.2, maio 1999.



0

Disponivel em: < http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
19651999000200009&Ing=pt&nrm=iso&ting=pt >. Acesso em: 12 nov. 2006.

BARRETO, A.A. Mudanca estrutural no fluxo do conhecimento: a comunicacao
eletrénica. Ciéncia da Informacdao, Brasilia, v.27, n.2, p.122-7, maio/ago. 1998.

BARROS, R.P. de; HENRIQUES, R.; MENDONCA, R. Desigualdade e pobreza no
Brasil: retrato de uma estabilidade inaceitavel. Revista Brasileira de Ciéncias
Sociais, Sao Paulo, v.15, n.42, fev.2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
69092000000100009&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 23 nov. 2006.

BARROS, R.P. de; HENRIQUES, R.; MENDONCA, R. Desigualdade e pobreza no
Brasil: retrato de uma estabilidade inaceitavel. Revista Brasileira de Ciéncias
Sociais, Sao Paulo, v.15, n.42, 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
69092000000100009&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 23 Nov 2006.

BECKER, H.S. Métodos de pesquisa em ciéncias sociais. 4.ed. Sado Paulo:
Hucitec, 1999.

BEISECKER, A.E.; BEISECKER, T.D. Patient information-seeking behaviors when
communication with doctors. Medical Care, Philadelphia, v.28, n.1, p.19-28, 1990.

BIZZO, M.L.G. Difuséo cientifica, comunicacao e saude. Cadernos de Saude
Publica, Rio de Janeiro, v.18 n.1, jan./fev. 2002. Disponivel em:
http://lwww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2002000100031&Ing=en&nrm=iso&ting=pt. Acesso em: 16 ago. 2005.

BOBBIO, N. Diario de um século: autobiografia. Rio de Janeiro: Campus, 1998.

BORGES, M. A informag&o como recurso gerencial na sociedade do conhecimento.
Ciéncia da Informacéo, Brasilia, v.24, n.2, p.181-8, maio/ago. 1995.

BORGES, M.A.G. A compreenséao da sociedade da informacgéo. Ciéncia da
Informacéo, Brasilia, v.29, n.3, dez. 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
19652000000300003&Ing=pt&nrm=iso&ting=pt>. Acesso em: 14 maio 2004.

BORGMANN, A. Holding on reality: the nature of information at the turn of the
millennium. Chicago:The University of Chicago Press, 1999. Cap.11, p.125-40.

BOURDIEU, P. A economia das trocas simbdlicas. Sao Paulo: Perspectiva, 1974.
BOURDIEU, P. O poder simbdlico. 9.ed. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 2006.

BRASIL. Constituicdo (1988). Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.
14.ed. Brasilia, DF: Senado Federal, 2000.

BRASIL. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Saude. Resolu¢édo no.196, 10
outubro 1996. Aprova diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas



91

envolvendo seres humanos. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/deliberacoes/reso_96.htm>. Acesso em: 25 jul. 2006.

BROWN, R.F. et al. Promoting patient participation and shortening cancer
consultation: a randomized trial. British Journal of Cancer, London, v.85, n.9, p.
1273-9, Nov. 2001.

BURKE, P. Uma histéria social do conhecimento: de Gutemberg a Diderot. Rio de
Janeiro: Jorge Zahar Ed., 2003

BUSS, P.M. Promocéo da saude e qualidade de vida. Ciéncia & Saude Coletiva,
Rio de Janeiro, v.5, n.1, 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232000000100014&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 13 jan. 2007.

CACERES, C.F. Prefacio a la edicion en espafiol. In: ULIN, P.R. Investigacion
aplicada en salud publica: metodos cualitativos. Washington, D.C.: Pan American
Health Organization, 2006.

CAMPOS, G.W.S. Clinica e saude coletiva compartilhadas: teoria paidéia e
reformulagdo ampliada do trabalho em saude. In: . Tratado de saude
coletiva. Sdo Paulo: Hucitec; Rio de Janeiro: Ed. Fiocruz, 2006 p.53-92.

CARVALHO, I.C.L.; KANISKI, A.L. A sociedade do conhecimento e 0 acesso a
informacé&o: para que e para quem? Ciéncia da Informacdao, Brasilia, v.29 n.3,
set./dez. 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
19652000000300004&Ing=pt&nrm=iso&ting=pt>. Acesso em: 01 abr. 2006.

CASAS, J. A. Health disparities in Latin America and the Caribbean: the role of social
and economic determinants. In: PAN AMERICAN HEALTH ORGANIZATION. Equity
and health: views from the Pan American Sanitary Bureau. Washington, DC:, 2001.
p.22-49.

CASTELLS, M. A sociedade em rede. 6.ed.rev. Sdo Paulo: Paz e Terra, 2002. v.1

CASTIEL, L.D.; VASCONCELLOS-SILVA, P.R. Internet e o0 autocuidado em saude:
como juntar os trapinhos? Historia, Ciéncias, Saude-Manguinhos, Rio de Janeiro,
v.9, n.2, maio/ago. 2002. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
59702002000200004&Ing=pt&nrm=iso&ting=pt>. Acesso em: 08 jan. 2006.

CASTRO, A.L.S. O valor da informacé&o: um desafio permanente. DataGramaZero,
Rio de Janeiro, v.3, n.3, jun. 2002. Disponivel em:
<http://www.dgz.org.br/jun02/F_1_art.htm>. Acesso em: 08 jan. 2006.

CASTRO, E. Informacdo para apoio a tomada de decisdo em saude: parametros de
producao de informacéao territorializada. 2002. 85f. Dissertacao (Mestrado em Ciéncia
da Informacgé&o) - Escola de Comunicagdes e Artes, Universidade de Sao Paulo, S&o
Paulo, 2002.



92

CHAPARRO, F. Conocimiento, aprendizaje y capital social como motor de
desarrollo. Ciéncia da Informacdo, Brasilia, v.30 n.1, jan./abr. 2001. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
19652001000100004&Ing=pt&nrm=iso&tlng=es>. Acesso em: 12 maio 2005.

COELHO NETO, J.T. Moderno. In: . Moderno e pés-moderno: modos &
versoes. 3.ed. S&do Paulo: lluminuras, 1995. p.13-39.

CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE, 11, 2000, Brasilia. Efetivando o SUS:
acesso, qualidade e humanizacao na atencao a saude, com controle social.
Relatorio final. Brasilia: Ministério da Saude, 2001.

COSTA, R. da. A Cultura digital. Sado Paulo: Publifolha, 2002.

COSTA, R. da. Inteligéncia afluente e acéo coletiva: a expansao das redes sociais e
o problema da assimetria individuo/grupo. Razon y Palabra, Zaragoza, México, v.9,
n.41, oct./nov. 2004. Disponivel em:
http://www.cem.itesm.mx/dacs/publicaciones/logos/anteriores/n41/rdacosta.html.
Acesso em: 15 jul. 2006.

COSTA, R. da. Por um conceito de comunidade: redes sociais, comunidades
pessoais, inteligéncia coletiva. Interface - Comunicacgéo, Saude, Educacao,
Botucatu, S.P., v.9, n.17, p.235-48, mar./ago. 2005.

COULTER, A; ENTWISTLE, V; GILBERT, D. Sharing decisions with patients: is the
information good enough? British Medical Journal, London, v.318, n.7179, p.318-
22, Jan. 1999.

CROWLEY, P. Partnership with patients: local communities have role in influencing
health policy. British Medical Journal, London, v.320, n.7227, p.117, Jan. 2000.
(Letters)

CYRINO, A.P.; Schraiber, L.B.; TEIXEIRA, R. Antropologia da inteligéncia coletiva
numa comunidade leiga: estudo do autocuidado em diabetes. (Projeto FAPESP
processo 03/12970-2/FUNDUNESP processo 0114/03). Disponivel em:
<http://www.icml9.org/program/track6/public/documents/Antonio%20Pithon%20Cyrin
0-132311.doc>. Acesso em: 12 maio 2006.

DEERING , M.J. Consumer Health information demand and delivery: implications for
libraries. Bulletin of the Medical Library Association, Chicago, v.84, n.2, p.209-16,
Apr. 1996.

DELFINO, M.R.R. et al . O processo de cuidar participante com um grupo de
gestantes: repercussdes na saude integral individual-coletiva. Ciéncia & Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, v.9, n.4, 2004. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232004000400026&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 14 set. 2006.

DUFLTH, S.C. Gestéo da Informag&o do Ambiente Externo em Organizag¢des do
Terceiro Setor. Perspectivas em Ciéncia da Informacéao, Belo Horizonte, v.10, n.1,
p.18-33, jan./jun. 2005.



93

DUPAS, G. Etica e poder na sociedade da informacdo. De como a autonomia das
novas tecnologias obriga a rever o mito do progresso. 2.ed.rev. e ampl. Sado Paulo:
Ed. UNESP, 2001.

