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Resumo: Vivemos sob a égide das “novas tecnologias de informacao
e comunicagdo” (NTIC): Uma realidade inédita e pervasiva que nos
apresenta diferentes virtudes e problemas, um deles relacionado
com a qualidade da informacao disponivel on line, especialmente na
area da saude. Esse artigo apresenta uma proposta metodoldgica de
avaliacdo da qualidade da informacdo disponivel em sites de saude.
Inicialmente sdao expostos os resultados de alguns estudos indican-
do que, os sites oficiais e de interesse publico, abordando diferentes
problemas de salide, podem oferecer informacgdes desatualizadas,
incompletas, incorretas e ilegiveis, apesar de ndo terem intencdo de,
com isso, causar dano aos usuarios. Finalmente utilizaremos esta me-
todologia para avaliar as informacdes oferecidas em um site especifi-
co, visando melhorar a qualidade da informacao sobre Syndrome de
Lynch, disponivel neste ambiente virtual.

Palavras-chave: Avaliacdo de qualidade. Uso da Internet. Tecnolo-
gias de Informacao e Comunicacgao.
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EN Quality assessment of health information on the Internet: Lynch syndrome case

Abstract: WWe live under the aegis of the “new information and communication technologies” (NICT): An unprecedented and pervasive
reality that presents us with different virtues and problems, one of them related to the quality of information available online,
especially in the health area. This article presents a methodological proposal for assessing the quality of information available on
health websites. Initially, the results of some studies are exposed, indicating that official and public interest websites addressing
different health problems may offer outdated, incomplete, incorrect and illegible information, although they have no intention of
causing harm to users. Finally, we will use this methodology to evaluate the information offered in a case study of a specific site,
aiming to improve the quality of information about Lynch Syndrome, available in this virtual environment.

Key-words: Evaluation Study. Internet Use. Information Technologies and Communication.

ES Evaluacion de la calidad de la informacion sanitaria en Internet;: Estudio de caso
del sindrome de Lynch

Resumen: Vivimos bajo el amparo de las “nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion” (NTIC): una realidad inédita y
generalizada que nos presenta diferentes virtudes y problemas, uno de ellos relacionado con la calidad de la informacion disponible
en linea, especialmente en el drea de la salud. Este articulo presenta una propuesta metodolégica para evaluar la calidad de la
informacién disponible en los sitios web de salud. Inicialmente, se exponen los resultados de algunos estudios que indican que los
sitios web oficiales y de interés publico, que abordan diferentes problemas de salud, pueden ofrecer informacion desactualizada,
incompleta, incorrecta e ilegible, a pesar de no tener la intencion de causar dafio a los usuarios. Finalmente, utilizaremos esta
metodologia para evaluar la informacion ofrecida en un sitio especifico, con el objetivo de mejorar la calidad de la informacion sobre
el Sindrome de Lynch, disponible en este entorno virtual.

Palabras-clave: Evaluacion de la calidad. Uso de Internet. Tecnologias de la Informacién y la comunicacion

FR Evaluation de la qualité des informations de santé sur Internet : le de cas sur le
syndrome de Lynch

Résumé Nous vivons sous ['égide des « nouvelles technologies de l'information et de la communication » (NTIC) : une réalité inédite
et omniprésente qui nous présente différentes vertus et problématiques, dont ['une est liée a la qualité de l'information disponible
en ligne, notamment dans le domaine de la santé. Cet article présente une proposition méthodologique pour évaluer la qualité des
informations disponibles sur les sites de santé. Dans un premier temps, les résultats de certaines études sont exposés, indiquant que
des sites Web officiels et d'intérét public, traitant de différents problémes de santé, peuvent proposer des informations obsolétes,
incompleétes, incorrectes et illisibles, bien qu'ils n'aient aucune intention de nuire aux utilisateurs. . Enfin, nous utiliserons cette
méthodologie pour évaluer les informations proposées sur un site spécifique, visant a améliorer la qualité des informations sur le
syndrome de Lynch, disponibles dans cet environnement virtuel.

Mots-clés: Evaluation de la qualité. Utilisation d'Internet. Technologies de 'information et de la communication.
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Introducao

Vivemos sob a égide das “novas tecnologias de informacao
e comunicagao” (NTIC). Esta sentenca explicita boa parte da
visdo de mundo que orienta nossa acdo académica e politica
nos ultimos anos. O uso do adjetivo - “novas” - serve para
qualificar de maneira mais precisa o substantivo “tecnologias de
informagdo e comunicagao”.

A nosso ver estas tecnologias sdao novas por algumas razdes
distintas e complementares. Por um lado, por seu intermédio, o
cidaddo tem acesso a um universo incomensuravel de informacdes.
Nas tradicionais tecnologias de informacgao e comunicacao, como a
imprensa, o radio e a televisdo, o numero de informacdes é finito.
Além disso, com as NTIC este mesmo cidaddo passou a ser o sujeito
do processo informacional, pois é ele que decide a informacao
que pretende obter. Na midia tradicional o emissor define o que,
quando e como a informacgado chegara até o cidaddo. E tem mais: Nas
NTIC o cidaddo, que tem acesso a internet e domina determinadas
competéncias, é capaz de produzir e compartilhar informacdes que
podem viralizar, pois se espalham de maneira a criar um efeito
multiplicador semelhante a um virus. Nas midias tradicionais os
custos de producao e de divulgagdao impedem que um cidadao com
poucos recursos produza e difunda sua informagao. Com as NTIC
podemos saber de tudo e de todos, a qualquer hora ou lugar do
planeta gracas as NTIC.

Desde o final do século passado temos presenciado a
expansdo avassaladora das NTIC na vida de cada um de nds. Esta
transformacao foi intensa, rapida, radical e pervasiva, invadindo
praticamente todas as esferas da vida humana, sejam elas sociais,
econdmicas, politicas, interpessoais ou culturais. Vivemos a Era da
Informacao! (Castells, 1999).

Com a pandemia de COVID 19, a presenca das NTIC se tornou ainda
mais vitais na vida de todosnds. O isolamento social que tivemos de
cumprir obrigou-nos-a aprender a lidar com diferentes dispositivos
midiaticos até entdo ignorados. Fomos forcados a saber utilizar
aplicativos e programas disponiveis na Web para conseguir trabalhar,
consumir, estudar e se relacionar durante a pandemia.

