INFORMACAO EM SAUDE E
COMPORTAMENTO DE PESSOAS

QUE CONVIVEM COM VIRUS DA
IMUNODEFICIENCIA HUMANA (HIV):
PROCURA, RECUPERACAO, SELECAO E
APROPRIACAO DE INFORMACOES

JOSE CARLOS SALES DOS SANTOS*
MARCO TULIO MOREIRA DE SOUZA™

Resumo: Objetivou analisar como o comportamento informacional de pessoas acometidas pelo virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) interfere no tratamento do sistemaimunoldgico e na prevengéo do contdgio
a terceiros, a partir do processo de procura, recuperagéo, sele¢do e apropriacdo de informagdes provenientes
de organizagdes governamentais e agéncias internacionais. Para cumprir o objetivo em tela, determinaram-
-se os procedimentos metodoldgicos, que incluiram o método monogrdfico (estudo de casos multiplos
— grupos de pessoas com HIV em redes sociais), nivel da pesquisa descritivo e o questiondrio eletrénico como
instrumento de coleta de dados. Os resultados revelaram que documentos circulados em grupos relacionados
a temas como prevencdo, tratamento e cuidados para portadores de HIV contribuiram para a expanséo do
conhecimento, especialmente provenientes de organizacdes governamentais e agéncias internacionais.
As consideragées finais permitiram evidenciar que o comportamento informacional desempenha um papel
crucial na vida de individuos com HIV, influenciando sua saude fisica, emocional e psicoldgica.
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Abstract: It aimed to analyse how the informational behaviour of people affected by the human immuno-
deficiency virus (HIV) interferes with the treatment of the immune system and the prevention of contagion
to third parties, based on the process of searching, retrieving, selecting, and appropriating information from
government organisations and international agencies. To achieve the objective in question, methodological
procedures were determined, which included the monographic method (multiple case study — groups of
people with HIV on social networks), descriptive research level and the electronic questionnaire as a data
collection instrument. The results revealed that documents circulated in groups related to topics such as
prevention, treatment, and care for people with HIV contributed to the expansion of knowledge, especially
from government organisations and international agencies. Final considerations made it possible to high-
light that information behaviour plays a crucial role in the lives of individuals with HIV, influencing their
physical, emotional, and psychological health.
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INTRODUCAO

A presente pesquisa parte de estudos desenvolvidos no &mbito do Grupo de Pesquisa
Laboratdrio de Praticas em Psicologia e Ciéncia da Informagdo (LAPCI), vinculado
ao Instituto de Ciéncia da Informagdo da Universidade Federal da Bahia (ICI/UFBA),
Brasil, e registrado no Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq). Objetivou analisar como o comportamento informacional de pessoas acome-
tidas pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) interfere no tratamento do sistema
imunoldgico e na prevencgdo do contagio a terceiros, a partir do processo de procura,
recuperacao, selecdo e apropriacdo de informagoes provenientes de organizagdes gover-
namentais e agéncias internacionais.

O comportamento informacional constitui o somatério do comportamento humano
relacionado a fontes e canais de informagao, incluindo a procura ativa e passiva de
conteudos (Wilson 2000). No espectro da satide publica, compreendida como operacdes
direcionadas a manutencio e ao tratamento adequado da saude da populagio, o compor-
tamento informacional compreende atividades de pesquisa de informagoes relacionadas a
orientagio e prevencio de enfermidades que acometem a sociedade, a partir do desenvol-
vimento de competéncias orientadas a preservagao da vida.

Contudo, a escassez de investigagdes que aprofundem em discussoes complexas
de temadticas como «saude publica», «informagdo em saude» e «comportamento infor-
macional humano» reivindica uma agenda de pesquisa pautada em ensejos epistemo-
légicos da Ciéncia da Informagao e Ciéncias da Saude. O presente tema foi escolhido
devido ao interesse da autoria e a emergéncia fendmeno inscritos em estudos da CI na
contemporaneidade. Compreender o comportamento do individuo quanto a necessi-
dade, procura, recuperacio, selecio e apropriagdo (uso) da informagao tem apresentado
preocupacdes recorrentes da Ciéncia da Informagao desde sua génese, culminando em
proposicoes abalizadas em séries de modelos e abordagens.

