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Resumo: Este trabalho tem por objetivo apresentar Diretrizes para o
desenvolvimento da Competéncia em Informacao para as pessoas com Fibrose
Cistica. Consiste numa pesquisa social, com abordagem qualitativa e perspectiva
epistemologica na fenomenologia. Caracteriza-se ainda como um estudo
bibliografico, documental e de natureza exploratoria. A Coleta de dados se deu
no acervo da Biblioteca Universitaria da UFSC, no portal Scielo Brasil, no Portal
Capes, nas bases de dados Ebsco e Web Of Science e, nas revistas nacionais de
Biblioteconomia e Ciéncia da Informacdo, os termos de busca foram:
“Information Literacy”, “Competéncia em Informagdo” “Cystic Fibrosis” e
“Fibrose Cistica”. Realizou-se entrevistas semiestruturadas via plataforma
“google meet”, com pessoas com Fibrose Cistica, acima de 18 anos de idade,
residentes no estado de SC. A andlise dos dados foi utilizado a ferramenta do
Discurso do Sujeito Coletivo. Como resultados, apresenta as Diretrizes para
desenvolvimento da Competéncia em Informacdo, que estdo organizadas em
quatro componentes: Acesso; Avaliacdo; Uso e Comunicagdo da Informacao.

Palavras-chave: competéncia em informagao; fibrose cistica; vulnerabilidade;
diretrizes

1 Introducao

Neste artigo, nos propomos a apresentar as Diretrizes para o desenvolvimento da
Competéncia em Informagdo para pessoas com Fibrose Cistica (FC), pois
entendemos que, no contexto da sociedade atual, na qual as informacdes e as
tecnologias de informacgao e comunicagdo (TIC) avangaram significativamente e,

inegavelmente, o excesso de informagdes também se configura como um
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dificultador para o acesso as informagdes, desenvolver a Competéncia em
Informagao para pessoas com problemas de satide se torna uma urgéncia.

A Competéncia em Informacdo ¢ uma éarea de estudos amplamente
abordada, tanto no cenario internacional — desde 1970 — como no contexto
nacional desde o inicio dos anos 2000. A Competéncia em Informagdo envolve
diferentes fases da vida e acompanha o desenvolvimento cognitivo das pessoas
(De Lucca; Caldin; Righi, 2015), por isso, ¢ compreendida como uma
competéncia que prepara os individuos para o aprendizado ao longo da vida, ou
seja, ensina-os a como aprender a aprender (IFLA, 2005).

Entendemos que ser competente em informagao € um requisito necessario
as pessoas com alguma enfermidade cronica ou grave, pois as informagdes para
tratamento de satde sdo relevantes e representam melhorias significativas na
qualidade de vida dessas pessoas. Nesse artigo, o grupo em foco, sdo as pessoas
com Fibrose Cistica (FC). Essas pessoas sdo acometidas por uma doenca grave,
progressiva e ainda sem cura, que traz inimeros desafios e dificuldades (De Luca;
Menezes; Ocampos, 2009). E uma doenga complexa, grave, pois embora com os
avangos no tratamento e aumento na expetativa de vida dessas pessoas, ainda
apresenta uma alta taxa de mortalidade. Consequentemente, o nimero de
pacientes pediatricos ainda supera o numero de pacientes adultos e a expectativa
de vida gira na faixa dos 30 a 40 anos, especialmente em paises desenvolvidos.
Trata-se de uma doenca multissistémica, afetando diversos 6rgdos, mas com
maior gravidade nas manifestagdes pulmonares e pancredticas (Martinez-Lamas
etal., 2011).

Ser competente em informacdo para pessoas com FC, significa ndo
somente compreender a enfermidade e os impactos que ela terd na vida, mas
também conhecer direitos relacionados ao tratamento e beneficios
governamentais, implica em saber, por exemplo, como e onde conseguir
medicamentos de alto custo e a burocracia necessaria para obté-los. Esses sdo
alguns exemplos da importdncia de se ter acesso correto e relevante de
informagdes para pessoas enfermas ou com familiares nessa condi¢do, e

consequentemente, de desenvolverem a Competéncia em Informacao para si.
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2 Competéncia em Informacao

Os estudos sobre Competéncia em Informacao ja estdo consolidados, em ambito
nacional e internacional. A tematica emergiu na década de 1970, nos EUA,
apresentada por Paul Zurkowski, num contexto de forte expansao das tecnologias
de informacdo e comunicagdo (TIC) e de publicagdes de informagdes numa
velocidade nunca vista antes. Segundo Belluzzo (2021, p. 27) “[...] o objetivo era
aprimorar habilidades na utiliza¢ao dos recursos de informac¢ao disponiveis e que
viessem a ser desenvolvidos sob o impacto das inovacgdes tecnologicas”. Desde
entdo, o movimento para o desenvolvimento da Competéncia em Informacgao se
expandiu, instituigdes como a American Library Association (ALA),
International Federation Library Associations (IFLA) e United Nations
Educational,Scientific and Cultural Organization (UNESCO) incorporaram a
Information Literacy em suas areas de estudo e de atuacdo, com isso, o
movimento atravessou fronteiras, alcancando pesquisadores, profissionais da
informagdo, especialmente os bibliotecarios, e institui¢des em todo o globo.

