CURSO DE BIBLIOTECONOMIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA INFORMACAO

CASSIA BARBOSA DE SOUSA

INSTAGRAM COMO FONTE DE INFORMACAO PARA PAIS DE PESSOAS COM
FISSURA LABIOPALATINA

FORTALEZA
2019



CASSIA BARBOSA DE SOUSA

INSTAGRAM COMO FONTE DE INFORMACAO PARA PAIS DE PESSOAS COM
FISSURA LABIOPALATINA

Monografia  apresentada ao curso de
Biblioteconomia da Universidade Federal do
Ceara, como requisito parcial & obtengdo do
titulo de bacharel em Biblioteconomia.

Orientador: Prof. Dra. Gabriela Belmont de
Farias

FORTALEZA
2019



Dados Internacionais de Catalogagao na Publicagio
Universidade Federal do Ceara
Biblioteca Universitaria
Gerada automaticamente pelo modulo Catalog, mediante os dados fornecidos pelo(a) autor{a)

56961 Sousa, Cassia Barbosa de.
Instagram como fonte de informagio para pessoas com fissura labiopalatina / Cassia Barbosa de Sousa. —
2019.
48 f. : il. color.

Trabalho de Conclusao de Curso (graduagio) — Universidade Federal do Ceara, Centro de Humanidades,
Curso de Bibhioteconomia, Fortaleza, 2019.
Orientaciio: Profa. Dra. Gabriela Belmont de Farias.

1. Fontes de Informagiio. 2. Acesso a informagio. 3. Redes sociais. 4. Fissura labiopalatina. 1. Titulo.
CDD 020




CASSIA BARBOSA DE SOUSA

INSTAGRAM COMO FONTE DE INFORMACAO PARA PAIS DE PESSOAS COM
FISSURA LABIOPALATINA.

Monografia  apresentada ao curso de
Biblioteconomia da Universidade Federal do
Ceara, como requisito parcial a obtencdo do
titulo de bacharel em Biblioteconomia.

Aprovada em: /]

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Gabriela Belmont de Farias (Orientadora)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Profa. Dra. Maria Giovanna Guedes (Membro da banca)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Bibliotecaria Me. Joana D’ Arc Pascoa Bezerra (Membro da banca)
Universidade Federal do Ceara (UFC)



A minha familia.



AGRADECIMENTOS

Aos meus pais, Luiz Carlos de Souza e Lucia de Souza, por todo o amor.

As minhas irmas, Rouseane de Souza Melo e Késsia de Souza, e aos meus irmaos, Robson ¢

Souza e Luiz Carlos de Souza Filho, por todo carinho e apoio.

As criangas (e nem tdo criangas assim) que iluminam minha vida: Leticia de Souza, Vitéria da

Silva, Ana Clara de Souza, Vinicius de Souza Melo e Luiz Carlos de Souza Neto.
Ao meu avd, Francisco Barbosa, por cada sorriso e abrago. Sei que estds sempre comigo.
A Universidade Federal do Ceard, por me permitir mais essa conquista.

A todos os meus professores do Curso de Biblioteconomia da UFC por toda a dedicagdo e
competéncia, em especial as professoras Isaura Sombra e Mayra Mesquita; e aos professores
Arnoldo Nunes e Hamilton Tabosa, que sempre me apoiaram e incentivaram. Agradeco,
principalmente, a professora Aurea, que sempre foi companheira, gentil sem deixar o sorriso e
a elegancia de lado; a professora Giovanna Guedes, pelos momentos de descontragdo; e a
professora Gabriela Farias, que foi mais que uma professora, foi companheira, foi fortaleza,
foi camplice, e, mais que tudo, foi uma grande amiga. Agradego por todos os ensinamentos,
por cada palavra de apoio (e de critica também), por cada abrago e por todas as vezes que

acreditou em mim. Sou apenas gratidao a senhora.

Agradeco a todos os meus companheiros de turma, aqueles que passaram e aqueles que
ficaram: Josélia Oliveira, Thalita Patriolino, Liliana Sousa e Shirley Rodrigues entre tantos

outros que caminharam juntos comigo tornando a jornada mais leve.

As minhas parceiras fiéis: Marcia Maria, sempre presente, carinhosa, calma e disposta a
ajudar; a Nadia, pela amizade sincera e generosidade; a Rafaela Oliveira, uma das pessoas
mais humanas e inteligentes que tive a honra de conhecer; a Emanuele Rodrigues, por seu
imenso carinho e gentileza; a Kristina Faith, pelo carinho e aten¢do. Vocés sdo béngdos na

minha vida.

A Nara, Luzirene, Fabia, D. Cristina e Cicero por contribuirem diariamente para a minha

formacgao profissional.
Aos funcionarios das bibliotecas onde estagiei por tudo o que me ensinaram. Muito obrigada

Enfim, a todos aqueles que contribuiram de algum modo para que eu chegasse até aqui.



“[...] o reconhecimento da dignidade inerente a
todos os membros da familia humana e dos
seus direitos iguais e inaliendveis constitui o
fundamento da liberdade, da justica e da paz
no mundo [...]”

Declaracao Universal dos Direitos humanos



RESUMO

Objetiva analisar o Instagram enquanto fonte de informacao para pais de pessoas com fissura
labiopalatina durante o tratamento de seus filhos, refletindo sobre 0 impacto das tecnologias
infocomunicacionais digitais no acesso a informacdo e ao conhecimento por pessoas com
deficiéncia, bem como por seus familiares, e como o0 acesso & informagdo pode ser
considerado um meio para a inclusdo social, principalmente para pessoas com deficiéncia. A
pesquisa foi desenvolvida através de abordagem qualitativa e classifica-se como exploratéria
e descritiva. A coleta de dados foi realizada através da observacao, e para a sua anélise foi
empregada a Analise de Conteldo, utilizando a Analise Categorial como técnica de analise
dos dados. Os resultados demonstram que o Instagram se constitui como fonte de informacéo
e como ferramenta de acesso a informacdo e inclusdo social. Concluiu-se que o0 Instagram,
através do perfil Fissurados no Amor, possibilita o acesso a informagdo para pais de pessoas
de fissura labiopalatina, configurando-se, desse modo, como uma fonte de informagao.
Enfatiza o papel do profissional da informacdo na educagdo desse usuario, ao desenvolver
competéncias relacionadas a busca, selegdo e uso de informagao, para que ele se torne

competente em informagao e se insira na sociedade do conhecimento.

Palavras-chave: Fontes de Informacgdo. Acesso a informagdo. Redes sociais. Fissura

labiopalatina.



ABSTRACT

It aims to analyze Instagram as a source of information for parents of cleft lip and palate
during the treatment of their children, reflecting on the impact of digital communication
technologies on access to information and knowledge by people with disabilities, as well as
their families, and how Access to information can be considered a means for social inclusion,
especially for people with disabilities. The research was developed through a qualitative
approach and is classified as exploratory and descriptive. Data collection was performed
through observation, and for its analysis was used Content Analysis, using Categorical
Analysis as the technique of data analysis. The results show that Instagram is a source of
information and a tool for access to information and social inclusion. It was concluded that
Instagram, through the profile Fissured in Love, provides access to information for parents of
cleft lip and palate, thus configuring itself as a source of information. Emphasizes the role of
the information professional in the education of this user, developing skills related to the
search, selection and use of information, so that he becomes competent in information and

inserts in the knowledge society.

Keywords: Sources of Information. Access to information. Social networks. Cleft lip and

palate.
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1 INTRODUCAO

Os bibliotecarios sempre encontraram formas de organizar a informacdo a fim de
facilitar a sua recuperacao posterior. Para isso, criaram técnicas e ferramentas que propiciam
ao0s usuarios encontrarem a informacao que julgam relevante.

Os avangos advindos com as tecnologias digitais da informag¢do e comunicacio
(TDICs), sobretudo com a internet, alteraram sobremaneira a forma de organizar e encontrar a
informagdo buscada; e quando falamos em tecnologia mével, o impacto ¢ muito maior. Basta
pensarmos nos smartphones, dispositivos de telefonia mdvel que revolucionaram o cenario
mundial na Gltima década. Conforme a 29% Pesquisa Anual de Administracdo e Uso de
Tecnologia da Informagdo nas Empresas, realizada pelo Centro de Tecnologia de Informacéo
Aplicada, da Fundacdo Getulio Vargas de Sdo Paulo (FGV-SP), em maio de 2018, a média
era de 1,9 smartphones por habitante. Isso implica que os profissionais da informacao devem
Se preocupar com 0s novos canais de comunicagdo e tipos de servicos que atendam a esses
usuarios de dispositivos moveis, que conseguem acessar a informacéo em qualquer lugar.

A Biblioteconomia desempenha tarefa primordial ao pensar, juntamente com outras
areas, solucdes que equacionem o problema constituido pela quantidade de informacéo com-
partilhada na WEB e nas unidades de informacao e o perfil de usuario de tecnologias moveis.
Saracevic (1996, p.42) expde que a razdo da existéncia e da evolucdo da Cl é “constituida por
trés caracteristicas gerais: a interdisciplinaridade, a estreita relacdo com a tecnologia e 0 seu
papel, junto com outras disciplinas, na evolucdo da sociedade da informacéo”. No entanto, por
mais que as tecnologias contribuam no processo de comunicagdo e compartilhamento de in-
formagdes, elas ainda tém suas limitagdes. Ainda, segundo Saracevic (1996, p.42), “A CI teve
e tem um importante papel a desempenhar por sua forte dimensédo social e humana, que ultra-
passa a tecnologia”.

A relevancia da tecnologia nos tempos atuais, a dimensdo humana da Cl e o papel da
Biblioteconomia na gestdo, disseminacao e acesso a informagdo sdo o viés escolhidos para a
realizacdo desta pesquisa, que se debrugou sobre a temética da deficiéncia fisica, neste caso, a
fissura labiopalatatina, mais conhecida por labio leporino. O nascimento de um filho com fis-
sura pode causar na familia, principalmente aos pais, medo, duvida e angustia gerados, princi-
palmente, pela falta de informac&o sobre as caracteristicas das fissuras labiopalatinas e sobre
os cuidados que devem ser dispensados aos seus portadores. O acesso as informagGes corre-
tas sobre os aspectos da FLP (Fissura labiopalatina) e de seu tratamento pelos pais de fissura-

dos sera fator decisivo para a reabilitacdo completa de seus filhos. Em uma época de smar-
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tphones e redes sociais, buscar a informacdo desejada esta a apenas alguns cliques, mas en-
contrar a informacdo correta em meio ao imenso volume de dados encontrados na Web torna-
se tarefa onerosa, principalmente quando ndo ha a mediacdo de um profissional da informa-
cdo.

