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Design de Informacéo para ambiente digital em apoio a familias com casos
de microcefalia por Zika virus

Information Design for digital environment in support of families with cases of
microcephaly from the Zika
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O design de um ambiente digital € um processo ativo, interativo e que conjuga as intencionalidades dos
produtores do ambiente projetado e as necessidades do publico-alvo. As pessoas que acessam 0s
sistemas informacionais de salde, especialistas ou ndo, podem e devem patrticipar do processo
informacional em ambientes digitais ao lado de designers e profissionais da informacéo. Esta pesquisa
teve como objetivo geral descrever como a informacao produzida de forma colaborativa e horizontalizada,
entre maes e familiares de portadores de microcefalia por Zika, pode ser tratada para formar linguagens
documentérias e subsidiar a recuperagdo da informagdo em ambientes digitais, com énfase nesses
sujeitos. Para tanto, a pesquisa desdobrou-se em quatro etapas: compreensao do problema em si;
observacao e compreensao do publico através das interages sociais realizadas por eles, compreensao
do contetdo ou dados (na coleta de descritores optou-se pela Netnografia, e para sua categorizagdo e
criacdo de vocabulario foi usada Andlise Facetada),coleta e andlise e estruturacao em categorias como
solugBes e propostas de algumas ideias para modelagem de ambientes informacionais voltados a
tematica da microcefalia por Zika virus. Os resultados evidenciaram que a informacéo relevante,
potencialmente (til ou necessaria para os portadores de microcefalia advindo do Zika virus ou seus
familiares, pode empodera-los - quando processada e transformada em informacéo documentaria - e
passa a constituir um elo na cadeia do fluxo informacional com apropriacao e uso por estes sujeitos
informacionais.Também permitiu observar como o designer e o profissional da informagdo podemusar
suas expertises para atuar frente a estas novas formas de registro em redes de inteligéncia coletiva.

Information Design. Information Science.Zika virus. Microcephaly. Digital health environment.

The design of a digital environment is an active, interactive process that combines the intentions of the
producers of the designed environment and the needs of the target audience. People accessing health
information systems, experts or not, can and should participate in the informational process in digital
environments alongside designers and information professionals. This research aims to describe how the
information produced in a collaborative and horizontal way, among mothers and family members of
microcephaly carriers by Zika, can be treated to form documentary languages and support the retrieval of
information in digital environments, with emphasis on these subjects. To do so, the research unfolded in
four stages: understanding the problem itself; observation and public understanding through their social
interactions, understanding the content or data (in the collection of descriptors was chosen by
Netnography, and for its categorization and vocabulary creation was used Facet Analysis) collection and
analysis and structuring into categories, as solutions and proposals of some ideas for modeling
information environments focused on the microcephaly issue by Zika virus. The results show that the
relevant information, potentially useful or necessary for the microcephaly patients coming from the Zika
virus or their relatives, can empower them - when processed and transformed into documentary
information - and becomes a link in the information flow chain with appropriation and use by these
informational subjects. It also allowed us to observe how the designer and the information professional can
use their expertise to act in front of these new forms of registration in collective intelligence networks.

1 Introducéo

A literatura tem discutido a importancia do impacto das Tecnologias de Informacao e
Comunicacéo (TIC) em servi¢os de salude,na promocao, educacao e aplicagdes para promover
a mudanca de comportamentos de pacientes (Skinner, Maley & Norman, 2006).No entanto,
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enquanto a maioria dos artigos descrevem processos para criar ferramentas de diagnéstico e
tratamento (Noél et al., 2018), poucos trabalhos descrevem modelos de ambientes
informacionais que atendam necessidades dos pacientes.

Neste estudo, foi considerado que a percepcado de pacientes, seus familiares, ou pessoas
indiretamente afetadas por problemas de saude, € valiosa e de grande contribuicdo, podendo
orientar a criagdo de ambientes informacionais, direcionando informagdes essenciais sobre o
quadro clinico, questbes praticas e cotidianas de cuidados aos pacientes. Nesse sentido,
pacientes e/ou familiares devem ter a oportunidade de atuar nos ambientes informacionais de
saude, inseridos nos fluxos informacionais, de modo que suas opiniées sejam visiveis e
utilizadas.