A inquietagdo da autoria em entender como o sujeito estrutura o seu comporta-
mento no processo de procura conteudos especificos as suas demandas remonta aos
estudos desenvolvidos a partir do final da década de 1940, apesar de, a época, estar
em foco o uso das fontes e sistemas e ndo os aspectos humanos do uso da informagio,
caracterizando-se mais como estudo de «uso» a «usudrios» (Pinheiro, Calazans e Ayres
2018; Wilson 2000).

Assim, para cumprir o objetivo proposto, estruturaram-se as se¢des da pesquisa.
Na primeira secéo discutiu-se, com brevidade, aspectos atinentes aos modelos de compor-
tamento informacional de usuarios, a partir de estudos de Nicholas Belkin, Brenda
Dervin, Carol Kuhlthau, David Ellis e Thomas Wilson. A se¢ao seguinte apresentou
uma discussdo atinente as informacdes em saude direcionada as pessoas soropositivas
investigadas. Na secdo dos procedimentos metodoldgicos determinaram-se o método de
procedimento monografico (estudo de casos multiplos), porque considerou as pessoas
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com HIV inscritas em quatro grupos da rede social WhatsApp, e o nivel da pesquisa
descritivo devido ao carater descritivo dos perfis dos participantes das redes sociais ana-
lisadas, examinando a amostra com acuidade; o instrumento de coleta de dados conferiu
ao questionario eletronico orientado aos individuos previstos na pesquisa.

Os resultados demonstraram que os documentos circulados nos grupos relativos a
temas como prevengao, tratamento e cuidados dos portadores do HIV contribuiam com
a ampliagdo do conhecimento pertinente a satide, especialmente nos dominios governa-
mentais e agéncias internacionais, como Programa Conjunto das Nagoes Unidas sobre
HIV/AIDS (UNAIDS), respectivamente, também constituiram fontes de informagao
relevantes a estruturacdo do comportamento informacional dos portadores do HIV.

A informagao desempenha um encargo essencial na vida das pessoas que convivem
com HIV; interferindo diretamente na sua saude fisica, emocional e psicoldgica. Diante
da realidade apresentada, o comportamento informacional assume uma fungdo funda-
mental, pois determina como individuos com o virus da imunodeficiéncia procuram,
recuperam, selecionam e apropriam-se de contetdos relacionados a sua condigao de
saude. Compreender como esse comportamento informacional afeta a saude dos indi-
viduos soropositivos ¢ significativo para assegurar uma abordagem integrada e efetiva
no autocuidado e na prevencio de contégio a terceiros, assim como no suporte oferecido
por organismos governamentais.

1. MODELOS DE COMPORTAMENTO INFORMACIONAL DE
USUARIOS: CONSIDERA(;OES SUCINTAS

Compreendido como um somatério de agdes e processos cognitivos, o comportamento
informacional humano corresponde a pratica da procura, recuperagio, selecio e apro-
priacdo (utilizagdo) de informagdes. As citadas agdes circulam em ambientes fisicos
(bibliotecas e unidades de informacdo) e ambientes virtuais (sites, redes sociais e plata-
formas de busca). O comportamento informacional ¢ influenciado por uma variedade
de fatores individuais e contextuais.

Nas interferéncias individuais que atingem o comportamento informacional
humano, encontram-se fatores como a personalidade, o conhecimento prévio, as moti-
vagdes e os interesses pessoais. Adiante das interferéncias individuais, o contexto em
que as pessoas estdo inseridas desempenha um papel importante no comportamento
informacional; opinido de amigos e familiares pode influenciar, igualmente, a procura
e selecdo de informacdes. Os fatores culturais e econdmicos também podem moldar as
preferéncias e limitagdes dos individuos em relagdo a informagao.