EYSENBACH, G; JADAD, A.R. Evidence-based patient choice and consumer health
informatics in the internet age. Journal of Medical Internet Research, Toronto, v.3,
n.2, p.e19, Apr./June 2001.

FERNANDES, A.F.C. et al. Significado do grupo de auto-ajuda na reabilitacdo da
mulher mastectomizada / The meaning of self-help groups in the rehabilitation of
mastectomized women. Reme: Revista Mineira de Enfermagem, Belo Horizonte,
v.9, n.1, p.47-51, jan.-mar. 2005.

FERNANDES, R C. Privado Porém Publico - O Terceiro Setor na América Latina,
Relume Dumara, Rio de Janeiro, 2a ed., 1994

FLECK, M.P. de A. O instrumento de avaliacdo de qualidade de vida da Organizacao
Mundial da Saude (WHOQOL-100): caracteristicas e perspectivas. Ciéncia & Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, v.5, n.1, 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232000000100004&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 13 jan. 2007.

FORTES, P.A. de C. Reflexdes sobre Bioética e o consentimento esclarecido.
Revista Bioética, Brasilia, v.2, n.2, p.129-135, 1994.

FREIRE, I.M. A responsabilidade social da ciéncia da informag&o na perspectiva da
consciéncia possivel. DataGramaZero, Rio de Janeiro, v.5, n.1, fev. 2004.
Disponivel em < http://www.dgz.org.br/fev04/F_|_art.htm>. Acesso em: 6 maio 2005.

GARCIA, M.AA. et al . Atencdo a saude em grupos sob a perspectiva dos idosos.
Revista Latino-Americana de Enfermagem, Ribeirdo Preto, v.14, n.2, 2006.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692006000200005&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 11 jan. 2007.

GARCIA, M.AA. et al. Atencdo a saude em grupos sob a perspectiva dos idosos.
Revista Latino-Americana de Enfermagem, Ribeirdo Preto, v.14, n.2, 2006.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692006000200005&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 fev. 2007.

GAUDERER, C. Os direitos do paciente: cidadania na Saude. 7.ed.rev. e atual. Rio
de Janeiro: Record, 1998.

GROSSMAN, M. The human capital model of the demand for health. Cambridge,
National Bureau of Economic research, 1999. (Working Paper 7078) . Disponivel em:
<www.nber.org/papers/w7078>. Acesso em: 15 nov. 2006.

HARZHEIM, E.; ALVAREZ-DARDET, C. Armadilha das piramides. Cadernos de
Saude Publica, Rio de Janeiro, v.17, n.4, p.1009-1015, jul./ago. 2001.

HOLLANDER, S. Providing health information to the general public: a survey of
current practices in academic health sciences libraries. Bulletin of the Medical
Library Association, Chicago, n.88, v.1, p.62-9, Jan. 2000.



94

HOLLANDER, S.; LANIER, D. The physician-patient relationship in an electronic
environment: a regional snapshot. Bulletin of Medical Library Association,
Chicago, v.89, n.4, p.397-9, Oct. 2001.

HUMAN Development Report 2001. Making new technologies work for human
development. New York, Oxford University Press, 2001.

[IZUKA, E.S. Um estudo exploratorio sobre a exclusao digital e as organiza¢des sem
fins lucrativos da cidade de S&o Paulo. 2003. 163p. Dissertacdo (Mestrado em
Governo e Sociedade Civil em Contexto Local) - S&o Paulo: Escola de
Administracdo de Empresas de Séo Paulo, Fundacao Getulio Vargas, Sao Paulo,
2003.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Diretoria de
Pesquisas. Geréncia do cadastro Central de Empresas. As fundagdes privadas e
associacdes sem fins lucrativos no Brasil 2002. Rio de Janeiro, 2004.(Estudos e
pesquisas: Informagédo econdmica, 4). Disponivel em:
<http://www2.abong.org.br/final/download/Fasfil%20-%20pdf.pdf>. Acesso em: 14 jul.
2006.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Diretoria de
Pesquisas. Coordenacédo de Populacao e Indicadores Sociais. Proje¢céo da
Populacdo do Brasil por Sexo e Idade para o Periodo 1980-2050: revisao 2004:
metodologia e resultados: ... Rio de Janeiro, 2004. Disponivel em:
<http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/projecao_da_populacao/metodol
ogia.pdf>. Acesso em: 15 jul. 2006.

JADAD, A.R. Promoting partnerships: challenges for the internet age? British
Medical Journal, London, v.319, n.7212, p.761-4, Sept. 1999.

Journal of the Royal Society of Medicine, London, v.84, p.595-97. 1991.

KEILEHER, D.J.A. Patients learning from each other: self-help groups for people with
diabetes. Journal of the Royal Society of Medicine, London, v.84, n.10, p.595-7,
Oct. 1991.

KEILEHER, D.J.A. Patients learning from each other: self-help groups for people with
diabetes.

KERSTENETZKY, Celia Lessa. Desigualdade e pobreza: licdes de Sen. Revista
Brasileira de Ciéncias Sociais, S&o Paulo, v.15, n.42, fev.2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
69092000000100008&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 23 nov. 2006.

KOBASHI, N.Y.; TALAMO, M.F.G.M. Informacé&o: fendmeno e objeto de estudo da
sociedade contemporéanea. Transinformacé&o, Campinas, v.15, p.7-21, set./dez.
2003. Edicao especial.

KORNWACHS, K. Instantaneous availability of cultural goods: a driving force for
superficiality and loss of knowledge? In: INTERNATIONAL CONGRESS ON
INNOVATIONS FOR AN E-SOCIETY, 2001, Berlin, Germany. Challenges for



95

Technology Assessment. Disponivel em: http://www.itas.fzk.de/e-
society/preprints/mediaculture/Kornwachs.pdf. Acesso em: 10 dez. 2006.

KULCAR, Z. Self-help aid and chronic patients’ clubs in Croatia, Yugoslavia:
discussion paper. Journal of the Royal Society of Medicine, London, v.84, n.5, p.
288-91, May 1991.

KULCAR, Z. Self-help aid and chronic patients’ clubs in Croatia, Yugoslavia:
discussion paper. Journal of the Royal Society of Medicine. London, v.84, p. 288-
91, 1991.

LARA, Marilda Lopes Ginez de; CONTI, Vivaldo Luiz. Disseminac¢éo da informacao e
usuarios. Sdo Paulo em Perspectiva, Sdo Paulo, v.17, n.3-4, jul./dez. 2003.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
88392003000300004&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 31 jan. 2007.

LASTRES, H.M.M. Informacéao e conhecimento na nova ordem mundial. Ciéncia da
Informacdo, Brasilia, v.28, n.1, jan. 1999. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
19651999000100010&Ing=pt&nrm=iso&ting=pt>. Acesso em: 12 jul. 2006.

LESSA, I. Doencas cronicas nao-transmissiveis no Brasil: um desafio para a
complexa tarefa da vigilancia. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v.9, n.4,
2004. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232004000400014&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 06 nov. 2006.

LEVY, P. A conexdo planetéria: o mercado, o ciberespaco, a consciéncia. Sdo Paulo:
Ed. 34, 2001.

LEVY, P. A inteligéncia coletiva: por uma antropologia do ciberespaco. 4.ed. S&o
Paulo: Loyola, 2003.

LEVY, P. A rede internacional de pesquisa sobre a inteligéncia coletiva. Ottawa:
Chair de Recherche du Canada, Project de L'intelligence Collective, 2003. (texto de
trabalho)

LEVY, P. Cibercultura. Sao Paulo: Ed. 34, 1999.
LEVY, P.: AUTHIER, M. As arvores de conhecimentos. Sdo Paulo: Escuta, 1995.

LIEBERMAN, M.A.; GOLDSTEIN, B.A. Self-help on-line: an outcome evaluation of
Breast Cancer Bulletin Boards. Journal of Health Psychology, London, v.10 n.6,
p.855-62, 2005.

LOCK, S. Self help groups: the fourth estate in medicine? British Medical Journal
(Clinical Research Ed.), London, v.293, n.6562, p.1596-600, Dec.1986. Disponivel
em:
<http://www.pubmedcentral.nih.gov/pagerender.fcgi?tool=pmcentrez&pageindex=1&
artid=1351868>. Acesso em: 23 dez. 2006.

LOPES, J.R. Terceiro setor: a organizacdo das politicas sociais e a nova esfera
publica. Sdo Paulo em Perspectiva, Sao Paulo, v.18, n.3, 2004. Disponivel em:



96

<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
88392004000300007&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 09 jan. 2007.

MALTA, D.C. et al. A construcao da vigilancia e prevencao das doencas cronicas
nao transmissiveis no contexto do Sistema Unico de Saude. Epidemiologia e
Servicos de Saude, Brasilia, v.15, n.3, p.47-65, jul./set. 2006.

MARMOT, M. Health in an unequal world. The Lancet, v.368, n9552, p.2081-94,
Dec. 2006.