A Competéncia em Informagdo foi definida como um direito humano
basico, capaz de promover a inclusdo social (IFLA, 2005, p. 1). Em uma
atualizacdo mais recente, em 2016 a Association of College and Research
Libraries (ACRL), apresentou um novo conceito para a Competéncia em

Informagdo, definindo-a como um:

[...] conjunto de capacidades integradas que abrange a descoberta
reflexiva da informacdo, a compreensdo de como a informagdo ¢
produzida e valorizada, e a utilizacdo da informagdo na criacdo de
novos conhecimentos ¢ na participagdo ética em comunidades de
aprendizagem (Association of College and Research Libraries, 2022,

p. 6)

Da mesma forma, em territorio nacional, a Competéncia em Informagao
vem se fortalecendo como uma area de estudos relevante na sociedade. Na
concepg¢do de Dudziak (2008, p. 47) a Competéncia em Informagdo vincula-se a
cidadania, pois ultrapassa em muito as habilidades de “busca, organizacdo e uso

das informagdes” pois ser competente em informacao:
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[...] significa saber o porqué do uso de determinada informagao,
considerando implicagdes ideoldgicas, politicas e ambientais. [...] O
comportamento reflexivo esta direcionado a uma atuag@o critica
sobre a realidade, em termos individuais e coletivos. (Dudziak, 2008,
p. 47).

Vitorino e Piantola (2009; 2011) trazem uma nova abordagem aos estudos
sobre Competéncia em Informagdo, e argumentam que para ser desenvolvida em
plenitude, ¢ preciso que sejam consideradas as suas dimensdes: técnica, estética,
¢tica e politica, que juntas e em equilibrio, favorecem o desenvolvimento da
Competéncia em Informagao.

Em consonancia, Brito e Vitorino (2019, p. 37) defendem que a
Competéncia em informacao, “[...] dentre varias possibilidades, mune as pessoas
de habilidades criticas, para que possam ter uma compreensao da informacgao de
forma ampla”. (Brito; Vitorino, 2019, p. 37).

Corroborando com esse entendimento, Belluzzo (2021, p. 28) pondera que
a Competéncia em Informagao “[...] ¢ uma area em que o processo de ensino e
aprendizagem est4 centrado e que constitui um conjunto de a¢cdes que promove a
interacdo e internalizagdo de fundamentos conceituais, atitudinais e de
habilidades especificas™. Segundo a autora, essas agdes sdo essenciais para que as
pessoas possam compreender a informacdo, a sua abrangéncia e a sua
aplicabilidade no cotidiano ao longo da vida.

Os conceitos que apresentamos ja demonstram a relevancia da
Competéncia em Informacdo em nossa sociedade, na qual o volume e os fluxos
informacionais acontecem numa velocidade exponencial. Além disso, o excesso
de informagdes disponibilizadas pode ser entendido como uma barreira ao acesso
as informacdes, pois esbarra nas habilidades dos cidadaos em reconhecer fontes
seguras e informacgdes relevantes para suas necessidades, essa situacdo pode
coloca-los em situagdes até mesmo perigosas, ao se depararem com informagoes
manipuladas, distorcidas e inveridicas.

Certamente, o desenvolvimento da Competéncia em Informacdo se
configura numa necessidade urgente, considerando que estamos inseridos e

vivenciamos numa sociedade na qual a informagdo ¢ um elemento vital. Se
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pressupomos que a informagao perpassa todas as areas da nossa vida, quando nos
deparamos com informagdes necessarias a manutengao da saiude, parece-nos que
a Competéncia em Informagdo se torna ainda mais relevante.

Conforme observa Dudziak (2008, p. 45), a manuten¢do da qualidade de
vida, da saude e bem-estar sdo considerados direitos humanos universais.
Segundo a autora, “[...] todos os cidaddos t€ém direito ao acesso as informagdes
que sdo relevantes a sua saude e a saude de seus familiares”. Desta forma, a
Competéncia em Informacgao na saude ¢ essencial, defende Dudziak (2008, p. 45).

E sob essa perspectiva que entendemos que propor Diretrizes de
Desenvolvimento da Competéncia em Informagdo para as pessoas com Fibrose
Cistica ¢ pertinente, ja que, ao terem acesso as informagdes seguras sobre sua
condicdo de saude, essas pessoas podem alcangar maior qualidade de vida,

aumentar a adesdo ao tratamento ao terem maior compreensao da doenga e de

como a FC pode afeta-las. Na proxima sessao apresentamos, suscintamente a FC.

3 Fibrose Cistica (Mucoviscidose)

A Mucoviscidose ou, Fibrose Cistica (FC), como ¢ popularmente conhecida, ¢
uma doenga genética autossOmica recessiva, caracterizada por uma alteragcdo do
gene CFTR responsavel pela codificacdo da proteina reguladora de condutancia
de cloro (Martinez-Lamas ef al., 2011; Mota et al., 2015; Athanazio et al., 2017,
Saraiva-Pereira; Fitarelli-Kiehl; Sanseverino, 2011; Carneiro, ef al., 2023). Trata-
se de uma doenca multissistémica, ou seja, afeta diversos 6rgaos, no entanto, sao
as manifestacdes pulmonares a principal causa de morbidade e mortalidade
decorrentes da FC (Martinez-Lamas et al., 2011). E considerada ainda uma
doenca complexa, grave, cronica, progressiva ¢ sem cura (De Luca; Menezes;

Ocampos, 2009). Segundo o Ministério da Saude (MS), a Fibrose Cistica é:

[...] determinada por um padrdo de heranga autossémico recessivo e
afeta especialmente os pulmdes e o pancreas, num processo
obstrutivo causado pelo aumento da viscosidade do muco. Nos
pulmdes, esse aumento na viscosidade bloqueia as vias aéreas
propiciando a proliferacdo bacteriana (especialmente pseudomonas e
estafilococos), o que leva a infec¢do cronica, a lesdo pulmonar e ao
obito por disfungao respiratoria. No pancreas, quando os ductos estao
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obstruidos pela secrecdo espessa, ha uma perda de enzimas
digestivas, levando a ma nutri¢ao (Brasil, 2017).