Um dos mais visiveis exemplos neste sentido é o comercio
eletronico. Ele assumiu um papel cada vez mais importante no mundo
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econémico. Ao analisar a importancia do comércio eletronico durante
esta pandemia, Fortes e Gambarato (2021) concluem que:

Muitos lojistas se viram obrigados a digitalizarem
suas empresas e muitos consumidores, ainda
resistentes as compras on-line, ndo viram outra
alternativa sendo confiar em seus dispositivos e

lojas virtuais. (Fortes e Gambarato, 2021, p.18)

A computacao em nuvem (cloud computing), internet das coisas
(Internet of things - 10T), cidades inteligentes (Cls), robdtica avangada,
big data, inteligéncia artificial (artificial intelligence - Al), impressao
tridimensional, realidade virtual e biotecnologia sdao algumas das
dimensdes que as novas tecnologias de informagao e comunicagao
tém adquirido nos tempos atuais (Jodo, Souza e Serralvo, 2019).

As NTIC também podem servir de maneira objetiva para o
cumprimento dos objetivos do desenvolvimento sustentavel
propostos pelas Nag¢des Unidas em 2020 (Wu et all, 2018). A
conectividade pode, por exemplo, aumentar a produtividade e a
competitividade entre pequenas e medias empresas e contribuir
para a construcao de uma sociedade mais inclusiva do ponto de vista
social ao abrir novas oportunidades de trabalho criativo e inovador
no ambiente virtual. Por intermédio das midias digitais, os servigos
de saide podem chegar até muitas pessoas que teriam dificuldade
de acessa-los de outra forma.

A salde é, portanto, uma das areas onde ha, cada vez mais,
informacdo disponivel nas midias digitais para um nimero cada vez
maior de interessados. Elas podem contribuir tanto para a promocao
da salde (Pereira Neto; Rosario; Andrade; Renaud, 2020) quanto
para o cyberbullying (Pereira Neto e Barbosa, 2020). Na internet sao
incontaveis os sites sobre temas vinculados, de alguma forma, as
questdes relativas a saide-doenca (Pereira Neto; Barbosa e Flynn,
2020). Alem disso, é cada vez maior o nimero de pessoas que acessam
a internetpara obter alguma informacao sobre sua condi¢do de satde
ou de um parente ou amigo. Muitas delas transformam-se em expert
patients, pois tém maior autonomia no gerenciamento de sua condicdo
de salde (Garbin; Pereira Neto, e Guilam, 2008). As comunidades
virtuais estdo se transformando em um ambiente favoravel a troca
de experiéncias e conhecimentos entrepacientes, cuidadores e


http://lattes.cnpq.br/6357241192435967
http://lattes.cnpq.br/6357241192435967

58 \

REVISTA AVAL

interessados em obter informacgdes sobre diferentes condi¢des de
saude e doenca (Barbosa e Pereira Neto, 2022).

Muitas informacdes, entretanto, podem estar desatualizadas,
incompreensiveis,incorretas ou intencionalmente fraudulentas,
denominadas genericamente de fakenews (Paolucci; Pereira Neto e
Nadanovsky, 2022).

Wardle e Derakhshan (2017), em documento publicado pela
Comunidade Europeia em2017, consideram a expressao fake news
imprecisa para descrever os fenomenos relacionados com a poluigdo de
informacdes em que estamos imersos. Neste texto eles estabeleceram
uma distin¢do que reputamos fundamental para qualificar, de forma
mais precisa, modalidades distintas de informacgdes falsas em um
contexto denominado pelos autores de “desordem informacional”
(Wardle e Derakhshan, 2017). Configura-se, assim, um quadro composto
por distincoes assim descritas:

Dis-information. Information that is false and deliberately
created to harm a person, social group, organization

or country. Mis-information. Information that is false,

but not created with the intention of causing harm.
Mal-information. Information that is based on reality,
used to inflict harm on a person, organization or

country (Wardle e Derakhshan, 2017, p.21).,

Anosso ver ainformacdo difundida em um site pode ser considerada
uma intervencao de saude. Isso porque uma informacdo on-line de
qualidade, com fonte confiavel, correta, atualizada e texto facilmente
compreensivel pode exercer um papel fundamental nas praticas
de autocuidado, reduzir os custos dos servicos, contribuir com a
prevencao de doengas e napromocao da salide. Com ela o cidaddo
podera conhecer e, possivelmente, adotar as medidas preventivas
preconizadas pela ciéncia. Ele podera também saber onde e quando
realizar exames diagndsticos e receber o atendimento médico possivel
e necessario.

No presente estudo iremos analisar a qualidade da informacgao
disponivel no site da “Associagao HNPCC Lynch”. Trata-se de uma
instituicdo que possui uma excelente reputagdo no meio cientifico
francés. Assim sendo podemos admitir que possiveis informacdes
desatualizadas, incorretas ou incompreensiveis ndo tenham sido
divulgadas com o intuito de causar dano. Para atender a este objetivo
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o site da I’Association HNPCC Lynch (http://www.hnpcc-lynch.com/) deve

apresentar as informacdes corretas, atualizadas e compreensiveis
por todos.

O problema entdo passa a ser o seguinte: Como avaliar a qualidade
dainformacdodisponivel em sites de salide? Esta é a questdo que iremos
procurar responder na proxima parte deste artigo.

Desenvolvimento

A avaliacdo da qualidade da informacdo sobre satde disponivel
nainternet tem envolvido iniciativas de organismos e institui¢des
pUblicas e privadas em diferentes partes do mundo. Algumas
instituicdes, ao final da avaliacao, conferem um selo de qualidade
enquanto outras oferecem instrucdes para os provedores e
consumidores de informagdo. Ha ainda quem divulgue um
cédigo de conduta que busca orientar o usuario a verificar se
os sites estdo em conformidade com critérios pré-estabelecidos
(Mendonca e Pereira Neto, 2015). Ao analisarmos estas iniciativas
Paolucci e Pereira Neto (2021) constataram que elas nao avaliam
o conteido nem a legibilidade da informacao oferecida.

Ao iniciarmos nossa pesquisa sobre o tema, ha mais de 10 anos,
nos deparamos com uma revisao sistematica, publicada em 2002,
por Eysenbache colaboradores (2002) no The Journal of the American
Medical Association (JAMA). Nela os autores analisam os estudos
empiricos que haviam avaliado a qualidade dainformacdo em saide
para consumidores na internet,

