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RESUMO

Considerando os direitos da pessoa com deficiéncia visual e a necessidade do ambiente se adaptar a
diversidade de publicos, pretende-se compreender em que medida os centros de salde de Portugal
respondem as suas necessidades de comunicacdo e de interagdo no acesso aos cuidados de satde
primarios. Os dados deste estudo, exploratdrio-descritivo, resultaram do preenchimento de um inqué-
rito por questionario 124 pessoas com deficiéncia visual. Conclui-se que os centros de salde nédo
respondem as necessidades da maioria dos participantes, sendo as consequéncias deste facto a perda
de autonomia, privacidade e informagdes importantes, para além de serem, também, percecionadas
algumas barreiras que se prendem a questdes interpessoais. Os resultados obtidos reforcam a impor-
tancia de sensibilizar, por um lado, as pessoas com deficiéncia visual para a afirmacdo esclarecida
dos seus direitos e por outro, os profissionais e organiza¢des sobre o impacto da deficiéncia visual
nas dimensdes interpessoais e na autogestdo das informacdes.

Palavras-chave: Informagao acessivel. Comunicagéo acessivel. Literacia em salde. Cuidados de
salde primarios. Pessoas com deficiéncia visual.

ABSTRACT

Considering the rights of people with visual impairment and the need for the environment to adapt to
the diversity of people, it is intended to understand the extent to which health centres of Portugal
respond to communication and interaction needs of people with visual impairment when they access
to primary health care. The data collected in this exploratory-descriptive study resulted from a ques-
tionnaire survey, by 124 people with visual impairment. It is possible to conclude that health centers
do not meet the needs of the majority of participants, and the consequences of this fact are the loss of
autonomy, privacy and important information, besides also being perceived some barriers related to
interpersonal issues. The results reinforce the importance of awareness of people with visual im-
pairment to their rights and, on the other hand, professionals and organizations about the impact of
visual impairment on interpersonal dimensions and self-management of information.

Keywords: Accessible information. Accessible communication. Health literacy. Primary health care.
Visually impaired people.
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INTRODUCAO

A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) reconhece, no
seu artigo 25°, o direito das pessoas com deficiéncia ao gozo do melhor estado de salde pos-
sivel, assim como 0 acesso ao mais alto padrdo de cuidados de satde sem discriminagéo,
devendo os Estados Partes providenciar-lhes a mesma gama, qualidade e padréo de servicos
de acordo com os prestados as restantes pessoas (Resolugdo da Assembleia da Republica n.°
56/2009). Contudo, para que se verifique este direito, & necessario criar condi¢cdes que per-
mitam a pessoa com deficiéncia viver de modo independente e participar plenamente em
todos os aspetos da vida, nomeadamente, de formas que permitam o acesso aos ambientes
fisicos, aos transportes, aos servicos prestados ao publico e a mobilidade pessoal com a mai-
or independéncia possivel, a liberdade de expressdo e ao acesso a informacdo por meio de
todas as formas de comunicacdo da sua escolha, no que se refere a formatos e tecnologia
disponiveis. Destaca a referida Resolugcdo - como exemplo a seguir pelos Estados Partes -
“[...] a prestacdo de informacédo destinada ao publico em geral, as pessoas com deficiéncia,
em formatos e tecnologias acessiveis apropriados aos diferentes tipos de deficiéncia, de for-
ma atempada e sem qualquer custo adicional” (MINISTERIO PUBLICO DE PORTUGAL,
2009, p.10).

A literacia em saude influencia a decisdo de um individuo relativamente & sua sad-
de ou daqueles que Ihe séo proximos, afetando a qualidade de vida e podendo resultar num
aumento de despesas médicas. (ESPANHA, AVILA; MENDES, 2016). Em Portugal, 5 em
cada 10 individuos tém baixos niveis de literacia em saide (ARRIAGA, SANTOS, SILVA,
MATA, CHAVES; FREITAS, 2019), o que se traduz num numero significativo de pessoas
que tém dificuldade em compreender e utilizar adequadamente informagdes sobre a salde.
Espanha, Avila e Mendes (2016) identificaram alguns grupos vulneraveis (e.g. pessoas com
mais de 66 anos, baixos niveis de escolaridade, baixos rendimentos), cujo nivel de literacia e
considerado problematico ou inadequado. Apesar de o estudo destacar grupos vulneraveis,
ndo identificou a populacdo com deficiéncia, nomeadamente as pessoas com Deficiéncia
Visual (DV), que para além de poderem ter dificuldade na compreenséo da informacé&o, po-
dem ter, também, dificuldade no acesso quando ndo existem ajustes que permitam a acessi-

bilidade a informacéo escrita e ao espaco fisico.