E uma enfermidade congénita — a pessoa nasce com ela — ¢ genética
autossdmica recessiva, portanto, uma doenca ndo transmissivel ou contagiosa. A
FC s6 se desenvolve quando a pessoa recebe dois genes defeituosos, herdados,
necessariamente, um do pai e o outro da mae. As pessoas que possuem apenas um
gene nao desenvolvem a doenga, sdo os considerados portadores assintomaticos
ou heterozigotos simples. Desta forma, um casal em que ambos — pai e mae - sdo
portadores assintomaticos do gene defeituoso para FC, tem a cada gestacdo, 25%
de chances de ter um filho com FC (CF Source, 2020; Vertex Pharmaceuticals

[20157]), conforme demonstrado na Figura 1.

Figura 1 - Heranca Genética Autossdmica Recessiva

2 mutagdes no gene CFTR MAE PAI
causadoras de doenca PORTADORA PORTADOR
MNao tem FC Nao tem FC

1 mutacao no gene CFTR

causadora de doenca
Menhuma mutacio
no gene CFTR
H
au l ou 1
FILHO FILHA FILHO FILHA
Tem FC PORTADORA PORTADOR Mao teim FC
Mao tem FC Mao tem FC

Fonte: CF Source (2020).

Em Questao, Porto Alegre, v. 30, e-136943, 2024. https://doi.org/10.19132/1808-5245.30.136943 | 6



Diretrizes para desenvolvimento da competéncia em
informacio para pessoas com fibrose cistica

quest ao Eliane Rodrigues Mota Orelo, Elizete Vieira Vitorino

E-ISSN 1808-5245

Considerada uma doenga rara, ou seja, hd baixa incidéncia da doenga na
populacgdo, estima-se que no mundo, haja cerca de 70.000 pessoas com FC, na
Europa, por exemplo, 1 caso a cada 2.000-3.000 nascimentos (Mota et al, 2015).

Estudos recentes indicam que a incidéncia da FC no Brasil é estimada
entre um para 3.500 até um para cada 10.000 nascidos vivos, porém, ha que se
considerar variacdes regionais conforme a miscigenagao local (Santos et al.,
2017; Antunes, 2009; Paschoal; Pereira, 2010; Carneiro et al., 2023; Servidoni et
al., 2017; Brasil, 2010). Atualmente, no estado de Santa Catarina, estdo
registrados na Secretaria de Estado da Saude e na Associagdo Catarinense de
Assisténcia a0 Mucoviscidotico (ACAM) um total de 208! pessoas em tratamento
para FC.

Elborn (2016, p. 2519), alerta que j& foram identificadas mais de 2000
mutagdes genéticas, sendo muitas delas associadas as causas da FC2. Para o autor,
essas mutacdes apresentam diferentes efeitos na fabricagdo da proteina CFTR,
“[...] sua funcao de processamento e sua estabilidade na membrana celular, o que
abre a oportunidade para diferentes abordagens moleculares das diferentes
consequéncias funcionais das mutacdes>”

Segundo o Ministério da Satde a FC apresenta um alto indice de
mortalidade, no entanto, devido ao diagnostico precoce e tratamento
especializado, nos ultimos anos os pacientes tém alcangado uma expectativa de
sobrevida maior, chegando até¢ meados da terceira década de vida, ou seja, nos
ultimos anos, foi observado que alguns pacientes estdo conseguindo viver,
aproximadamente, até¢ os 25, 30 anos de idade (Brasil, 2010; 2016; De Luca;
Menezes; Ocampos, 2009).

Em consonancia, Elborn (2016) observa que nas ultimas décadas a idade
média de sobrevida aumentou progressivamente, estando superior a 40 anos em
paises desenvolvidos. Segundo o autor, essa melhora na expectativa foi alcangada
com a compreensao da relevancia em se aumentar a desobstru¢do das vias aéreas,
tratar agressivamente as infec¢des pulmonares e corrigir os déficits nutricionais
das pessoas com FC.

O diagnostico precoce € reconhecido na literatura como fundamental para

o tratamento de pessoas com FC, pois pode proporcionar maior qualidade de vida
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e ampliar a expectativa de vida desses pacientes. O diagnéstico da FC pode
acontecer, inicialmente pela observacao de sintomas clinicos, tais como: “[...]
doenga sinusal/pulmonar cronica, anormalidades nutricionais/ gastrointestinais,

sindromes perdedoras de sal, azoospermia obstrutiva; ou triagem neonatal

positiva; ou histéria familiar da doenga em irmao” (Mota et al., 2015, p. 238).

As pessoas acometidas pela FC apresentam algumas caracteristicas que

facilitam o diagnostico clinico inicial, os principais sintomas estdo relacionados,

principalmente,

a problemas no sistema respiratorio,

metabolicos, conforme apresentado no Quadro 1:

gastrintestinais e

Quadro 1 - Sinais e Sintomas Clinicos da Fibrose Cistica

Respiratoria

Roncos e chiados no peito

Tosse e expectoracao cronicas

Pneumonias de repeti¢ao

Bronquiectasias pulmonares

Polipose nasal
Sinusites de repeti¢ao
Baqueteamento digital

Colonizagao/infecgdo por

Pseudomonas, Burkoderia, etc.

Aspergilose broncopulmonar
alérgica (ABPA)

Gastrintestinal

Baixo ganho de peso

Ileo meconial

Sindrome da obstrucao
intestinal distal, prolapso
retal

Diarreia cronica, fezes
gordurosas e volumosas

Pancreatite (cronica ou
aguda)

Doenga hepatica, cirrose
biliar
Desnutri¢ao e deficiéncia
de vitaminas

Colonopatia fibrosante,
Constipacao,
Intussuscepgao intestinal

Refluxo gastresofagico

Metabdlicas e outras

Pele excessivamente salgada

Pedras na vesicula biliar

Diabetes Mellitus

Osteoporose, Osteopenia
Infertilidade masculina
Crescimento deficiente

Intolerancia a glicose

Artropatia hipertrofica
pulmonar

Endometriose

Fonte: Dados obtidos na pesquisa, adaptado de Dalcin; Silva (2008); Vertex Pharmaceuticals
([20157]); Reis; Damaceno (1998); Associacdo Catarinense de Assisténcia ao Mucoviscidoso
(2020); Firmida; Lopes (2011); Ribeiro, 2010; Huang et al., (2017).