A necessidade de um eficiente ambiente digital com informac8es que ofereca subsidios para
pacientes e trabalhadores da area da saude foi claramente sentida diante do alerta dos
primeiros casos de microcefalia e surto de epidemia por Zika virus diagnosticado no Brasil em
2015. Isso se deve ao fato da epidemia de microcefalia ser um fendmeno recente, e que ainda
muito pouco se conhece a respeito do Zika virus e dos fatores que podem influenciar a
passagem deste virus pela barreira placentaria e ser o principal agente causador da
microcefalia. Apesar de ndo haver mais a situacao de epidemia, os efeitos para as criancas
afetadas e suas familias sdo permanentes. Pesquisas recentes demostram que, além da
microcefalia e da ma formacao congénita acompanhada com distUrbios neurolégicos e
osteomusculares, o Zika virus permanece no cérebro e ha uma série de criangas que, mesmo
sem apresentar a microcefalia, podem na fase adulta, apresentarem distirbios no sistema
nervoso central, com quadro de convulsdes, epilepsia, distirbios de comportamentos.

Neste cenario de complexos desafios sociais e cientificos e diante da importancia da
integracdo de esforcgos interdisciplinares entre o Design da Informacéo e a Ciéncia da
Informacao, subsidios e expertises sdo necessarias para coletar, organizar e disseminar
informacdes direcionadas e apropriadas para pacientes e familias afetadas por estas doencas,
0 que permitira 0 empoderamento informacional deste grupo de pessoas. Cada uma dessas
disciplinas, com maior ou menor especificidade, apresenta também uma funcao social, na
medida em que compreende que a informacéo registrada e considerada relevante, necessita
ser organizada, apresentada, recuperada e conservada, para que sirva como fonte de pesquisa
para a construgcéo de conhecimento.

Desta forma, o presente trabalho tem como objetivo descrever as etapas para a
realizacao do tratamento da informacao de saude, produzidas a partir de trocas de mensagens
no WhatsApp entre mées e familiares de criancas com microcefalia, de forma colaborativa e
horizontalizada, de modo a subsidiar o design de ambiente digital informacional. Para o alcance
deste objetivo, houve o desdobramento da pesquisa nas seguintes ac¢des: participar e observar
a troca de mensagens no grupo “Méaes de Anjos Unidas” do WhatsApp a fim de conhecer as
necessidades informacionais dos usuarios; selecionar e coletar os termos mais utilizados pelos
pacientes ou 0s mais importantes relacionados com a tematica Zika virus; aplicar a analise
facetada para tratamento e categoriza¢édo da informacéo coletada e formar linguagem
documentéria relacionada com a teméatica da microcefalia por Zika.

Considerando que as informacdes bem orientadas podem se constituir em um meio para
diminuir incertezas sobre determinada situacao de salde e apoiando o processo de tomada de
decisbes, esse artigo sugere também, que profissionais da informac&o possam contribuir com
conhecimentos tedricos e praticos em agdes junto ao sistema de saude brasileiro: na
disponibilizacdo de ambientes e sistemas de informac¢do em salde, no empreendimento de
acles para a aplicacéo eficiente e eficaz das TIC na teméatica microcefalia/Zika e no
enfrentamento da desinformacg&o sobre a hatureza complexa da doenca. Seria bom dividir este
paragrafo em duas frases.

2 Metodologia

Para os propésitos deste trabalho, toda a pesquisa foi delineada pelo Design de Informacéo
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como processo metodologia, desdobrado em etapas. O Design da Informacg&o é um campo de
estudo de natureza interdisciplinar e multifacetado pelo Design Gréfico, Jornalismo, Design de
Experiéncia do Usuario, Ciéncia Cognitiva e Comportamental, Psicologia Aplicada, Ciéncia da
Informacao, entre outros campos (Waller, 2011). Definido como a arte e a ciéncia da
preparacao da informacao para que ela possa ser usada com eficiéncia e eficacia (Horn,
1999),0 Design da Informacédo requer mais do que um programa de desenho de computador ou
um modelo de colar e colar (Heller & Landers, 2014), uma vez que propde assegurar que toda
informacdo relevante existente em mensagens verbais ou visuais, possam ser moldadas na
criacdo de comunicacdes eficazes para facilitar a compreenséo - de uma situagéo, conceito,
espaco, lugar, tempo, quantidade, fenébmeno — para um publico-alvo (Wurman,1996).

Importante ressaltar que o Design da Informacao visa fundamentalmente a inovacéo social
(Frascara,2015) e isso faz com que o publico ou sujeitos tenham um lugar vital, & medida que
as decisbes sdo tomadas sem resposta as suas necessidades, antes de comecar a
prototipagem de um produto, por exemplo.