Neste sentido, considerando que a “Literacia em Saude implica o conhecimento, a

motivacao e as competéncias das pessoas para aceder, compreender, avaliar e aplicar infor-
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macdo em saude de forma a formar juizos e tomar decisdes no quotidiano sobre cuidados de
saude” (ARRIAGA et al, 2019, p.6), é imperativo compreender se o centro de saude (CS)
responde as necessidades de comunicacdo das pessoas com DV nos cuidados de saude pri-
marios. E importante analisar em que medida os suportes de informagio disponibilizados
por estes servigos respondem as necessidades de leitura das pessoas com DV e descrever a
percecdo destas pessoas no que concerne a comunicacao e a interacdo direta com os profis-
sionais de salde. Conhecendo estas dimensfes, com base na experiéncia das pessoas com
DV enquanto utentes, serd mais facil providenciar os ajustes que permitam o seu acesso au-
tonomo aos servicos de salde, a literacia em saude e, consequentemente, a melhoria da qua-
lidade de vida.

O ACESSO DA PESSOA COM DEFICIENCIA VISUAL A SAUDE: DESAFIOS E
POTENCIAIS FACILITADORES

Para compreender as implicacfes que podem existir no acesso a saude, por parte
das pessoas com DV, é importante contextualizar o conceito, neste sentido, entende-se por
acessibilidade um produto ou servico que pode ser utilizado por todas as pessoas, indepen-
dente da forma como o encontram. (INTERACTION DESIGN FOUNDATION, s.d.). A
acessibilidade pode ser vista sob diferentes dimensdes, as quais podem influenciar o acesso
a algo e, consequentemente, condicionar as pessoas as suas escolhas, aos seus direitos, por
toda a vida. De acordo com Sassaki (2009), existem seis dimensdes que podem afetar a a-
cessibilidade: a arquitetonica, no que se refere aos espacos fisicos; a comunicacional, no que
concerne a transmissdo de informacdo; a metodoldgica, quanto aos métodos e técnicas ado-
tados; a instrumental, referindo-se a instrumentos, ferramentas ou utensilios; a programatica,
ao nivel de politicas publicas, legislacdo, normas, entre outras; e a atitudinal, relacionando-

se com preconceitos, estere6tipos, estigmas e discriminagdes.

Apesar de o conceito de acessibilidade pressupor acesso global a produtos e servi-
cos, de forma geral, as pessoas com DV tém dificuldade na leitura da informacdo médica,
uma vez que esta ndo é facultada em formatos acessiveis, tais como em Braille ou em letras
ampliadas. (SIBLEY, 2009; NZEGWU, 2005; O’DAY, KILLEEN, IEZZONI, 2004). De
acordo com um estudo feito na Escécia, no qual participaram 228 individuos, verificou-se
que apenas 10% da comunicacao sobre cuidados de satde primarios foram disponibilizados
em formatos de leitura preferenciais das pessoas com DV (THURSTON, THURSTON,
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2010), o que revela que muitas pessoas continuam sem acesso pleno a informagdo sobre a

sua saude.

A utilizacdo de tecnologias, por parte das instituicdes médicas, pode ser uma alter-
nativa para potencializar o acesso a informacdo, na medida em que muitas pessoas com DV
conseguem ter acesso aos documentos por este meio, de leitores de ecrd ou de softwares de
ampliacdo. Desta forma, terdo mais facilidade em ler as informacGes de saude. (SIBLEY,
2009). Contudo, é importante ndo esquecer que as pessoas que ndo utilizam tecnologia po-
dem ficar excluidas deste acesso, pelo que urge dar respostas validas, em formatos legiveis,
a todos os cidadaos.

A literatura cientifica (e.g. SIBLEY, 2009; THURSTON, THURSTON, 2010) a-
ponta consequéncias que a falta de informacdo num formato legivel pode trazer para as pes-
soas com DV, tais como: falta de compreensédo de informacéo sobre a prépria saude; dificul-
dade na tomada de deciséo informada sobre a prdpria saide; inseguranga no ato de identifi-
car e tomar a medicacgéo; toma errada de medicacdo; perda de consultas ou exames; falta de
privacidade e autonomia, na medida em que existe dependéncia de terceiros para a leitura de

informacao pessoal relativa a prépria salde.