Desse modo, ao refletir sobre o impacto das tecnologias infocomunicacionais digitais e
o0 papel da biblioteconomia na sociedade, bem como sobre o usuério que busca informagédo em
qualquer lugar, rompendo barreiras espaciais e temporais, e como essas tecnologias podem
contribuir para o acesso, uso ¢ compartilhamento da informacao, mais especificamente, neste
estudo, da informagdo para a satde, questionamos o seguinte: o /nstagram oportuniza orienta-
c¢do aos pais de portadores de fissura labiopalatina por meio de informag¢des que contribuem
para o tratamento de seus filhos? O que pretendemos com este estudo € analisar o Instagram
enquanto fonte de informagao para pais de pessoas com fissura labiopalatina durante o trata-
mento de seus filhos. Como objetivos especificos foram definidos: a) Apresentar a fissura la-
biopalatina e seus aspectos clinicos e psicossociais; b) Descrever a fungdo do Instagram como
fonte de informagdo; c) Verificar, através dos comentarios nos feeds do perfil do Instagram, se
as postagens auxiliam aos pais de fissurados durante o tratamento de seus filhos.

A pesquisa foi desenvolvida atraves de abordagem qualitativa e classifica-se como ex-
ploratdria e descritiva. A coleta de dados foi realizada através da observacao, e para a sua ana-
lise foi empregada a Analise de Conteldo, utilizando a Anélise Categorial como técnica de
anélise dos dados.

A pesquisa esta organizada em trés capitulos, como descrito a seguir:

O capitulo intitulado Fissuras labiopalatinas trata dos tipos de fissura labiopalatina e

suas caracteristicas, e apresenta discussodes sobre o seu tratamento.

No capitulo Fontes de informacgao e o acesso a informagao para pessoas com deficién-
cia fisica sdo abordadas questdes relativas as fontes de informagao, acesso a informacao, defi-

ciéncia fisica, bem como inclusao social.

No capitulo procedimentos metodoldgicos ¢ apresentada a metodologia utilizada para
realizacdo deste estudo, explicando sobre o tipo de pesquisa, procedimentos utilizados, técni-

ca de coleta e analise de dados, além dos resultados da pesquisa.
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2 FISSURA LABIOPALATINA

Anualmente, ocorrem 140 milhdes de nascimentos em todo o mundo, segundo a
Organiza¢io Mundial da Saude', sendo que 4 milhdes de bebés nascem com algum tipo de
anomalia congénita, e dentre elas, as mais frequentes sdo as anomalias craniofaciais
(POGREL; KAHNBERG; ANDERSON, 2016).

Entre os varios defeitos no desenvolvimento das regides da boca e maxilofacial,
algumas das mais comuns sdo as fendas orofaciais, que sdo formadas a partir de disturbios no
crescimento de “multiplos processos teciduais que devem se unir e fusionar de modo muito
ordenado” (NEVILLE et al, 2009, p. 1). Quando nao ha, portanto, um crescimento correto dos
tecidos ou a fusdo destes, pode ocorrer a formagdo de fendas orofaciais.

Um dos tipos de fendas orofaciais mais comuns ¢ a fissura labiopalatina, também
conhecida por fissura labiopalatal ou labio leporino. Dados do Ministério da Satde
divulgados em 2019 apontam que no Brasil a prevaléncia de fissuras labiopalatina ¢ de uma
para cada 650 nascidos vivos. Conforme Hupp, Ellis 111 e Tucker (2015) existem varios niveis
de fissura: FL (fissura somente do 14bio), podendo esta ser apenas em um lado (unilateral) ou
nos dois lados (bilateral); a FP isolada (apenas palato) e a FL + FP (associada), quando
acomete o labio e o palato.

Neville, Damm, Allen e Bouquot (2009) explicam que a fenda labial (FL) ¢ uma
deformidade craniofacial congénita, gerando uma falha na fusdo do processo nasal mediano
com o processo maxilar, enquanto que a fenda palatina (FP) ¢ um defeito na fusdo das cristas
palatinas, sendo frequente a jun¢do dos dois tipos de fissura no paciente. A fissura labiopalatal
(FLP) ¢ caracterizada por uma fenda na regido da boca e do palato, que ¢ apresentado na

figura 1.

Figura 1: Visdo do palato

Mz

Palato duro

Palato mole

Fonte: site Anatomia em foco (2019)

! Dados disponiveis no site da Federacao Brasileira das Sociedades de Ginecologia e Obstetricia (FEBRASGO).
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Regezi, Sciubba e Jordan (2013, p. 368) explicam a diferenca entre a fenda labial e a
fenda palatina, sendo que a primeira ocorre entre a sexta e sétima semana de gestagdo, em
consequéncia da “falta de penetragcdo das células do mesoderma nos sulcos epiteliais entre os
processos nasais medial e lateral”, e a segunda ocorre na oitava semana, aproximadamente,
quando hé dissolucdo epitelial “de desenvolvimento embrionario, com falha de crescimento
do mesoderma e falta de fusdo dos processos palatinos laterais”.

As deformidades orofaciais, como ja mencionado, estdo entre as anomalias congénitas
mais comuns. A prevaléncia da FLP ao nascimento varia entre 1:500 e 1:2.000, dependendo
da etnia, e possuindo uma média de 1:700, conforme Pogrel, Kahnberg e Anderson (2016).
Sobre isso, 0s autores afirmam que

[...] Ha variagdes étnicas muito grandes, sendo a maior ocorréncia registrada em na-
tivos norte-americanos (3,6:1.000), seguidos por asiaticos (2,1:1.000 nascimentos de
japoneses e 1,7:1.000 nascimentos de chineses), e caucasianos (1:1.000), e a mais
baixa em afrodescendentes (0,3:1.000). A fenda palatina isolada (FP), que difere ge-
neticamente da FL/P, tem uma taxa de prevaléncia ao nascimento de 1:2.000) e é
mais similar em todas as populagdes. Cerca de metade das fendas bucais envolve o
labio e o palato (46%), um terco das fendas envolve apenas o palato (33%), e as fis-
suras apenas do labio sdo responsaveis por 21% dos casos. As FL/P sdo mais fre-
quentes unilaterais do que bilaterais e mais comuns em homens do que em mulheres.
Os defeitos unilaterais ocorrem com mais frequéncia no lado esquerdo do que no di-
reito. As fissuras do labio ocorrem na proporc¢éo 6:3:1 para unilateral esquerda, uni-
lateral direita e bilateral. As FP s@o mais comuns em mulheres e mais associadas a
outras anomalias do desenvolvimento. (POGREL; KAHNBERG; ANDERSON,
2016, p. 298)

E necessario ressaltar que as fissuras podem estar associadas ou n&o a outras anomali-
as congénitas ou sindrémicas. As fendas isoladas (ndo associadas a outras patologias) néo
apresentam fator causal determinante, mas é importante considerar a incidéncia de algum tipo
de fissura em portadores de sindromes. Quanto a isso, Pogrel, Kahnberg e Anderson (2016,
p.298) explicam:

As fissuras sdo classificadas como ndo sindrdmicas e sindrdmicas com base em sua
associacdo a outras anomalias. Cerca de 50% das FP e 10% das FL/P estdo relacio-
nadas com uma sindrome. Algumas sindromes comuns associadas a fissura labiopa-
latina incluem Sindrome de Van der Woude, sindrome de Treacher Collins, sindro-
me de Down, sindrome oral-facial-digital, sindrome de Opitz, microssomia cranio-
facial e sindrome alcodlica fetal. Quase metade das apresentacfes sindromicas das
fendas palatinas é associada a triade de micrognatia, glossoptose e obstrucdo das vi-
as respiratorias (sequéncia de Pierre Robin). As apresentacfes sindrémicas mais
comuns dessa triade sdo a sindrome de Stickler, que representa 25%, e a sindrome
velocardiofacial (VCF), que responde por 15% de todos os individuos sindromicos
com fenda palatina.
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Para além disso, é valido destacar a etiologia de carater multifatorial das fissuras de
labio e/ou palato, pois ainda ndo foi possivel determinar causas especificas para a ocorréncia
dessas anomalias, apesar dos varios fatores contribuintes ja observados em estudos anteriores.

A etiologia das anomalias de fendas labiopalatinas ainda é muito discutida, mas a teo-
ria mais corrente é a multifatorial, que preconiza a interacdo intergenes e entre fatores genéti-

cos e fatores ambientais. Essa teoria, segundo Regezi, Sciubba e Jordan (2013, p. 368)

Implica que muitos genes de riscos contribuintes interagem entre si e com 0 meio
ambiente, e coletivamente determinam se o principio de anormalidade é violado, re-
sultando em um defeito no feto em desenvolvimento. A heranca poligénica ou multi-
fatorial explica a transmisséo de fenda isolada de labio ou palato e é extremamente
Gtil na predicdo do risco de ocorréncia dessa anomalia entre os membros da familia
de um individuo afetado.

Hupp, Ellis 111 e Tucker (2015) apontam a genética como causa somente em 20% a
30% dos casos de fissura de labio ou palato. No entanto, é indiscutivel a relevancia de estudos
genéticos na determinacdo de risco de nascimento de criangcas com algum tipo de fissura. Po-
grel, Kahnberg e Anderson (2016), revelam que a chance de os pais terem filhos com FLP é
de 0,14% (1:700), com risco de recorréncia para parentes de primeiro grau € de 3,3% para
FLP e de 2% para FP isolada; risco do segundo filho com fissura é de 2 a 5%, e do terceiro
filho é de 9% a 12%; em gémeos com FLP e FP isolada a probabilidade é maior para gémeos
monozigébticos do que para gémeos heterozigoticos.

Os fatores ambientais parecem influenciar no desenvolvimento das fendas labiopalati-
nas no periodo embrionario. Algumas condi¢fes externas apontadas como fatores de risco
foram o tabagismo, o etilismo, deficiéncia de &cido fdlico e uso de medicamentos teratogéni-
cos (retinoides, corticosteroides e anticonvulsionantes, como fenitoina e acido valproico) du-
rante o periodo periconcepcional (periodo anterior e posterior a concep¢édo), além de diabetes
materno, casamentos consanguineos e obesidade. (POGREL; KAHNBERG; ANDERSON,
2016). Outros fatores apresentados foram: stress, hipertensao, epilepsia, infec¢cdo viridtica e
poluicdo. (ELIAS, 2014).

2.1 Classificagao

As fendas de palato e de labio, devido as suas variedades, foram classificadas, ao
longo dos anos, com o intuito de descrever as suas caracteristicas clinicas, sendo ttil para
decidir o tipo de tratamento que deve ser dado ao paciente fissurado. Para melhor visualizagao

das classificagdes das fissuras labiopalatinas apresentadas neste estudo, descremos o quadro 1.
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Quadro 1: Classificagdo das Fissuras labiopalatinas

CLASSIFICACAO DAS FISSURAS LABIOPALATINAS

AUTOR CLASSIFICACAO
Ritchie - Fissuras Pré-alveolares.
(1922) Subclassificacdo: - Fissuras unilaterais, bilaterais ou medianas.
Especificag¢do: Envolve apenas o labio.
- Fissuras Pos-alveolares.
Especificagdo: Comprometendo somente o palato mole ou palato mole e palato duro ou fissuras
submucosas.
- Fissuras Alveolares Completas.
Fogh- - Fissuras do l&bio, alcan¢ando ou ndo o forame incisivo, unilaterais ou bilaterais.
Andersen
(1942) - Fissuras de labio e palato, unilaterais ou bilaterais.
- Fissuras palatinas isoladas
Especificacio: Completas ou incompletas.
- Fissuras raras da face
Especificacio: Fissuras ndo associadas ao palato primario e ao secundaria.
Spina et al. | Grupo I ou Pré-Forame Incisivo
(1972) Subclassificacdo: unilateral, bilateral e mediana, completas ou incompletas.