Pessoas que apresentem dois ou mais dos sintomas apresentados no

Quadro 1,

devem procurar imediatamente médico pneumologista e/ou

gastrointestinal, para fazer os exames para confirmar ou descartar a enfermidade.
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Merece ressalva ainda que, desde o inicio da década de 2000 o diagndstico para
Fibrose Cistica foi incluido no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
o famoso ‘teste do pezinho’ o que possibilita o diagnostico precoce. O programa
foi instituido no Brasil em 6 de junho de 2001 pela Portaria GM/MS n°® 822
(Brasil, 2001) e prevé o diagnostico de quatro doencas: Fenilcetonuria;
Hipotireoidismo Congénito; Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias e;
Fibrose Cistica (Brasil, 2001). Recentemente, no ano de 2021, foi sancionada a
Lei n. 14.154 de 26 de maio de 2021, que altera e amplia a cobertura do
rastreamento de doengas no recém-nascido, disponiveis via Sistema Unico de
Satde (SUS) no ambito do PNTN (Brasil, 2021).

Athanazio et al. (2017) e Adde (2010) observam que apos resultados de
duas dosagens positivas no teste do pezinho, sendo a segunda realizada em até 30
dias de vida do bebé, ¢ necessario que se faga o teste do suor para que se possa
confirmar ou excluir o diagndstico da Fibrose Cistica. Além dos exames
laboratoriais do teste do pezinho, teste do suor, os exames de mapeamento
genético e elastase fecal, também sdo exames devem ser realizados em pacientes
com sintomas caracteristicos da FC.

Apos a realizacdo dos exames supracitados e confirmado o diagndstico
para a doenga o paciente devera iniciar o tratamento imediatamente e devera ser
acompanhado por “[...] médicos gerais e especialistas, enfermeiros,
fisioterapeutas, nutricionistas, psicologos e assistentes sociais” (Esposito, 2009,
p. 426). Segundo a autora, todos os pacientes precisam ser monitorados quanto
aos sintomas, devem realizar exames fisicos e espirometria, medi¢ao da saturacao
de oxigénio no sangue, bem como, exames laboratoriais de cultura da secrecao do
trato respiratério, incluindo o teste de sensibilidade aos antibioticos (TSA). Os
exames de imagem, embora ndo sejam exames de rotina e feitos com frequéncia,
também sdo recomendados para acompanhamento da evolugdo da doenga,
especialmente a tomografia computadorizada de alta resolugdo de térax.

O que podemos evidenciar € que a FC, por ser grave e progressiva e ainda
sem cura, coloca os pacientes em uma condi¢do de vulnerabilidade, por conta da

condig¢ao de saude.
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4 Metodologia

Quanto aos aspectos metodologicos, esta pesquisa situa-se no ambito da Ciéncia
da Informagao, que por sua vez, estd inserida nas Ciéncias Sociais Aplicadas. Dito
isto, entendemos que se trata de uma Pesquisa Social pois, conforme observa
Groulx (2014, p. 95) “[...] pesquisa social ¢ aquela que se ocupa em compreender
os problemas sociais, bem como, as praticas profissionais € institucionais, no
intuito de propor estratégias para soluciona-los”.

E uma pesquisa orientada pela abordagem qualitativa e tem como
perspectiva epistemoldgica a fenomenologia. As pesquisas qualitativas sdo
aquelas que se ocupam em analisar ¢ entender os aspectos exclusivamente
humanos, contemplados no mundo dos significados, das crengas, dos valores e de
comportamentos de determinado grupo de pessoas (Minayo, 2010). Em
consonancia, Groulx (2014) defende que a pesquisa qualitativa contribui para a
aquisicdo de uma percepcdo mais ampla e global dos problemas e questdes
estudadas, além de considerar o contexto sociocultural de cada situacdo. Para
Creswell (2014) a pesquisa qualitativa ¢ desenvolvida porque algum problema
precisa ser explorado.

A fenomenologia consiste no estudo dos fendmenos e, a nocdo deste,
coincide com a nogdo de experiéncia, podemos inferir que a fenomenologia se
ocupa das vivéncias, das experiéncias que nos sao dadas pela percepcao dos
objetos pela consciéncia. Entendemos, portanto, que a ciéncia deve trabalhar em
funcao das pessoas, buscando melhor compreender o mundo e a melhor forma de
resolver problemas, incluindo os problemas sociais, que abrangem questdes de
saude fisica e psicologica, econdmicas, culturais, sanitarias etc., que afetam a vida
em sociedade. Acreditamos que a abordagem fenomenoldgica contribui nesse
sentido, 2 medida que se preocupa em “[...] analisar as vivéncias intencionais da
consciéncia para perceber como ai se produz o sentido dos fendmenos, o sentido
desse fendmeno global que se chama mundo” (Dartigues, 2005, p. 26).

Esta pesquisa se caracteriza ainda como bibliografica, documental e de
natureza exploratéria. O levantamento bibliografico foi realizado no acervo da
Biblioteca Universitaria da UFSC, no portal Scielo Brasil, no Portal Capes, nas

bases de dados Ebsco e Web Of Science e, nas revistas nacionais de
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Biblioteconomia e Ciéncia da Informagao. Os termos de busca utilizados foram:
“competéncia em informag¢ao” em lingua portuguesa e “information literacy” na
lingua inglesa.