Esta ampla revisdo sistematica analisou 79 artigos sobre o tema e
constatou que eles utilizaram 86 critérios diferentes para a avaliagdo
da qualidade da informagdoem sites de salde. Eysenbach e colabo-
radores (2002) foram capazes de sintetiza-los em cinco grupos de
critérios, a saber: “técnico”, que identifica se a informacao oferecida
tem referéncia; “interatividade”, que avalia os aspectos estéticos e
de navegabilidade do site; “abrangéncia”, que verifica se constam as
diferentes dimensoes do tema avaliado; “legibilidade”, que examina
se o texto é de facil compreenséo ou ndo; e “acuracia”, que visa medir
o “grau de concordancia da informacao oferecida com a melhor
evidéncia ou com a pratica médica geralmente aceita” (Eysenbach et
al, 2002, p. 2695).
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Cada um deles contém um numero distinto de indicadores,
que abordam aspectos especificos de cada critério de avaliacdo.
Os indicadores sao apresentados sob a forma de perguntas ou
afirmacGes pontuais que atendem a algum aspecto especifico
relacionado a cada critério. Cabe ao avaliador ler a pergunta ou
a afirmagdo presente no indicador e verificar se existe ou ndo
aquela informacdo no site que esta sendo avaliado. O conjunto de
respostas ideais dos indicadores compde as caracteristicas que o
site de salide precisaria ter para prover informag¢des com qualidade.
Neste sentido incorporamos os cinco critérios identificados por
Eysenbach et al (2002) ao estruturar nossos projetos de avaliagao.
Nas experiéncias que realizamos aprimoramos o processo de
avaliacdo envolvendo usuarios finais, pesquisadores e profissionais
da atenc¢do primaria na constru¢do dos indicadores e na avaliagdo
dos sites selecionados. Metodologicamente seguimos as diretrizes da
“translacao do conhecimento” (Clavier, C. et al.2012) que incentiva
a construcao compartilhada do conhecimento entre académicos,
representantes da comunidade, profissionais e tomadores de decisdo
e a “comunicacdo dialdgica”, que incentiva a comunicacdo entre
iletrados e especialistas, trazida da obra de Paulo Freire (1996).

Foram realizadas nos ultimos anos experiéncias de avaliacdo da
qualidade da informagdo em diferentes areas da salide, com nossa
participacdo, como Dengue e Aleitamento Materno (Pereira Neto et
al. 2017 e 2021). Nos dois casos construimos um grupo de pesquisa
composto por diferentes participantes.Por um lado, convidamos
pesquisadores da Fundacdo Oswaldo Cruz, em seus respectivos
campos de conhecimento. Por outro envolvemos profissionais da
atencdo primaria (médicos, enfermeiras e técnicos de enfermagem)
que lidam com pacientes com Dengue ou com nutrizes em seu dia a
dia de trabalho. Alem disso convidamos usuarios do sistema publico
e universal de salde brasileiro que sdo moradores de comunidades
de baixa renda.

As tabelas abaixo revelam os resultados finais obtidos na avaliacao
da qualidade da informagdo em sites publicos ou de interesse publico
de Dengue e Aleitamento Materno (Pereira Neto et al. 2017 e 2021).
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Tabela 1. Resultado Final da Avaliacao da Qualidade
da informacao em sites publicos de dengue.

Site/Critério [Técnico|Interatividade| Abrangéncia | Acuracia |Legibilidade(Total
% % % % % %
SES-Riode |, ¢ 89,5 66,9 65,7 468  |62,1
Janeiro
SES-Parani | 62,7 54,0 64,1 38,6 458  |53,0
Ministérioda | 57 ¢ 76,0 57,8 62,9 284  |52,5
Saude
SES - MG 28,6 67,5 58,1 20,7 42,8 (43,6
Rede Dengue | 0 5 61,0 36,9 243 292 [39,9
(Fiocruz)
SMS - Recife 23,9 25,0 50,9 23,6 33,8 31,4
Instituto
Oswaldo Cruz | 36,4 24,0 23,1 11,4 16,8 22,3
(Fiocruz)
Tabela 2. Resultado Final da Avaliacao da Qualidade
da informacao em sites de aleitamento materno.
Site/Critério Técnico |Interatividade[Abrangéncia| Acuracia |Legibilidade|Média
% % % % % %
Unicef Brasil 47,0 88,0 77,0 64,0 64,0 68,0
Pastoralda | 54,0 92,0 64,0 53,0 54,0 63,0
Crianca
Rede BLH 51,0 82,0 57,0 49,0 63,0 60,0
(Fiocruz)
Ministérioda | 43,0 92,0 56,0 35,0 38,0 53,0
Salde
SENAC - Sao 38,0 92,0 40,0 30,0 61,0 52,0
Paulo
SES- Bahia | 42,0 88,0 60,0 38,0 9,0 47,0

Os dois estudos realizaram a avaliagdo em um nimero reduzido de
sites. Admitimos que o nimero de avaliadores também tenha sido
limitado. Por esta razdo, torna-se arriscado realizar generalizagdes
a partir destas experiéncias. De qualquer forma, os resultados
destas avaliacdes revelam que nenhum dos sites vinculados a
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orgdos publicos, ou de interesse publico, conseguiu obter 70%
de conformidade com os critérios eindicadores utilizados. Este
resultado nos pareceu preocupante.

A partir dos dados obtidos nestes dois estudos (Pereira Neto et al.
2017 e 2021) pode-se suspeitar que muitos sites vinculados a 6rgao
publicos ou de interesse puUblico estejam deficientes e ndo atendamaos
critérios minimos de qualidade, apresentando informacGes incorretas,
desatualizadas,incompletas e ilegiveis sobre o tema. S3o sites com
mis-information (Wardle e Derakhshan, 2017), pois disponibilizam
informacdes falsas que nao foram dispostas na rede com a intencao
de causar prejuizo ou dano a ninguém.

Propomos que os sites publicos ou de interesse publico sejam
avaliados e, em seguida, sejam modificados para que as informacoes
que disponibilizam atendam as condi¢Ges minimas de interatividade,
legibilidade e acuracia. Ao alcancar a conformidade proposta,
os sites poderiam receber um selo de qualidade oferecido por
alguma instituicdo de incontestavel legitimidade social e cientifica
como a Fundagao Oswaldo Cruz. Esta certificacdo faria com que o
usuario acessasse prioritariamente aquele site, pois iria confiar nas
informacdes oferecidas. A certificacdo podera qualificar a informacao
disponibiliza por sites desta natureza diferenciando-os, aos olhos do
usuario, dos ambientes digitais que difundem informacdes falsas e
criadas deliberadamente para prejudicar uma pessoa, grupo social,
organizacdo ou pais (Dis-information) ou aquelas baseadas na realidade,
mas que sdo usadas para causar dano a uma pessoa, organiza¢ao ou
pais (Mal-information). A nosso ver esta é uma alternativa valida
e necessaria para o enfrentamento da “desordeminformacional”
(Wardle e Derakhshan, 2017) em que estamos inscritos.

Duas outras revisGes sistematicas foram publicadas posteriormente
analisando a produgao cientifica internacional sobre avaliacdo da
qualidade da informacdo de salide em sites: uma foi publicada por
Zhang, Sun e Xie (2015) e outra por Paolucci e Pereira Neto (2021). Elas
concluiram que os critérios de avaliagdo identificados por Eysenbach
e colaboradores em 2002 continuavam sendo validos.