MARTINS, M.L. et al. A trajetdria do grupo de apoio a pessoa ostomizada:
projetando acdes em saude e compartilhando vivéncias e saberes. Texto &
Contexto Enfermagem, Santa Catarina, v.14, n.4, p.594-600, out.-dez. 2005.

MATTELART, A. Histéria da Sociedade da Informacéao. Sdo Paulo: Loyola, 2002.

MEREGE, L.C. O Quinto Setor. IntegrAc¢éo: a revista eletrdnica do terceiro setor,
v.9, n.64, jul. 2006. Disponivel em: <http://integracao.fgvsp.br/ano9/07/index.htm>.
Acesso em: 18 jul. 2006. Editorial.

MINAYO, M. C. de S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude.
Séo Paulo: Hucitec; Rio de Janeiro: ABRASCO, 1999.

MINAYO, M.C.S.; HARTZ, Z.M.A.; BUSS, P.M. Qualidade de vida e saude: um debate
necessério. Ciéncia & Saude Coletiva., Rio de Janeiro, v.5, n.1, 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232000000100002&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 13 jan. 2007.

MIRANDA, A. Ciéncia da informacdao: teoria e metodologia de uma area em
expanséo. Brasilia: Thesaurus, 2003.

MORAES, I.H.S. Informac¢des em saude: para andarilhos e argonautas de uma
tecnodemocracia emancipadora. 1998. 274 f. Tese (Doutorado) — Escola Nacional de
Saude Publica, Fundagcdo Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 1998.

MORIN, E. Saberes globais e saberes locais: o olhar transdisciplinar. Rio de Janeiro:
Garamond, 2004.

NORRENTRANDERS, T. The user illusion: cutting consciousness down to size.
New York: Penguin Books, 1998. p.23-43.

OLSON, M. A logica da acéo coletiva: beneficios publicos e uma teoria dos grupos
sociais. Sao Paulo: EDUSP, 1999.

ORDEM DOS ADVOGADOS DO BRASIL. Seccao Séao Paulo. Comisséo de Direito
do Terceiro Setor. Cartilha do Terceiro Setor. S&o Paulo: SESCON-SP; FGV-
Centro de Estudos do Terceiro Setor da EAESP; Mapa do 3° Setor, 2005. Disponivel
em: <http://www.mapa.org.br/download.aspx>. Acesso em: 05 mar. 2006.

PACKER, A.L. A construcao coletiva da Biblioteca Virtual em Saude. Interface -
Comunicacdao, Saude, Educacéo, Botucatu, S.P., v.9, n.17, 2005. Disponivel em:



97

<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832005000200004&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 01 fev. 2006.

PEMBERTON, P.J.; GOLDBLATT, J. The internet and the changing roles of doctors,
patients and families. The Medical Journal of Australia, Sidney, v.169, n.11/12,
p.594-5, 1998.

PRADO, J.L.A.; SOVIK, L. (Org.). Lugar global e lugar nenhum: ensaios sobre
democracia e globalizacdo. Sao Paulo: Hacker, 2001.

QUIVY, R; VAN CAMPENHOUDT, L. Manual de investiga¢cao em ciéncias
sociais. 2.ed. Lisboa: Gradiva, 1998.

RAMOS, S. O papel das ONGs na construcéo de politicas de saude: a Aids, a saude
da mulher e a saude mental. Ciéncia & Saude Coletiva., Rio de Janeiro, v.9, n.4,
2004. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232004000400027&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 16 ago. 2006.

RHEINGOLD, H. Virtual community. Boston: MIT Press, 2000.

RODRIGUES, A. D. Comunicacao e cultura: a experiéncia cultural na era da
informagao. 2.ed. Lisboa: Presenca, 1999.

RONCA, A.C.C.; COSTA, R. da. A construcédo de uma democracia cognitiva. Sao
Paulo Perspec., Séo Paulo, v. 16, n. 4, 2002. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
88392002000400005&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 15 set. 2005.

SALOMON, L.. A emergéncia do terceiro setor - uma revolucao associativa global.
Revista de Administracdo da Universidade de S&o Paulo, Sao Paulo, v.33, n.1,
p.5-11, jan./mar. 1998.

SANT'ANNA, S.C.; FERRIANI, M.G.C. O trabalho de grupo: reflexdes do cotidiano,
relato de uma experiéncia. Revista Latino-Americana de Enfermagem, Ribeirdo
Preto, v.8, n.3, 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692000000300014&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 fev. 2007.

SANTOS, B.S. A critica da razado indolente: contra o desperdicio da experiéncia.
Séo Paulo: Cortez, 2001. v.1.

SANTOS, B.S. Pela méao de Alice: o social e o politico na pos-modernidade. 4.ed.
Porto: Afrontamento, 2000.

SANTOS, L.M. dos et al . Grupos de promocao a saude no desenvolvimento da
autonomia, condi¢des de vida e saude. Revista de Saude Publica, Sdo Paulo, v.40,
n.2, 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102006000200024&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 12 jan. 2007.

SCHATTNER, A. Truth telling and patient autonomy: the patient's point of view.
American Journal of Medicine, New York, v.113, n.1, p.66-9, July 2002.



98

SCHRAMM, J.M. de A. et al . Transicao epidemioldgica e o estudo de carga de
doenca no Brasil. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v.9, n.4, 2004.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232004000400011&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 14 set. 2006.

SIMPSON, R. et al. Memex and beyond the website. Disponivel em:
<http://www.cs.brown.edu/memex/Bush_Symposium_Interact_2.html>. Acesso em:
12 mar. 2004.

SOAR FILHO, E.J. A interacdo médico-cliente. Revista da Associacdo Medica
Brasileira, Sdo Paulo, v.44 n.1, p.35-42, jan./mar.1998.

SORJ, B. brasil@povo.com: a luta contra a desigualdade na sociedade da
informacé&o. Rio de Janeiro: J.Zahar; Brasilia, DF: Unesco, 2003.

SORJ, B. Sociedades civis e relagcdes Norte-Sul: ONGs e dependéncia. Rio de
Janeiro: Centro Edelstein de Pesquisas Sociais, 2005. Working paper 1. Disponivel
em: <http://www.centroedelstein.org.br/article/Sorj_Artigo.pdf>. Acesso em: 22 jul.
2006.

STEHR, N. Da desigualdade de classe a desigualdade de conhecimento. Revista
Brasileira de Ciéncias Sociais, S&do Paulo, v.15, n.42, 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
69092000000100007&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 23 nov. 2006.

STEHR, N. Modern societies as knowledge societies: the implications for health and
health care. In: CONGRESO REGIONAL DE INFORMACION EN CIENCIAS DE LA
SALUD, 5., 2001, Havana. Knowledge for change: Information and Knowledge for
Health Equity. Disponivel em:
<http://crics5.bvsalud.org/proceedings/Stehr/havana_stehr.htm >. Acesso em: 23 jul.
2004.

TEIXEIRA, R.R. O desempenho de um servi¢o de atencao primaria & saude na
perspectiva da inteligéncia coletiva. Interface - Comunicacéo, Saude, Educacéo,
Botucatu, S.P., v.9, n.17, p.219-34, mar./ago. 2005.

ULIN, P.R. Investigacion aplicada en salud publica: metodos cuantitativos.
Washington, D.C.: Organizacién Panamericana de la Salud, 2006.

UNESCO world report. Towards knowledge societies. Paris: UNESCO, 2005.
(UNESCO reference works).

USSHER, J. et al. What do cancer support groups provide which other supportive
relationships do not? The experience of peer support groups for people with cancer.
Social Sciences & Medicine, Oxford, v.62, n.10, p. 2565-76, May 2006.

VALLA, V.V. Sobre participacdo popular: uma questao de perspectiva. Cad. Saude
Pablica., Rio de Janeiro. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X1998000600002&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 15 mar. 2006.



99

WELLMAN, B; BERKOWITZ, S.D. (Ed.). Social structures: a network approach.
New York: Cambridge University Press, 1991.

WERSIG, G. Information science: the study of post modern knowledge usage.
Information Processing and Management, Oxford, v.29, n.2, p.229-39, 1993.

WERTHEIM, M. Uma historia do espac¢o: de Dante a Internet. Rio de Janeiro:
J.Zahar, 2001.

WOLTON, D. Internet, e depois? Uma teoria critica das novas midias. Porto Alegre:
Sulina, 2003.

World Health Organization; Public Health Agency of Canada. Preventing chronic
diseases a vital investment. Overview. Disponivel em:
<http://www.who.int/chp/chronic_disease_report/en/> Acesso em: 10 nov. 2006.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Regional Office for Europe. Self-help and
chronic disease: report on a workshop. Leuven, Belgium, 28-30 January 1987.
Disponivel em: <http://whqglibdoc.who.int/euro/-1993/ICP_PHC_317.pdf>. Acesso
em: 15 dez. 2006.