Ja o levantamento bibliografico sobre Fibrose Cistica teve como ‘ponto de
partida’ o livro: Fibrose Cistica enfoque multidisciplinar, organizado pelo Dr.
Norberto Ludwig Neto. Optamos ainda por um levantamento bibliografico sobre
Fibrose Cistica no Portal Capes, o termo de busca foi “cystic fibrosis”, com 0s
seguintes filtros: periodo: 2010 até 2020; tipo: artigos; periodicos: Journal of
pediatrics; Journal of cystic fibrosis; Olfficial Journal of the European Cystic
Fibrosis Society; Gastroenterology.

No portal da Scielo Brasil, realizamos dois levantamentos. O primeiro
levantamento em 2018, utilizamos o termo: Fibrose Cistica, refinamos a busca
por artigos em lingua portuguesa, disponiveis em todas as revistas da area da
saude, na ocasido foram recuperados 115 artigos. O segundo levantamento em
2022, realizamos nova busca e o termo de busca utilizado foi: Fibrose Cistica. Os
filtros de refinamento aplicados foram os seguintes: Colegdes: todas. Nao
aplicamos filtro de periodo cronolédgico e verificamos que o artigo mais antigo
recuperado foi publicado em 2002. Foram recuperados um total de 120 artigos.
Além dos levantamentos relatados acima, também buscamos documentos sobre
Fibrose Cistica no site do Ministério da Satide (MS) do Brasil, pois entendemos
que os materiais disponibilizados pelo MS sdo relevantes e refletem as condutas
e protocolos de saude para o tratamento da FC no pais.

Além do levantamento bibliografico, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com pessoas com FC, acima de 18 anos de idade, residentes no
estado de SC.

A entrevista semiestruturada consiste numa conversa, focada em
determinado assunto (objeto da pesquisa), tem a vantagem de ser flexivel e
adaptavel, podendo ser ajustada as circunstancias inesperadas (Richardson, 2017).
Nessa modalidade de entrevista, segundo Richardson (2017, p. 233), o
pesquisador prepara perguntas previamente, essas questdes servirdo de guia para

conducdo da entrevista
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De um universo de aproximadamente 70 pessoas com FC, maiores de 18
anos de SC, obtivemos um retorno positivo para participagcdo da pesquisa de sete
participantes, sendo que dois foram pré-teste. Além destes, teve também a
participacdo de uma das autoras, como autoetnografia, ja que esta também ¢ uma
pessoa com FC.

Cabe ressaltar que diante das circunstancias sanitarias, da pandemia de
covid-19, bem como, da contraindicacdo de encontros presenciais entre pessoas
com Fibrose Cistica®, as entrevistas foram realizadas, exclusivamente, na
modalidade remota, via aplicativo de videochamada google meet, com a gravacao
das entrevistas autorizada pelos participantes.

Sobre o tamanho das amostras nas pesquisas qualitativas, Creswell (2014,
p. 130), sustentando-se em autores como Pinnegar, Daynes e Dukes, defende que
a intengcdo nas pesquisas qualitativas ¢ elucidar as questdes particulares e
especificas, desta forma, sugere que em pesquisas fenomenoldgicas obtenha-se a
participagdo de trés a dez pessoas (Pinnegar; Daynes, 2007 apud Creswell, 2014,
p. 130; Dukes, 1984° apud Creswell 2014, p. 130).

Para a andlise dos dados coletados nas entrevistas foi utilizado a
ferramenta do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Para Lefévre e Lefevre (2005,
p. 16) a utilizacdo do DSC na andlise dos dados, implica em examinar o conteudo
obtido nas entrevistas para obter a ideia central presente nas diferentes falas, para
entdo, revelar um discurso que represente o coletivo. Neste sentido os autores
ponderam que, “[...] enquanto depoimentos coletivos e narrativas socialmente
compartilhadas os DSC traduzem o modo como as [representacdes sociais] sdo
‘metabolizadas’ por uma sociedade, um grupo, uma cultura determinada”
(Lefevre; Lefevre, 2014, p. 504).

Os DSCs obtidos na pesquisa serviram de subsidios para a construgdes de
Diretrizes para o Desenvolvimento da Competéncia em Informagdo voltado as

pessoas com FC.
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5 Diretrizes para competéncia em informacio para pessoas com fibrose

cistica

Para criamos as Diretrizes para Competéncia em Informagdo para pessoas com
FC, tomamos como ponto de partida, o documento publicado em 2008 pela IFLA,
Diretrizes sobre desenvolvimento de habilidades em informagcdo para a
aprendizagem permanente elaborado por Jesus Lau e traduzido para a lingua
portuguesa pela pesquisadora brasileira, professora Dra. Regina Célia Baptista
Belluzzo. Este documento apresenta uma estrutura pratica necessaria ao
desenvolvimento de um programa de desenvolvimento da Competéncia em
Informacao.

No documento ¢ apresentada uma proposta com padrdes internacionais
para o desenvolvimento da Competéncia em Informacao, segundo Lau (2008, p.
17), esses padrdes estdo organizados a partir de trés componentes basicos:
“acesso, avaliacdo e uso da informacao”. O autor observa ainda que ao se
desenvolver um programa para Competéncia em Informagdo, esses padrdes
podem ser adotados na integra, todavia, orienta que sejam feitas as devidas
adequagdes ou adaptagdes, considerando-se as diferentes necessidades de
determinado grupo, organizagdo ou, num contexto macro, a realidade do pais a
ser implementado. Em nosso entendimento, isso € muito pertinente, pois, a
realidade e o contexto social de um pais desenvolvido para um pais em
desenvolvimento sdo bastante distintos.

Da mesma forma, as necessidades informacionais divergem entre grupos
de pessoas (pessoas com FC; pessoas em situacdo de rua; comunidade
LGBTQI+®, comunidade indigena, adolescentes em situagio de vulnerabilidade;
idosos etc.), j& que estes possuem caracteristicas e particularidades. Portanto,
desenvolver um programa de Competéncia em Informagao requer um olhar atento
as essas especificidades, de tal forma, a se pensar diretrizes que atendam as
necessidades do grupo em foco.