As trés revisOes sistematicas constataram que os indicadores de
acuracia da informacdo foram construidos através do consenso de
especialistas, manuais técnicos e cientificos, diretrizes médicas, livros
didaticos ou a literatura médica em geral. A nosso ver, este processo
nao garante que as informacdes estejam atuais e corretas. Estas fontes
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nem sempre estdo atualizadas. Alem disso, os profissionais podem
apresentar opinioes e condutas que estejam em desuso.

Foi entdo que recorremos a “Medicina Baseada em Evidéncias”.
Mas, o que significa esta expressao? Sackett (1996) a define como:

o0 uso consciente, explicito e criterioso da melhor evidéncia
atual na tomada de decisbes sobre o cuidado de pacientes
individuais. A préatica da Medicina Baseada em Evidéncias
significa a integragdo do conhecimento clinico individual
com a melhor evidéncia clinica externa disponivel a

partir de pesquisas sistemdticas (Sackett, 1996, p.71).

Para favorecer a obtencdo de melhor evidéncia, precisamos efetuar
buscas na literaturaespecializada e desenvolver habilidades de
avaliagdo critica para identificar e compreender os estudos clinicos
de qualidade.

Alper e Haynes (2016) construiram um modelo para orientar profis-
sionais de salide e pesquisadores na busca e selecdo de informacdes
ancoradas na “Medicina Baseada em Evidéncias”. Este modelo assumiu
a forma de uma pirdmide. No primeiro nivel estdo osestudos originais.
No segundo as revisGes sistematicas. No terceiro os Guidelines. No
quarto nivel da pirdmide encontram-se os “sumarios sintetizados”
que incluem os trés niveis inferiores. Segundo Alper e Haynes (2016):

“Cada um desses niveis deve ser construido
sistematicamente a partir dos niveis mais baixos e fornecer
informagbes substancialmente mais Gteis para orientar a

tomada de decisées clinicas.” (Alper e Haynes, 2016, p.124).

4 Symthesised Summaries
for Clinical Reference:

Summaries integrating
appraisal of 3 koweer Layers

I Systematically Derived
Recommenclations (Gusdelines)
Synthesis (Summary of Multiple Appraised

2. Systematic Reviews
Synopsis (Appraised and Extracted)

Filtered view [Pre-appraised)

1. Studies:
Synopsis (Appraised and Extracted)
Filtired it (Pre- et

Figura 1 : Evidence-based
healthcare pyramid 5.0
for finding preappraised
evidence and guidance.
Alper e Haynes (2016 : 124)
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Kwag, K. et al. (2016) realizaram estudo que com o objetivo de revisar )ynaMie

a qualidade das plataformas de informacdo médicas disponiveis Specilies RbcentAlerts  DrigeA-Z  Drupitwsctons. Cakulsios  About
na Web que fornecem informacdes de qualidade rapidamente Lynch Syndrome

acessiveis, abrangentes e atualizadas periodicamente para os TOPIC  IMAGES(I) UPDATES

profissionais de satde. Eles concluiram que:

< Overview and Recommendations : 5 . L
Overview and Recommendations Figura 2: Link do Dynamed

“Best Practice, Dynamed e UptoDate tiveram a pontuagdo Baiclioiiin Zedicao;?o(z S/nd/r/ome

N o e Lynch (https://www.
mais alta em todas as dimensoes, enquanto outros que s dynamed.com/condition/
foram comercializados como baseados em evidéncias lynch-syndrome)

eram menos confidveis” (Kwag, K. et al. 2016, p. 1).

Em estudo recente Bradley-Ridout et al (2021) compararam a
precisdao, o tempo de resposta, a confianca e a satisfacao do
usuario e a satisfacdo do usuario entre as duas ferramentas mais
populares de informacdes, a saber: UpToDate e DynaMed. O estudo
concluiu que:

“apesar da preferéncia pelo UpToDate e maior
confianga nas respostas, a precisdo das respostas
clinicas no UpToDate foi igual ao da DynaMed”.
(Bradley-Ridout et al, 2021, p.282).

O DynaMed Plus (https://www.dynamed.com/) oferece informagdes
baseadas em evidencias, atualizadas e com qualidade, facilmente
localizaveis em um banco de dados. O acesso a plataforma néo é
gratuito: para consultar o contetidodisponivel, é necessario que o
interessado pague uma assinatura anual, cujo valor varia conforme
o perfil do usuario.

Realizaremos, a seguir, uma avaliacao da qualidade da informacdo
disponivel sobre a Sindrome de Lynch no site da “Association HNPCC

Lynch” (http://www.hnpcclynch.com/). Iremos utilizar os critérios iden-

tificados nas trés revisdes sistematicas mencionadas anteriormente,
a saber: “técnico”; “interatividade”; “abrangéncia” e “legibilidade”. A
acuracia da informacdo sera observada a partir da comparagdo entre
as informacgdes presentes no link dedicado a Sindrome de Lynch,

disponivel no site do Dynamed, e aquelas dispostas no site avaliado.

Advertimos, desde ja, que esta avaliagdo ndo contou com a
participa¢do de académicos, usuarios finais, profissionais da
atencdo primaria na constru¢do compartilhada dos indicadores
e nem no processo de avaliagdo. Ela foi realizada exclusivamente

pelos autores deste texto.

Resultados

Um site é o conjunto de paginas ordenadas num servidor de
internet cujo acesso ocorre a partir de um dominio. Assim como
uma casa contém moveis como sofa, armario,mesa, cama, um site é
constituido por paginas que tém textos, imagens, graficos, videos e
outras formas de midia. Um site pode ter varios objetivos que variam
desde a difusao de informacdes sobre diferentes temas e problemas
até comercializagdo de bens eservigos.

E impossivel determinar o niimero de sites de satde disponiveis na
web. Entretanto a satde desponta como um dos temas mais procurados
pelos usuarios da web.No relatério do “Google Trends 2018”, os temas
de saude aparecem como um dos assuntos mais procurados pelos
internautas. Segundo este documento, uma em cada 15 pesquisas
no Google é relacionada a saude. Isso representa cerca de 7% das
pesquisas diarias do Google - ou seja 70.000 pesquisas por minuto.

O site da “Association HNPCC Lynch” esta apresentado da
seguinte forma:


https://www.dynamed.com/
http://www.hnpcc-lynch.com/
http://www.hnpcc-lynch.com/
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Figura 3: Menu Principal do
Site de Lynch da “Association
HNPCC Lynch” (http://www.
hnpcc-lynch.com/)
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Ele possui em sua parte superior um menu principal constituido por
sete segmentos: “Recep¢do”; “A Associagdo”; “A Sindrome de Lynch”;
“Artigos publicados”; “Nos contactar”; “Os Links” e “Newsletter”.