Especificagcdo: as fissuras localizam-se a frente do forame incisivo, podendo afetar o labio e o
rebordo alveolar (palato primario).

Grupo II ou Transforame Incisivo

Subclassificacdo: unilaterais ou bilaterais
Especificagdo: as fissuras podem romper a maxila em toda sua extensdo, desde o labio superior,
estendendo-se pelo assoalho nasal, rebordo alveolar, palato duro, palato mole até a uvula.

Grupo IIT ou Poés-Forame Incisivo

Especificagdo: constituem entidade clinica distinta dos grupos anteriores pois nao afeta a estrutura
peribucal. Envolvem apenas o palato secundario. Ndo ha comprometimento estético, apenas
funcional. As implica¢des funcionais restringem-se ao mecanismo velofaringeano que é responsavel
pela ressonancia nasal da fala.

Grupo IV ou das Fissuras Raras da Face

Especificagcdo: atingem outras estruturas faciais. Fissuras do tipo obliquas se estendem do labio
superior até a borda medial do olho; se originam da ndo fusdo das saliéncias maxilares com as
saliéncias nasais laterais e medianas. Fissuras faciais laterais ou transversais correm da boca em
dire¢do ao ouvido externo. Fissuras do labio inferior e mandibula resultam da ndo fusdo completa
das saliéncias mandibulares do primeiro arco branquial uma com a outra. Nariz bifido é resultado da
fusdo incompleta das saliéncias nasais medianas; entre outras.

Fonte: adaptado

de POERNER, 1996 apud MOORE e PERSAUD, 1994; ELIAS, 2014; POGREL,

KAHNBERG e ANDERSON, 2016.

As primeiras classificagdes, entretanto, desconsideravam caracteristicas embrionarias

na formacao do palato. Conforme Silva Filho et al (1990) apud Poerner (1996), a grande

inovagdo dos pesquisadores foi considerar o forame incisivo como elemento de classificagao
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das fissuras.

A partir da primeira metade do século é que uma inovagdo importante teve inicio
com a criacdo de um sistema baseado em padrdes embriologicos de fusdo dos
processos faciais. Este tipo de classificagdo leva em conta a individualidade
embriolégica da formag@o do palato primario e do palato secundario, separados pelo
forame incisivo. (SILVA FILHO e FERRARI JUNIOR, (1990) apud POERNER,
1996, p.7)

O primeiro sistema de classificacdo a distinguir as fissuras labiopalatinas quanto ao
envolvimento do forame incisivo foi sugerido por Fogh-Andersen, em 1942, e dividia as fis-
suras em quatro grupos segundo o quadro 1. Victor Spina, professor adjunto do Departamen-
to de Cirurgia da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (USP), além de outros
pesquisadores, propds uma classificacdo clara e objetiva, em 1972. Essa classificacdo facilita
a interacdo de uma equipe multidisciplinar, se baseia em principios embrioldgicos e admite “a
acao de mecanismos independentes responsaveis pela formacdo das estruturas anteriores (pa-
lato primario) e posteriores (palato secundario) ao forame incisivo, ponto de referéncia ana-
tomico eleito para esta classificagdo”. (ELIAS, 2014, p. 140).

A classificag@o de Spina et al (1972), considerava o forame incisivo como o elemento
de referéncia, dividindo-se em quatro grupos: Fissuras Pré-Forame Incisivo (fissuras de 1abio
que podem ou ndo acometer o rebordo alveolar), Fissuras Transforame Incisivo (fissuras de
labio e palato que acometem toda a maxila, e os palatos primario e secundario), Fissuras Pos-
Forame Incisivo (fissuras que comprometem o palato secundario) e Fissuras Raras da face,

como mostra a figura 1.

Figura 2: Classificacao de Spina et al (1972)

GRUPO 1

GRUPO 2 GRUPO 3

o0 00

Fonte: site Vida plena e Odonto (2019)

O que ¢ relevante considerar neste ponto ¢ que ndo se pode iniciar um tratamento sem

conhecer as caracteristicas de cada tipo de fissura. Os primeiros sistemas de classificagdo nao
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levaram em conta caracteristicas embrioldgicas nos processos de formagdo da face, como o
forame incisivo, mas abriram caminho para novos estudos.

Ao considerar o forame incisivo como elemento estratégico na anatomia do fissurado,
Spina incluiu as fissuras medianas no subgrupo de Fissuras Pré-Forame Incisivo. Contudo, as
fissuras medianas foram incluidas somente no grupo I, que considera apenas as fissuras
labiais, desconsiderando as fissuras medianas que afetam também o palato. Silva Filho
(1992), posteriormente, corrigiu essa falha, levando em conta as fissuras medianas como
Fissuras de Transforame Incisivo que também acometem o palato. A figura 2 indica a

localizagao do forame incisivo.

Figura 3: Forame incisivo

Ky A

Fonte: site Kenhub (2019)

A classificagdo das fissuras permite que as diferentes anomalias na formacdo das
estruturas craniofaciais e seus impactos na saude e socializacdo dos fissurados sejam
analisados, e, a partir dai, sejam direcionadas condutas terapéuticas iniciais e o possivel

tratamento que o paciente devera seguir.
2.2 Tratamento

Apo6s a identificagdo do tipo de fissura, ¢ possivel saber qual o tratamento mais
indicado para o paciente fissurado. E importante salientar que cada caso é tnico, necessitando
de um protocolo de tratamento diferente, ndo havendo, portanto, um protocolo de atendimento
padrao, embora haja etapas comuns durante a reabilitacdo do individuo fissurado.

O tratamento das fendas labiopalatais deve ser sequenciado cronologicamente, com
acompanhamento de equipe multi e interdisciplinar, devido as varias sequelas ocasionadas por
esse tipo de malformacdo. A reabilitacdo do paciente pode levar de 16 a 20 anos, dependendo
do caso, iniciando-se ja no parto, com a identificacdo do tipo de fenda. A partir dai, os pais

sdo orientados a procurarem o tratamento adequado para a reabilitacdo total do seu filho,
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sendo recomendada a cirurgia para corre¢do do l&bio nos trés primeiros meses de vida, na
maior parte dos casos, enquanto que o fechamento do palato deve ocorrer por volta dos 18
meses de vida da crianca. (HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS
CRANIOFACIAIS — USP, 2019)*

O atendimento interdisciplinar ¢ fundamental para o paciente fissurado, ja que este
sofrera com inimeros problemas ao longo de seu desenvolvimento que comprometerdo a sua
qualidade de vida. Nesse sentido, Pogrel, Kahnberg e Andersson (2016) explicam o objetivo
da abordagem interdisciplinar para a melhoria de vida da pessoa acometida por fenda labial
e/ou palatina.

A ideia do atendimento interdisciplinar é coordenar o tratamento por Vvarios
especialistas em tempo habil, com o objetivo de alcancar a normalidade em todos os
aspectos, incluindo alimentacdo, respiracdo, fonacdo, audicdo, alinhamento dos
dentes, aparéncia e desenvolvimento fisico e psicolégico em geral. [...] As equipes
de manejo das fissuras geralmente incluem cirurgido craniomaxilofacial, pediatra,

enfermeiro, fonoaudidlogo, ortodontista, assistente social e geneticista. POGREL,
KAHNBERG e ANDERSSON, 2016, p. 300)

O ideal é que o tratamento seja iniciado no pré-natal, quando a fissura ja pode ser
identificada, informando aos pais sobre as caracteristicas das fendas orofaciais e seu longo e
complexo tratamento, preparando-o0s para a rotina de cuidados e assisténcia médica exigidos
pela condicdo seu filho. Além disso, uma boa avaliacdo pos-parto identificarad a existéncia de
outras anomalias associadas a FLP, como cardiopatias congénitas, renais ou alteracfes nas
vias respiratorias. E importante ressaltar a importancia do correto aconselhamento por parte
da equipe médica quanto a problemas nas vias respiratorias ou de alimentacdo, o0 que podera
acarretar ao paciente com FLP deficiéncias nutricionais e respiratérias durante toda a sua vi-
da. Por isso, € essencial que a reabilitacdo do paciente fissurado seja iniciada logo nos primei-
ro meses de vida, seguindo a cronologia do tratamento do paciente fissurado, conforme o

quadro abaixo:

Z Disponivel em: https://hrac.usp.br/saude/fissura-labiopalatina/. Acesso em 22 nov. 2019
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Quadro 2: Cronologia do tratamento do paciente portador de fissura.

IDADE PROCEDIEMNTO
Pré-natal Diagnostico e aconselhamento aos pais
0 a 6 meses Avaliacdo geral de anomalias associadas;

Avaliacdo ORL - respiracdo, alimentacdo, degluticdo e audigéo;
Ortopedia pré-operatéria (0 a 3 meses);

Reparacdo de labio primario (3 a 4 meses)

6 meses a 2 anos | Fonoaudiologia e avaliacdo sensorial motora bucal;

Tubinhs/tubos de ventilacdo de orelha interna (conforme necessidade);
Reparacao do palato primario (9 a 12 meses)

3a5anos Atendimento odontolégico;

Avaliacdo fonoaudioldgica e terapia (conforme necessidade);
Avaliacao da necessidade de revisdo do labio

6 a 12 anos Correcéo da disfungdo velofaringea (conforme necessidade)
Tratamento ortodéntico — fase 1;

Reparacéo da fissura alveolar (8 a 11 anos)

13 a 18 anos Tratamento ortoddntico — fase 2;

Cirurgia ortognatica (se necessario) — 14 a 16 anos (mulheres), 16 a 18 anos (homens);
Reviséo da queilorrrinoplastia;

Recolocacio de dentes ausentes (conforme necessidade)

Fonte: adaptado de POGREL, KAHNBERG e ANDERSSON (2016, p.301)

Esse protocolo com todos os procedimentos necessarios para a plena reabilitacdo do
paciente com FLP demonstra o qudo pacientes e cuidadosos os pais deverdo ser com seus fi-
Ihos, além de também indicar que os pais deverédo estar bem informados sobre quais procedi-
mentos tomar, a época correta de realizagdo deste e onde e com quem realizar tal procedimen-
to. Entretanto, é importante salientar que cada instituicdo pode desenvolver seu proprio proto-
colo, conforme decisdo da equipe médica, objetivando atender melhor seus pacientes. O cum-
primento do protocolo de atendimento possibilita uma maior qualidade de vida para o pacien-
te fissurado, que, geralmente, sofre com diversos problemas que Ihe causam inimeros prejui-
zos. A alimentacdo ¢ uma das questdes primarias a serem tratadas, tendo em vista que uma
crianga com FLP pode apresentar dificuldades na suc¢do e ingestdo do leite materno, causan-
do degluti¢do e problemas nutricionais, que ocorrem quando a crianga nao consegue sugar o
leite no seio da mae, ato que necessita de certa pressao para a saida do leite, além de estimular
a sua producdo. (POGREL, KAHNBERG e ANDERSSON, 2016).