A escolha desta metodologia qualitativa ndo conservadora, advém da necessidade de observar
0 comportamento dos sujeitos envolvidos com a temética da microcefalia, enxergando-os nao
como objeto de pesquisa, mas como participantes reais, que possuem necessidades
informacionais. E isso possibilita atribuir importancia fundamental aos depoimentos dos atores
sociais envolvidos, aos discursos e aos significados transmitidos por eles, detendo-se na
descrigdo detalhada dos fenémenos e dos elementos que o envolvem (Brown & Wyatt, 2010).

A metodologia do Design da Informacéo aplicada consistiu em quatro fases principais e uma
série de agbes para explorar o conteddo, para aprender, obter compreenséo do assunto e
avaliar ideias; analisar ou convergir informacgdes para extrair significado, selecionar, coletar e
sintetizar informacdes para desenvolver estratégias e resultados tangiveis e envolve ainda:

1. Compreensdo do problema em si (na identificacdo, compreenséo e enquadramento
do problema, do que precisapara ser melhorado);

2. Compreenséo do publico (quem est& no centrodo problema e quais séo suas
necessidades, comportamentos, familiaridade comcontelido,os seus niveis de
alfabetizacado visual, educacao);

3. Compreenséo do contetdo ou dados (coleta e andlise do conjuntos de dados brutos
para identificare extrair informagdes mais especificas para ajudar a resolveras
perguntas iniciais);

4. Execucéo formal da solucéo (visualizacéo da aprendizagem obtida nas fases
anteriores, a geracao de ideias para responder asquestdes iniciais, ea criacdo de
solucdes oupropostas para algumas dessas ideias).

Para entender melhor o problema epara obter uma compreenséo de necessidades
cognitivas e informacionais do publico final,alguns passos foram necessarios. Primeiramente,
foi precisocompreender a dindmica informacional do grupo de mées e parentes de criangas
com microcefalia, observando quem estaria interagindo com a informacéo, equais os tipos mais
frequentes de informacao que estavam produzindo. Como um resultado desta experiéncia,
informacdes foram coletadas e compiladas, reduzidas na forma de palavras-chaves
(descritores). A partir desses dados, foi possivel permitir a equipe projectual do ambiente digital
e identificar areas-chave que precisavam ser mais exploradas, com estratégias de busca de
informacdes e variados tipos de fontes para os sujeitos entenderem e usaremessas
informacdes.

O método de coleta dos dados foi baseado na Netnografia, pois trata-se de um método
projetado especificamente para estudar as interacdes sociais em comunidades e culturas
online (Kozinets, 2014), dividido em cinco etapas: planejamento de pesquisa, entrée cultural,
sele¢éo e coleta, analise e interpretacao de dados arquivados, garantia de padrdes éticos e
checagem dos dados (Kozinets, 2014). A comunidade online escolhida foi o grupo formado por
mées e parentes de criancas com microcefalia moradoras em diversos estados brasileiros, que
utilizam o aplicativo WhatsApp, no grupo denominado “Mé&es de Anjos Unidas BR” como
plataforma de comunicacao e informacao.
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A etapa da coleta de dados foi realizada por meio de cépia direta das comunicacdes entre
maes e parentes de criangas com microcefalia membros do grupo “Méaes de Anjos Unidas BR”,
realizada entre o intervalo de fevereiro a junho de 2017.

Os sujeitos do estudo corresponderam aos integrantes do grupo formado por 256 (duzentos
e cinquenta e seis) membros em sua maioria formado por mées e avos de criangas infectadas
pelo Zika virus durante a gestacdo e que desenvolveram a microcefalia e demais disturbios
neuroldgicos e osteomusculares. Estes sujeitos estavam distribuidos pelo territorio nacional,
com concentragdo na regido nordeste e produziam informacdes espontaneamente por meio da
troca diaria de mensagens no aplicativo WhatsApp, envolvendo tematica de contetdo variado.
Entretanto, o que chamou a atenc¢éo foi o volume diario de mensagens de autoajuda e com
conteudo religioso, de conforto, fé e otimismo, relacionados ao Zika virus e seus disturbios.

O aplicativo WhatsApp, foi fundamental para o desenvolvimento da pesquisa. As
mensagens foram salvas em arquivos de backup, enviadas por e-mail, e, apesar de serem em
formato de extensdo.txt., 0s arquivos enviados permaneceram no corpo do e-mail, fato que
garantiu critérios de fidelidade, validade e autenticidade ao contetido e a informacao coletada.
A preocupacao quanto a preservacaodo contexto e contelido das mensagens foram uma
constante, permitindo reconstituicdo de processos de acdo, experiéncias, além de conhecer os
sistemas de valores ou as referéncias terminolégicas dos interlocutores, respeitando-se as
ilustra este procedimento,com uma amostra do material coletado e a formas as quais foi
captado e preservado (Figura 2).