As tecnologias digitais também tém influenciado a forma como os individuos
procuram e apropriam-se de informagdes. A Internet e os dispositivos méveis, a exem-
plos, proporcionam o acesso instantdneo a uma quantidade massiva de conteudos,
permitindo a procura répida e direta de contetidos relevantes. No entanto, a sobrecarga
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informacional e a dificuldade de avaliar a qualidade das informagées sdo desafios recor-
rentes na contemporaneidade, além da disseminac¢do de informagdes falsas em diversos
canais de comunicacio.

Contudo, as pesquisas que passaram a utilizar uma abordagem centrada no
usuario (estudo do comportamento de usuarios), que principiaram na década de 1980,
evidenciaram nomes de pesquisadores e estudiosos relevantes, como Nicholas Belkin,
Brenda Dervin, Carol Kuhlthau, David Ellis e Thomas Wilson. Os mencionados estu-
diosos desenvolveram modelos de comportamento informacional no intuito de repre-
sentar teoricamente como os individuos procuram, recuperam, selecionam e utilizam
informagoes. Importante salientar que os modelos, que serdo apresentados sucintamente a
seguir, baseiam-se em pesquisas e teorias da CI, procurando compreender como as pessoas
interagem com a informagdo em distintos contextos. Para Wilson (1999), a maioria dos
modelos de comportamento informacional sdo defini¢des, frequentemente na forma de
diagramas, que procuram descrever uma atividade de procura de informagao, as causas e
consequéncias atividade em tela, ou ainda os relacionamentos entre os estagios ou fases no
comportamento de busca de informagcao.

O modelo Anomalus State of Knowledge (ASK), proposto por Belkin (1980),
parte da premissa de que uma necessidade de informagao surge a partir de uma anomalia
reconhecida no estado de conhecimento do usudrio, referente a um tépico ou situagio.
E uma proposta util para ampliar o entendimento do comportamento informacional,
por abarcar as dimensdes cognitiva e social dos usudrios (Rolim e Cendén 2013).

O modelo Sense Making proposto por Brenda Dervin (1983) procura avaliar como
o0s usuarios percebem, compreendem, interagem com as fontes informacionais e usam
a informagao e outros recursos neste processo, que tem como foco a «construgdo de
sentidos» a partir das experiéncias sociais, culturais, politicas e econdmicas do sujeito.

O modelo de Ellis (1989) ndo apresenta um diagrama, comum aos outros modelos,
mas uma série de categorias de atividades relacionadas a busca informacional. O modelo
é relevante por resultar de pesquisa empirica e de ter sido testado em diversos estudos
(Wilson 1999).

Kuhlthau (1989; 1991) em seu modelo Information Search Process (ISP) fez uma
associagdo entre sentimentos, pensamentos e atitudes e mescla caracteristicas da abor-
dagem fenomenoldgica com a cognitiva. O foco do modelo é o processo de busca de
informacio que identifica os caminhos da constru¢do do conhecimento. Para a autora
«a busca de informag¢ao é um processo de construcio que envolve a experiéncia de vida,
os sentimentos, bem como os pensamentos e as atitudes de uma pessoa» (Kuhlthau 1991,
p. 362).

Wilson (2000) elaborou o modelo de comportamento informacional, em 1981,
voltado para as necessidades de informagao que podem ser analisadas pelo viés das suas
necessidades fisiologicas, afetivas ou cognitivas, relacionando-se com o individuo como
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ser social, em todas as esferas da sua vida cotidiana e do ambiente, onde suas atividades sdo
desenvolvidas. Em 1996, T. Wilson revisita seu modelo com uma importante contribuicio
do modelo desenvolvido por Dervin (1983), que inclui uma percepg¢ao entre a pessoa e sua
consciéncia da necessidade de informacéo (Martinez-Silveira e Oddone 2007).