Além do aspecto nutricional, a sucgdo do leite materno para Elias (2014, p.143), tam-
bém ¢ importante “como estimulo ao desenvolvimento da face e do sistema motor oral para a
fala”. Portanto, a amamentacdo do recém-nascido fissurado deve ser sempre orientada e esti-
mulada, pois assim como em outros casos, alem de contato fisico e dos lagos afetivos desen-
volvidos entre mée e filho, o ato de amamentar protege contra infec¢Ges, nutre adequadamen-

te e possibilita melhorias nos aspectos anatdmicos da face e motores da fala. (ELIAS, 2014)
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Criangas com fissura labial isolada, conforme Pogrel, Kahnberg e Andersson (2016),
podem apresentar dificuldades em sugar o mamilo, mas geralmente podem ser amamentadas
antes e depois da correcao do labio. A fenda palatina, contudo, dificulta a pressao necessaria
para a succdo do leite pela crianga. No entanto, na impossibilidade de amamentacdo da crian-
¢a com FLP, outras formas de aleitamento devem ser estimuladas, sejam por leite industriali-
zado ou leite materno através de mamadeiras, buscando formas de sucgdo que exijam menos
pressdo intra-oral, favorecendo o desenvolvimento fisico e emocional do paciente fissurado.

Outro problema que traz inimeros transtornos para a vida do fissurado, principalmente
de ordem psicoldgica, ¢ a fala, que e € um dos aspectos que mais preocupam o0s medicos que
tratam de pessoas com fissuras, sendo a cirurgia para corre¢cdo do palato um procedimento
vital para a qualidade de vida desse paciente. No entanto, 0 momento certo para a realizacéo
da correcgéo cirdrgica deve ser bem avaliado, para ndo haver comprometimento dos aspectos
da fala.

[...] O momento certo para a cirurgia de fechamento do palato (duro e mole) foi am-
plamente discutido, sendo, no inicio, aceito que a melhor opcéo era adiar a cirurgia,
a fim de minimizar a deficiéncia no crescimento maxilofacial. Entretanto, atualmen-
te, é aceito que a cirurgia para correcao dos palatos mole e duro alcanca melhores

resultados fonéticos quando realizada antes do desenvolvimento da fala. (POGREL,
KAHNBERG e ANDERSSON, 2016, p. 307).

Os problemas da fala em individuos com FLP sdo quatro, como explica Hupp, Ellis 111
e Tucker (2015): retardo de sons consonantais, hipernasalidade, malformagdo dentaria, pro-
blemas de audi¢do. O retardo de sons consonantais (“p”, “b”, k”, “g” “t”, “d” entre outros),
devido a fissura, gera dificuldades na atividade da linguagem, tendo em vista a dificuldade do
paciente em articular fonemas.

A hipernasalidade gera a voz nasalizada e ocorre em pacientes com palato mole fissu-
rado, sendo decorrente da deformidade do mecanismo velovaringeo (palato mole e paredes da
faringe), podendo permanecer mesmo apds a cirurgia para correcdo. Sobre isso, Hupp, Ellis
I11 e Tucker (2015, p.582) explicam:

[...] MalformacGes dentérias, maloclusdes e posicionamento atipico da lingua podem
se desenvolver antes da cirurgia de correcdo, causando problemas na articulacéo dos
sons. [...] Individuos com fissura labiopalatina tm mecanismo compensatorio velo-
faringeo, da lingua, e nasal, na tentativa de produzir uma fala inteligivel.

As pessoas com FLP estdo predispostos a problemas de ouvido, conforme Hupp, Ellis
I11 e Tucker (2015), devido a mudancgas na anatomia da musculatura do palato mole, que fica

préxima a tuba auditiva, causando obstru¢do no ouvindo médio, o que pode levar ao acimulo
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do fluido seroso e resultar em otite media serosa e, em casos mais graves, otite media supura-
da. Devido a esses problemas, criangcas com fissura palatina necessitam ter seu ouvido médio
desobstruido com frequéncia, procedimento realizado por um otorrinolaringologista, que con-
siste em criar um orificio e inserir um pequeno tubo de plastico no interior da membrana do
timpano, drenando o ouvido para a nasofaringe (timpanotomia). Sobre os problemas auditivos

em pessoas fissuradas, Hupp, Ellis 111 e Tucker (2015, p. 582) esclarecem:

A otite média serosa cronica € comum entre criancas com fissura de palato, e malti-
plas timpanotomias sdo frequentemente necessarias. A otite média serosa cronica
apresenta uma série ameaca para a audi¢ao.

Por causa da inflamacdo cronica no ouvido médio, deficiéncias auditivas sdo co-
muns em pacientes com fissura labiopalatal. O tipo de perda de audi¢cdo associada ao
paciente com fissura labiopalatal é condutor, isto é, a via neural para o cérebro con-
tinua a funcionar normalmente. O problema nesses casos é que 0 som ndo atinge o
orgdo auditivo sensorial de forma eficiente devido a mudancas anatdmicas do ouvi-
do médio. No entanto, se o problema néo for corrigido, pode resultar em danos audi-
tivos permanentes ao nervo sensorial (i.e., perda neuronal sensorial). Esse tipo de
dano é irreparavel. A gama de deficiéncia auditiva encontrada em individuos com
fissura palatina € muito grande. A perda pode ser grande o suficiente para que 0 som
da fala normal seja ouvido em menos da metade do volume esperado. Além disso,
certos sons da fala (chamados fonemas), tais como os sons de “s”, “ch”, e “t”, po-
dem ser ouvidos mal. Audiogramas sdo exames Uteis e devem ser realizados repeti-
damente, em pacientes com fissuras de palato para monitorar o desempenho da ca-
pacidade auditiva.

Todas essas questdes afetam psicologicamente a pessoa com FLP, que pode ter pro-
blemas com a sua aparéncia, vergonha, baixa autoestima, dificuldade de socializac&o, além de
possiveis dificuldades no aprendizado e para insercdo no mercado de trabalho. No entanto,
nédo é apenas o fissurado que sofre com o tratamento longo e as consequéncias fisicas, psico-
I6gicas e sociais, a familia também sofre, pois desde o recebimento da noticia de que serdo
pais de uma crianca fissurada até o final do tratamento passardo por muitas dificuldades.

O acompanhamento psicoldgico é imprescindivel tanto para o portador de fissura co-
mo para seus pais durante todo o tratamento, visto as inimeras dificuldades impostas pela
FLP, além de questdes como preconceito e falta de politicas publicas que atendam as necessi-
dades do fissurado.

O melhor modo, portanto de estar preparado para enfrentar as adversidades que pode-
rdo surgir durante o longo periodo de reabilitacdo do paciente é estar bem informado sobre as
caracteristicas da FLP, qual o tratamento e onde busca-lo, quais os direitos do paciente e de
sua familia. Geralmente, as informacdes iniciais sdo dadas pela equipe médica e de assisténcia
social no hospital onde foi feito o parto da criangca, mas é necessario que a familia continue

buscando assisténcia durante todo o tratamento, bem como fontes de informacdes confidveis,
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a fim de estar bem orientada e ter condi¢des de cuidar efetivamente do seu filho, dando apoio

emocional e contribuindo para o seu pleno desenvolvimento fisico e psicossocial.
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3 FONTES DE INFORMACAO E O ACESSO A INFORMACAO PARA PESSOAS
COM DEFICIENCIA

Encontrar a informagdo que se deseja ou que se necessita diante do grande volume e
variedade de informacdes disponiveis atualmente ndo ¢ tarefa das mais faceis. Entretanto,
com a facilidade de produgdo e disseminagdo de contetidos informacionais proporcionados
pelas TDICS, encontrar a informacdo certa, ou veridica, estd cada vez mais dificil. Escolher
fontes de informagdo confidveis, portanto, ¢ imprescindivel para que o usuario possa
encontrar e fazer uso da informagao que lhe esté faltando.

A partir do exposto, faz-se necessario explicar o que sdo fontes de informagao.
Conforme Pinto e Cavalcante (2015, p.21), fontes de informacgao sao

[...] documentos (verbais ou nio verbais) que portam conhecimentos registrados ou
que, simbolicamente, representam fatos ou acontecimentos histdéricos ¢/ou podem
ser considerados como testemunhos de algum fato ao longo da histéria. Podemos
dizer, portanto, que s3o os recursos passiveis de possibilidades de portar

informacdes e/ou conhecimentos e acessa-los por quaisquer meios ou canais de
informagao.

Cunha (2008, p.172) define fontes de informagao como “origem fisica da informacao,
ou o lugar onde pode ser encontrada. Tanto pode ser uma pessoa, como uma institui¢ado ou um
documento”. Ao mencionar a origem da fonte, cunha se aproxima do pensamento de Pinto e
Cavalcante (2015) ao expor que as fontes de informagdo podem ser classificadas quanto a sua
origem (fontes pessoais); quanto ao tipo de suporte do registro (livros e outros documentos
verbais e ndo verbais) e quanto as organizacoes (publicas ou privadas), onde as organizagdes
sdo a propria fonte de informacao. Neste ultimo caso, entende-se que uma organizagao pode
ser considerada uma fonte de informag¢ao devido a abundante quantidade de documentos que
gera e recebe, bem como as pessoas que trabalham nelas, também fonte de informacao e
conhecimento.

Percebe-se, a partir do pensamento de Grogan, que as fontes informacionais, apesar de
serem de formatos distintos, tém como caracteristica fundamental carregarem informagoes
que poderdo ou ndo satisfazer as necessidades das pessoas que a elas tiverem acesso. Sobre
isso, Pinto e Cavalcante (2015, p. 22) citam Villasefior (1999, p. 30) ao expor mais um
conceito para fontes de informagao, que seria, conforme tradugdo das autoras:

[...] todos aqueles instrumentos e recursos que servem para satisfazer as
necessidades de informacdo de qualquer pessoa, sejam criadas ou ndo com essa
finalidade e usadas diretamente ou nao com a mediagdo de um profissional da

informag@o. S30 os recursos necessarios para se poder ter acesso a informagéo e ao
conhecimento em geral.
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Cunha (2001) citando Grogan (10970) explica que as fontes de informag¢ao podem ser

divididas em trés categorias:

a) documentos primdrios: contém, principalmente, novas informagdes ou novas
interpretacdes de idéias e/ou fatos acontecidos; alguns podem ter o aspecto de
registro de observagdes (como, por exemplo, os relatorios de expedigdes cientificas)
ou podem ser descritivos (como a literatura comercial);

b) documentos secundarios: contém informagdes sobre documentos primarios e sdo
arranjados segundo um plano definitivo; sdo, na verdade, os organizadores dos
documentos primarios e guiam o leitor para eles;

¢) documentos terciarios: tém como fun¢do principal ajudar o leitor na pesquisa de
fontes primarias e secundarias, sendo que, na maioria, ndo trazem nenhum
conhecimento ou assunto como um todo, isto €, sdo sinalizadores de localiza¢dao ou
indicadores sobre os documentos primarios ou secundarios, além de informagao
factual. [...]