Diversos autores consideram que para otimizar o contato entre os profissionais dos
servicos de saude e as pessoas com DV, é importante comunicar de uma forma individuali-
zada e eficaz, antecipando dificuldades. (MEDEIRQOS et al 2017; CUPPLES et al, 2012,
O’DAY, KILLEEN, IEZZONI, 2004). Esta comunicagdo deve responder as necessidades

das pessoas com DV nos espacos fisicos de satde, mas também quando regressam a casa.

Refere a literatura (e.g. CUPPLES, HART, JOHNSTON, JACKSON; 2012; AS-
SOCIACAO DOS CEGOS E AMBLIOPES DE PORTUGAL, s.d.), e no caso concreto da

DV, que trés vertentes devem ser consideradas para a otimizagdo da comunicacao:

e No acesso a informagdo acerca das consultas e tratamentos (e.g. respeitar as prefe-
réncias das pessoas com DV face ao seu suporte da informac&o escrita preferencial).

e Na sinalizacdo e eliminagdo de barreiras fisicas do ambiente (e.g. criar passagens
sem obstaculos, atentar para os niveis de iluminacgdo, usar sinalética audio e tatil).

e Na promog¢do competéncias de comunicagdo e de interacdo (e.g. fazer contacto visual
com a pessoa, independentemente da sua falta de visdo, apresentando-se e falando

diretamente para ela e ndo para o seu acompanhante).
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E crucial que os profissionais da salde possibilitem a comunicacio para todas as
pessoas, sejam quais forem as suas caracteristicas. Desta forma, devem adotar medidas uni-
versais, tais como: uso linguagem simples sem terminologias especificas e técnicas; concen-
tracdo de informacgdo estritamente necesséria; repeticdo de informacdes chave; uso de ilus-
tracdes, videos e/ou demonstracdes; concessdo de documentacdo facil de ler e que comple-
mente as instrucdes orais; assegurar que o paciente compreendeu a informacao transmitida.
(PAIVA et al, 2017).

Diversificando as estratégias e os modos de comunicacgdo, atendendo a diversidade
de perfis sociais, o profissional de salde conseguiré (para além das suas competéncias clini-
cas), de uma boa dindmica comunicacional verbal e ndo-verbal fortalecer o processo de de-
cisdo critica do utente. Diz-nos a literatura que esta adequacdo do profissional de salde (e
respetivos servicos) nao s6 promove 0 aumento da literacia em saude, como a eficacia e efi-
ciéncia dos servigos de salde sendo, portanto, uma ferramenta essencial para a sustentabili-
dade do Servico Nacional de Saude. (ALMEIDA et al, 2019)

Portanto, para que exista melhoria no acesso aos cuidados de saude primarios por
parte das pessoas com DV, é necessario envolver todos os agentes desta area: os profissio-
nais, as pessoas com DV e as préprias organizacfes. (SIBLEY,2009). Sendo fundamental
que os profissionais de saude sejam esclarecidos sobre a DV para que possam compreender
as necessidades das pessoas e as possiveis consequéncias das informacdes inacessiveis. (SlI-
BLEY, 2009; THURSTON, THURSTON, 2010).

As pessoas com DV devem ser informadas da legislagdo que as protege, podendo
ficar mais conscientes dos seus direitos e eventualmente reivindica-los. Devem ser instruidas
a solicitar informacgdes no formato de leitura preferencial, compreendendo que ao agirem
dessa forma sensibilizardo os profissionais de satde quanto as necessidades de leitura. (Sl-
BLEY, 2009; THURSTON, HURSTON, 2010).

As organizagdes devem disseminar proativamente orientagdes internas sobre como
responder as necessidades de informacao das pessoas com DV, adequando as questdes logis-
ticas para esse fim, materiais e recursos humanos. (ASSOCIACAO DOS CEGOS E AM-
BLIOPES DE PORTUGAL, S.D.; SIBLEY, 2009). A acessibilidade também deve ser prio-
ridade para qualquer entidade ao se comunicar com o publico, cumprindo as recomendagdes
da Iniciativa para a Acessibilidade da Web do World Wide Web Consortium (W3C). (AS-
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SOCIAC}AO DOS CEGOS E AMBLIOPES DE PORTUGAL, S.D.; IEZZONI, O’DAY,
2006).

OPCOES METODOLOGICAS

O presente artigo apresenta um estudo exploratdrio-descritivo que analisa se 0s CS
respondem as necessidades das pessoas com DV. Em particular, pretende analisar em que
medida os suportes de informacéo disponibilizados por estes servi¢os respondem as necessi-
dades de leitura das pessoas com DV e descrever a percecdo destas pessoas quanto a comu-
nicacdo e interacdo direta com os profissionais de saude. (PEREIRA, 2020; PEREIRA,
FREIRE, 2020).