Figura 2: Imagem da tela de e-mail contendo o historico das conversas do grupo pesquisado

+ 4 = ®© Aquver B Mover - T Apogar &) Spam - v Mois + 4+ ¥ =

:D Conversa do WhatsApp com Maes d= Anjcs Unidas BR Peszoa

Anzhl Sliva <anahiadv@gmail.com >

$ © hstérico de canverzas fol anesado a este e-mail coma *Canverse do WhatsApp com M3zs de Anjos Unidas BR.tt”
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Figura 3: Imagem com os registros da integragéo entre participantes do grupo “Maes de Anjos Unidas BR”

08/82/17, 10:28 PM - As mensagens gue vocd® envia para este grupo agD[ahsﬁEG
protegidas com criptografia de ponta-a-ponta. Togue para mais informasSauss.
5787518, 4:10 PM - &n3+53 92 2804-8274d8s- criou o grupo d&elMifes de anjos Unidas
BRtfan .

B8/82/17, 10:28 PM - 8=8+35 77 2102-24168x— adicionou vochs

@8/82/17, 108:28 PM - 8p3+35 77 Z103-24188n—:

Pronto.dll &00a8]c%a00ad0 %400 ed] %80 0=80% bt .
@5/092/17, 10:28 PM - 8e3+35 77 £102-24168s—: Ana LAScia, aqui tem muitas mamisss
de bebiss especiais. Quando tiver diovidas, se elas puderem ajudar te darésc
dicas e informafSipes. . i}

@5/92/17, 10:31 PM - 8s3+35 71 £194-7O27&n—: Que tipo de A3rtese A2 esszar?
@8/92/17, 10:32 PM - 2s3+35 19 98787-28128s-: =MAdia omitida=

@8/82/17, 18:33 PM - 8p03+35 79 9335-8043&n—:

51 D280 %80 [ 0] %80 [ 230 o800 [ o8] o230 [ 280 o

@8/82/17, 18:38 PM - 8p03+35 74 9143-828368&n—:

@5/92/17, 18:38 PM - 8s3+35 84 8112-79738s—: Por gue removeram Rivania, desde
ontem que ela qguer entrar

@5/92/17, 18:38 PM - 8s3+35 11 95181-23508s-: Qusm eh adm agui

08/82/17, 11:38 PM - &o3+55 77 9943-41468n-: Que tipo de A:rtsse A2 eszsas
@5/92/17, 11:3% PM - 8e3+35 77 9943-41463s—: Mande & imagem para su ver???
@7/82/17, 12:18 AM - 8p3+35 41 9335-32558n—: Obrigado Dani &0=jdl0l]

A7 B2/17, 1:42 &M - &n2+535 81 9782-54798s-: =MAdia omitida= . .

A7 /82/17, 5:268 &M - &rE+55 81 9492-11158s-: Para apoio dos pAfs e foriBa
muscular

67/82/17, 5:26 &M - §r3+55 51 9492-11158a-: ComedSou usar esta semana ganhei da
aacd

A7/B2/17, T:21 AM - &mndE+55 84 2112-79738n-: Rivania.vct (arquive ansxado)
A7T/B2/17, T:37 AM - &nd@+535 98 2404-268638s-: =MAdia omitida=

@7/82/17, T:43 AM - 8s3+55 35 S400-28453s—~: Bom dia mamifes

A7 /82,17, T:568 &M - &n2+53 24 2112-7973ds-: Bom dia! .

A7 /82,17, 8:168 AM - &r@+55 11 99291-93128s—: Bom dia maméfess 81le .
A7 /82,17, 8:17 &AM - &r@+55 11 99291-93128s—: Otimo dia pra vCE & para 0 pra-
ncipes e princesas A810odso

A7 /B2/17, 8:29 AM - &n2+55 24 2126-20248s-: Bom dia a0l

A partir do backup desses didlogos (Figura 2 e 3), as informagdes coletadas das conversas
foram preparadas adequadamente, para tanto, foi realizada a pré-identificagao dos contetdos e
uma classificacdo posterior das informac6es. Assim, foram identificadas varias tematicas
tratadas nas interacdes entre 0s sujeitos, como mensagens de autoajuda e com conteddo
religioso, de conforto, fé e otimismo frente aos problemas enfrentados.