E importante frisar que o advento da internet contribuiu para que uma abundante
quantidade de informacgodes fosse produzida e compartilhada por qualquer pessoa, o que torna
o ciberespago um espago democratico para compartilhamento de informacao. Qualquer pessoa
pode produzir, compartilhar e buscar o que quiser, quando quiser. Pinto ¢ Cavalcante (2015),
salientam que o ciberespago favoreceu o surgimento de outras fontes de informagdo que se
misturam, dificultando a permanéncia das classificacdo em apenas trés tipos, pois, segundas
as autoras, “tudo ¢ passivel de ser considerado fonte de informagdo que se cria e recria”.
(PINTO, CAVALCANTE, 2015, p. 23).

A partir do exposto, fica evidente que sanar uma necessidade informacional deve ser o
fim de toda e qualquer tipo de fonte informacao. As necessidades informacionais dos usudrios,
estdo relacionadas ao pensamento cognitivo, portanto a constru¢do ou transformacdo de
conhecimento. Bettiol (1990, p.67) define necessidades de informagdo “como uma urgéncia
de saber, compreender ou descrever um determinado assunto com o objetivo de obter uma
visdo mais clara e mais eficiente de uma realidade surgida no ambiente socio-politico-cultural
que afeta o usuario”.

Com base nesse pensamento, percebe-se que as necessidades de informagdo estdo
vinculadas a uma necessidade de saber, de conhecer, como defende Tricot (2004, p.4 apud
PINTO; CAVALCANTE, 2015, p. 25), ao afirmar que “a necessidade de informacgao
corresponde a uma auséncia de conhecimento de um individuo particular em uma situagdo
particular [...] Ter consciéncia dessa necessidade implica que o individuo tem conhecimento.”.
Portanto, reconhecer que tem uma necessidade € o primeiro passo para que seja iniciada a
busca em fontes de informacao.

Sendo o atendimento das necessidades do usudrio o principal fundamento dos esforcos
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do profissional da informagao, ¢ imperativo que este usuario assuma o papel de sujeito ativo
no processo de apropriagao da informagao e torne-se competente em informagao. Sobre isso,

Almeida e Farias (2019, p. 39) afirmam que:

As etapas do processo de mediacdo devem convergir para o desenvolvimento da
competéncia em informagdo nos usudrios a fim de possibilitar que estes tenham
autonomia em acessar e utilizar de forma eficiente e eficaz as informagdes
disponiveis nos diferentes tipos de documentos e suportes, bem como para que se
dediquem a geracdo de novos conhecimentos.

Apesar de o reconhecimento da necessidade informacional ser relevante para a
aquisicao de informacdo, a selecdo da fonte a ser utilizada também ¢ importante nesse
processo de aquisicdo de conhecimento, devendo estar de acordo com as necessidades e o
nivel de conhecimento que o individuo possui. Nesse ponto, a atuagdo do bibliotecario
enquanto mediador da informagao, configura-se como um diferencial, oferecendo fontes mais
adequadas & demanda do solicitante. Um bibliotecario competente em informagao, atualizado
com 0s recursos tecnologicos e com procedimentos técnicos para a organizagdo, busca, acesso
e uso da informagdo, poderd educar seus usudrios para tornarem-se competente em
informagdo, estando aptos a buscar e encontrar a informag¢ao demandada, apropriando-se dela
de forma efetiva, como dito anteriormente.

A interagdo entre o usuario, o mediador e as fontes informacionais € o que caracteriza
a acao mediadora. Ressalta-se, no entanto, que o fim dessa acdo deve ser sempre atender as
necessidades informacionais do sujeito que demanda a informagdo. Silva (2015, p.103)

evidencia o carater interacionista da mediagdo ao conceitua-la como:

um conjunto de praticas construtivas de intervengdes e interferéncias regidas por
intencionalidades, normas/regras, correntes tedrico-ideoldgicas e crengas concebidas
pelo profissional da informagdo em interagdo com os usuarios no ambito de suas
realidades cotidianas e experienciais, indicando procedimentos singulares, coletivos
e/ou plurais de acesso e uso da informagdo, estimulando a apreensdo e apropriagdo
para satisfagdo de necessidades de informagdo. (SILVA, 2015, p.103).

O pensamento do autor anteriormente citado evidencia a relevancia do contexto
sociocultural no qual esté inserido o usudrio, as competéncias em informagao do bibliotecario
e o0 uso e apropriagdo da informacdo pelo usudrio. No entanto, vale ressaltar um ponto
importante para o uso de fontes de informacao: o acesso. Acessar a informagdo ¢ o que
possibilita a selecdo, a avaliagdo e o uso dela. Para tanto, ¢ necessario que o profissional da

informagdo busque a informagdo de modo exaustivo em todo material disponivel, seja ele
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fisico ou eletronico, estando ele disponivel no espago fisico da unidade informacional ou em
rede digital.

Nesse contexto, as TIDICs, sobretudo a internet, configuram-se como importante fonte
de informagdo para pessoas que buscam acesso rapido a informagdes que satisfagam suas
necessidades informacionais ou mesmo como um espaco de interagdo entre pessoas que
buscam objetivos semelhantes ou possuem gostos parecidos. Além disso, elas oportunizam a
inclusdo social de pessoas com deficiéncia, através de smartphones, internet e tecnologias

assistivas, como sera descrito a seguir.

3.1 ACESSO A INFORMACAO PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA FiSICA

O acesso a informacdo ¢ um direito assegurado a todos os cidadaos pela Constitui¢ao

Federal do Brasil, de 1988. O artigo 5°, inciso XIV da Constituigdo brasileira declara que:

Art. 5° Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza,
garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade
do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranga e a propriedade, nos termos
seguintes:

XIV - ¢ assegurado a todos o acesso a informagdo e resguardado o sigilo da fonte,
quando necessario ao exercicio profissional;

O direito ao acesso a informagdo implica em outras questdes, que vao desde a que tipo
de informagdes podemos acessar até as garantias de condi¢des de acesso. Entre os varios tipos
de informacdo a que um individuo tem direito, a Constituicdo garante o direito ao acesso a
informacao para a saude, bem como define como principios fundamentais a cidadania e a
dignidade da pessoa humana.

Essa discussdo evidencia a questdo da inclusdo social como promotora de melhorias
das condigdes de vida de pessoas excluidas, a fim de reduzir as desigualdades sociais. Entre
os meios de inclusdo social estd o acesso a informagdo, que oportuniza a inclusao
informacional. Nesta perspectiva, vale ressaltar o acesso a informagdo a pessoas com
deficiéncia (PCD) como meio de inclusdo social, favorecendo condi¢des equivalentes de
oportunidades a essas pessoas.

Pessoa com deficiéncia fisica foi assim definida pela lei n® 13.146, de 6 de julho de

2015, Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia:
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Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condi¢des com as demais pessoas. (BRASIL, 2015)

O acesso a informagéo para pessoas com deficiéncia (PCD) é um direito apregoado
pela Organizacdo das Nag¢Ges Unidas (ONU) em Convengdo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (ONU, 2006) aprovada pelo Congresso Nacional, através do Decreto n°
6.949, de 25 de agosto de 2009, e que serviu de base para a Lei Brasileira de Inclusdo da Pes-
soa com Deficiéncia. Os artigos 9 e 24 da Convencao tratam do direito a acessibilidade e a

educacao.

Artigo 9

Acessibilidade

1.A fim de possibilitar as pessoas com deficiéncia viver de forma independente e
participar plenamente de todos os aspectos da vida, os Estados Partes tomardo as
medidas apropriadas para assegurar as pessoas com deficiéncia o acesso, em igual-
dade de oportunidades com as demais pessoas, ao meio fisico, ao transporte, a in-
formacdo e comunicagdo, inclusive aos sistemas e tecnologias da informagdo e co-
municac¢do, bem como a outros servigos e instalagdes abertos ao publico ou de uso
publico, tanto na zona urbana como na rural. Essas medidas, que incluirdo a identifi-
cacdo e a eliminagdo de obstaculos e barreiras a acessibilidade, serdo aplicadas, en-
tre outros, a:

a) Edificios, rodovias, meios de transporte e outras instalagdes internas e externas,
inclusive escolas, residéncias, instalagdes médicas e local de trabalho;

b) Informagdes, comunicagdes € outros servigos, inclusive servigos eletronicos e
servigos de emergéncia.

[.]

f) Promover outras formas apropriadas de assisténcia e apoio a pessoas com defici-
éncia, a fim de assegurar a essas pessoas 0 acesso a informagoes;

g) Promover o acesso de pessoas com deficiéncia a novos sistemas e tecnologias da
informagdo e comunicagao, inclusive a Internet;

h) Promover, desde a fase inicial, a concep¢@o, o desenvolvimento, a producdo ¢ a
disseminag@o de sistemas e tecnologias de informagdo ¢ comunicagdo, a fim de que
esses sistemas e tecnologias se tornem acessiveis a custo minimo.

[.]

Artigo 24
Educagio

1.0s Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com deficiéncia a educag@o.
Para efetivar esse direito sem discriminagdo e com base na igualdade de oportunida-
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des, os Estados Partes assegurario sistema educacional inclusivo em todos os niveis,
bem como o aprendizado ao longo de toda a vida, com os seguintes objetivos:

a) O pleno desenvolvimento do potencial humano e do senso de dignidade e auto-
estima, além do fortalecimento do respeito pelos direitos humanos, pelas liberdades
fundamentais e pela diversidade humana;

b) O maximo desenvolvimento possivel da personalidade e dos talentos e da criati-
vidade das pessoas com deficiéncia, assim como de suas habilidades fisicas e inte-
lectuais;

¢) A participagdo efetiva das pessoas com deficiéncia em uma sociedade livre.

[.]

3.0s Estados Partes assegurardo as pessoas com deficiéncia a possibilidade de ad-
quirir as competéncias praticas e sociais necessarias de modo a facilitar as pessoas
com deficiéncia sua plena e igual participagdo no sistema de ensino ¢ na vida em
comunidade. [...] (BRASIL, 2009, online)

O que fica evidente aqui ¢ o conceito de inclusdo, que visa uma participagdo mais in-
tegral e ativa da PCD no desenvolvimento social, cultural e econdmico de sua comunidade,
tendo em vista que essas pessoas muitas vezes sofrem com a falta de equidade de condigdes e

oportunidades. Esse pensamento ¢ corroborado por Camargo (2017, p.1) ao afirmar que:

A inclusdo ¢ um paradigma que se aplica aos mais variados espacos fisicos e simbo-
licos. Os grupos de pessoas, nos contextos inclusivos, tém suas caracteristicas idios-
sincraticas reconhecidas e valorizadas. Por isto, participam efetivamente. Segundo o
referido paradigma, identidade, diferenca e diversidade representam vantagens soci-
ais que favorecem o surgimento e o estabelecimento de relagdes de solidariedade e
de colaborag@o. Nos contextos sociais inclusivos, tais grupos nao sao passivos, res-
pondendo a sua mudanga e agindo sobre ela. Assim, em relagdo dialética com o ob-
jeto socio-cultural, transformam-no e sdo transformados por ele.

O Relatério Global UNESCO: abrindo novos caminhos para o empoderamento: TIC

no acesso a informagdo e ao conhecimento para as pessoas com deficiéncia (2014) defende

uma sociedade mais inclusiva, apontando as TICs como ferramentas de inclusdo social.