Al

ANEXO 1

ROTEIRO

Entrevista paciente participante do grupo

>>> Vamos comecar entdo a entrevista para saber a sua opinido e vivéncia com o grupo de
apoio.

>>> Em primeiro lugar, algumas perguntas sobre a sua pessoa.

1. Qual é o més e o ano de seu nascimento ?
Més [ ] Ano[ ]

Obs. anotar o sexo do entrevistado [ ] Masc. [ ]Fem.

2. Qual a sua formacéo ?
Primeirograu [ ]
Segundograu [ ]
Universidade [ ]
Pos-Graduacdo [ ]

3. Qual é a sua &rea de atuagéo ?

>>> Gostaria de conhecer agora sua vivéncia com o grupo, de uma maneira geral.

4. Vocé pode nos contar um pouco sobre a sua experiéncia como paciente de [nome da
doencga]?

5. Onde se inteirou sobre a existéncia do grupo?
- meu médico indicou

- pela TV, jornal, revistas, etc

- uma pessoa amiga ou da familia me indicou

- busquei na Internet

- outros, qual ?

6. Ha quanto tempo vocé participa do grupo? [dia, meses, anos]

7. Quais os principais desafios que vocé enfrentou para participar do grupo?
- aminha timidez e dificuldade de falar em publico

- conhecer e enfrentar a gravidade da doenca

- 0 estado precario de minha saude

- no inicio ndo entendia o que se falava

8. Como vocé se sentiu no processo de sua entrada no grupo?
- na primeira reunido me senti a vontade para falar

- depois de 1 a 2 meses me senti a vontade para falar

- depois de 3 a 4 meses me senti a vontade para falar

9. Como funcionam as participacdes durante as reunides do grupo ?
- hd uma ordem para organizar as participacoes

- ndo ha ordem as participacdes sdo espontaneas

- 0 profissional de saude lidera e organiza as participacdes
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10. Existe um planejamento de temas para tratar em cada reunido do grupo?

- sim, existe um planejamento de temas para cada area [por ex. nutricdo, psicologia]

- sim, existe um planejamento conjunto de todas as areas em relagcao aos temas a serem
abordados

- ndo, os temas sao discutidos de acordo com a necessidade colocada pelo grupo no inicio
de cada reunido

11. Quanto a informacédo que circula no grupo, qual é a que vocé melhor aproveita?
- ainformacao falada pelo profissional de saude

- a informacéo falada pelos outros pacientes

- ambas tem 0 mesmo peso

- nenhuma delas, busco informag¢éo em outros meios

12. Antes de participar no grupo, como vocé buscava informacéo sobre a doenca?
- nas revistas, livros em biblioteca

- meu médico

- enfermeiros do hospital

- familiares e amigos

- sozinho na internet

- meu filho(a) na internet

- outras formas. Qual?

13. Existe um meio de comunicacao e de consulta e/ou de comunicagao que o grupo utiliza?
- pessoalmente durante as reunides
- folheto, revista ou jornal impresso
- telefone

- carta

- folheto eletrénico

- Site

- e-mail

- comunidade virtual

- blog

- salas de bate-papo

14. Como vocé se sente hoje, como participante do grupo, em relacéo a sua doenca?
Classifique de 0 a 100 a sua postura em relacgéo:

- a adogédo de medidas benéficas

- as barreiras na adocao de algumas medidas benéficas

- ao estimulo as a¢bes de bem estar no autocuidado

- ao seu conhecimento sobre a doenca

15. Em termos gerais vocé nota que a participacdo no grupo teve influéncia no seu bem
estar?

[ ]n&o

[ ]sim, positivamente

[ ]sim, negativamente

[ ]ainda ndo avaliou

>> Gostaria de conhecer agora a sua opinido pessoal sobre o grupo como uma das
alternativas para apoio aos pacientes

16. Em sua opinido como esses grupos poderiam ser melhorados? Em termos de
informacdo mais facil de entender, exercicios praticos [culinaria, ginastica, etc]
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17. Pensando em termos de aproveitar a experiéncia aprendida com sua participacdo no
grupo. Se vocé pudesse bolar uma proposta para apoio aos pacientes do sistema publico de
saude [SUS], quais seriam as suas sugestdes ?

18. Para terminar, gostaria de fazer algum comentario sobre a entrevista ou sobre o
assunto abordado por ela?

Terminamos. Muito obrigada por seu precioso tempo.
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ANEXO 1

ROTEIRO

Entrevista Profissional de Saude

>>> Vamos comecar entéo a entrevista para saber a sua opinido e vivéncia com o grupo de
apoio.

>>> Em primeiro lugar, algumas perguntas sobre a sua pessoa.

1. Qual é o més e o ano de seu nascimento ?
Més [ ] Ano[ ]

Obs. anotar o sexo do entrevistado [ ] Masc. [ ]Fem.

2. Qual a sua formacéo ?
Primeirograu [ ]
Segundograu [ ]
Universidade [ ]
Pos-Graduacdo [ ]

3. Qual é a sua &rea de atuagéo ?

4. Qual das seguintes alternativas melhor retrata a sua atividade com o grupo?
- atividade clinica

- docéncia e pesquisa

- atividade voluntaria

- outra, qual?

5. Que proporcao de seu horario de trabalho esta atividade toma?

6. Vocé recebeu algum tipo de treinamento especial para a sua atividade com o grupo ?
Qual?

7. Como se atualiza sobre a doenca em relagédo ao seu trabalho com o grupo ?
- conversa com colegas
- compra livros
- consulta bases de dados
- assina revistas
- consulta bibliotecas
- qual/quais ?

>>Gostaria de conhecer agora sua vivéncia com as praticas do grupo, de uma maneira
geral.

8. Vocé pode nos contar um pouco sobre a sua experiéncia e motivacdo com o grupo de
apoio ?

9. Onde e como se inteirou sobre a existéncia do grupo?
10. Os desafios mais importantes para o desenvolvimento do seu trabalho com o grupo se

classificam em:
- vencer a timidez e dificuldade de falar em publico
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- abrir espaco em sua agenda para o trabalho com o grupo
- dominar o assunto a ser trabalhado
- superar as dificuldades no acesso a informacédo atualizada [neste caso como superou?]

11. Em relacédo ao trabalho com o grupo é definida uma agenda de temas para as reuniées?
Sim[ ] Nao[ ] >>se resp. ndo, passar direto para a para pergunta 14)

12. Esta agenda de temas é desenvolvida
- em conjunto com todas as areas [multidisciplinar, por ex. nutricdo, psicologia, etc?]
- cada area define sua agenda de forma independente

13. De que maneira a agenda é apresentada para o0 grupo?
- & apresentada em conjunto com o cronograma de reunioes
- é discutida com o grupo e pode sofrer ajustes

14. Os temas séo discutidos aleatériamente & medida em que séo aportados pelos
participantes do grupos, ou seja, de acordo com a necessidade dos participantes no grupo

15. Existe um meio de comunicacao e consulta utilizado para contato com o grupo?
- pessoalmente durante as reunides
- folheto, revista ou jornal impresso
- folheto eletrénico

- correspondéncia

- telefone

- site

- e-mail

- comunidade virtual

- blog

- chat [sala de bate papo]

16. Em termos gerais, vocé nota que a participacdo no grupo influencia o estado terapéutico
do paciente?

[ ]1ndo

[ ]sim, positivamente

[ ]sim, negativamente

[ ]ainda nado avaliou

17. Em relacao aos participantes do grupo de apoio - Apds quanto tempo de participacao
efetiva no grupo é perceptivel uma alteracéo nos niveis de autoconhecimento em termos de:

Niveis de autoconhecimento meses ano(s)

vulnerabilidade (pés-diagndstico)

Gravidade da doenca

barreiras na adocao de novas acdes em sua rotina

estimulo e desencadeamento de acdes de
autocuidado

Outros

>> Gostaria de conhecer agora a sua opinido pessoal sobre o grupo como uma das
alternativas para apoio aos pacientes

18. Em sua opinido como esses grupos poderiam ser melhorados? Em termos de circulagédo
de informacgéo, acréscimo de outras atividades, etc
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19. Pensando em termos de aproveitar a experiéncia aprendida com sua participacdo no
grupo. Se vocé pudesse apresentar uma proposta para apoio aos pacientes do sistema
publico de saude [SUS], quais seriam as suas sugestdes ?

20. Para terminar, gostaria de fazer algum comentario sobre a entrevista ou sobre o0 assunto
abordado por ela?

Terminamos. Muito obrigada por seu precioso tempo.
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ANEXO 2

Consentimento verbal

- Nome do estudo: Informagcdo em saude para o publico: os &mbitos da organizacao e
da transmisséo nos grupos de apoio a pacientes e familiares.