Para maior profundidade e compreensdo do fendmeno aqui analisado, este estudo
misto pretende cruzar resultados relativos as tendéncias nas opc¢des de resposta, ou seja,
compreender a visdo dos participantes, pessoas com DV, sobre as dificuldades que sentem
no acesso aos cuidados de saude primarios e, para tal, baseia-se em conhecimento pragmati-
co e na recolha de dados quantitativos e qualitativos. (CRESWELL, 2007).

Quanto a percecdo de pessoas com DV em relacdo ao acesso aos cuidados de saude
primarios, com o intuito de recolher dados de forma sistematica, foi utilizado um inquérito
por questionario com questdes de resposta fechada e questbes de resposta aberta. (ALMEI-
DA, PINTO, 1995). Considerou-se este instrumento adequado, na medida em que possibilita
o0 preenchimento autbnomo, com potencial de chegar a varias pessoas simultaneamente, na-
tureza impessoal, através da obtencdo de respostas andnimas, e permitindo a uniformizacao
na apresentacdo das questbes. (FORTIN, 2009). O instrumento baseado nos estudos de
O’Day, Killeen e Iezzoni (2004); Cupples, Hart, Johnston e Jackson (2012); Sibley (2009);
Thurston e Thurston (2010) e Medeiros, Costa, Costa, Martins e Dantas, (2017) foi testado
por professores do Politecnico de Leiria e por profissionais da area da DV.

Uma versdo aperfeicoada foi, ainda, disponibilizada a um grupo de pessoas com
DV, com o intuito de avaliarem o nivel de compreensdo das questdes e da acessibilidade. O
questionério final subdivide-se em quatro partes: 1) caracterizacdo dos participantes, com o
intuito de conhecer os dados sociodemogréaficos e tipologia de DV; 2) questdes relacionadas
com o0 acesso a informacao escrita e as respostas existentes nos centros de salde a este nivel.
O objetivo é perceber se as preferéncias de leitura das pessoas com DV sdo correspondidas,

quais os impactos da informacdo inacessivel e de que modo a autonomia e privacidade €
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posta em causa; 3) questdes relacionadas a especificidade da interacdo entre pessoas com
DV e profissionais no contexto dos cuidados de saude, interessando saber como as pessoas
com DV se sentem quando sdo atendidas e orientadas nos centros de salde; e 4) duas ques-
tdes de resposta aberta facultativas: uma sobre iniciativas positivas dos centros de salde que
fossem importante destacar e outra sobre sugestdes que possam melhorar a acessibilidade da
comunicacdo dos centros de saude. Este ultimo bloco tem como objetivo identificar boas
praticas e sugestdes que possam vir a ser replicadas em diferentes contextos, com vista a

melhorarem os servicos e 0 atendimento nesta area.

O presente artigo centra-se nos resultados relacionados as respostas dos CS, no que
se refere a disponibilizacdo de informacdo acessivel e a interacdo das pessoas com DV e 0s

profissionais de salde.

Para a recolha de dados, associacdes de pessoas com DV foram contactadas, com o
intuito destas divulgarem o inquérito por meio de email e, a0 mesmo tempo, tal inquérito ser
divulgado em sites de redes sociais. O inquérito foi respondido por 124 individuos com DV
(cegueira ou baixa visdo) que cumpriram com os critérios de participacdo no estudo: ter

mais de 18 anos, ser residente em Portugal e ter ido a um CS nos Gltimos cinco anos.

Para tratamento dos dados quantitativos foi utilizado o software Statistical Package
for Social Sciences (SPSS) versao 25 e para elaboracdo dos graficos, utilizou-se o software
Microsoft Excel versdao 2103. A analise de conteddo foi feita manualmente apds a leitura
atenta das respostas. Neste sentido, foram definidas categorias e subcategorias a posteriori
(Tabela 1 e Tabela 2), que permitiram agregar varios indicadores/unidades de registo e res-
petivas unidades de contexto, possibilitando a organizacdo da informac&o para melhor anali-

se dos resultados.