2. INFORMA(;AO EM SAUDE E COMPORTAMENTO
INFORMACIONAL HUMANO DE PESSOAS COM HIV

O comportamento informacional apresenta possibilidades de investigagdes no ambito
da tematica Informagdo e Saude. Avaliar a informagdo em satde orientada a pessoas
soropositivas, a exemplo, constitui um desafio as pesquisas cientificas, que procuram,
no dominio epistemoldgico e metodolégico da CI, enunciar entendimento de tematicas
abstrusas e delicadas. O diagnéstico do HIV podera desencadear diversos desafios
emocionais, sociais e psicologicos de pessoas soropositivas, demandando uma atengao
especial orientada @ manutencio da qualidade de vida dos individuos, como indicado
nas pesquisas de Rodovalho et al. (2018) e Batista e Pereira (2020).

O estigma, a discriminagao e o medo do julgamento social afetam negativamente a
saude mental dos individuos soropositivos, levando a sintomas de ansiedade, depressao
e isolamento social. Assim, o comportamento informacional desempenha um compro-
misso essencial na procura, recuperagio, selecio e apropriagao de informagdes precisas,
atualizadas e confiaveis acerca da condigdo de saude, tratamentos disponiveis, direitos e
recursos de suporte.

O comportamento informacional, assentado no dominio do conhecimento da CI,
demanda analises atinentes ao lastro epistemoldgico da Psicologia, que recorre a estudos
relativos do comportamento e processos mentais humanos. Como indicado, a Psico-
logia, ao estudar o comportamento humano, considera a evolugdo bioldgica prolon-
gada, as estruturas emocionais e voligoes de mulheres e homens. Associado a processos
culturais, o comportamento humano néo representaria um produto exclusivo da evo-
lugao biolégica, mas uma dimensao histérica constituida.

Pesquisas recentes, como o artigo de Souza et al. (2021), enfatizam a relevancia de
fatores ambientais e sociais na influéncia do comportamento humano, destacando a inte-
ragdo entre o individuo e o seu contexto social. As referidas descobertas tém implicacdes
significativas para a compreensao e a promogao do bem-estar humano, assim como para
o desenvolvimento de intervencdes eficazes em dareas como satide mental, educagdo e
psicologia aplicada.

O progresso tedrico-metodoldgico de investigagdes relacionadas ao comporta-
mento informacional humano pronuncia a incipiéncia de estudos tradicionais associadas
aos usudrios da informacéo; a estruturagdo de pesquisas comportamentais representa a
predominancia de pesquisas que aventam evidéncias cientificas (Ferreira e Cend6n 2019).
Satude e comportamento informacional de pessoas soropositivas, sujeitos analisados na
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presente comunicagao, revelam uma tematica premente no dominio da CI, demandando
de pesquisadores discussoes criteriosas relacionadas aos assuntos «Informacao» e «Psico-
logia» (Santos 2017).

Yigzaw et al. (2020) endossam que o amplo acesso a Internet desencadeou um
aumento significativo da procura de informagoes relacionadas a satide, como a pesquisa
de contetidos relacionados ao recebimento de orientagdes e suporte. Segundo os autores,
ha patentes vantagens na procura de informagoes de saude online, que compreendem a
conveniéncia da facilidade e celeridade de acesso a conteuidos pontuais, orientados as
necessidades informacionais dos individuos, e 0 anonimato, muito relevante as pessoas
soropositivas, como exemplo. Espera-se que os beneficios supracitados autorizem os
individuos a assumir a funcio ativa do cuidado a saide, tomando decisdes mais asser-
tivas, a partir do acesso a informacdes qualificadas.

Considerando o exposto, procuramos analisar como o comportamento informa-
cional de pessoas acometidas pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) interfere
no tratamento do sistema imunoldgico e na prevengao do contagio a terceiros, conside-
rando o processo de procura, recuperacio, sele¢io e apropriacio de conteudos em fontes
de informagio governamentais.

Para cumprir o objetivo anunciado, determinamos os procedimentos metodo-
légicos, como o método de procedimento monografico (estudo de casos multiplos,
com os quatro grupos de discussdo de pessoas soropositivas no WhatsApp), o nivel descri-
tivo e o instrumento premente pautado no questionario eletronico baseado na literatura,
objetivo da pesquisa e demais instrumentos apresentados em pesquisas publicadas em
periodicos cientificos.