O acesso a informagdo e ao conhecimento foi conceituado de forma mais ampla nes-
te relatorio para significar: o acesso, avaliacdo ¢ manutengdo de informagdes para a
criacdo e difusdo do conhecimento utilizando as tecnologias adequadas para constru-
ir Sociedades do Conhecimento inclusivas, pluralistas, igualitarias, abertas e partici-
pativas. (UNESCO, 2014, p. 26)

A relevancia desse relatério para o presente estudo estd na sua profunda relacdo tema-
tica com a area Biblioteconomia, ou seja, o acesso a informag¢ao na sociedade do conhecimen-
to. Sobre esta ultima, a UNESCO cita o Relatério da Sociedade do Conhecimento (2014,
p.26), que “identificou a informagao e o conhecimento como recursos essenciais para o de-
senvolvimento individual, envolvimento social e crescimento econémico, discutindo os desa-

fios existentes, tais como a desigualdade e a exclusdo.” O acesso a informagdo deve ser en-
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tendido, entdo, como um meio de inclusdo social, pois, através da apropriacdo da informagao,
0s sujeitos constroem conhecimentos que lhe trazem melhorias na sua qualidade de vida.

A figura 4 ilustra o papel da informagdo na Sociedade do Conhecimento, tendo como
base dessa sociedade o reconhecimento das necessidades individuais de todas as pessoas, in-

clusive as das PCD, como direito universal.

Figura 4: Sociedade do Conhecimento

Sociedades do Conhedmento

Preservagio Disseminagio

Pluralismo Inclusdo Diversidade Abertura Participagao

tos Humanos

Mivel 1: necessidades e direitos humanos; Nivel 2: pluralismo, inclusio, diversidade, abertura, participagio; nivel 3: dades,
infermacdo, conhecimente; nivel 4: acesso, preservacdo, crlacdo, disseminacio; nivel 5: sociedades do conhecimento.

Fonte: UNESCO (2014)

Destarte, torna-se relevante expor brevemente o conceito de tecnologias assistivas, que
exercem relevante importancia no acesso a informacao para pessoas com deficiéncia, contri-
buindo para que ela faca parte da sociedade do conhecimento de forma ativa. Galvao Filho
(2013) cita o conceito do Comité de Ajudas Técnicas (CAT), instaurado pela Secretaria de
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, em 2006, para esclarecer sobre tecnologias

assistivas.

Tecnologia Assistiva € uma area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar,
que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que
objetivam promover a funcionalidade, relacionada a atividade e participacdo de pes-
soas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida, visando sua autono-
mia, independéncia, qualidade de vida e inclusdo social (CAT, 2007, apud GAL-
VAO FILHO, 2013).

Esse conceito foi aprovado em 2007 pela Comissdo de Conceituacdo e Estudo de
Normas do CAT, evidencia duas questdes importantes: a interdisciplinaridade, que permite o
estudo e desenvolvimento de pesquisas e acfes que atendam as necessidades especificas de
pessoas com deficiéncias; e a inclusdo social, que propicia uma participacdo mais ativa da
PCD, por meio de politicas publicas especificas para essas pessoas. Segundo Rersch (2017), o

conceito do CAT “extrapola a concep¢ao de produto e agrega outras atribui¢cBes ao conceito
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de ajudas técnicas como: estratégias, servicos e praticas que favorecem o desenvolvimento de
habilidades de pessoas com deficiéncia”. Ou seja, a autora destaca que tecnologia ndo diz res-
peito apenas a inovacOes eletrdnicas, ligadas a computacdo, mas a qualquer produto, servigo
ou modos de acdo que promovam a acessibilidade as pessoas com deficiéncia.

A partir desta discusséo, destacam-se as tecnologias infocomunicacionais, entre elas,
as tecnologias moveis, a Internet e as tecnologias assistivas, como importantes ferramentas
para 0 acesso a informacdo para pessoas com deficiéncia na sociedade do conhecimento, fa-

vorecendo a inclusdo dessas pessoas na sociedade.
3.2 REDES SOCIAIS COMO FONTES DE INFORMAC}AO

Com a explosdo informacional iniciada no século XV, com o surgimento da imprensa
por Gutemberg, e ampliada com o surgimento da Internet e outras tecnologias digitais, acessar
de forma rapida as informagdes disponibilizadas em meio analdgico e eletronico tem se confi-
gurado um grande desafio para a Biblioteconomia.

As Tecnologias Digitais da Informagdo e Comunicagdo (TDICs) trouxeram novas
maneiras de ver e apreender o mundo. Essas mudancas aceleradas das tecnologias digitais que
tanto impactam no cotidiano das pessoas refletem o importante papel que a tecnologia exerce
na sociedade moderna frente ao desafio de atender as demandas informacionais de individuos
que ndo mais buscam informag0es entre as quatro paredes de sua casa, da biblioteca que
frequentam ou mesmo em jornais ou revistas. O usuario agora € mdvel, conectado; a
informacdo pode ser acessada em qualquer lugar.

Internet alterou a maneira de nos comunicarmos e cada vez mais diferentes sujeitos
usam a Internet para interagir com outras pessoas, trocar informagoes, realizar movimentagdes

financeiras, aumentando o fluxo na rede. A respeito da Internet, Marteleto (2010, p. 32) expde

A Internet, chamada “rede das redes”, caracteriza-se por dois aspectos principais.
Primeiro, ¢ um grande acervo de dados e de informagdes aberto a miiltiplas escritas,
consultas, leituras, usos e apropriagdes. Segundo, é uma arena ampliada geografica-
mente e socialmente para interagdo, comunicagdo e sociabilidade.

Sobre essa ampliagcdo geografica e social proporcionadas pela Internet a que Marteleto
se refere, Castells (2003, p.170) afirma:

A era da internet foi aclamada como o fim da geografia. De fato, a internet tem uma
geografia propria, uma geografia feita de redes e ndés que processam o fluxo de
informag@o gerados e administrados a partir de lugares. Como a unidade ¢ a rede, a
arquitetura e a dindmica de multiplas redes sdo as fontes de significados e fungao
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para cada lugar.

Castells (2009, p. 565), expde ainda que “Embora a forma de organizacao social em
redes tenha existido em outros tempos e espagos, o novo paradigma da tecnologia da
informacdo fornece a base material para a sua expansdo penetrante em toda a estrutura
social”, que estdo presentes no nosso cotidiano e permite-nos a troca de ideias, consentindo a
participagdo da sociedade num minimo espago de tempo. Segundo Di Felice (2008 apud
STEGANHA, 2010), a alteragao dos processos de repasse de informagdes proporcionada pela
passagem do analdgico para o digital altera a direcdo dos fluxos, a posi¢do e a identidade dos
sujeitos interagentes.

Essa virtualizagdo dos espacos e das relagdes sociais, mediadas pelas tecnologias
digitais, evidencia o impacto da internet na sociedade globalizada, bem como na construgao
das redes sociais virtuais. Esse espaco de interagdes virtuais foi definido por Levy (1999,

p.17) como ciberespaco, que €

[...] o novo meio de comunicagdo que surge da interconexd3o mundial dos
computadores. O termo especifica ndo apenas a infraestrutura material da
comunicagdo digital, mas também o universo ocednico de informagdes que cla
abriga, assim como 0s seres humanos que navegam e alimentam esse universo
(Lévy, 1999. p. 17).

No ciberespaco, as relagdes entre sujeitos, possibilitadas pela Internet podem ser
estabelecidas de vérias formas, e uma delas sdo as redes sociais, que sdo meios de
comunicagdo acessiveis digitalmente pelos quais sdo compartilhados informacdes,
conhecimentos e opinides. Embora as redes sociais ndo sejam algo novo, a nocao de grupos
de individuos que interagem entre si no espaco digital ¢ algo relativamente recente, ¢ se
constituiem como uma forma de interacdo direta e transparente entre pessoas que
compartilham valores e objetivos comuns.

De acordo com Recuero (2009), uma rede social ¢ definida como um conjunto de dois
elementos: atores (pessoas, instituigdes ou grupos; os nos da rede) e suas conexoes (interagdes

ou lacos sociais). Neste caso, vale destacar o conceito de Recuero para rede social:
¢ uma metafora para observar os padroes de conexdo de um grupo social, a partir das
conexdes estabelecidas entre os diversos atores. A abordagem da rede tem, assim,

seu foco na estrutura social, onde ndo ¢é possivel isolar os atores sociais ¢ nem suas
conexdes. (RECUERO, 2009, p.24).

Nesse contexto, as redes sociais na internet alteraram a noc¢ao de espago-tempo ¢ as
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relagdes sociais, cada vez mais mediadas pelas tecnologias digitais. Para Recuero (2011, p.31)
as interacdes sdo parte das percepcdes que os atores sociais t€m do universo que o rodeia,
sendo, portanto, “aquela a¢do que tem um reflexo comunicativo entre o individuo e seus
pares, como reflexo social”. As interacdes nas comunidades virtuais, desse modo, se
estabelecem através das afinidades entre os sujeitos que dela participam, organizando-se em
torno de um objetivo comum, em um processo de troca e/ou colaboracdo mediado pelo
computador.

E interessante notar que a intera¢do nessas comunidades nem sempre existe ou existia
fora da rede, mas pode ocorrer no espago fisico, por causa da interacao virtual mediada pelas
redes sociais na internet. Recuero (2011, p.156) explica sobre a interacdo virtual estabelecida

nesse tipo comunidade, explicando que elas

[...] sdo formadas pela associacdo de atores através da interacdo social reativa
(associar-se ao grupo e ser aceito pelo mesmo), que ndo pressupde interacdo direta
entre os atores, ou mesmo interagdo social no sentido de conversacdo. No entanto,
tais vinculos podem surgir entre os atores a partir da interacdo na comunidade. A
comunidade preexiste a interacdo mutua, sendo esta decorréncia daquela. Sua
estrutura vem, portanto, da conexdo através de outro tipo de interacdo. Essa
interagdo uma vez forjada, s6 serd extinta se os integrantes assim desejarem.

As comunidades virtuais, devido ao grande fluxo informacional gerado nelas, podem
ser consideradas fontes de informacdes, que facilitam o acesso a informacdes especializadas
ou ndo, e que podem responder a uma demanda informacional de pessoas com as mais varia-
das necessidades ou desejos, entre elas, as PCD, que possuem demandas mais especificas, ou
os familiares destas, que usam as fontes para obter ou aumentar seus conhecimentos sobre a

condicdo e tratamento da pessoa com deficiéncia.
4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

O delineamento metodol6gico da pesquisa aqui descrita, em observancia aos objetivos
definidos, a fim de compreender o objeto deste estudo, que € um perfil no Instagram.

Minayo (2007, p. 44) define metodologia:

(...) a) como a discussdo epistemologica sobre o “caminho do pensamento” que o
tema ou o objeto de investigacdo requer; b) como a apresentacdo adequada e justifi-
cada dos métodos, técnicas ¢ dos instrumentos operativos que devem ser utilizados
para as buscas relativas as indagacdes da investigagdo; c¢) e como a “criatividade do
pesquisador”, ou seja, a sua marca pessoal e especifica na forma de articular teoria,
métodos, achados experimentais, observacionais ou de qualquer outro tipo especifi-
co de resposta as indagagdes especificas.
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Ainda segundo Minayo (2007, p.44), a metodologia “deve dispor de um instrumental
claro, coerente, elaborado, capaz de encaminhar os impasses tedricos para o desafio da prati-
ca’.