Tabela 1 - Categorias e subcategorias da analise de contetido sobre os motivos pelos quais o0s parti-

cipantes ndo pedem informagdes acessiveis

Categorias Subcategorias

Necessidade

Desconhece uma razdo

Motivo Apoio dos profissionais

Recebe informag&o por via eletronica

Desconhecimento de direitos e/ou préaticas
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Categorias Subcategorias

Crenca de que ndo apoiariam

Caréncia de servicos de apoio

Né&o foram questionados

Dificuldades em ler

Apoio de terceiros

Receio de incomodar

Proximidade do CS

Frequéncia

Uso de estratégias

Fonte: Elaboragao propria.

Tabela 2 - Categorias e subcategorias da anélise de conteido sobre as consequéncias da informacao

inacessivel para os participantes

Categorias Subcategorias

Perda de informacéo

) . Perda de autonomia
Em gue medida se sentiu afetado

Esforco acrescido

Desmotivacao

Fonte: Elaboragdo propria.

De forma a respeitar todas as questdes éticas e principios definidos pela Lei da protecdo de
dados pessoais (Regulamento, UE, 2016/ 679, 2016), foi feito um pedido de parecer a Co-
missdo de FEtica do Politécnico de Leiria, o qual obteve parecer positivo (N.°
CE/IPLEIRIA/15/2019).

PRINCIPAIS RESULTADOS

O inquérito foi respondido por 124 pessoas, das quais 56,5% sdo do sexo masculi-
no, a média de idade em torno dos 47 anos, com desvio padrdo de 14,10, sendo a amplitude
de idades compreendida entre os 20 e os 80 anos. No que se refere a deficiéncia visual,
62,1% dos participantes dizem possuir cegueira e 37,9% baixa visdo. Quanto ao nivel aca-
démico, 46,8% dos participantes tém estudos de nivel superior (licenciatura, mestrado ou

doutoramento), 31,5% dos inquiridos tém o0 12° ano e 21,8% das pessoas, 0 ensino basico.
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Os inquiridos distribuem-se por 17 distritos do territorio continental e pela Regido
Autbnoma dos Acores, sendo 0 maior nimero de participantes, 25,8% pertencentes ao distri-
to de Lisboa, seguindo-se Leiria com 15,3%, Porto com 14,5% e Coimbra com 8,1% dos

participantes.

Acesso a informacdao escrita

Os resultados revelam que apenas 25% dos participantes recebem informagdo num
formato acessivel, o que vai ao encontro das conclusdes de Thurston e Thurston (2010), ao
assegurarem que apenas 10% da comunicacdo dos servicos € prestada nos formatos de leitu-
ra preferenciais das pessoas com DV. Cerca de 88% dos respondentes nunca foram questio-
nados, no seu CS, sobre o formato preferencial em que prefere receber informacéo de salde.
Todavia, as pessoas com DV consideram essencial receber informacéo sobre satde no for-
mato de leitura que lhes é preferencial, sendo imprescindivel a disseminacdo da informacao
em formatos alternativos. (e.g. O'DAY, KILLEN, IEZZONI, 2004; NZEGWU, 2005; Sl-
BLEY, 2009; THURSTON, THURSTON, 2010)

De acordo com os resultados apresentados no grafico 1, o leitor de ecrd foi selecio-
nado por 54% das pessoas como sendo 0 método de leitura preferencial, enquanto a utiliza-
cdo do Braille em papel representa a escolha de 16,1% dos participantes e as letras amplia-

das, num suporte digital, de 14,5% dos participantes.

Método de leitura preferencial dos participantes

M Braille em papel
M Braille digital
Letras ampliadas em papel

M Letras ampliadas num suporte digital
(telemovel, tablet, computador,

ampliador portatil, etc.)
Leitor de ecrd (telemével, tablet,

computador, leitor auténomo, etc.)

Outro

Fonte: Elaboragdo prépria.
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Gréfico 1 - Informag0es relativas ao método de leitura preferencial dos participantes. N=124

A diferenca nos pesos percentuais implica necessidade de reflexdo, pois, nem todas
as pessoas com DV sabem ler Braille, porque desenvolveram a DV tardiamente ou porque
tém dificuldades no tato; por outro lado, a preferéncia pela utilizacdo de tecnologias da in-
formacéo e comunicacdo vai ao encontro da literatura que aponta as vantagens dos meios
eletronicos para uma comunicacdo mais acessivel, ndo sé em termos de leitura, mas também
pela agilizacdo da comunicacdo, reduzindo a distancia fisica entre as pessoas e 0s profissio-
nais. (IEZZONI, O’DAY, 2006).