3. METODOLOGIA DA PESQUISA

No ambito do método de procedimento, Yin (2005) e Martins (2006) apresentam-nos
como possibilidades de inser¢do na realidade social, precedendo o planejamento deta-
lhado advindo do referencial tedrico e das peculiaridades da situagio analisada (compor-
tamento informacional dos portadores do virus da imunodeficiéncia). No nivel descritivo,
a pesquisa objetivou a perfilar os participantes das redes sociais analisadas, examinando
a amostra com acuidade que, para Koche (2006), constituem contornos, propriedades
individuais mensuraveis ou potencialmente mensuraveis.

O questiondrio eletronico constituiu o principal instrumento de pesquisa, e pro-
curou sistematizar informagoes especificas das pessoas soropositivas inscritas nas redes
sociais WhatsApp. A proposta visava a compreender os mecanismos comportamentais
da amostra dos sujeitos analisados concernente as fontes de informagao governamentais,
com enunciado de temdticas associadas aos cuidados e prevencao do contagio a terceiros
com o HIV. O instrumento em evidéncia procurou recuperar também tematicas relativas
a0 convivio social, aos tratamentos antirretrovirais, relaq()es proﬁssionais e afetivas.

456



INFORMACAO EM SAUDE E COMPORTAMENTO DE PESSOAS QUE CONVIVEM COM VIRUS DAJMUNODEFICIENQIA
HUMANA (HIV): PROCURA, RECUPERACAO, SELECAO E APROPRIACAO DE INFORMACOES

Encaminhado aos quatro grupos de pessoas soropositivas no WhatsApp, o questio-
nario compreendeu a totalidade das comunidades do Grupo A (125 membros), Grupo B
(198 membros), Grupo C (133 membros) e Grupo D (100 membros), totalizando 556
sujeitos, com o montante de 326 respondentes (dados coletados e atualizados de feve-
reiro a junho de 2020).

4. RESULTADOS DA PESQUISA

Os resultados logrados na investigacdo autorizaram evidenciar que uma parte expressiva
dos participantes obtém informagoes atinentes ao HIV por meio de mdltiplas fontes,
como meédicos, profissionais de saude, organizacdes especializadas, sites confidveis e
grupos de apoio online. No entanto, também foi observado que algumas fontes de infor-
magdo nao sio confidveis, o que pode levar a equivocos e decisdes inadequadas.

Verificou-se também que os participantes demonstram um conhecimento geral
satisfatorio acerca do HIV, especialmente em relagao as formas de transmissao e as
medidas de prevengio. No entanto, ainda existem lacunas de conhecimento em relagao
a questdes especificas, como os avan¢os no tratamento antirretroviral e as estratégias
para aprimorar a adesao ao tratamento.

No aspecto a adesdo ao tratamento, constatou-se que o comportamento informa-
cional desempenha um papel fundamental na adesdo ao tratamento. Os participantes
que procuraram informagdes precisas e atualizadas relacionadas a terapia antirretroviral
e seus beneficios tiveram uma maior probabilidade de aderir ao tratamento de forma
consistente. Por outro lado, aqueles que tiveram acesso a informagdes incorretas ou
desatualizadas enfrentaram dificuldades em aderir ao tratamento de forma adequada.

No espectro da preven¢do do contagio observou-se que o comportamento infor-
macional também interfere na capacidade dos participantes de prevenir o contagio do
HIV a terceiros. Os informantes que se mantiveram informados adequadamente sobre
as praticas de prevenc¢io, como o uso de preservativos e da Profilaxia Pré-Exposi¢ao do
HIV (PrEP), a adogdo de estratégias de reducdo de danos e a realizagao regular de testes
de HIV, demonstraram uma maior consciéncia e cuidado na prevencido do contagio.