Na parte denominada “A Associagdo” consta que os objetivos da
instituicao sao:

Contribuir para o desenvolvimento da

pesquisa sobre a sindrome de Lynch;
Divulgar os resultados desta pesquisa;

Desenvolver e promover uma politica de prevengdo
através do acompanhamento regular e sistemdtico
dos doentes, divulgar a cirurgia profilatica bem como
os diversos tratamentos; Apoiar as familias, informa-
las e aconselhd-las com especialistas nestas doengas
genéticas; Sensibilizar e informar o publico e os
profissionais de satide para um melhor conhecimento e

gestdo desta predisposicdo hereditdria. (grifo nosso)

A difusdao da informacao ocupa, portanto, um lugar central na
missdo da instituicdo seja através da promocgdo de politicas de
prevencao seja no acompanhamentodos familiares. Informagao
e conhecimento ao publico e aos profissionais completam o
compromisso institucional “Associacdo HNPCC Lynch”. Nestes
termos, esta associagaose revela sensivel ao papel que a informacao
e o conhecimento desempenham nasociedade contemporanea,
especialmente no campo da saude.
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Em seguida sdo relacionados no link denominado “A Associagdo”
0S meios para atingir estes objetivos, a saber:

O folheto “Vivendo com a Sindrome de Lynch’;

A carta aos membros distribuida 3 vezes

ao ano com artigos especiais;

Um documento amplamente distribuido apresentando
brevemente a Sindrome de Lynch, o Conselho

Cientifico e o Conselho de Administragdo;

O site onde vocé encontrard todas as

explicagbes sobre esta doenga;

O Boletim com os artigos de destaque

das newsletter aos membros.

Assim podemos constatar que a associacdo possui uma estratégia
de comunicagdopara atender ao mesmo tempo os associados,
pesquisadores e a populacdo em geral através de diferentes recursos
de divulgacao cientifica, entre os quais se destaca o site e a newsletter,
ambos através da internet.

A analise do site sobre a Sindrome de Lynch, que se segue, utilizara
os cinco critérios identificados por Eysenbach e colaboradores (2002) e
que foram ratificados nas duas outras revisGes sistematicas publicadas
por Zhang, Sun e Xie (2015) e outra por Paolucci e Pereira Neto (2021).

O critério técnico, segundo Paolucci e Pereira Neto (2021) é

“o critério geral e independente de dominio sobre a forma
como a informagdo € apresentada, bem como a sua meta-
informacdo, ou seja, autoria, fonte de informagdo, data

de publicagdo, etc” (Paolucci e Pereira Neto, 2021:999).

Ao clicar no item “A Sindrome de Lynch”, no menu principal, o usuario
encontrard um submenu com sete itens de acesso, entre os quais
se destacam: “O que é€?”; “O essencial a conhecer” e “Questdes do
cotidiano”. Alem disso consta um link de acesso a quatro brochuras
em diferentes idiomas, a saber: Frances, Inglés, Chinés e Espanhol.
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A primeira opgdo do submenu, apresentado sob a forma de uma
pergunta, tem o potencial de atrair os usuarios que busca informacGes
sobre adoenca. Ele é composto porl0 itens que também estdo dispo-
niveis na brochura em francés, que contem 18 paginas.

Do ponto de vista do critério técnico ndo foram identificadas as
fontes utilizadaspara fundamentar as informacgdes oferecidas em
nenhum dos 10 itens que compde a parte denominada “O que é?”. Ndo
ha também mengao ao autor das informagdes disponibilizadas. Este
problema nao se restringe ao link “O que é?”. Ele pode ser identificado
em diferentes paginas do site.

Como a informacao oferecida esta disponivel no site desta res-
peitada instituicdo o usuario podera supor que esta associagao é
responsavel pela informacdo oferecida. As experiéncias de avaliagdo
da qualidade da informac&o realizadas por nds em sites de renomadas
instituicoes de ciéncia e tecnologia do Brasil revelaram que o estatuto
organizacional ndo garante que a informacdo atenda aos critérios
técnicos necessarios (Pereira Neto et al. 2017 e 2021).

Analisaremos a seguir o site da Associacdo HNPCC Lynch do ponto
de vista da interatividade. Ele avalia em que medida o ambiente virtual
permite que o usuario exercainfluéncia sobre o contetido e/ou aforma
da comunicacdo existente. Durante o século XX as midias tradicionais
exerceram, nas palavras de Lemos (2007), sua “fungao massiva”, ou
seja: produziram, transmitiram e distribuiram informacao a partir de
um polo de emissao. Naquele contexto a interatividade era residual e
ndo interferia no contedldo da mensagem oferecida. Nas novas tecnolo-
gias de informagadoe comunica¢do, denominadas por Lemos (2007) de
“Midia pds-Massiva”, a interatividade é o cerne do negdcio! Compete
as midias digitais com “funcdo pds-massiva” serem um ambiente no
qual os participantes possam se comunica trocar informagdes entre
si de forma sincrona ou assincrona (Lemos, 2007).

Para Lemos (2007) existiriam trés leis da cybercultura: a liberacao
daemissao, a conexdo em rede e reconfiguracgao cultural. Chats,blogs,
podcasts, forums, Facebook, instagran e demais formas de trocas entre
pares sao alguns exemplos de como a liberagao da emissao pode ser
realizada através das novas tecnologias de informagao e comunicagao.
Para Lemos (2007) ndo basta apenas produzir a informagao. Ela deve
ser inserida em uma rede e circular para chegar a ser utilizada por
outras pessoas. As novas tecnologias de informacado e comunicacao
estdo reconfigurando a cultura e os comportamentos. Novas relacdes
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entre tecnologias e sociabilidade estdo sendo construidas diariamente.
Para Castells (2007) estamos presenciando a mass selfcommuni-
cation, ou seja:

“a emergéncia de uma nova forma de comunicagdo
relacionada com a cultura e tecnologia da
sociedade em rede, e baseada em redes horizontais
de comunicagdo” (Catells, 2007: 239).

Ao analisar o site “Association HNPCC Lynch” nao foi observada
nenhuma maneira dos usuarios se comunicarem entre si.
Identificamos apenas uma maneira do usuario se comunicar com
os gestores do portal, denominada “nos contatar”, disponivel no
menu principal.

Ao clicar neste link somos levados a uma pagina onde consta o
endereco fisico da associacdo, situada em Toulouse, cidade no sul da
Franga. Supomos que seja uma maneira do usuario se corresponder com
a associacdo através de cartas, pois o endereco esta acompanhado do
codigo postal. Consta ainda a seguinte informacao: “Vocé também pode
entrar em contato conosco através e-mail:contact@hnpcc-lynch.com”.