No que concerne ao grupo de participantes que recebe informacao acessivel, 21,6%
afirmam receber a prescricdo de medicamentos e 12% o agendamento de consultas, maiori-
tariamente, em formato digital, incluindo SMS (Gréafico 2). Este fato favorece as pessoas
com DV que usam formatos digitais no sentido de conseguirem ler a informacéo, ao contra-
rio das que ndo usam as novas tecnologias (SIBLEY, 2009), tornando-se, por este motivo,
um fator importante a investigar, de forma a procurar as melhores opgdes que permitam dar

resposta a todos os cidaddos, quer utilizem, ou néo, a tecnologia.

Documentos acessiveis prestados pelos centros de saude

25% 21,6%
20%
15% 12,0%

10% o,
a0% %

>% - 0,8%
0%
M A prescricdo de medicamentos
M O agendamento das consultas
Informac&o genérica sobre prevengdo/ recomendagdes sobre doencas
B Nenhum dos referidos

Outros

Fonte: Elaboragdo propria.

Gréfico 2 - Dados referentes ao tipo de documentos acessiveis prestados pelos centros de saude.
N=31
Por outro lado, 77% dos inquiridos ndo pedem ao seu CS informagdo num suporte
acessivel por diversos motivos: ndo sentem necessidade, pois nunca tinham “pensado que 0

centro de saude deveria de fato disponibilizar informag¢do em formato acessivel” (P132);
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desconhecem direitos/ legislacdo e/ou préticas e creem que o CS ndo os apoiaria a este nivel,
beneficiam de apoio na leitura por parte de amigos e/ou familiares; recorrem a elaboracéo de
apontamentos, a memorizacdo da informacédo prestada na consulta e/ou a utilizacdo de pro-
dutos de apoio em casa. Devido as pessoas com DV utilizarem estratégias cognitivas e
comportamentais para fazer face a inacessibilidade da informacdo pode justificar o porqué
de ndo solicitarem informacgdo em formatos acessiveis. (THURSTON; THURSTON, 2010).

Em menor escala, mas a destacar, pela necessidade de apostar na formacao e na di-
vulgacédo de informacdo sobre direitos e deveres, sublinham-se os participantes que nao pe-
dem informacdo acessivel porque sentem ser um esfor¢o, porque ndo querem incomodar 0s
servicos e desconhecem os diferentes formatos de acesso a informacao acessivel. Atendendo
as evidéncias encontradas, € mister que as institui¢cbes apresentem informacgdes em formatos
alternativos como elemento principal dos seus servicos, ou seja, como escolha dos utentes e
ndo como requisito especial. A este respeito, Thurston e Thurston (2010) concluiram, no seu
estudo, que 11% dos seus participantes ndo desejam solicitar informagdes no seu formato de
leitura preferencial porque ndo querem ser rotuladas como diferentes. E crucial informar as
pessoas com DV dos seus direitos, para que possam reivindicar com confianca 0 acesso a
informacdo acessivel e, desta forma, sensibilizar os profissionais de salde para a importan-
cia das necessidades de acesso a informacdo por parte das pessoas com DV. (SIBLEY,
2009; THURSTON, THURSTON, 2010).

Ainda que cerca de 68% dos respondentes aleguem ndo se sentirem afetados pela
falta de documentacdo acessivel, 25% dos inquiridos sentem consequéncias desta privacgao.
As areas em que se sentem mais afetados referem-se a perda de informacao sobre os hora-
rios da medicacédo, a toma/compra de medicacédo, o dia da consulta e informacéo generaliza-
da. E também destacado como consequéncia, mais uma vez, o esfor¢o acrescido: “ter de
pensar com muita antecedéncia” (P172) e ter de confirmar sempre pelo telefone “a data e
hora da marcagédo das consultas, por recear [esquecer-se]” (P185). Tal como nos estudos de
Sibley (2009) e Thurston e Thurston (2010), existem referéncias a perda de autonomia pelas
pessoas com DV porque dependem de terceiros e, desta forma, podem comprometer a sua
capacidade de decisdo, tal como defende P223 que “implica retirar parte da minha autono-

mia de verifica¢dao”.

No que se refere & garantia de medidas de privacidade por parte dos servicos, ape-
nas 15% dos inquiridos respondeu que essas medidas séo disponibilizadas sempre ou quase



236
Rev. Interd. em Cult. e Soc. (RICS), S&o Luis, v. 7, n. 1, p. 225 - 241, jan./jun. 2021

ISSN eletrdnico: 2447-6498

sempre pelos seus Centros de Salde, enquanto 16% das pessoas afirmam que s6 acontece as
vezes. A partilha oral de informacGes, de foro pessoal, em espacgos partilhados por outras
pessoas pode comprometer a privacidade e confidencialidade da pessoa que se vé obrigada a
responder por essa via. (IEZZONI, O’DAY, 2006). A CDPD reforga, no seu artigo 22.°, 0
respeito, em condicdes de igualdade com as demais, pela protecdo da confidencialidade das

informacdes pessoais e de salde das pessoas com deficiéncia.