Os resultados ainda apontaram que as informagoes compartilhadas nos grupos de
WhatsApp estudados corresponderam a contetidos essenciais a compreenséo da situacéo
soropositiva dos participantes. Para os respondentes, os documentos circulados nos
grupos relativos a temas como prevengao, tratamento e cuidados dos portadores do HIV
contribuiram com a ampliacdo do conhecimento pertinente a satide, especialmente nos
dominios governamentais, como Ministério da Satide do Brasil. As informacdes disse-
minadas por agéncias internacionais e organizagdes, como a Organizagdo Mundial da
Saude e Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS), respecti-
vamente, também constituiram fontes de informacao relevantes a estrutura¢do do compor-
tamento informacional dos portadores do HIV.
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O questionario também possibilitou indicar que documentos e publicagdes cienti-
ficas em saude, disseminadas por fontes de informagao governamentais e agéncias
nacionais e internacionais, contribuiam com a ampliagdo do conhecimento na tema-
tica HIV/AIDS, interferindo, positivamente, nas dimensoes da vida social e afetiva dos
respondentes. Ainda no &mbito dos resultados da pesquisa, 92% dos respondentes decla-
raram que os contetidos selecionados e compartilhados nos grupos de WhatsApp possi-
bilitavam a elaboragdo de conhecimento, atuando diretamente na compreensao da reali-
dade imediata.

Os resultados apresentados sugeriram que os participantes estdo ativamente
buscando informacdes confiaveis e atualizadas sobre o HIV, procurando fontes oficiais e
reconhecidas internacionalmente. A presente situacido indica a importancia do acesso a
informacdes precisas e confidveis para a tomada de decisdes relacionadas ao tratamento,
prevencao e cuidados com a satide mental, como evidenciado nos estudos de Yigzaw et al.
(2020). A influéncia dessas fontes de informagao na formagdo do comportamento infor-
macional dos portadores do HIV destaca a relevancia de politicas governamentais e inicia-
tivas internacionais para fornecer informagoes confiaveis e acessiveis a essa populagio.

CONSIDERACOES FINAIS

O comportamento informacional humano é um campo de estudo multidisciplinar
que busca compreender como as pessoas procuram, recuperam, selecionam e utilizam
informagoes em diferentes contextos. A contemporaneidade apresenta desafios e opor-
tunidades tnicas nesse sentido, destacando a importancia do desenvolvimento de habi-
lidades de literacia informacional e do discernimento critico para lidar com o volume
crescente de informagdes disponiveis.

A partir das consideragdes indicadas, as conclusdes permitiram evidenciar que o
acesso a informagoes precisas, atualizadas e confidveis desempenha um papel essencial
no tratamento e prevengao ao contagio a terceiros. Os resultados também demonstraram
que a obtencéo de informagdes por meio de fontes confiaveis, como médicos, profissionais
de saude e organizacoes especializadas, contribuiu para uma adesdo ao tratamento
antirretroviral.

Inferiu-se ainda que as fontes de informac¢do governamentais, assim como as
agéncias nacionais e internacionais, contribuem, substancialmente, para a preservacao
da saide mental dos investigados, especialmente no espectro da elaboragio de operagoes
orientadas a mitigacao das necessidades informacionais. Os aportes dos estudos psicol6-
gicos permitiram, outrossim, perscrutar a presente pesquisa e corroborar o pressuposto
que vincula os dominios do conhecimento da Psicologia e o Comportamento Informa-
cional Humano.

Importante ressaltar que os resultados da presente pesquisa constituem uma parte
de uma investigagio maior desenvolvida no ambito do LAPCI. Também a autoria
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submeteu o projeto de pesquisa ao Comité de Etica, por se tratar de informagdes sensiveis,
que envolvem seres humanos. Os dados coletados até o momento mostram a impor-
tancia dos grupos de WhatsApp como fonte de informag¢des para os participantes,
especialmente quando se trata de questdes relacionadas ao HIV e a saude. Esses resul-
tados poderao fornecer subsidios para o desenvolvimento de estratégias de comuni-
cagao e informagao mais efetivas no contexto do HIV/AIDS.
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