Com base no objeto da pesquisa, buscou-se por intermédio da organizagéo e estruturacéo
das mensagens textuais trocadas, informacfes representativas acerca dos temas abordados
entre os sujeitos, considerados de conteldo relevante acerca do contexto da microcefalia
advinda do virus Zika.

Para auxiliar a pré-identificacdo dos contelidos e classificacdo posterior das informacoées, foi
empregada a metodologia de Andlise Facetada, da qual foram extraidas quatro categorias de
assunto:

= Medicamento: englobou as palavras-chave relacionados ao nome de remédios
relacionados ao tratamento da microcefalia e quadro clinico referente;

= Tratamentos: incluiu as palavras-chave relacionadas a tratamentos médicos e
terapéuticos, como fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, entre outros;

= Quadro clinico: compreendeu as palavras-chave relacionadas ao quadro clinico
decorrente da microcefalia e complicacdes advindas do virus Zika;

= Beneficios do Governo/instituicdes Publicas: caracterizada nas palavras-chave
relacionadas a iniciativas governamentais destinadas aos pacientes afetados pela
microcefalia decorrente do Zika e as instituicdes publicas também relacionadas aos
tratamentos ofertados pelo governo.

Ao término da selecéo e coleta dos temos, compreendida e categorizada como o segundo
passo da pesquisa, foi possivel realizar a categorizacao das informac¢des, mas para que
categorizar? A categoria é entendida como o conjunto mais abrangente de ideias produzidas
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pela humanidade (conceitos), e por sua vez, a categorizagdo auxilia ha organizacdo desses
conceitos em classes e subclasses, a fim de facilitar a analise, a sintese e a representacao da
informacao, oferecendo subsidios para a busca e recuperagédo da informag¢do em ambiente
informacional (FUJITA, 1998). A categorizacdo também é essencial, pois permite, conhecer a
necessidade informacional dos participantes do grupo observado, além de amparar na
construcdo de uma linguagem documentéria para subsidiar busca e recuperacéo da informacao
ou instrumentos infogréaficos para a visualizagdo da informacgao mais relevante para estes
sujeitos.

Parte do alcance dos objetivos especificos tratados nesta segunda etapa da pesquisa, se
deve ao fato do aplicativo WhatsApp ser utilizado pelos sujeitos para enviar mensagens através
do aparelho mdvel (smartphone). Além de possibilitar a troca instantdnea de mensagens, foi
percebido que o aplicativo pode ser visto como um instrumento de empoderamento aos
familiares das criancas afetadas pela microcefalia decorrente do Zika, pois fortalece lacos
comunitarios e de solidariedade por meio do relato de suas experiéncias, de seus sintomas,
sentimentos e experiéncias. Foi constatado também, que essas pessoas buscam conforto
diante das dificuldades acerca de sua saude, processos de cuidados e informacéo do quadro
clinico decorrente do Zika virus.

3 Resultados e Consideracdes

Durante a observac&@odo grupo, ficou evidente que algunsparticipantes eram bem ativas, pois
trocavam mensagens constantemente, outros, entretanto, pouco se manifestavam, e essa
irregularidade de manifestacéo, interacdo e volume de mensagens trocadas, fez com que a
amostra dos participantes fosse dificil de ser discernida.

Foi observado também que a informacao descritiva pelos sujeitos nesses canais de
comunicacao entre pares e acerca do quadro clinico ostentado, foi realizada em linguagem
simples, ndo técnica, chamada de Linguagem Natural (LN).

A pesquisa concentrou-se no fato de que, a partir desse texto descrito/narrado pelo usuario
do WhatsApp compartilhando informagdes de forma horizontal, é possivel identificar insumos-
com potencial para o tratamento pelo Profissional da Informacéo. Estaspalavras-chave podem
ser coletadas, tratadas e utilizadas como descritores para a indexacdo, assumindo papel crucial
aRecuperacao da Informacéo, que pode se dar, por exemplo, de maneira automética, a partir
da utilizagéo de tesauros de saude em camadas intermediarias que fardo a “tradugao” do termo
empregado na pesquisa. Assim, Linguagens Documentéarias/Controladas podem ser
construidas especificamente para a comunidade necessitada.