Enviamos uma mensagem para este endereco eletrdnico no dia 25
de outubro mas, até a submissdo deste manuscrito ndo obtivemos
resposta. No mesmo site ha um tépico denominado: “Vocé tem alguma
pergunta?”. Ao clicar neste item aparece o seguinte texto: “Ficaremos
felizes em atendé-los. Uma pergunta sobre a associagdo? Uma pergunta
sobre HNPCC/Sindrome de Lynch?”. E concluiinformando que um
membro do comité cientifico ird responder sua questdo. Para tanto
o site indica o email da instituicdo para onde esta questao deve ser
enviada. Enviamos uma mensagem para este endereco eletronico em
meados de outubro de 2022 mas, até a submissdo deste manuscrito
nao obtivemos resposta.

Ha ainda um item no menu principal oferecendo acesso a uma
“newsletter”. Ao clicar nesta aba aparece a seguinte mensagem:

Assine a nossa newsletter!

Vocé receberd automaticamente os artigos

do boletim assim que forem publicados.


https://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Ambiente_mediado&action=edit&redlink=1
mailto:contact@hnpcc-lynch.com
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Para se inscrever, nada mais simples. Envie-
nos um e-mail para o sequinte enderego:

contact@hnpcc-lynch.com (grifo nosso).

Enviamos uma mensagem para este email em meados de outubro de
2022 solicitando que nos fosse enviada a newsletter da associagao.
Até o momento da submissdo deste manuscrito ndo obtivemos
resposta. Alem disso nao recebemos “automaticamente os artigos
do boletim assim que forem publicados” como consta no site.

Cabe ressaltar que o site possui um motor de pesquisa também
denominado de buscador. Trata-se de um programa desenhado para
procurar contelidos especificos em documentos e bases de dados
a partir da insercdo de palavras-chave fornecidas pelo usuario. Ele
permite que o cidadao procure o tema e/ou problema de seu interesse.
Acessamos o buscador e ele esta funcionando! Trata-se uma forma
de interatividade reconhecida como imprescindivel para atender as
demandas dos usuarios.

Sob a denominacgao “os links” consta uma relacao de diferentes
ambientes virtuais dedicados ao tema da Sindome de Lynch. Identi-
ficamos tanto institui¢cdes publicas como o “Institut National Contre Le
Cancer - INCa” (https://www.e- cancer.fr/en/cancer-info) até ambientes
virtuais oferecidos por organiza¢des ndao governamentais como o
“Jeunes Solidarité Cancer” (https://jeunes-solidarite-cancer.org/) que tem

como missao “quebrar o isolamento de jovens adultos, adolescentes
gravemente doentes, ex-pacientes e entes queridos”. Esta informagao
pode serimportante para muitos interessados no tema.

Analisaremos a seguir o site sobre a Sindrome de Lynch do ponto
de vista da sua legibilidade.

Este critério verifica o nivel de compreensao do texto disponivel
online. As revisGes sistematicas analisados até o momento em nossa
pesquisa indicam que a maioria dos estudos que utilizou esse
critério na avaliagdo verificou a extensdo e a complexidade das frases
e palavras, utilizando férmulas como o“indice de Nivel de Grau de
Flesch-Kincaid” (Zhang, Sun e Xie (2015) e Paolucci e Pereira Neto
(2021). Os testes de legibilidade de Flesch-Kincaid foram projetados
para indicar a dificuldade de compreensao durante a leitura de uma
passagem escrita em inglés académico contemporaneo (Solnyshkina,
et al 2017). Eles avaliam cinco parametros para mensurar a dificuldade
de o texto ser compreendido, a saber: narratividade, simplicidade
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sintatica, concretude da palavra, coesao referencial e coesdo profunda
(Solnyshkina, et al 2017).

A participacdo de usuarios finais na avaliacdo da qualidade da infor-
macdo emssitesde salide parece ser uma excegdo. A revisdo sistematica
publicada por Paolucci e PereiraNeto (2021) conclui que a maioria dos
estudos (80%) teve os proprios autores como revisores.A participagao
de especialistas (8%) e usuarios (5%) foi insignificante.

A revisdo sistematica publicada por Zhang, Sun e Xie (2015) chegou
a uma conclusdao semelhante. Segundo eles:

[...] Em todos os estudos incluidos na revisdo, os
avaliadores eram pesquisadores ou especialistas médicos;
poucos envolveram especialistas da drea e consumidores.
Logo, um conhecimento limitado foi obtido sobre
diferencas entre especialistas e consumidores em geral

na avalia¢do da qualidade. Pesquisas futuras podem

preencher essa lacuna (Zhang, Sun e Xie, 2015, p.2081).

Sendo assim, os estudos de Zhang, Sun e Xie (2015), e de Paolucci e
Pereira Neto (2021), constataram que a realidade nao havia mudado.
As conclusdes que estas duas revisbes sistematicas apresentam se
aproximam daquelas expostas no estudo realizado por Eysenbach
et al (2002): os usuarios finais, em linhas gerais, ndo participam da
avaliacdo da qualidade da informacao de sites de satde!

Ao observar as tabelas com os resultados finais da avaliacao da
qualidade da informacao em sites de Dengue (Pereira Neto; Paolucci;
Daumas e Souza 2017) e Aleitamento Materno (Pereira Neto et all. 2021),
presentes nas tabelas 1 e 2, percebemos que o site do Ministério da
Saude obteve baixos indices de conformidade emelagdo a legibilidade.
Na Dengue o indice chegou a 28,4% (tabela 1) (Pereira Neto; Paolucci;
Daumas e Souza 2017). No aleitamento materno nao ultrapassou 38%
(tabela 2) (Pereira Neto et all. 2021). A hipdtese explicativa que temos
para esta evidéncia é a seguinte: Especialistas nas respectivas areas
apresentam informagdes sobreos temas utilizando jargdes cientificos
de dificil compreensdo pelo publico em geral.

Certa vez, durante uma avaliacao de legibilidade de sites de Dengue,
um pesquisador-cidaddo, residente em uma comunidade de baixa
renda, nos perguntou: “Professor o que é cefaleia? Eu ndo sei o que
esta palavra significa. Tenho uma vizinha que tem um nome parecido.


mailto:contact@hnpcc-lynch.com
https://jeunes-solidarite-cancer.org/
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Tenho que me afastar dela?” Cefaleia é um nome cientifico para dor
de cabeca, um dos sintomas da Dengue. Os produtores de contetido
deste site preferiram usar uma palavra erudita, de cunho cientifico,
do que aquela de uso comum.

Nossa avaliagdo da legibilidade deste site sobre a Sindrome de
Lynch da “Association HNPCC Lynch” ndo contou com a participagao
de usuarios finais, mas pode indicar alguns problemas que dificultam
a compreensao do texto.