A proposta apresentada por Lau (2008) serve como um ponto de partida,
os componentes ali apresentados foram construidos com base nas experiéncias
internacionais e estdo presentes ainda na maioria dos padrdes para Competéncia

em Informacao ja desenvolvidos por diferentes associagdes de bibliotecarios, tais
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como: “AASL’, ACRL, SCONULS? e o Instituto Australiano e Neozelandés para
o Desenvolvimento de Habilidades em Informagao™ (Lau, 2008, p. 16). Essas
diretrizes estdo organizadas em trés componentes essenciais, conforme

apresentamos na Figura 1.

Figura 2- Padrdo IFLA - Diretrizes para desenvolvimento de Competéncia em Informacao

Necessidade - Uso

o Monitoramento
: EDf::::éo * Analise Uso da informacdo
e Inicio ® Generalizagao « Aplicacio

oo ¢ Avaliagdo . ;
Localizacao Oreanizacio . G[;);endlzagem
: S;ZC;O e Categorizagao Comunicacido
« Recuperacio e Estruturagao e Uso ético

* Organizacdo e Reconhecimento
e Padrdes de estilos

Fonte: Lau (2008).

Os trés componentes apresentados por Lau (2008) representam as etapas
necessarias ao desenvolvimento da Competéncia em Informacdo, essas etapas,
por sua vez, envolvem ag¢des que cada individuo executa no decorrer do processo
informacional.

As diretrizes desenvolvidas por Lau (2008), apresentadas na Figura 1, nos
permitem conjecturar diretrizes para desenvolvimento da Competéncia em
Informacgao para as pessoas com FC, estas devidamente adaptadas ao contexto e
as necessidades das pessoas com FC.

No entanto, além das diretrizes supracitadas, optamos ainda em buscar
respaldo noutro documento norteador, os Principios para o desenvolvimento da
Competéncia em Informagdo, desenvolvido por Vitorino e Piantola (2019, p.
163). As autoras apresentam entdo a Mandala de Principios para o
desenvolvimento da Competéncia em Informag¢do, conforme Figura 2. Os

principios, segundo Vitorino e Piantola (2019, p. 193) sdo: Informacdo; Etica;
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Dimensoes Técnica, Estética, Etica e Politica. Cabe destacar que a mandala foi

desenvolvida com foco nos profissionais da Informacao brasileiros.

Figura 3 - Mandala de principios para o desenvolvimento da Competéncia em Informagao

= Base do processo

= Reflexdo « (rigtividade
» Saber fazer "bem” = Sensibilidade
Pesquisa » Inovacao

)

=
\)é)\,

= Coletivo = Dimensdo fundante

» Alcance dos objetivos + Partilha
profissionais « Comprometimento
= Pesquisa

EQUILIBRIO

Fonte: Vitorino ¢ Piantola (2019).

Ao observarmos a mandala de principios, notamos que ha afinidade entre
as diretrizes propostas por Lau (2008) e os principios apresentados por Vitorino e
Piantola (2019). Os componentes Acesso, Avaliagdo e Uso da informagdo estdo
presentes na Mandala de Principios. As agdes da etapa acesso estdo presentes na
dimensao técnica. As agdes da etapa avaliacao, podemos encontrar nas dimensoes
técnica e estética. J4 as acgdes presentes na etapa uso, sdo verificadas nas

dimensdes politica e ética da mandala. O principio informacgao, por sua vez, esta
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presente em todos os componentes, uma vez que todas as acdes a envolvem. Da
mesma forma, o principio ética pode ser observado em todas as etapas das
diretrizes, pois a €tica orienta todas as agdes para o bem, para o correto.

Os documentos norteadores supracitados nos ddo subsidios para
apresentarmos as Diretrizes para a Competéncia em Informagdo para as pessoas
com Fibrose Cistica, com as devidas adapta¢des conforme orienta Lau (2008),
feitas considerando o contexto das pessoas com Fibrose Cistica a partir dos
Discursos do Sujeito Coletivo (DSC)’.

As narrativas encontradas nas entrevistas, revelam que os participantes
sentem necessidade de receber informagdes sobre a FC, tratamento, mesmo
quando se trata de informagdes pontuais para alguma situagdo, ou ainda, uma nova
manifestagdo da doenga. Ficou evidente que a busca por informagdes se inicia no
consultério, com os médicos assistentes e demais profissionais que os
acompanham. No entanto, ¢ perceptivel a necessidade de informagoes
complementares, estas, por sua vez, sao buscadas para além dos consultorios, por
exemplo: em conversas com outras pessoas com FC e em sites na internet.

Embora a maioria dos participantes afirma nao ter grandes dificuldades no
acesso (busca, recuperacao e selecdo) das informagdes acerca da FC, percebemos
que as buscas, frequentemente, estdo limitadas aos sites como o da Unidos pela
Vida e o da ACAM e, que poucos participantes estdo aptos a buscarem
informacdes em fontes cientificas, algo que os proprios entrevistados
reconhecem, pois afirmam ndo acessarem, ou mesmo, conhecerem bases de dados
cientificas.

Emergiu ainda das narrativas, a questdo da linguagem técnica/cientifica
utilizada na comunicacao entre os profissionais da saude, bem como, nos meios
cientificos, que por trazer termos técnicos, muitas vezes desconhecidos dos
pacientes, traz prejuizos a compreensdo dessas informacdes voltadas as questdes
de saude na FC.

Desta forma, construimos as diretrizes para o desenvolvimento da
Competéncia em Informacao para pessoas com FC, que apresentamos na Figura
4, pautando-nos nos documentos norteadores: as Diretrizes apresentadas por Lau

(2008), a Mandala de Principios desenvolvida por Vitorino e Piantola (2019) e
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nas narrativas dos entrevistados, acreditamos que essas diretrizes possam orientar
e dar subsidios para a elaboragdo de estratégias direcionadas ao desenvolvimento

da Competéncia em Informacao para pessoas com FC.