InGmeros estudos sobre o uso da Linguagem Controlada e da Linguagem Natural na
recuperacédo da informacéo tém se concentrado na utilizacdo conjunta das duas linguagens na
estratégia de busca, comprovando que o uso simultaneo dessas linguagens proporciona
melhor desempenho nos resultados (Lara, 2013). Isso porque, ha préatica, a maioria das
pessoas quando procura informagdes sobre microcefalia, também o faz a partir da linguagem
natural com a qual esta familiarizada muitas vezes utilizando termos locais, regionais ou
coloquialismos) e em razao disso, tém grande chance de ndo obter éxito em sua busca.

Assim, a partir de processos colaborativos da comunidade, acredita-se que a incluséo dos
sujeitos ndo especializados e suas linguagens usuais possam ser inseridas nos processos de
criagcdo de contetdos pensado e executado com um vocabulario mais proximo de suas
realidades e necessidades informacionais, cognitiva e contextual. Por meio da insercéo de
visdes e narrativas distintas da pratica atualmente adotada pelo governo nos canais
informacionais sobre salde, os Profissionais da Informacéo, podem interferir pontualmente
neste cenario que deve ser focado nas necessidades informacionais de sua comunidade.
Desta forma, o Quadro 1 demonstra uma sintese das informacgdes coletadas e que sustentaram
a formacéo de palavras-chave (Quadro 2) representativas dos assuntos discutidos no grupo.
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Quadro 1: Resumo das atividades de pesquisa

Trabalho de campo/coleta de dados: observacao do grupo “Maes de
Anjos Unidas BR” no WhatsApp;

Periodo de observacéo: fevereiro/junho 2017;
Perfil: grupo formado por 256 membros (mées/avoés);
Localizag&o: concentracdo na regido nordeste;

Informacdes registradas: produzidas espontaneamente pelos sujeitos
participantes;

Tematica das mensagens: religido, microcefalia, comportamento infantil,
fotografia das criancas, alimentacdo, medicamento, tratamentos, politica;

Categorias criadas: medicamentos (nome comercial, nome popular, nome
genérico), tratamentos (médico, fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia), quadro clinico (sintomas apresentados), beneficios do
governol/instituicdes publicas.

Quadro 2: Palavras-chaves tratadas e categorizadas sobretematica envolvendo microcefalia advinda do Zika virus

FACETAS SUB-FACETAS DESCRITORES

aptamil, baclofeno, botox, Depakene, Egide, fiber,
folliferro, fortini, gardenal, gardenal, kaliamon,
Keppra, label, Leite de magnésio, lufftal, dipirona,
maresis baby, medicamento a base da maconha,
Medicamentoproibido, morfina, neozine,
6leoextraido da maconha, 6leo mineral, 6leo/
gordura de coco, pediasure, rivotrilemgotas, sabril,
sonebon, sulfatoferroso, suplemento, topiramato,
Ulkam, vitamina c, vitaminacomplexo b, zinco,
corticoide, prednisona, relaxante, Nestogeno,
remédiomanipulado.

Captopril, carabidinol, carbamazepina, clobazam
(frisium),clonazepam, domperidona,
nomegenérico Fenilpropalamina,

fenobarbital, fenobarbital, fernobital, ibuprofeno,
Levetiracetam, neoleptil, Nitrazepam, Passiflora,
supositoriominilax, topiramato, topiramato, neozine,
vigabatrina,topiramato e frisium, pregomin.
tratamento com o botox, tratamento de crises
convulsivas, traqueostomia, vacina contra gripe,
cirurgiagastrectomia, Dietacetogénica,
Célulastroncos, aborto, tomografia, eletro, cirurgia
do quadril e tenotomia (corre¢do dos pés ), luxagéo
no quadril, calcificagdo no cérebro, perdaauditiva,
neurologista, oftalmologia, otorrinolaringologista,
neuropediatra, dermatologista,
eletroencefalograma, ressonancia, tomografia,
cirurgia da lingua, alimenta via oral,
sondanasointéricaougastrostomia, luxagéo de
quadril, mielomenigocele, perdaauditiva e
perdanavisdo, encéfalocele, préeclampsia,
Neurocirurgido, valvula, drenoexterno, paralisia,
diagndstico do neuropsicomotor,
examevideoendoscopia da degluti¢do, ortopedista,
ressonanciamagnética, cid 10 Q02 microcefalia,
oxcarbazepina, pre eclampsia, ultrassom do

nomecomercial/
popular

MEDICAMENTO

TRATAMENTO médico
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morfoldgico, depressdopodsparto, tremia 0 queixo e
olhava so pra um lado, luxacéo, cirurgia no quadril,
eletroencefalograma, sedagéo, doengasneurais,
MedicinaRegenerativa.