- Esta entrevista é parte do estudo que efetua Elenice de Castro, doutoranda em
Informcéo e cultura, area de concentracdo Ciéncia da Informacao, Escola de
Comunicacg0es e Artes, ECA/USP;

- Este estudo reunira informacao sobre o funcionamento dos grupos de apoio aos
portadores de doencas e familiares da cidade de Sao Paulo, e tem como obijetivo
principal contribuir para o entendimento do funcionamento desses grupos por meio da
andlise de sua organizagéo interna, das atividades que envolvem transmisséo e
intercambio de informacao por parte dos seus membros;

- A entrevista incluird perguntas sobre as circunstancias do acesso ao grupo, da
percepcao e do conhecimento sobre a enfermidade, os beneficios e barreiras
percebidos, e os fatores que estimulam a permanéncia no grupo;

- As perguntas nao tomardo mais de 20 minutos para serem respondidas;

- Os nomes das pessoas que aceitem ser entrevistadas néo serao registrados sem
sua prévia autorizacao;

- A sua participacao é voluntaria. E também aceita a recusa em responder a qualquer
pergunta da entrevista ou interrompé-la a qualquer momento.

- Para qualquer eventualidade estarei a disposicéo no telefone

(11) XXXX-XXXX;

- Todos os aspectos da pesquisa foram explicados em portugués.

sao Paulo, de agosto de 2006

Assinatura
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ANEXO 3
TRANSCRICAO DE ENTREVISTA GRAVADA
Entrevista paciente participante do Grupo de apoio Anad

>>> Vamos comecar entdo a entrevista para saber a sua opinido e vivéncia com o grupo de
apoio.

>>> Em primeiro lugar, algumas perguntas sobre a sua pessoa.

1. Qual é o més e o0 ano de seu nascimento ?
Més [ 07] Ano [ 37]

Obs. anotar o sexo do entrevistado [ ] Masc. [ X] Fem.

2. Qual a sua formacao ?
Primeirograu [ ]
Segundo grau [ X]
Universidade [ ]
Pés-Graduacao [ ]

3. Qual é a sua area de atuagéo ?

>>> Gostaria de conhecer agora sua vivéncia com o grupo, de uma maneira geral.

4. Vocé pode nos contar um pouco sobre a sua experiéncia como paciente de diabetes?
Experiencia muito boa. Perdi minha mée que estava doente muito doente, durante muito
tempo. Cheguei & ANAD traumatizada sobre a doenca com o diagnostico recente e por meio
de perguntas fui exclarecendo sobre as possibilidades de alimentacéo e controle da taxa de
acucar.

5. Onde se inteirou sobre a existéncia do grupo?

- meu médico indicou

- pela TV, jornal, revistas, etc

- uma pessoa amiga ou da familia me indicou

- busquei na Internet

- outros, qual ? por meio da campanha no colegio Madre Cabrini

6. Ha quanto tempo vocé participa do grupo? [dia, meses, anos]
---> mais de 10 anos

7. Quais os principais desafios que vocé enfrentou para participar do grupo?

- aminha timidez e dificuldade de falar em publico

- conhecer e enfrentar a gravidade da doenca

No inicio com depressao e aos poucos com a participacao nos grupos aprendeu a controlar
a alimentacao e a controlar a taxa de acucar

8. Como vocé se sentiu no processo de sua entrada no grupo?
- depois de 3 a 4 meses me senti & vontade para falar. Leva um certo tempo para nos
enteirarmos sobre a doenca e sobre o que podemos fazer

9. Como funcionam as participacdes durante as reunides do grupo ?
Os profissionais deixam todos muito a vontade e com a programacao ja definida, todos
participam com perguntas e opinides. O grupo corpo e mente funciona mto. bem.
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10. Existe um planejamento de temas para tratar em cada reunido do grupo?
- sim, existe um planejamento de temas para cada area [por ex. nutricdo, psicologia]
Respondem a questionarios e recebem orientacao no final de cada atividade.

Depois de mais de 10 anos com a doenca, agora estou me sentindo”meu Deus eu tenho
uma vida normal. Tudo é resultado da participagdo neste grupo.

11. Quanto a informacédo que circula no grupo, qual é a que vocé melhor aproveita?
- ainformacao falada pelo profissional de saude
- a informacéo falada pelos outros pacientes

12. Antes de participar no grupo, como vocé buscava informagao sobre a doenga?

- meu médico

- familiares e amigos

Eu ja devia ter diabetes e ndo sabia. Fazendo um tratamento de dente com minha sobrinha
gue é dentista ela percebeu a minha gengiva e mandou fazer exame sem falar nada comigo.
Teve um choque com o diagndéstico.

- Tinha vontade de comer sé porgue era proibido e ndo controlava a taxa em 320. Depois
gue comecou a frequentar a ANAD aprendeu a ndo levantar a noite para comer e hoje
observa a indicacdo da anada de fazer 6 refeigoes por dia.

13. Existe um meio de comunicacao e de consulta e/ou de comunicagao que o grupo utiliza?
- telefone

- e-mail [nao é muito comum]

Aprendeu a se conformar com a doenca e convive bem com ela.

14. Como vocé se sente hoje, como participante do grupo, em relagdo a sua doenga?
Classifique de 0 a 10 a sua postura em relacéo:
10 -- a adocao de medidas benéficas
07 -- as barreiras na adocao de algumas medidas benéficas
07 -- ao estimulo as a¢des de bem estar no autocuidado
10 -- ao seu conhecimento sobre a doenca
---sei 0 essencial sobre a doenca, 0 que € necessario para 0 meu convivio com ela

15. Em termos gerais vocé nota que a participacdo no grupo teve influéncia no seu bem
estar?

[ 1néo

[ X ] sim, positivamente

[ ]sim, negativamente

[ ]ainda nédo avaliou

- a participacdo na ANAD é muito importante porque eu mudeu em tudo, no meu trabalho,
na minha maneira de encarar a vida e a doenca

>> (Gostaria de conhecer agora a sua opinido pessoal sobre 0 grupo como uma das
alternativas para apoio aos pacientes

16. Em sua opinido como esses grupos poderiam ser melhorados? Em termos de
informacado mais facil de entender, exercicios praticos [culinaria, ginastica, etc]

17. Pensando em termos de aproveitar a experiéncia aprendida com sua participacdo no
grupo. Se vocé pudesse bolar uma proposta para apoio aos pacientes do sistema publico de
saude [SUS], quais seriam as suas sugestdes ?
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Principalmente o Estado deve cuidar melhor dos diabéticos, por meio de campanhas para a
distribuicdo de insulina e seringas para os que nao podem ou que tem dificuldade em
comprar.

Muito mesmo, é necessario muito mais orientacao. Pessoas como eu, por exemplo, se nao
fosse a anad ficaria sofrendo por falta de orientacdo sem ter necessidade.

18. Para terminar, gostaria de fazer algum comentario sobre a entrevista ou sobre o
assunto abordado por ela?

- Foi uma experiéncia muito valida para que eu possa passar para outras pessoas a minha
experiéncia como diabética.

- Se valeu alguma coisa que eu cologuei, foi o que realmente eu sinto.

Terminamos. Muito obrigada por seu precioso tempo.
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TRANSCRICAO DE ENTREVISTA GRAVADA

Entrevista Profissional de Saude — Grupo Anad

>>> Vamos comecar entdo a entrevista para saber a sua opinido e vivéncia com o grupo de
apoio.

- nesses grupos eu trabalho efetivamente. Temos 5 grupos que eu trabalho efetivamente
todas as semanas

>>> Em primeiro lugar, algumas perguntas sobre a sua pessoa.

1. Qual é o més e o0 ano de seu nascimento ?
Més [ 05 ] Ano[ 78 ]

Obs. anotar o sexo do entrevistado [ ] Masc. [ ]Fem.

2. Qual a sua formacao ?
Primeirograu [ ]
Segundograu [ ]
Universidade [ X]
Pé6s-Graduacgao [ ]

3. Qual é a sua area de atuagéo ? psicologia

4. Qual das seguintes alternativas melhor retrata a sua atividade com o grupo?
- atividade clinica

5. Que proporc¢éo de seu horario de trabalho esta atividade toma?
- 2 as 5 3 horas por dia 15 horas por semana [seg a sexta]

6. Vocé recebeu algum tipo de treinamento especial para a sua atividade com o grupo ?
Qual?

-> eu cheguei aqui ha 5 anos atras como voluntaria. Eu tinha uma pessoa da familia
diabética e nao tinha informacao sobre a doenca. Eu vim aqui como voluntéaria, e depois
comecei atendendo na farmacia e apredi o que eh a insulina, como eh a aplicacdo, como eh
0 uso da caneta de insulina, e fui fazendo meio que um rodizio aqui ha anad. Depois iniciei
fazendo atendimento psicoldgico e depois fui convidada para chefiar o departamento. Aqui
eu sempre fui buscando informacgéo. Eu sempre vinha as palestras. Eu ja estava formada
em psicologia e depois fui me especializando.