A pesquisa possui abordagem qualitativa, que lida com conceitos psicoldgicos, como
personalidade, atitudes, valores e opinides e, como tendem a ser mais exploratorias, “fazem
emergir aspectos subjetivos e atingem motivagdes ndo explicitas, ou mesmo conscientes, de
maneira espontdnea. (CUNHA; AMARAL; DANTAS, 2015, p.163). Quanto aos objetivos,
classifica-se como exploratoria e descritiva. As pesquisas exploratorias objetivam uma apro-
ximag¢ao maior com o problema, a fim de torna-lo mais compreensivel ou de constituir hipote-
ses (GIL, 2008). A pesquisa descritiva, por sua vez, objetiva “a descricdo das caracteristicas
de determinada populagdo ou fendmeno ou, entdo, o estabelecimento de relagdes entre varia-
veis”. (GIL, 2008, p.42)

Em relagdo aos procedimentos, realizou-se pesquisa bibliografica, que ¢ desenvolvida
a partir de material existente, formado principalmente de livros e artigos cientificos indexados
em bases de dados, permitindo ao pesquisador o contato direto com toda a producdo escrita
sobre determinado assunto (GIL, 2008; MARCONI E LAKATOS, 2012). A pesquisa biblio-
grafica foi realizada no Repositorio Institucional da Universidade Federal do Ceara (UFC) e
nas bases de dados BRAPCI, Scielo e Google académico, utilizando como temos de buscas os
descritores: fissura labiopalatina, fissura labiopalatal, labio leporino, redes sociais, comunida-
des virtuais, mediacdo da informacao, acesso a informagao e pessoa com deficiéncia. Para a
selecao dos artigos a serem utilizados, foi realizada a leitura dos resumos dos artigos encon-
trados. Os critérios de selecao utilizado foi a adequacao ao tema proposto. A pesquisa em ma-
terial bibliografico impresso foi realizada no Sistema de Informac¢do Pergamum da UFC, utili-
zando os mesmos termos usados na pesquisa nas bases de dados descritas anteriormente.

O locus de pesquisa escolhido foi o Instagram, analisando um perfil que compartilha
informagdes sobre fissuras labiopalatinas. Para a anélise dos dados foi empregada a Analise
de Conteudo, técnica proposta por Bardin (2011) e que se constitui como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes que utiliza procedimentos sis-
temaéticos e objetivos de descricdo do conteido das mensagens. [...] A intengdo da
analise de contetdo ¢ a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢bes de pro-

ducdo (ou, eventualmente, de recepcdo) referéncia esta que ocorre a indicadores
(quantitativos ou ndo). (BARDIN, 2011, p. 44)

O corpus é formado por 05 postagens realizadas durante 0 més de novembro de 2019

no Fissurados no Amor, perfil no Instagram que compartilha informacdes sobre a FLP. Essas
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postagens foram selecionadas apds observacdo da pesquisadora, que analisou as informacdes
contidas nelas, bem como os comentarios feitos pelos seguidores do perfil, a fim de identificar
elementos que permitissem inferir sobre a percep¢do dos usuarios acerca do Instagram como
fonte de informagdo e como instrumento de auxilio aos pais de fissurados no tratamento de

seus filhos.

4.1 O Instagram como fonte de informacao: o perfil “Fissurados no Amor” e o acesso a

informacao para pais de portadores de fissura labiopalatina

Assim como na vida fora da rede de computadores, as comunidades virtuais surgiram
da necessidade de pessoas se agruparem em torno dos mesmos interesses, podendo expressar
e compartilhar suas ideias e sentimentos sobre qualquer assunto.

Essa estrutura de comunicacdo, como em toda as plataformas de rede social virtual,
permite que o usudrio participe ativamente do processo de constru¢do social, além de
promover a interacdo com individuos de diversas culturas. Essas “ciberrelagdes” ocorrem
principalmente pela necessidade de os individuos da sociedade da informagdo estarem
conectados a rede, compartilhando informacdes e estabelecendo novos lagos sociais.

Nessa perspectiva, as comunidades virtuais se apresentam como uma “forma de
entender a mudanca da sociabilidade, caracterizada pela existéncia de um grupo social que
interage, através da comunicagao mediada por computador. (RECUERO, 2009, p.146). Nesse
espago ¢ possivel a troca de diferentes ideias acerca do mesmo assunto, influenciado pela
diversidade de individuos conectados com os mesmos interesses, compartilhando suas
experiéncias individuais, aumentando o fluxo informacional na rede.

E nessa grande demanda das redes sociais que uma infinidade de pessoas se organiza
em grupos para discutir os mais diversos assuntos. No Instagram, rede social virtual,
encontram-se os pais de portadores de fissura labiopalatal, publico que tem em comum o
interesse em compartilhar suas experiéncias, disponibilizar e adquirir novas informacdes
acerca da FLP, gerando um grande fluxo informacional.

O Instagram ¢ uma rede social de compartilhamento de fotos e videos de curta duragdo
(AGUIAR, 2018), mediada por uso de tecnologia digital que permite o estabelecimento de
relagdes entre individuos e o compartilhamento de um grande fluxo de informagdes, fazendo
parte do cotidiano de milhdes de pessoas. Nesse espaco os usudrios compartilham noticias,

opinides, expectativas, sentimentos, gostos, reproduzindo, assim, seu modo de vida off-/ine.
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Para que o usudrio faca uso do Instagram ¢ preciso que seja feito o download do
aplicativo nas lojas virtuais da Apple Store, em caso de sistema operacional 10S, e na Play
Store, em caso de sistema operacional Android. Apos a instalagdo no dispositivo mével, deve-
se ser criada uma conta, o que permite que seja criado um perfil do usuario, onde ele pode
definir foto de perfil, descricdo do usudrio e outros dados informacionais. Depois da cria¢ao
do perfil, é possivel seguir outros usudrios e acompanhar suas atualizagdes. No entanto,
devido as configuracdes de privacidade, um perfil pode ndo estd acessivel para ser seguido,
necessitando esperar para receber autorizacdo para seguir. Outros recursos do Instagram sdo:
fazer comentdrios nas postagens (feeds); curtir ou ndo uma publicagdo, através do icone
“cora¢do”’; colocar um feed em destaque e aplicar filtros em fotos. (AGUIAR, 2018).

Para esta pesquisa o l6cus escolhido foi o perfil do Instagram Fissurados no Amor,
administrado por Natalia, mae de uma crianca fissurada. O perfil possuia 5.344 seguidores e
139 postagens até a data da coleta de dados para esta pesquisa. Em sua biografia encontra-se o
seguinte texto: “Espalhando amor em forma de sorrisos. Humanizando a fissura, combatendo
0 preconceito. Se repostar nos marque”. A escolha se deu por motivagdo pessoal, tendo em
vista que a pesquisadora é seguidora do perfil em estudo. Apesar de haver outros perfis que
tratem da fissura labiopalatina, o FNA foi o primeiro, e por algum tempo, o Unico perfil se-

guido pela pesquisadora.

Figura 5: Perfil Fissurados no Amor
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Humanizando a fissura, combatendo o
preconceito.

Se respostar nos marque. @
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Fonte: Instagram (2019)

O Fissurados no Amor se configura, nos termos desta pesquisa, como uma

comunidade virtual que agrega pessoas em torno de um objetivo comum: buscar e
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compartilhar informagdes sobre as fissuras labiopalatinas.

4.2 Coleta e discussao dos dados

A coleta de dados foi realizada entre os dias 4 e 15 de novembro de 2019. A técnica
utilizada foi a observagdo dos eventos, no caso, as postagens do perfil em estudo. A partir da
observagao foi possivel realizar uma analise do contetido postado, com o intuito de selecionar
as postagens, a fim de definir categorias de andlise e, a partir dai, estabelecer didlogo com o
referencial tedrico.

ApOs a analise do perfil Fissurados no Amor, foram definidas duas categorias: 1) 0
Instagram como fonte de informacéo, ii) o Instagram como instrumento de auxilio aos pais de

pessoas com fissura labiopalatina.

CATEGORIA 1: o Instagram como fonte de informacéo

O objetivo desta categoria € apresentar como o perfil FNA, no Instagram, através de
suas postagens, pode ser considerado uma fonte de informacdo tanto para pais de pessoas com
fissura, como para as pessoas com fissura labiopalatal.

Compartilhar informac6es e conhecimentos € um dos grandes interesses da Bibliote-
conomia, que tem o acesso a informacdo como um de seus interesses de estudo. Sobre isso,
recordamos o pensamento de Figueiredo (1999) ao expor a mudanca de paradigma, que dei-
xou de ser centrado na informac&o [sistemas] para ser centrado no usuario e suas necessidades
informacionais. A informacédo deixa, entdo, de ser arquivada em um ambiente fisico (para-
digma custodial) e passa a ser disponibilizada e encontrada nos espacos virtuais, o ciberespa-
¢o definido por Levy (1999), ou a rede, como denomina Castells (2003). Nesse novo espaco
de interacdo, surgem as redes sociais e comunidades virtuais, como o Instagram, espaco de
grande fluxo de informacao.

A principal caracteristica do FNA é o compartilhamento de informacdes obtidas atra-
vés da propria experiéncia da administradora enquanto mae de um portador de fissura. Essas
informacBes foram coletadas durante as consultas, exames e cirurgias do filho, através de
conversas com profissionais da area da salde, cartilhas, guias e e-mails de hospitais onde a
crianca € atendida. A figura 6 mostra um manual sobre cuidados pds-operatorios para pacien-
tes operados com queiloplastia (cirurgia nos labios), rinoplastia (cirurgia no nariz) e palato-

plastia (cirurgia no palato). A escolha dessa postagem deve-se ao seu forte carater informaci-
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onal, além do aspecto da confiabilidade da informacdo compartilhada, j& que se trata de um

manual elaborado por especialistas da area da saude.

Figura 6: Manual de pés-operatério para fissurados
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Fonte: Instag ram (2019)

Em alguns comentarios feitos nas postagens que trazem informaces a respeito da sa-
Gde do fissurado € possivel identificar a percepcdo que os seguidores do FNA tém do perfil

como uma fonte de informagéo:

Comentario 1: “Execelente dicas @natalia esta nos trazendo

Comentario 2: “Quantos dias para passar a pior parte do pds operatério?

Comentario 3: “Ajudou muito esse depoimento”.

Comentario 4: “Poderia confirmar se foi a mamadeira dr browns fase 1 se ndo, qual o

2

modelo exato. Quero experimentar com minha filha.