De acordo com Sibley (2009), ter de confiar nos outros para aceder a informacéo
sobre a saude representa, para as pessoas com DV, uma perda de independéncia e privacida-
de. Thurston e Thurston (2010) defendem, ainda, que esta perda representa um impacto ne-
gativo em termos psicologicos. Os resultados do grafico 3 permitem visualizar que um gru-
po significativo dos inquiridos (31,5%) afirma que, as vezes, a sua autonomia € posta em
causa pelo fato de outras pessoas realizarem a leitura das informacGes relacionadas a sua
salde, sendo que 8% respondem que isso acontece quase sempre e 11% sempre. A perda de
privacidade, pelo mesmo motivo relacionado anteriormente, é igualmente considerada posta
em causa, as vezes, por 26% dos participantes, sendo que um total de 6% diz acontecer

“quase sempre” (8%) e 4% “sempre” (6% e 8%).

Percecao da autonomia e privacidade das pessoas com
DV quando as suas informacoes de satde sao lidas por

terceiros
Autonomia 29,8% 12,9% 31,5% 11,3% 6,5%

1,6%

Privacidade 45,2% 15,3% 25,8% E 8,1%

B Nunca W Raramente i As vezes M Quase sempre  Sempre 1 N3o aplicdvel

Fonte: Elaboragéo propria.

Gréfico 3 - Resultados referentes a percecéo das pessoas com DV relativamente & sua autonomia e
privacidade poder ser posta em causa pelo facto de outras pessoas Ihes lerem informacges relaciona-

das com a sua salde. N=124

Interac@o com os profissionais
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No que se refere a interacdo com os profissionais, 65% dos participantes conside-
ram que é “muito importante” os atos médicos serem descritos, previamente, pelos profissi-
onais. Um grupo de 57% dos inquiridos diz que os especialistas o fazem “sempre” e 21%
“quase sempre”. Uma parcela de 15% dos participantes afirma que os profissionais o fazem
“as vezes”. De acordo com vérios autores (e.g. CUPPLES et al, 2012, THURSTON,
THURSTON, 2010), esta postura dos profissionais facilita o dialogo com os utentes com
DV porque permite a compreensao do que ira suceder-se e contribui para a diminuicao de
receios relacionados com o desconhecido. Traz ainda seguranca, tranquilidade e familiarida-
de. (O’DAY, KILLEEN, IEZZONI, 2004; IEZZONI, O°’DAY, 2006; SIBLEY, 2009).

Quando as pessoas com DV estdo num gabinete com mais de um profissional, a
maioria dos participantes considera importante que esses profissionais sejam identificados.
Esta atitude permite que a pessoa com DV se sinta mais confortavel e confiante preservando
a individualidade. (e.g. MEDEIROS et al, 2017; CUPPLES et al, 2012).

A maioria dos participantes considera relevante registrar notas relacionadas a con-
sultas e tratamentos, para as consultarem posteriormente. Autores como O’Day, Killeen e
lezzoni (2004) e Cupples, Hart, Johnston e Jackson (2012) ddo como exemplos a gravacao
de consultas e existir um tempo extra para que a pessoa com DV possa anotar informacoes

que de outra forma seriam explanadas num suporte inacessivel.

Conforme pode ser visto no grafico 4, um grupo significativo de participantes
(21%) constata que os profissionais falam diretamente para 0 acompanhante e ndo para as
pessoas com DV, o que pode inibir a iniciativa destes em expor as suas necessidades. (Sl-
BLEY, 2009, THURSTON; THURSTON, 2010; MEDEIROS et al, 2017).