7. Como se atualiza sobre a doenga em relacdo ao seu trabalho com o grupo ?
- conversa com colegas
- compra livros
- consulta bases de dados
- assina revistas
- consulta bibliotecas
- qual/quais ?
-> aqui na anad tem a revista diabetes clinica que tem varios artigos. Participo anualmente
no congresso de diabetes e como é anual. Ja me organizo para estar participando. Ainda
ndo com a aptresentacdo de um trabalho cientifico, mas estou planejando para o0 ano que
vem.

>>Gostaria de conhecer agora sua vivéncia com as praticas do grupo, de uma maneira
geral.
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8. Vocé pode nos contar um pouco sobre a sua experiéncia e motivacdo com o grupo de
apoio ?

-> queria esclarecer porque a diabetes € uma doenga muito antiga e o que me trouxe em
primeiro lugar foi o lado pessoal, mas depois fui vendo com o lado profissional que ainda
falta muita informacé&o sobre a doenca. Recebo uma demanda de varios pacientes que
chegam aqui logo apés o diagndstico sem nocao alguma sobre o diabetes eu percebo que
falta informacéao.

- tem a revista da anad e varios materiais educativos de varios laboratorios que
distribuimos aos pacientes. Na parte de orientacdo, todos 0s grupos se apresenta as
novidades e de maneira diferente,

9. Onde e como se inteirou sobre a existéncia do grupo?

-> atraves da revista de culinaria Guia Alimentar que esta nas bancas. Eu adquiri a revista e
vi a propaganda da anad chamando para o trabalho voluntario. Foi assim que eu vim para
céa no dia 2 de abril de 2002.

10. Os desafios mais importantes para o desenvolvimento do seu trabalho com o grupo se
classificam em:

- vencer a timidez e dificuldade de falar em publico

- eu até domino o assunto, mas a dificuldade de falar em publico eh o mais dificil para mim

11. Em relacédo ao trabalho com o grupo é definida uma agenda de temas para as reuniées?
Sim [X] Nao[ ] >>se resp. ndo, passar direto para a para pergunta 14)

12. Esta agenda de temas é desenvolvida

- em conjunto com todas as areas [multidisciplinar, por ex. nutricdo, psicologia, etc?]

- O Departamento de psicologia lidera a definicdo dos temas que conta com uma estagiaria
e uma voluntéria. Fazemos reunifes para definir os temas mas a atividade ¢é liderada pelo
departamento de psicologia.

- nos temos uma pododloga aqui diariamente eu pergunto para ela e respondo ao paciente.
-> a atividade de culinaria eh pelo departamento de nutricdo

13. De que maneira a agenda é apresentada para o0 grupo?

- é apresentada em conjunto com o cronograma de reunides para todo o ano. Esta
buscando patrocinio de laboratérios para distribuir um folder com a programacao pois
percebe que muitas pessoas vem até a anad fazer compras mas nao participam dos grupos

14. Os temas sao discutidos aleatériamente a medida em que séo aportados pelos
participantes do grupos, ou seja, de acordo com a necessidade dos participantes no grupo
-> Estéo falando sobre temas, mas os pacientes também podem interferir com outros
assuntos de sua necessitade.

-> 0s pacientes sdo extremamente participativos, eles fazem perguntas, acrescentam
informacdes, ddo exemplos da pratica que eles mesmo aplicaram [ex. de calcado adequado]

15. Existe um meio de comunicacéo e consulta utilizado para contato com o grupo?

- telefone [mais usado]

- Site

- e-mail

[tem muitas pessoas que chegam até a anad por meio do site. Os profissionais sempre
enviam perguntas por e-mail. Enviam para nossa diretora e ela distribui entre todos.

16. Em termos gerais, vocé nota que a participacao no grupo influencia o estado terapéutico
do paciente?

[ 1néo

[X ] sim, positivamente
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[ ]sim, negativamente
[ ]ainda nado avaliou

17. Em relacao aos participantes do grupo de apoio - Apds quanto tempo de participacao
efetiva no grupo é perceptivel uma alteracéo nos niveis de autoconhecimento em termos de:

Niveis de autoconhecimento meses ano(s)
vulnerabilidade (p6s-diagndstico) 2a3

Gravidade da doenca 6

barreiras na adocao de novas acdes em sua rotina 6

estimulo e desencadeamento de acdes de 6

autocuidado

Outros

>> Gostaria de conhecer agora a sua opinido pessoal sobre o grupo como uma das
alternativas para apoio aos pacientes

18. Em sua opinido como esses grupos poderiam ser melhorados? Em termos de circulagéo
de informacgéo, acréscimo de outras atividades, etc

- melhorar a divulgacéo

- melhorar as condic@es fisicas materiais [ex. colchonetes para as aulas de exercicio

- variar sempre a abordagem dos temas de forma a variar a didatica, para nao ficar
monGtona a atividade

19. Pensando em termos de aproveitar a experiéncia aprendida com sua participagdo no
grupo. Se vocé pudesse apresentar uma proposta para apoio aos pacientes do sistema
publico de saude [SUS], quais seriam as suas sugestdes ?

- a anad tem 27 anos, poderia expandir para uma atividade publica, fazer chegar a
informacao a lugares distantes no brasil. No caso de insulina e seringas, é obrigacao do
governo de dar, por meio da lei deveria tem em todos 0s postos de salde. Lei 11347 que foi
aprovada e que da direito a insulina e as seringas.

20. Para terminar, gostaria de fazer algum comentério sobre a entrevista ou sobre o assunto
abordado por ela?

- foi bem completa. Os obstaculos devem ser superados. N&o faz muito tempo, ha dois
anos atraz, a paciente chegou aqui diagnosticada com diabetes e me falou que a familia
dela diziam para ela usar na hora de se alimentar tudo descartavel, entao imagina a falta de
informacao.
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TRANSCRICAO DE ENTREVISTA GRAVADA

Entrevista paciente participante do grupo Crohn

>>> Vamos comecar entdo a entrevista para saber a sua opinido e vivéncia com o grupo de
apoio.

>>> Em primeiro lugar, algumas perguntas sobre a sua pessoa.

1. Qual é o més e o0 ano de seu nascimento ?
Més|[ 6 ] Ano[ 52 ]

Obs. anotar o sexo do entrevistado [ ] Masc. [ X] Fem.

2. Qual a sua formacao ?
Primeirograu [ ]
Segundograu [ ]
Universidade [X]
Pés-Graduacao [ ]

3. Qual é a sua area de atuacado ? _pedagogia

>>> Gostaria de conhecer agora sua vivéncia com o grupo, de uma maneira geral.

4. Vocé pode nos contar um pouco sobre a sua experiéncia como paciente de [nome da
doencga]?

-> tudo comecou a 32 anos atras na munha lua de mel eu tive uma crise muito grande de
dor, mas néo sabia o que era. Voltei e fui operada do apéndice e ndo era o apéndice e em 2
anos de casada fui operada 2 vezes até que o medico abandonou o caso. Ele disse que néo
sabia o que eu tinha e que estava abandonando o caso. Fomos a casa da minha sogra que
se lembrou de um parente que era gastro no Rio de Janeiro, ligou para ele que veio para ca.
Me levou para o rio onde fiquei internada por 1 mes sendo examinada por um grupo de
pesquisadores e fui para a cirurgia. Esse médico teve a luz de pesquisar e descobriu o
Chron, mas ninguém sabia o que era a doenca. Aos poucos, eu fui autodidata e fui tirando
os alimentos que me faziam mal e fui criando meus 2 filhos, até que ha 5 anos atras
comecei a passar mal e o médico me disse que eu estava louca, e que eu nao tinha nada
que isto era da minha cabeca. SO que eu estava com muita dor fui num médico que
conhecia Chron e fui fazer o exame e ele se interessou demais pelo meu caso e foi ele que
me indicou a ABCD. A ABCD estava inaugurando e comecou a cuidar de mim. Ja fiz mais
de 3 cirurgias nestes Ultimos anos e estou aqui e minha vida mudou.

5. Onde se inteirou sobre a existéncia do grupo?
- meu médico indicou

6. Ha quanto tempo vocé participa do grupo? [dia, meses, anos] ha 6 anos

7. Quais os principais desafios que vocé enfrentou para participar do grupo?

- aminha timidez e dificuldade de falar em publico

- conhecer e enfrentar a gravidade da doenca

- 0 estado precario de minha saude

- ho inicio ndo entendia o que se falava

- nao enfrentei nenhum desafio para participar no grupo. Eu sou uma pessoa que adora
conversar e tenho uma carencia tremenda por conversar. Na primeira reunido do grupo eu
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adorei porque tinha um grupo de pessoas que tinham o mesmo problema que eu, alguém
gque entendia 0 que era chron. A Bel e a psicoléga, entendiam do assunto. Quando comecei
a contar, todo mundo saboia do que eu falava. Eu sai feliz da vida. Eram mais 6 pessoas no

grupo.