Figura 4 - Diretrizes para Competéncia em Informagao para pessoas com Fibrose Cistica

DIRETRIZES COMPETENCIA EM INFORMACAO PARA PESSOAS COM
FIBROSE CISTICA

CARACTERISTICAS DA DIMENSAO TECNICA E ETICA
O
|dentifica as necessidades

Identifica fontes da drea saiide
Elabora estratégias de busca
Seleciona informagoes/fontes relevantes

CARACTERISTICAS DAS DIMENSOES TECNICA, ESTETICA E ETICA
@

Analisa as informagdes

Interpreta e sintetiza informagdes
Avalia a relevancia

Organiza e define as de maior utilidade

CARACTERISTICAS DAS DIMENSOES ETICA E POLITICA
)

Aplica e usa as informacdes

Aprende e internaliza os contetidos acessados
Compreende o uso ético da informagao
Respeita e reconhece o uso legal e a
Propriedade Intelectual

CARACTERISTICAS DAS DIMENSOES TECNICA,
ESTETICA, ETICA E POLITICA
[

Busca comunicar e compartilhar informagoes

Amplia seu vocabuldrio e linguagem técnica da saide
Busca melhorar a sua comunicagao com equipe de satide
Questiona e tira diividas com médicos

Fonte: Elaborado pelas autoras.

As diretrizes que construimos estdo agrupadas em quatro componentes:
Acesso, Avaliacdo, Uso e Comunicacdo. Cada componente incorpora um grupo
de atividades necessarias ao desenvolvimento da Competéncia em Informagao.
Além disso, em cada componente emana caracteristicas das dimensdes: Técnica,
Estética, Etica e Politica. Como j4 dito, a Dimensdo Etica esta presente em todos
os componentes, pois ¢ a dimensdo fundante, que orienta as agdes para o bem, no

entanto, também reconhecemos caracteristicas das outras dimensodes. Desta
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forma, h4a componentes que comungam das caracteristicas de mais de uma
dimensao.

Acesso ¢ um componente composto por acdes intimamente relacionadas a
Dimensao Técnica e Etica, pois nessa etapa as pessoas buscam reconhecer quais
sdo as suas necessidades informacionais, identificar — até mesmo conhecer - as
fontes de informagdo voltadas a area da saude, elaborar as estratégias de busca,
recuperar informacdes e selecionar aquelas potencialmente relevantes (por ser a
primeira etapa, ¢ uma selegdo preliminar).

Avaliacio agrega caracteristicas das Dimensdes Técnica, Estética e Etica.
Entendemos que as atividades deste componente requerem que o individuo
possua algum nivel técnico de analise, interpretacdo e sintese de informagdes, dai
sua aproximag¢do com a Dimensao Técnica. A Dimensao Estética, por sua vez, se
revela na sensibilidade e na criatividade necessarias a avaliacdo criteriosa de
relevancia, organizagao e definigdo do grau de utilidade das informagdes. A Etica
¢ a dimensao que orienta todas as agdes.

Uso da informagdo abarca a¢des que estdo diretamente relacionadas as
dimensdes Politica e Etica. Usar as informagdes exige que o sujeito desenvolva
senso critico e de convivio em sociedade. O convivio social ¢ politico, ¢ dialogar
com os demais cidaddos, buscar compreender e fundamentalmente, respeitar as
diferencas e, envolve ainda, o cumprimento das leis vigentes e a observancia das
regras sociais e isso inclui o uso correto e coerente das informagdes. Se o convivio
social é politico, ele inexiste sem a Etica. A Dimensao Etica, é a que nos conduz

“[...] agdes capazes de propiciar o bem viver dentro do contexto social”
(Vitorino; Piantola, 2019, p. 43). Sdo as dimensdes Politica e Etica que norteiam
as agoes de aplicagdo e uso das informagdes, do uso €tico, do respeito as leis e do
reconhecimento da propriedade intelectual e, aqui, podemos acrescentar ainda, do
combate a desinformagao. Isso se torna mais relevante ainda quando se olha para
informacdes no contexto médico e de saude global.

Comunicacdo ¢ uma agdo que, geralmente, estd agregada noutro
componente, todavia, adaptando as diretrizes para pessoas com FC, ¢ pertinente a
colocarmos como um componente de destaque. Considerando a comunicacao

médico/paciente, bem como, a comunicagdo cientifica, em que a linguagem mais
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técnica esteve presente nos DSC dos entrevistados como complicador da
comunicagdo, essa adaptacao se justifica. Sobre a comunicagao clinica, Campos,
Ledo e Dohms (2021, p. 68; 70) advogam que “[...] ¢ uma ferramenta essencial
para a relacdo profissional de satde-paciente” e complementam que a boa
comunicagao clinica “[...] evita que os profissionais de saude deem informagdes
esparsas e rasas, fazendo uso de linguagem técnica e de dificil compreensdo aos
pacientes”. Acrescentamos ainda, que uma boa comunicagdo entre médicos e
pacientes também possibilita aos pacientes compreenderem melhor a linguagem
técnica e, consequentemente, sentirem menos dificuldades ao buscar informagdes
médico/cientificas complementares.