fisioterapia

terahasuit, pedsuit, terapiaintensiva, terapia com
texturasdiferentes/ estimulacdo sensorial, brinquedo
de estimulagdo, bandagem, hidroterapia,
estimulac@oprecocecolete de neoprene, mordedor,
cadeira de rodas, cadeira de banho, parapodium,
colete de posicionamento, macarrao/spaghetti de
piscina/ Rabo de lagartixa, processo de
reabilitacdo, terapia visual, natacao, kynesio,
FisioterapiaMotorapeloMétodoBobath, equoterapia,
Ortese no quadril, fisioterapeutarespiratorio, ,
massagem, engatinhador.

terapiaocupacional

ortese do polegar, luva de neoprene, atividade de
vidadiaria.

fonoaudiologia

inalador, Nebulizador, aspirador,
desenvolvimentocognitivo e linguistico,
desenvolvimento da linguagem, pneumonia,
disfagia, exame das emissdes, exameBera com
limiar, engrossantes/espessantes, alimentopastoso,
comer amassadinho, estimulac&o visual,
beratriagem, exame do ouvidinho.

sintomas

QUADRO CLINICO apresentados

priséo de ventre, convulséofebril, febreinterna,
convulsdes, cegueira, surdez, lincefalia,
calcificagOes e atéHidrocefalia,
remédiopraconvulséo, , fissuras da cabega,
sequelas graves, rigidez no pescoco, paralisia
cerebral (pc), controle cervical, Perimetrocefélico,
Retardo mental grave, paralisiaespastica,
estrabismo, nistaguimo, intolerante a lactose,
agitadinho, bemesperto, problema de degluti¢éo,
comida liquidificada, engasga, epilética,
convulsdes, sustos, reflexos de moro,
choratranspiramuito e ficatodorigido, rubéola,
citomegalovirus, toxoplasmose, bronco
aspiraralimento/secrecao, engasgar, pneumonia,
rigidez muscular, mordeosdedos, convulséao,
refluxo, ficatremendo as perninhas, ranger dentes,
respirandoporventilacdomecénica, escoliose, micro
e quadriplegia espastica, lisencefalia, controlar o
pescoco, firmar a cabega,
semdormirpgchoravamuito, miopia, estrabismo,
Oculos, visdo, tampéo, grau de Oculos,
perimetrocefalicobaixo, , bragorigido e as
maosfechada, quadril sub luxado, epilepsia,
hidrocefalia, espasmos, marchacruzada,
microcefalia, controle de tronco, criangcas com
rigidez, brancospiracédo, falta de oxigénio no
celebro, atraso global, rangendodentes,
relaxarosnervos, refluxo, ressecamento intestinal,
frieira, micose, se irrita e se jogapratras, fortificando
as pernas, aumento do ténus muscular, controle do
tronco, sequelas graves, forcanaponta dos pés,
refluxo, ndoconseguerolar para oslados, criancas
com rigidez, ndosenta, ndoanda, firmeza do
pescoco, evolugdomuitolenta, baba muito, balbucia,
ndo tem controlenamé&ozinha, liquidovai para
pulmdes, problema no cérebro, problemanavisao,
apneia.

BENEFICIOS GOVERNO/INSTITUICOES

remédio de alto custo, remédiospelogoverno, CRAS
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PUBLICAS (centro de referéncia da assisténcia social), Sarah,
AACD, inclusédonacreche, profissional de apoio,
processo no ministériopublicopra o governocomprar
a vacinaacelular, cadastro no portal do Sarah,
secretaria de salde, beneficioprevidéncia social,
LOAS, beneficio de um salariominimo, mutirdo,
pensdesindenizatéria; Secretaria de Assisténcia
Social, casas programaminha casa minhavida,
familiabaixarenda com prioridades para
criangasespeciais e idosos, cartdoreforma, Lei das
fraldas, SUS, bolsafamilia, direito, burocracia,
direito a educacgédo e aoensinoprofissionalizante,
farmécia do estado, isencao do IPVA, TFD
(tratamento fora do domicilio), CartdoReforma,
APAE, UNICEF, beneficio, periciamédica,
ConvencdaosobreosDireitos das Pessoas com
Deficiéncia, Estatuto da Crianca e do Adolescente,
AtendimentoEducacionalespecializado,
Acessibilidade, Lei Brasileira de Incluséo, aluno
com deficiéncia, Banco do Brasilfinanciacadeiras,
Orteses e proteses para quemrecebe LOAS ou
BPC, créditoacessibilidade, DefensoriaPublica,
MinistérioPublico, renda per capita.