8. Como vocé se sentiu no processo de sua entrada no grupo?
- na primeira reunido me senti a vontade para falar ->SIM. a maioria fala

9. Como funcionam as participacdes durante as reunides do grupo ?

- hd uma ordem para organizar as participacdes

- ndo ha ordem as participacfes sdo espontaneas

- 0 profissional de saude lidera e organiza as participacdes

-> eu era muito traumatizada. So comia arroz, e batata. A Bel é que desenvolveu este
trabalho de nutricdo e me fez experimentar. Para as pessoas que chegam muito voce vai
melhorar e de fatoi isto acontece, pois ja temos a vivenci do grupo

10. Existe um planejamento de temas para tratar em cada reunido do grupo?
- ndo, os temas sao discutidos de acordo com a necessidade colocada pelo grupo no inicio
de cada reunido

11. Quanto a informacédo que circula no grupo, qual é a que vocé melhor aproveita?

- a informacdao falada pelo profissional de saude

- a informacao falada pelos outros pacientes

- ambas tem 0 mesmo peso

- nenhuma delas, busco informag¢éo em outros meios

-> eu sou uma pessoa plugada no mundo e entendo muito de minha doenc¢a, mas o trabalho
gue elas fazer no grupo € maravilhoso, nem se compara.

- a melhor informagé&o que eu tive foi aqui, pque é a informagédo com explicagédo. Eu
consulto na BIREME , na internet mas cabe a mim tentar entender. Mas para mim a melhor
fonte séo as reunides onde recebo a informagéo ja explicada.

12. Antes de participar no grupo, como vocé buscava informacéo sobre a doenca?

- meu médico [informac¢do muito pobre]

- autodidata foi tirando todas as comidas que faziam mal. Eu punha no prato e disfarcava.
Antes da internet eu usava somente o autoconhecimento e fui deixando de comer quando
percebia que alguma coisa fazia mal.

13. Existe um meio de comunicacao e de consulta e/ou de comunicagao que o grupo utiliza?
- pessoalmente durante as reunides
- folheto, revista ou jornal impresso
- telefone

- carta

- folheto eletronico

- Site

- e-malil

- comunidade virtual

- blog

- salas de bate-papo

- 0 contato eh efetuado pela ABCD

14. Como vocé se sente hoje, como participante do grupo, em relagdo a sua doenga?
Classifique de 0 a 10 a sua postura em relagéo:

10 --- a adocao de medidas benéficas

10 -- as barreiras na adocgao de algumas medidas benéficas

10 -- ao estimulo as a¢des de bem estar no autocuidado
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10 -- ao seu conhecimento sobre a doencga

15. Em termos gerais vocé nota que a participacdo no grupo teve influéncia no seu bem
estar?

[ ]né&o

[ X] sim, positivamente

[ ]sim, negativamente

[ ]ainda néo avaliou

>> Gostaria de conhecer agora a sua opinido pessoal sobre o grupo como uma das
alternativas para apoio aos pacientes

16. Em sua opinido como esses grupos poderiam ser melhorados? Em termos de
informacdo mais facil de entender, exercicios praticos [culinaria, ginastica, etc]

- palestras com profissionais convidados no dia do grupo. Estas palestras séo excelentes
para melhor compreender.

- nestas atividades trazemos a familia e isto € muito benéfico tanto para a familia como
para os pacientes.

-> palestras especiais com especialistas como o dr. Flavio e outros

- 0 que funciona na verdade séo palestras com especilistas que entendem do tema para
facilitar nossa compreenséao.

- 0 que é gostoso na ABCD é poder ajudar os outros que chegam sem saber nada sobre a
doenca e melhorar a sua qualidade de vida.

-> 0 mais importante é a alimentacao e o apoio emocional. O Dr. Flavio fez muito bem em
criar varias abcds ao longo do Brasil. A Internet € uma aliada neste caso. As pessoas
pesquisam na comunidade virtual.

17. Pensando em termos de aproveitar a experiéncia aprendida com sua participacdo no
grupo. Se vocé pudesse bolar uma proposta para apoio aos pacientes do sistema publico de
saude [SUS], quais seriam as suas sugestdes ?

18. Para terminar, gostaria de fazer algum comentario sobre a entrevista ou sobre o
assunto abordado por ela?

-> através de vocé varia pessoas vao tomar conhecimento sobre 0s grupos e que isso é
para o bem e é isso que funciona.

- 0 grupo s6 é homogeneo na doenca, em todo o resto o grupo abriga todos os niveis
sociais.

Terminamos. Muito obrigada por seu precioso tempo.
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TRANSCRICAO DE ENTREVISTA GRAVADA

Entrevista Profissional de Saude - Grupo Chron

>>> Vamos comecar entdo a entrevista para saber a sua opinido e vivéncia com o grupo de
apoio.

>>> Em primeiro lugar, algumas perguntas sobre a sua pessoa.

1. Qual é o més e o0 ano de seu nascimento ?
Més [ 02] Ano[64 ]

Obs. anotar o sexo do entrevistado [ ] Masc. [ x]Fem.

2. Qual a sua formacao ?
Primeirograu [ ]
Segundo grau [ ]
Universidade [ x ] mestrado usp
P6s-Graduacao [ ]

3. Qual é a sua area de atuacéo ? nutricdo

4. Qual das seguintes alternativas melhor retrata a sua atividade com o grupo?
- atividade clinica

- docéncia e pesquisa

X atividade voluntéaria

- outra, qual?

5. Que proporc¢édo de seu horério de trabalho esta atividade toma?
- 2 horas por semana

6. Vocé recebeu algum tipo de treinamento especial para a sua atividade com o grupo ?
Qual?
-- desenvolveu-se por meio de leitura e de convivéncia com o Dr. Flavio

7. Como se atualiza sobre a doenca em relagédo ao seu trabalho com o grupo ?
- conversa com colegas
X compra livros
- consulta bases de dados
- assina revistas
- consulta bibliotecas
- qual/quais ?

-- CONgressos uma vez por ano no minimo

>>Gostaria de conhecer agora sua vivéncia com as préaticas do grupo, de uma maneira
geral.

8. Vocé pode nos contar um pouco sobre a sua experiéncia e motivacdo com o grupo de
apoio ?

-- A motivacao do prérpio grupo retroalimenta a motivacao profissional, a principal motivacao
€ a necessidade de informacao [ eles sdo avidos por informacéo] .Troca na pratica como
motivacao
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9. Onde e como se inteirou sobre a existéncia do grupo?
-- recebeu um convite do Dr. Flavio antes de formar a ABCD. Trabalharam por 6 meses
antes de fundar a abcd.

-- formaram o grupo no. 1 precursor. Dr. Flavio foi o instrutor, devido ao seu profundo
conhecimento sobre o tema.

--- trabalha ha uns 7 anos ou mais

10. Os desafios mais importantes para o desenvolvimento do seu trabalho com o grupo se
classificam em:

- vencer a timidez e dificuldade de falar em publico

- abrir espaco em sua agenda para o trabalho com o grupo

- dominar o assunto a ser trabalhado

- superar as dificuldades no acesso a informacédo atualizada [neste caso como superou?]

--- 0 maior desafio € manter o grupo interressado”; 0 segundo é manter-se atualizada com a
informagdo mais recente

11. Em relacdo ao trabalho com o grupo é definida uma agenda de temas para as reuniées?
Sim[ ] Nao[x ] >>seresp.ndo, passar direto para a para pergunta 14)
- o0s temas sao abordados de maneira aleatéria, observando a solicitagdo do grupo e

12. Esta agenda de temas é desenvolvida
- em conjunto com todas as areas [multidisciplinar, por ex. nutricdo, psicologia, etc?]
- cada area define sua agenda de forma independente

13. De que maneira a agenda é apresentada para o0 grupo?
- & apresentada em conjunto com o cronograma de reunidoes
- é discutida com o grupo e pode sofrer ajustes

14. Os temas sao discutidos aleatériamente a medida em que séo aportados pelos
participantes do grupos, ou seja, de acordo com a necessidade dos participantes no grupo

15. Existe um meio de comunicacao e consulta utilizado para contato com o grupo?
- pessoalmente durante as reunides
- folheto, revista ou jornal impresso
- folheto eletronico

- correspondéncia

- telefone

- Site

- e-mail

- comunidade virtual

- blog

- chat [sala de bate papo]

--- abcd secretaria ou e-mail direto

16. Em termos gerais, vocé nota que a participacdo no grupo influencia o estado terapéutico
do paciente?

[ 1néo

[ x ]sim, positivamente

[ ]sim, negativamente

[ ]ainda nado avaliou
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17. Em relacao aos participantes do grupo de apoio - Apds quanto tempo de participacao
efetiva no grupo é perceptivel uma alteracéo nos niveis de autoconhecimento em termos de:

Niveis de autoconhecimento meses ano(s)

vulnerabilidade (pés-diagndstico) 6 mesesal
ano

Gravidade da doenca 2 meses

barreiras na adocdo de novas acdes em sua rotina 2 meses

estimulo e desencadeamento de acdes de 2 meses

autocuidado

Outros

>> Gostaria de conhecer agora a sua opinido pessoal sobre o grupo como uma das
alternativas para apoio aos pacientes

18. Em sua opinido como esses grupos poderiam ser melhorados? Em termos de circulagédo
de informacdo, acréscimo de outras atividades, etc

--- ta bem estruturado. Ampliar com oficina cozinha. Reunioes com familiares de forma mais
descontraida. Bi-annual . Eventos, a caminhada

19. Pensando em termos de aproveitar a experiéncia aprendida com sua participacdo no
grupo. Se vocé pudesse apresentar uma proposta para apoio aos pacientes do sistema
publico de saude [SUS], quais seriam as suas sugestdes ?