Em primeiro lugar nos chamou atencao o fato de nenhuma infor-
macado ser acompanhada de uma imagem. Para nds a imagem pode
desempenhar importante papel na difusdo do conhecimento, espe-
cialmente entre a populagdo iletrada ou com dificuldades de leitura.
Ela pode ainda facilitar e enriquecer a compreensao da informacao e
contribuir para organizacao e estruturacao textual favorecendo sua
assimilacdo por parte do receptor. A ilustracdo utiliza cddigos iconicos
para transmitir e comunicar uma informacao verbal. Sua utilizagao no
texto pode aumentar a eficacia no processo comunicativo (Jing,Gao,
Zhang, Gao e Sun, 2022).

Em segundo lugar cabe destacar que os textos, muitas vezes, nos
pareceram longose até incompreensiveis. Em certo momento, ao
apresentar esclarecimentos sobre o cancer colorretal consta a seguinte
sentenca no site:

Entre os genes associados a sindrome de
Lynch, as mutagdes afetam principalmente
dois deles, chamados MSH2 e MLH1.

Este tipo de informagdo nos parece excessivamente técnica e poten-
cialmente desinteressante para o usuario de um site como este.

Analisaremos a seguir o site sobre a Sindrome de Lynch do ponto
de vista da abrangéncia da informacao.

Este critério possui diferentes denominagdes na revisado sistematica
publicada por Eysenbach et al (2002): Completude, Abrangéncia,
Cobertura ou Escopo. Ele parte do principio de que existiriam aspectos,
temas ou problemasindispensaveis a serem abordados por um site
de saude.

No caso da Dengue, por exemplo, a abrangéncia da informacao foi
estruturada com pesquisadores, profissionais da atencdo primaria
e usuarios partindo do principio de que se trata de uma doenca
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transmissivel. Por essa razdo recomendamos que os sites sobre
Dengue abordassem a prevencado, a transmissao, o sintoma, o
diagndstico e o tratamento desta doenca (Pereira Neto; Paolucci;
Daumas e Souza, 2017).

Em relagdo ao aleitamento materno construimos com
pesquisadores, profissionais da atencdo primaria e usuarios cinco
temas (Pereira Neto et all. 2021). O primeiro destacava importancia
do leite materno para o bebé. O segundo buscava informacdes
sobre os cuidados que a mae deveria ter com as mamas. O terceiro
enfatizava importancia da amamentacdo para a saude da mae/
mulher e outros aspectos que podem facilitar ou dificultar o
aleitamento materno. O quarto aborda a extragao, armazenamento
e doacdo do leite materno e a continuidade da amamentacdo apds
o retorno ao trabalho. O quinto se refere aos direitos da mae de
amamentar, consagrado na legislacdo brasileira (Pereira Neto et
all. 2021).

0 quadro abaixo apresenta os temas presentes no site do Dynamed
e no site da “Association HNPCC Lynch”,

Dynamed Association Lynch

Visdao geral e recomendacao Introducao

Informacao Geral O Colo e o intestino grosso
Epidemiologia O cancer coloretal

Etiologia e Patogénese Gens e Cromossomas
Historico e Fisico Analise Genética

Diagndstico Vantagens e inconvenientes da

analise genética

Recomendac0es de organiza¢des |Métodos de triagem
profissionais

Tratamento Os tratamentos recomendados

ComplicacOes e Progndstico Riscos, triagem e tratamento de

outros tipos de cancer

Prevencao e Triagem Conclusao

Sindrome de Muir-Torre

Guias e Recursos

Referencias



http://www.hnpcc-lynch.com/?page_id=166
http://www.hnpcc-lynch.com/?page_id=166
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Um primeiro aspecto nos salta aos olhos: O item dedicado a
prevencao presente no site do Dynamed nao pode ser identificado
na pagina da associacdo. Este aspecto revela uma importante
deficiéncia na abrangéncia da informacgao oferecida neste site sobre
Sindrome de Lynch.

Analisaremos a seguir o site sobre a Sindrome de Lynch do
ponto de vista da acuracia da informagao. Um ponto nos chamou
a atencdo, desde o inicio de nossa avaliacdo: As informacdes
disponibilizadas no site sobre Sindrome de Lynch foram publicadas
em 2014. Nove anos se passaram entre a Ultima postagem até o
periodo em que se realizou a pesquisa que se transformou neste
artigo (final de 2022). Este fato, em si, compromete a acuracia das
informacgdes oferecidas.

Se observarmos a data da publicacao das fontes utilizadas pelo
Dynamed este problema torna-se ainda mais grave. No site do
Dynamed consta, quase sempre, um primeiro link denominado
“Overview and Recommendations - Background” Trata-se de
informacgdes consideradas essenciais que merecem destaque
logo na abertura do link que oferece informacgdes sobre cada
doenca. Foram utilizadas para a construcao das “Overview and
Recommendations” sobre Sindrome de Lynch trés publicagdes:
uma de 2013 e as duas de 2018.

Uma foi publicada por Idos e Valle (2021), na GeneReviews: um
periddico que possui anualmente mais de 5 milhdes de usuarios.
Consta no editorial da GeneReviews que os capitulos sdo atuali-
zados pelos autores, com a curadoria dos editores, a cada quatro
ou cinco anos (ou conforme o necessario). Por esta razdo o artigo
de Idos e Valle, publicado pela primeira vez em 2004 foi revisado
em 2021.

Os dois outros artigos foram publicados em periddicos de
renomadas institui¢descientificas internacionais. Provenzale, Gupta,
Ahnen, et al. (2018) publicaram pelo “National Comprehensive Cancer
Network” (NCCN). Este periédico se apresenta como “uma rede com
32 importantes centros de cancer, sem fins lucrativos, dedicados
ao atendimento ao paciente, pesquisa e educacao”. O outro artigo
foi publicado por Balmana e colaboradores (2013) nos “Annals of
Oncology”. Trata-se do jornal da “Sociedade Europeia de Oncologia
Médica” e da “Sociedade Japonesa de Oncologia Médica”. Consta em
seu editorial que ele:
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“fornece publicagdes de revisdo por pares rapidas
e eficientes sobre tratamentos inovadores de
cancer ou trabalhos de tradugdo relacionados

d oncologia e medicina de precisdo”

Assim duas das trés principais fontes utilizadas como referéncia pelo
Dynamed foram publicadas depois de 2014, ou seja, apds a ultima
atualizacdo realizada pelos responsaveis pelo site analisado.

Como as informacoes oferecidas pelo site da associacao nao sao
acompanhadas de suas respectivas fontes ficamos sem saber se
Balmana e colaboradores, publicado em 2013 foi ou ndo utilizado ou
se foram aproveitadas as conclusdes da primeira versao do estudo de
Idos e Valle publicadas 2021.