Outra postagem selecionada diz respeito ao procedimento de enxerto 0sseo. Nela en-
contram-se informacgdes sobre como é realizado o procedimento, explicando que ele faz parte
de um protocolo de atendimento multidisciplinar e suas contribuicdes para a qualidade de vida
do paciente. A figura 7 apresenta a postagem sobre o enxerto 6sseo. O nome da pessoa com

fissura foi omitido para preservacao de sua identidade.
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Figura 7: Postagem sobre enxerto 6sseo
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Fonte: Instagram (2019)

E possivel constatar que a referida postagem traz informagdes muito relevantes para
pessoas que estdo sob tratamento de equipe especializada, explicando que tal procedimento
permite a erupc¢do dentaria na regido operada, além de informar sobre alteracdes na fala e res-
piracdo. Apesar de a publicacdo do perfil mostrar o resultado do pré e pos-cirdrgico de um
paciente, as informac@es explicitadas ali sdo possiveis de serem usadas como fonte de infor-
macdes por muitas outras pessoas. Além disso, explicitamos a interacdo entre a administrado-

ra e os seguidores, que, ao trocarem informagoes, através de perguntas e respostas nos comen-



41

tarios, geram um fluxo de informacGes que propiciam tomada de decisdo a respeito do trata-
mento da fissura. Os comentarios feitos na postagem corroboram este pensamento.
Comentario 1: “Preciso comecar o tratamento odontolégico da minha filha que nas-
ceu com fissura labial bilateral. Porém ndo existe consenso dos profissionais. Cada
um fala um fala uma coisa diferente. Conhecem alguém em Goiénia para me indicar?
Obrigada. ”.
Comentdrio 2: [Perfil FNA responde] “Procure pelo Cerfis no Hospital materno infan-
til, o telefone € [...], se quiser entrar em nosso grupo do watts o link esta no perfil.”.
Comentario 3: “Eu fiz essa cirurgia tbm esse ano mas minha perna direita ainda ¢
dormente e d6i um pouco. ”.
Comentario 4: “Obrigado @fissurados no amor por compartilhar minha experiéncia

com a cirurgia do enxerto 6sseo. ”.

De modo geral, as postagens do FNA podem ser consideradas como fonte de
informacdo, pois portam informaces Uteis para os seguidores do perfil estudado, pois, como
afirmam Pinto e Cavalcante (2015), tudo é pode ser considerado fonte de informacdo. Outra
caracteristica relevante é a interacdo entre os membros, que, através dos comentarios,
interagem entre si, numa interacdo estabelecida por meio de afinidades entre os individuos
participantes dessa rede social virtual que possuem um mesmo objetivo num processo de troca
e/ou colaboragdo mediado pelo computador, como apregoa Recuero (2011).

O compartilhamento de informacGes para a salude realizado pelo perfil Fissurados no
Amor (FNA) vai ao encontro do que é apregoado pela Ciéncia da Informacdo no tocante ao
direito ao acesso a informacédo, mais especificamente, acesso a informacéo para a salde e para
pessoas com deficiéncia, e favorece, dessa maneira, a inclusao informacional, através de fon-

tes de informacdes confiaveis.

CATEGORIA 2: o Instagram como instrumento de auxilio aos pais de pessoas com fis-

sura labiopalatina

Essa categoria foi definida a partir de postagens relacionadas a conteidos que tém co-
mo caracteristica auxiliar os pais com informacdes acerca de variados assuntos. A preocupa-
¢do ao selecionar as postagens foi apresentar informacdes que, ndo necessariamente, tém uma
caracteristica utilitaria para o tratamento médico dos filhos desses pais que seguem o FNA,

mas que, de alguma forma, dao suporte afetivo, emocional e até mesmo psicoldgico.
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Virias postagens do FNA véo nessa linha de sentido. E possivel encontrar no perfil
pesquisado, postagens que trazem conceitos como empatia, respeito as diferencas, incentivo e
superacdo (medo, obstaculos), humor, motivacdo, numa troca de informacgdes que ajudam aos
pais de fissurados que seguem o FNA, na medida em que estabelece uma rede social de apoio
a pessoas com fissura labiopalatina e seus familiares. Recuero (2009) explica que estudar as
relagBes sociais é estudar a comunicacao entre os atores sociais, as relagfes entre suas trocas
de mensagens e seus sentidos. A figura 8 exemplifica bem essa rede de apoio constituida no
FNA.

Figura 8: Postagens sobre afetividade

@ fissuradosnoamor

@fissul mdosnu-er

//

Fonte: Instagram (2019)

A figura 8 apresenta duas situacGes opostas, mas que indicam a construcao desses la-
cos afetivos: a imagem da esquerda mostra um encontro realizado para familias de pessoas
com FLP, onde o sentimento de querer participar e a vontade de estar junto reuniram essas
pessoas. Na imagem a direita, o sentimento de medo e duvida presentes no momento da des-
coberta pela mée que tera um filho fissurado acaba por unir mées e pais que seguem o FNA
em torno do sentimento de aceitacdo e superagéo, criando uma rede de relacionamento basea-
da em cumplicidade, como é possivel perceber nos comentérios da postagem.

Abaixo, alguns comentarios feitos na postagem sobre ultrassonografia, que aparece na
figura 8.

Comentario 1: “Ain esta a culpa, os pensamentos oque serda que deixei de fazer? Por-
qué eu? Depois da tempestade , agora ja consigo ver o sol brilhando. meu Jodo Anténio vai

ter um sorriso rasgado lindo !”
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Comentario 2: “Se precisar falar alguma coisa e so dizer estamos ca para isso. Seu
principe é bilateral ou e so de um lado!?”

Comentario 3: “Hoje na ultra da minha Manu com 20 semanas, descobri que ela nas-
cerd com fenda palatal, estou pesquisando sobre cabeca a mil depoimentos de vcs estdo aju-
dando muito”.

Comentério 4: “Eu tenho uma princesa que ndo tem labio leporino mas tem fenda pa-
latina no comeco foi dificil, mas agr me sinto tdo fortalecida estou aqui a disposi¢do para
quem quiser conversar’’.

Outro ponto a ser considerado diz respeito aos aspectos psicolégicos do paciente fissu-
rado, como baixa autoestima, dificuldade de autoaceitacéo e interacdo social, que afetam tam-
bém os pais dessas pessoas com fissura. Muitas vezes, esses pais ndo tém com quem conver-
sar sobre suas angustias, medos e insegurancas, mas encontram no perfil estudado o apoio que
precisam para continuarem enfrentando as dificuldades advindas com o nascimento do filho
fissurado. As postagens definidas aqui tém como caracteristicas a cicatriz do Iabio do fissura-
do.

O FNA desenvolveu uma “logomarca” representada por um emoji com o sorriso fissu-
rado. O lema usado pelo perfil, “Tudo comeg¢a com um sorriso”, remete a uma das coisas que
mais incomodam o portador de FLP: sorrir. Como a pessoa com FLP é, muitas vezes, vitima
de preconceito e exclusdo social, tanto na escola, na vizinhanga e, as vezes, até na propria fa-
milia. Portanto, ao compartilhar imagens que humanizam a fissura labiopalatina, o FNA opor-
tuniza a divulgacao da FLP para outras pessoas, informando-as sobre essa malformacao con-
génita.

E interessante perceber que as postagens sdo carregadas de sentimentos que exprimem
orgulho, felicidade. A representatividade é notada em imagens postadas que refletem a impor-
tancia de se sentir parte da sociedade, ndo estar excluido dela. Exemplos s@o 0s personagens
famosos de animacdes e herois de filmes de acdo sendo representados com a cicatriz da fissu-
ra labial. Através dos comentarios percebe-se que o Fissurados no Amor contribui para que
pais de portadores de FLP compartilhem suas vivéncias com a fissura, interagindo com outros
pais e com pessoas fissuradas, criando vinculos afetivos, numa comunica¢do mediada por
computador, conforme o pensamento de Recuero (2011).

A representatividade parece ser um fator de incluséo social tdo forte que a marca do
FNA esta sendo tatuada por pais e familiares de portadores de FLP, e sendo usada para repre-

sentar encontro de familiares de fissurados, demonstrando que, atraves de uma imagem com-
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partilhada em uma comunidade virtual, uma rede de relacionamentos foi estabelecida, possibi-
litando a conexdo e interacdo desses individuos ndo s6 por meio da internet, mas também no
ambiente fisico, favorecendo trocas de informacdes acerca da FLP, além de outras trocas sim-

bélicas, como apoio e respeito.

Figura 9: Postagens sobre representatividade
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Fonte: Instagram (2019).

E possivel inferir, portanto, que as trocas de mensagens entre os atores sociais que in-
teragem no perfil estudado propiciam o desenvolvimento de relagOes afetivas. Nota-se que a
rede de solidariedade estabelecida no perfil FNA, através da interagdo mediada pelo Insta-
gram, permite que os pais de fissurados que seguem o perfil, adquiram informacdes que Ihes
dao suporte durante a gestacdo e tratamento de seus filhos. Através do comentarios, é possivel
inferir também que o FNA, além de favorecer a troca de informacdes sobre a FLP, possibilita
também a construgédo de lagos sociais.

Os resultados dos dados, apds a observacdo, mostram o Instagram, bem como outras
redes sociais, podem e devem ser exploradas como fontes de informacéo e como ferramenta

de acesso a informacéo e incluséo social.
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5 CONCLUSAO

Concluiu-se, a partir dos resultados da pesquisa, que o Instagram, através do perfil Fis-
surados no Amor, possibilita o acesso a informagdo para pais de portadores de fissura labiopa-
latina, configurando-se, desse modo, como uma fonte de informagdo. O grande fluxo de in-
formacgao disponibilizada no perfil e a quantidade de comentarios nas postagens estabeleceu
uma rede de informagdes entre pessoas que possuem necessidades informacionais semelhan-
tes.

O acesso a informagao, mais especificamente, o acesso a informacgao para pessoas com
deficiéncia deve ser visto como um meio de inclusdo social. As Tecnologias Digitais, através
da Internet, desempenham papel importante nessa mediag@o entre a informagao e o usudrio. O
bibliotecario desempenha importante funcao social nesse processo ao desenvolver servigos e
produtos informacionais que atendam as especificidades desse usuario portador de defici€éncia

Neste sentido, o acesso a informagao deve ser visto como um meio de inclusdo, na
medida que, ao apropriar-se da informagdo acessada, o usuério terd condigdes efetivas de
exercer sua cidadania, conhecendo e buscando seus direitos sociais.

O profissional da informacao, portanto, deve educar esse usuario para que ele se torne
competente em informacdo, podendo acessar recursos informacionais variados, buscando a
informacao certa na grande quantidade de informagdes disponibilizadas na rede, criando no-
vos conhecimentos, e, assim, se inserindo na Sociedade do Conhecimento.

Os resultados dos dados demonstraram que o Instagram, bem como outras redes soci-
ais, podem e devem ser exploradas como fonte de informagé&o, por usuarios que buscam aceso
répido a essas fontes, e como ferramenta de acesso a informacéo e inclusdo social por pessoas

com deficiéncia, como as pessoas com fissura labiopalatina, foco desse estudo.

Por fim, ressaltamos as limitagdes da pesquisa, quanto ao nimero de postagens anali-
sadas e quanto a ndo inclusao dos portadores de fissura labiopalatina como sujeitos da pesqui-
sa. Além disso, enfatizamos a possibilidade de o estudo ser continuado sob a perspectiva das
competéncias informacionais de pessoas com deficiéncia, além da inclusdo informacional

dessas pessoas na Sociedade do Conhecimento.
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