- a necessidade por informacao € independente da classe social.

20. Para terminar, gostaria de fazer algum comentario sobre a entrevista ou sobre o0 assunto
abordado por ela?

-- muito importante falar sobre doencas cronicas. Quanto mais gente falar melhor.

Terminamos. Muito obrigada por seu precioso tempo.
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Entidades sem fins lucrativos para apoio a pacientes de doengas cronicas na cidade de Sao Paulo

Dados do Mapa do Terceiro Setor, nov. 2006

ENTIDADE

ENDERECO DO SITE

ATUALIZAGAO DO
SITE

INDICAGAO DE
GRUPO DE APOIO

ACREDITE - AMIGOS DA CRIANCA COM
REUMATISMO

www.acredite.org.br

sim (eventos 2005)

Parceiros (empresas,
Unifesp, institutos)

ASSOCIACAO BENEFICENTE DE AMPARO A
DOENTES DE CANCER

www.abadoc.org.br

sim (balanco 2005)

(empresas
colaboradoras)

ASSOCIAQAO BRASILEIRA DE ASSISTENCIA
AS PESSOAS COM CANCER - Sta. Cecilia

nao localizado

nao

nao

ASSOCIAQ/:\O BRASILEIRA DE ASSISTENCIA
AS PESSOAS COM CANCER - Barra Funda

nao localizado

nao

nao

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE DISTROFIA
MUSCULAR

www.abdim.org.br

sim (eventos)

Rede de apoio
(parceiros) / Servico
Social e Projetos

IASSOCIAGAO BRASILEIRA DE ESCLEROSE

sim, medicos e

LATERAL AMIOTROFICA www.tudosobreela.com.br sim (eventos) voluntarios
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ESCLEROSE . sim (centro de
MULTIPLA www.abem.org.br sim (eventos) convivencia)
IASSOCIAGAO BRASILEIRA DE ESTUDOS E . N
\SSISTENCIA AS PESSOAS GOM PSORIAGE [WWW.abeapp.org.br sim (balancos e noticias)|sim
ASSOCIAGAO BRASILEIRA DO CANCER www.abcancer.org.br sim sim
ASSOCIACAO BRASILEIRA DOS ) sim. medicos e
TRANSPLANTADOS DE FIGADO E www.transpatica.org.br sim oluntarios
PORTADORES DE DOENGCAS HEPATICAS
Qgﬁﬂ?\%@p‘o DE APOIO A CRIANGA HIV www.projetoreviver.org.br sim sim (ambulatorio)

- . . sim (centro de
ASSOCIAGAO DE DIABETES JUVENIL - ADJ  |www.adj.org.br sim (eventos) sonvivencia)
ASSOCIAGAO DE NEUROFIBROMATOSE www.nf.org.br sim, (2005) nao
IASSOCIAGCAO HELENA PICCARDI DE . sim, medicos e
ANDRADE SILVA www.ahpas.org.br sim voluntarios
ASSOCIACAO NACIONAL DE ASSISTENCIA . sim, (online, grupo de
AO DIABETICO www.anad.org.br sim atividades)
ASSOCIAGAO PARA A PREVENGCAO E . ~
TRATAMENTO DA AIDS www.apta.org.br sim néo
IASSOCIACAO PARA DEFICIENTES DA AUDIO ‘ . .
\ISAO www.adefav.org.br sim sim
ASSOCIAGAO VIVA E DEIXE VIVER www.vivaedeixeviver.org.br sim
BRASCRI ASSOCIAGRO-SUICO BRASILEIRA. |y brascri.org.br o
CASA DE APOIO BRENDA LEE nao localizado
CASA DE ASSISTENCIA FILADELFIA - saude . Projetos de assistencia
crianga -- exclusao--risco hiv WWW'Caf'Org'br Sim a rede de saude
CASA DE ISABEL — CENTRO DE APOIO A
MULHER A CRIANGA E O ADOLESCENTE nao localizado
VITIMAS DE VIOLENCIA DOMESTICA E

Educacional -
(H:LEJIIII/I"I;\I?\aDE ESTUDOS DA SEXUALIDADE www.kaplan.org.br sim palestras, cUrsos,
oficinas

CENTRO DE ESTUDOS E PESQUISAS DR. . Comunidade Virtual de
JOAO AMORIM --pesquisar especialidade www.saudeprev.com.br sim Saude
CENTRO PRO-AUTISTA nao localizado
ggMéSgSTRO ISRAELITA DE ASSISTENCIA www.ciam.org.br nao Grupos de apoio
COLETIVO FEMINISTA SEXUALIDADE SAUDE [www.mulheres.org.br sim Atendimentos (tel-

grupos de apoio)
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Entidades sem fins lucrativos para apoio a pacientes de doengas cronicas na cidade de Sao Paulo

Dados do Mapa do Terceiro Setor, nov. 2006

ENTIDADE

ENDERECO DO SITE

ATUALIZAGAO DO

SITE

INDICAGAO DE
GRUPO DE APOIO

FEDERAGAO DAS APAES DO ESTADO DE

SAO PAULO apaesaopaulo.org.br sim sim
FENIX - ASSOCIACAO DE PEDAGOCIA = sim, Educacional e
CURATIVA www.casadosol.org.br néo terapias
GRUPO DE APOIO AO ADOLESCENTE E A ndo localizado

CRIANGA COM CANCER - GRAACC

GRUPO DE INCENTIVO A VIDA www.giv.org.br sim sim
ﬁFE{LTJ Eé)o'f_?g Eg ﬁ'g'Rzé‘ng)AER'\l"ADSOENQAS www.institutocanguru.org.br sim sim
HCVIDA, GRUPO DE APOIO A PORTADORES | . locali

DE HEPATITE C ndo localizado

IBCC - INSTITUTO BRASILEIRO DE < .

CONTROLE DO CANCER ndo localizado

INMED BRASIL -- qualidade de vida www.inmed.org.br sim sim
INSTITUTO BENEFICENTE VIVA A VIDA www.ibvivavida.org.br sim sim
INSTITUTO DE APOIO A CRIANCA E AO o . .
ADOLESCENTE COM DOENGAS RENAIS Www.icrim.com.br sim sim
ONG CRIANCA SEGURA SAFE KIDS BRASIL |www.criancasegura.org.br sim sim
ORGANIZACAO NAO GOVERNAMENTAL -

ALIVIADOR -- apoio doengas crdnicas www.aliviador.com.br

PROGRAMA DE ATENGCAO BASICA A

PACIENTES PORTADORES DE DOENGCAS DO |néo localizado

RIM

SALUS ASSOCIACAO PARA A SAUDE - . .
NUCLEO SALUS PAULISTA www.cren.org.br sim sim
SOCIEDADE PESTALOZZI DE SAO PAULO  |www.pestalozzisp.org.br néo

SORRI-BRASIL www.sorri.com.br sim sim
Associacédo de Pais, Amigos e Educadores de . .

Autista — APAEA/Santos www.autista.org.br sim
égsfgﬁ)'ﬁf:gaB%Ti'Leéﬁiggs_ioétsgges da www.members.tripod.com/abpstalidomida néao néao
Associacgéo X Fragil do Brasil www.xfragil.org.br sim n&o
Associacdo Nacional CRI DU Chat (CDC) www.criduchat.com.br nao nao
Associacao Brasileira dos Portadores da . . .
Sindrome de Ruinstein-Taybi www.artsbrasﬂ.org.br Sim Sim
Associagdo Moebius do Brasil Www.moebius.org.br sim sim
]An?::cr:fl:gtaao(g?)snelra de Osteogenesis www.aguaforte.com/oi sim sim
Associacgdo Brasileira de Dislexia — ABD www.dislexia.org.br sim sim
e o STotiGn  Adaeseents <on Ly fucea.org.br
Conselho Mundial de Pais e Amigos do : :
Deficiente Visual - COMPADRES www.compadres.org.br sim sim
Associcao Brasiliera de Colite Ulcerativa e . sim, Comunidade
Doencga de Chron ade'org'br sim virtual
Associacdo de Pais e Amigos da Crianga com www.apacsp.com.br sim sim

Deficiéncia Neuromotora




Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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