O componente Comunicacdo possui as caracteristicas das Dimensdes
Técnica, Estética, Etica e Politica. As atividades que envolvem comunicacao,
compartilhamento e ampliacdo vocabuldrio técnico tem caracteristicas da
Dimensao Técnica, pois € necessario que a pessoa possa se comunicar, aprenda
novos termos técnicos e o significado deles no seu contexto de saude, além disso,
compartilhar informagdes, muitas vezes demanda alguma habilidade com
ferramentas de tecnologias de informagdo (TIC). No entanto, as caracteristicas
das Dimensdes Etica ¢ Estética também se manifestam na Comunicagdo, visto
que, comunicar-se ¢ relacionar-se com os outros sujeitos, e a Etica é indissociavel
na comunicacao médica. J4 a Dimensao Estética se revela na sensibilidade e
solidariedade com o préoximo, na comunicagdo que valoriza e “enxerga” o outro
— 0 médico que d4 atencdo ao paciente e busca comunicar-se efetivamente; o
paciente que compreende que o médico pode orientd-lo para manutencdo e
recuperagdo da saide — e ¢ também na comunica¢do médico e paciente que se
criam vinculos e se estabelece uma relagdo de confianga, necessaria
especialmente nos casos de pacientes com doencgas graves e cronicas, como ¢ o
caso da FC, nas quais as consultas ocorrem periodicamente ¢ com muita
frequéncia. A Dimensdo Politica estd presente no convivio, nas relagdes que se
estabelecem e, essas interagdes sociais necessitam de alguma forma de

comunicagdo entre as pessoas para se consolidarem.
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6 Consideracoes finais

Acreditamos que desenvolver a Competéncia em Informagado voltado as pessoas
que, de alguma forma encontram-se em condi¢do de vulnerabilidade, como ¢ o
caso das pessoas com Fibrose Cistica, implica em contribuir para a inclusio
social, bem como, para a redugdo nas iniquidades.

Nesta pesquisa, nos propusemos a apresentar Diretrizes para o
Desenvolvimento da Competéncia em Informagao para as pessoas com Fibrose
Cistica. A construcao destas diretrizes foi pautada em documentos ja existentes,
dando consisténcia e robustez. Entendemos que as Diretrizes dao o Norte, o
cominho para a constru¢do de programas voltados ao desenvolvimento da
Competéncia em Informacao para as pessoas com FC. Acreditamos ainda que as
Diretrizes que propusemos servem ainda, com algumas adaptagdes, a outros
grupos de pessoas com alguma enfermidade cronica e/ou grave, ampliando,
assim, as possibilidades de aplicagao.

Essas diretrizes nao sdo fixas, rigidas, nem se configuram num ‘caminho
unico’, ao contrario, nos dao uma luz, apontam possiveis caminhos para o
desenvolvimento desta competéncia. Considerando nossa sociedade, dita da
informacao, onde os fluxos informacionais ocorrem de forma veloz e, onde
verifica-se ainda grande quantidade de informag¢des manipuladas e falsas,
desenvolver a Competéncia em Informagdo especialmente para grupos de pessoas
vulnerdveis, com alguma condi¢do de saude delicada, ganha carater de urgéncia,
pois as informagdes sobre a satde, além de se configurarem num direito basico,
podem ser a diferenca entre mais qualidade e maior expectativa de vida, pode
ainda representar redugdo de custos na satde — publica e privada —, pois

tratamentos assertivos reduzem infec¢des e complicagdes de satde.

Esperamos que essas Diretrizes que apresentamos que contribua para
melhoria na qualidade de vida das pessoas com FC, mais que isso, desejamos que
esta pesquisa desperte noutros pesquisadores o desejo de ampliar as pesquisas na

area.
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Guidelines for developing Information Literacy for people with

cystic fibrosis

Abstract: The aim of this work is to present Guidelines for the development of
Information Competence for people with Cystic Fibrosis. It consists of social
research, with a qualitative approach and an epistemological perspective based on
phenomenology. It is also characterized as a bibliographical, documentary, and
exploratory study. The data was collected from the UFSC University Library, the
Scielo Brasil portal, the Capes Portal, the Ebsco and Web Of Science databases
and, in national Library and Information Science journals, the search terms were:
"Information Literacy", "Cystic Fibrosis". Semi-structured interviews were
conducted via the "Google Meet" platform with people with Cystic Fibrosis, over
18 years of age, living in the state of Santa Catarina. The Collective Subject
Discourse tool was used to analyze the data. The results show the Guidelines for
Developing Information Competence, which are organized into four components:
Access; Evaluation; Use, and Communication of Information.

Keywords: information literacy; cystic fibrosis; vulnerability; guidelines
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! Cabe ressaltar que esses niimeros refletem o nimero de pacientes com processos ativos para
recebimento de medicamentos para o tratamento da FC em Santa Catarina, ndo necessariamente,
o niimero exato de pessoas portadoras de FC no estado.

2 More than 2000 gene variants have been identifi ed, many of which have been associated with
disease causation (Elborn, 2016, p. 2519).

3 Mutations have diff erent eff ects on the manufacture of CFTR protein, its processing function,
and its stability at the cell membrane, which opens up the opportunity for diff erent molecular
approaches to the diff erent functional consequences of the mutations (Elborn, 2016, p. 2519).

4 Essa recomendagdo tem o intuito de evitar a contaminagdo cruzada de agentes bioldgicos
(bactérias, fungos ¢ virus) entre os pacientes com fibrose cistica, ja que, em sua maioria, estas
pessoas ja sao colonizadas por bactérias e o contato entre os pacientes facilita a “troca” de cepas.

3 DUKES, S. Phenomenological methodology in the human sciences. Journal of Religion and Health, New
York, v. 23, n. 3, p. 197-203, 1984. Apud Creswell (2014).

® LGBTQI+ (Lésbicas, Gays, Bissexuais, Transexuais, Trangéneros, Travestis, Queer, Assexuais
¢ outras expressoes de género).

7 American Association of School librarians - AASL
8 Society of College, National and University Libraries - SCONUL

® Os DSCs foram criados a partir de entrevistas com Pessoas com FC e constam na Tese de
Doutorado defendida em dezembro de 2023, apresentada ao PGCIN da UFSC.
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