O conteddo de uma comunicag¢do, ndo obstante a fala humana, é muito rica e apresenta
uma viséo polissémica para que se alcance os resultados pretendidos nesta etapa, que foi a
identificacdo de palavras-chaves utilizadas pelos pacientes e seus familiares (Quadro 2),
relativos as suas enfermidades e necessidades informacionais, que pode vir a se tornar € um
método a ser empregado.

Arelevancia desta pesquisa para os designers, é a apresentacdo de uma estrutura ldgica,
baseada na metodologia do Design da Informacé&o, e a evidéncia de que para conhecer 0s
problemas e necessidades dos sujeitos ou buscar alternativas para soluciona-los, requer
conhecimento e, portanto, informag&o. De uma maneira geral, o processo de imersdo em
ambiente “fechado” do WhatsApp, em contato com as interagdes dos proprios sujeitos, indicou
as necessidades informacionais, o que possibilita moldar os ambientes informacionais
direcionando melhor seus contetdos ao seu publico o que deve aprofundar o raciocinio dos
designers ante a compreensao e fortalecimento de suas competéncias.

Para os Profissionais da Informacéo, esta pesquisa possibilitou ir além do exercicio de
tratamento da informag&o (como um processo unitario, l6gico e sequencial, estruturado em
leitura/compreensao, coleta, andlise e sintese, ensejando os elementos fundamentais para a
analise dos dados coletados, tratados/tabulados em categorias). Consistiu na possibilidade de
aprimorar técnicas, visando conhecer as necessidades informacionais através da observagéo
de interacdes sociais esponténeas e dindmicas (fluxos). Estas dindmicas revelavam a forma
natural com que os sujeitos tratavam suas angustias, anseios, ddvidas e incertezas em relagao
ao Zika virus, e em um ambiente propicio para isso e sobretudo o fato dessas interagfes
informais serem posteriormente descartadas, pelo fato de ndo haver nem o conhecimento, nem
a preocupacao com o armazenamento destas conversas para serem utilizadas como fonte de
informacdes no futuro.

Os resultados evidenciam que a informacéao relevante, potencialmente (til ou necessaria
para os portadores de microcefalia advindo do Zika virus ou seus familiares, pode empodera-
los - quando processada e transformada em informagdo documentéria - e passa a constituir um
elo na cadeia do fluxo informacional com apropriacdo e uso por estes usuarios em sistemas de
informacao projetados para este publico ou similares a estes por Profissionais da Informacao.

4 Conclusodes
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O presente artigo partiu da premissa de que o design de um ambiente digital € um processo
ativo, interativo e que conjuga as intencionalidades dos produtores do ambiente projetado e as
necessidades do publico-alvo e da probleméatica de que pessoas que acessam 0s sistemas
informacionais de salde, especialistas ou ndo, podem e devem participar do processo
informacional em ambientes digitais o lado da equipe de designers e Profissionais da
Informacédo. Nesse sentido, foi realizada uma pesquisa com abordagem qualitativa, baseada no
Design da Informagao como processo e metodologia, na Analise facetada e na Netnografia e
sua interdisciplinaridade com a Ciéncia da Informacéo para cumprir com o objetivo de
investigar como a informagé&o produzida de forma colaborativa e horizontalizada, entre mées e
familiares de portadores de microcefalia por Zika, pode ser tratada para formar linguagens
documentarias e subsidiar a recuperacéo da informacéo em ambientes digitais com énfase
nesses sujeitos.

Aincorporacao de estratégias metodoldgicas ativas e participativas do Design da
Informacgdo combinada com técnicas (recursos e estratégias) da Ciéncia da Informacéo,
permiteaproximagao e observagdo da dindmica informacional de representantes de usuarios
finais, designer do produto projectual pretendido e profissional da informag¢éo em um ambiente
repleto de informacdes atualizadas e relevantes, néo tradicional como livros, revistas ou
entrevistas. Esta forma de abordagem permite o conhecimento das demandas e necessidades
latentes necessarias para a “idealizagdo” e modelagem de sistemas e ambientes
informacionais voltados aos cuidados de pacientes com microcefalia por Zika virus.

Todas essas descobertas levaram a insights originais sobre o design de informacdes, e cuja
metodologia pode ser replicada por profissionais da informac&o para explorar outras tematicas,
além da area da salde, a partir das interacdes e mensagens no WhatsAppe/ou outros meios
das Midias Sociais Digitais demonstrando assim, novos rumos para a praxis desses
profissionais e para a pesquisa cientifica.
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