Frequéncia com que os profissionais abordam
diretamente as pessoas com DV

® Sim, sinto que falam comigo

= Normalmente sinto que falam para o
acompanhante
u Sinto que falam para ambos

= Nunca me apercebi

Fonte: Elaboracdo propria.
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Gréfico 4 - Resultados referentes a frequéncia com que os profissionais abordam diretamente as
pessoas com DV, ainda que acompanhadas. N=124

Quando apoiados por um profissional de saude, a maioria dos participantes sente-se
bem guiada, no entanto, quando tém de se deslocar de um ponto ao outro no CS - de forma
autonoma - uma parte significativa dos inquiridos respondeu que nunca ou raramente rece-
bem orientages claras que o permitam mover-se com seguranca. Guiar uma pessoa com DV
de modo digno e, ao mesmo tempo, usar linguagem clara, objetiva e esclarecedora facilita a
comunicagdo, deixando-a mais segura e orientada. (IEZZONI; O’DAY, 2006; SIBLEY,
2009; THURSTON; THURSTON, 2010).

Uma percentagem significativa dos inquiridos afirma, nos casos em que necessitam
de partilhar informacdes oralmente num espago onde privam mais pessoas, ndo existir aten-
cao dos servigos em assegurar medidas que acautelem a sua privacidade e promovam a con-

fidencialidade dos seus dados pessoais.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados do estudo revelam ser importante que os servigos promovam a dispo-
nibilizagdo de informacgdo em formatos alternativos, por exemplo, em Braille, e-mail, SMS,
texto ampliado, telefone, assim como o0 acesso a sites acessiveis. De modo geral, as pessoas
com DV sentem necessidade de o atendimento ser mais flexivel e personalizado, podendo
deste modo ser equacionada, de forma organizada e atempada, a ado¢do de préaticas e méto-

dos que respondam as suas necessidades.

E, igualmente, importante encetar melhorias ao nivel arquiteténico e metodoldgico
que facilitem a orientagdo e mobilidade de todos os cidad&os, independente das caracteristi-
cas, nos edificios, como por exemplo, da utilizagdo de diferentes meios sonoros e/ou visuais
(e.g. contraste cromatico) no dispositivo de chamada dos utentes e também na disponibiliza-
cao de apoio, por parte dos recursos humanos, para a deslocacéao e orientacdo no CS. A cria-
¢ao de um ambiente acolhedor, facil de circular, ausente de obstaculos e com sinalética cla-

ra, facilita a orientacéo e mobilidade das pessoas com DV.

De forma a prestar melhores cuidados, é essencial apostar em formacéo e sensibili-

zacéo de profissionais da saude para o atendimento das pessoas com DV, no que se refere a
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forma como a DV afeta o seu dia-a-dia, como se expressa e qual o impacto no nivel da co-
municacdo e interacdo com os outros. E essencial estabelecer uma comunicacao verbal clara
e objetiva na interacdo face a face no decorrer do atendimento e acompanhamento (e.g. atos
clinicos, administrativos, apoio a deslocagdo). Igualmente importante é compreender as dife-
rentes necessidades das pessoas com DV no acesso a informagdo escrita e de que modo o
desempenho autonomo, a privacidade e autogestdo das informacdes relacionadas com a sua
saude, podem ficar comprometidos quando ndo lhes sdo garantidas condicdes de acessibili-
dade.

A par desta sensibilizacdo dos profissionais, também é relevante consciencializar as
pessoas com DV e doté-las de mais informacdo/legislacdo que lhes permita ter um papel

mais ativo na defesa dos seus direitos e na tomada de decisoes.

Por outro lado, as organizacbes sdo fundamentais para 0 sucesso da comunicacao
dos seus servicos, na medida em devem promover uma cultura organizacional, conhecida
por todos os colaboradores, que facilite a disponibilizacdo de informacdo, procedimentos e
recursos materiais que respondam a diversidade de necessidades das pessoas com DV. Por-
tanto, que concretize apoios personalizados em termos de preferéncias de leitura, entre ou-
tros aspetos relevantes na comunicagédo. Esta dinamica depreende que os suportes alternati-
VOs ndo sejam vistos como um pedido especial/diferente de uma pessoa em concreto, mas
antes como mais uma oferta dos servicos, desmistificando eventuais preconceitos. Paralela-
mente, é imperativo que as organizagdes criem espacos fisicos mais acessiveis e, sempre que
possivel, envolvendo as proprias pessoas com DV como testers nos seus planos de acessibi-
lidade. E igualmente crucial as instituicdes considerarem a acessibilidade dos seus sites na
WEB, recurso imprescindivel nos dias de hoje para veicular informacéao acessivel as pessoas
com DV.

A capacitacdo dos servigos para a promocao de uma comunicacdo eficaz junto das
pessoas com DV é importante para que estas possam aceder a informacéo de forma acessivel
e tomar decisdes esclarecidas sobre a sua satde, promovendo desta forma a autonomia no

acesso aos cuidados de saude primarios.
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