Outro aspecto merece destaque: entre “Overview and Recommen-
dations - Background” do Dynamed. Constauma informacao que nos
chamou a atencao:

Fatores associados ao aumento do risco de
desenvolver cGncer em pessoas com sindrome de Lynch

incluem obesidade e tabagismo. (grifos nosso)

Esta informacdo foi obtida no estudo realizado por Movahedi e
colaboradores publicado em 2015 no jornal da “American Society
of Clinical Oncology” e apresentadona “British Society for Genetic
Medicine Conference” realizada em Liverpool, Reino Unido em 2014,

O site da “Association HNPCC Lynch” apresenta uma informacao
semelhante, apesar de nao ser idéntica. Consta no link dedicado ao
“Cancer colorretal”,dentro da parte “O que é?” a seguinte informagao:

.../ orisco de cdncer colorretal parece ser particularmente
aumentado moderadamente pela ingestdo de

gorduras de origem animal excessivamente cozidas e/

ou uma dieta pobre em frutas e vegetais. A falta de
exercicio fisico e o tabagismo sao outros fatores
ambientais associados a um aumento moderado

no risco de cancer colorretal. (grifo nosso).

No site da associacao ndo menciona a obesidade como fator de risco
para o cancercolorretal e sim as caracteristicas da alimentacdo. O
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consumo de tabaco é considerado um fator de risco “moderado”
enquanto que o documento que serviu de base para a informacao
disponibilizada no Dynamed considera que o risco aumenta.

Movahedi e colaboradores (2015), na conclusdo do artigo, sao
ainda mais enfaticos em relagdo a associa¢do da obesidade como
fator de risco para cancer colorretal, afirmando que “a obesidade
esta associada a um risco substancialmente aumentado de cancer
colorretal em pacientes com sindrome de Lynch” (Movahedi e cola-
boradores, 2015). Neste caso nao se trata de um problema semantico.
Os termos adotados sao resultado de um estudo randomizado que
envolveu 937 participantes.

Conclusao

Peter Senge, engenheiro e PhD em gestdao pelo “Instituto de
Tecnologia de Massachusetts” (MIT ), em seu livro - “A Quinta
Disciplina” - publicado originalmente em 1990, causou um impacto
muito grande no mundo empresarial/intelectual e foi reeditada
depois em diversas linguas, chegando a vender mais de um milh&o
de exemplares. Neste livro, ele apresenta varias ideias que no
final do século passado foram vistas como inovadoras. Uma delas
foi sintetizada com a metafora relacionada com “a arte de ver a
floresta e as arvores”. Esta sentenca resume a visdo sistémica que
os autores apresentam. Em principio, quando estamos envolvidos
em um projeto, um problema e principalmenteuma crise, estamos
habituados a olhar as arvores em vez de observar a floresta. A
expressao “ver as arvores”, neste caso, tem varios significados. Ela
pode revelar o interesse em se enxergar um detalhe,umasutileza. Ela
também revela o foco nos pequenos problemas desconsiderando
outros aspectos. E pior: “ver as arvores”, pode significar fixar-se nos
problemas e ndo nas soluc¢des. Nao queremos dizer, entretanto, que
os detalhes n3do sejam importantes. E claro que s3o. Entretanto é
preciso dar um passo atras e ver o cenario mais amplo. E importante
olhar a floresta!

No nosso caso o site da “Association HNPCC Lynch” é a arvore. Qual
¢ afloresta? Para nds a floresta esta constituida pela proeminéncia e
pervasividade das novas tecnologias de informacado e comunicac¢ao
na sociedade humana planetaria. A floresta esta dominada pelas NTIC.
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Como afirmamos no inicio deste artigo, as NTIC estdo promovendo
uma transformacdo intensa, rapida, radical e pervasiva, pois invadiu
praticamente todas as esferas da vida humana, sejam elas sociais,
econdmicas, politicas, interpessoais ou culturais. Vivemos a Era da
Informacao! (Castells, 1999).

“Association HNPCC Lynch” sinaliza algo neste sentido quando
inclui entre seusobjetivos sua disposicdo em “informar o publico e
os profissionais de saide para melhor conhecimento e gestdo desta
predisposicdo hereditaria”.

Entretanto, o ato de informar atualmente ndo se faz mais em uma
via Unica entre o emissor e o receptor. A comunicagdo se fazem rede.
Assim a arvore estara em consonancia com a floresta.

Outros problemas pontuais analisados no site sobre Sindrome de
Lyncgh indicam que a arvore ndo esta sintonizada a floresta. Um deles
refere-se ao fato do texto, da newsletter e dos artigos de referéncia
ndo estarem atualizados. A “Carta aos associados” nao é difundida
ha muito tempo. Alem disso as informagdes disponibilizadas nao
estdo acompanhadas de suas respectivas fontes. Sobreas brochuras
cabe destacar que a francesa reproduz o texto que esta no site da
“Association HNPCC Lynch”. As demais nao apresentam o mesmo
conteddo.

Cabe ressaltar que a avaliagdo presente neste artigo nao teve a
finalidadede aprovar ou reprovar o site da “Association HNPCC Lynch”.
Sua funcdo primordial foiapresentar um diagndstico da situacao
encontrada utilizando um método especifico. A partir do diagndstico
resultante da avaliagdo, os gestores do site poderiam fazer aalteracoes
indicadas para melhorar a qualidade da informacao disponibilizada.

Como analisamos nesse estudo, a informacgado on-line sobre saude
é um recurso decisivo para o incremento da prevengado e controle de
doencas, da gestdo do autocuidado,do empoderamento e da adesao
ao tratamento.

Uma informacdo on-line de qualidade, com fonte confiavel, cor-
reta, atualizada e facilmente compreensivel pode exercer um papel
fundamental nas praticas de autocuidado, reduzir os custos dos
servigos, contribuir com a prevencao de doencas e napromogao da
salde. Com uma informagdo como esta, o cidaddo podera conhecer
e, possivelmente, adotar as medidas preventivas preconizadas pela
ciéncia. Ele podera também saber onde e quando realizar exames
diagndsticos e receber o atendimento médico possivel e necessario.


http://www.mit.edu/
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Para tanto, é necessario que a informacdo tenha qualidade, isto
é, seja interativa, compreensivel, atual, confidvel e cientificamente
comprovada. Cabe salientar que, ao utilizar a palavra ‘qualidade’,
ndo estamos nos referindo a sua dimensao subjetiva. Para nés essa
expressdo, associada a informacdo on-line em saude, esta relacionada
com a uma perspectiva epidemioldgica e realista de sobrevida e bem-
-estar que podera proporcionar ao cidadao e a populacdo em geral.
Isso porque informacao de qualidade pode salvar vidas!
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