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RESUMO

O progresso das Tecnologias da Informacédo e Comunicacéo possibilitou o acesso a
informacGes em saude e a ferramentas de suporte on-line. Considerando 0s riscos a
que o conteudo informacional on-line de baixa qualidade pode expor os pacientes, é
imprescindivel que os profissionais de saude incorporem em sua pratica profissional
a avaliacdo da qualidade das informacdes on-line sobre saude. Objetivou-se
apreender a percepcao dos enfermeiros sobre as potencialidades e fragilidades do
uso das informacdes de sites sobre Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas
no cuidado e elaborar um instrumento para avaliacdo da qualidade dessas
informacdes. Trata-se de uma pesquisa de intervencdo, de carater exploratério e
baseada em método misto quali-quantitativo. A abordagem qualitativa foi realizada por
meio de entrevistas semiestruturadas. Para a abordagem quantitativa utilizou-se a
aplicacdo do instrumento de avaliacdo de sites desenvolvido coletivamente pelos
participantes. Participaram deste estudo 23 enfermeiros, com experiéncia em Servico
de Transplante de Medula Ossea, lotados na Unidade de Hematologia, Hemoterapia
e Oncologia, entre outras unidades do hospital. A coleta de dados ocorreu entre
novembro de 2016 e fevereiro de 2017, em duas etapas: na primeira, foram realizadas
entrevistas semiestruturadas e, na segunda etapa, atividades on-line de intervencéo
por meio da elaboracdo coletiva de um instrumento de avaliacdo da qualidade da
informacao de sites brasileiros com essa tematica, e aplicacdo desta ferramenta na
avaliacdo de dois sites. As entrevistas foram transcritas e analisadas com o auxilio
do software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires, emergindo desta analise quatro classes, intituladas: Percepcdo do
enfermeiro sobre suas competéncias nas orientacdes a pacientes e familiares com
perfil de busca de informacdes em sites sobre saude; Das limitacGes existentes as
possibilidades de melhorar a pratica sobre a qualidade das informacfes on-line sobre
saude; A Internet como uma possibilidade na ampliacdo da rede de apoio social,
Potencialidades e fragilidades das informacdes on-line sobre saude. Para analise dos
dados quantitativos da aplicacdo do instrumento, foram realizados o calculo da
amplitude do intervalo de classes, o intervalo de pontuacdo para classes, a
interpretacdo de planilhas e representagbes gréficas. As atividades on-line de
intervencao realizadas mostraram-se eficazes para a elaboracéo e aplicacdo de um
instrumento de avaliacdo da qualidade da informacédo de sites, produto desta
pesquisa. Na percepcdo dos participantes, as informacfes on-line sobre saude
possuem tanto fragilidades quanto potencialidades. Identificou-se a existéncia de uma
lacuna na formacéao e pratica dos enfermeiros em algumas habilidades de Informatica
em Enfermagem, pois apesar de demonstrarem conhecimento para avaliacdo da
qualidade das informacdes on-line sobre saude, néo realizam a translacdo do mesmo
para sua pratica profissional. Considera-se importante refletir sobre a necessidade de
investimentos na formagcdo e capacitacdo dos enfermeiros para superar suas
limitacOes e incorporar as informacgdes on-line aos cuidados de Enfermagem para
possibilitar uma assisténcia centrada nas necessidades dos pacientes e familiares
com esse perfil de busca e utilizagao de informacdes.

Palavras-chave: Internet. Informacéo de Saude ao Consumidor. Informéatica em
Enfermagem. Competéncia informacional.



ABSTRACT

The advances in Information and Communication Technologies (ICTs) enabled the
access to health information and online support tools. Considering the hazards that
low-quality online informative content may expose patients, it is essential that
healthcare professionals include quality evaluation on online health information in their
professional practice. It aimed to apprehend nurses’ perception about the potentialities
and weaknesses in the use of informative sites on Hematopoietic Stem Cells
Transplantation for caring, and elaborate an instrument for the quality evaluation of
such information. It was an exploratory, intervention research study, grounded in a
mixed quali-quantitative method. The qualitative approach was held by means of semi-
structured interviews. For the quantitative approach, the application of a site evaluation
instrument was used, jointly developed by the participants. Twenty-three (23)
experienced nurses in Hematopoietic Stem Cells Transplantation Service, who worked
at the Hematology, Hemotherapy and Oncology Unit, among other hospital units,
participated in the study. Data collection was carried out between November, 2016 and
February, 2017, entailing two steps: in the first one, semi-structured interviews were
held, and in the second one, online intervention activities were carried out by means
of the joint elaboration of a quality evaluation instrument of Brazilian sites on the theme,
and application of the tool in two sites. The interviews were transcribed and analyzed
by means of the Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
de Questionnaires® (IRAMUTEQ) software, emerging four classes from that analysis,
as follows: Nurses’ perceptions on their competencies in guiding patients and family
members who have the profile of searching for information on health sites; From the
existing limitations to the possibilities of improving the practice on online quality health
information; Internet as a possibility to expand the social support network; Potentialities
and weaknesses of online health information. For the analysis of the quantitative data
in the instrument application, class width calculation, class score intervals,
spreadsheet interpretation and graphic representations were carried out. The online
intervention activities, which were carried out, proved effective for the elaboration and
application of a quality evaluation instrument of informative sites, by-product of this
study. In the participants’ perception, online health information may feature as many
weaknesses as potentialities. A gap in nurses’ education and practice was evidenced
towards some nursing Informatics skills, once they show knowledge on quality
evaluation of online health information, however, the participants do not transport it to
their professional practice. It is important to consider investments in nurses’ education
and qualification, so that they can overcome their limitations and incorporate online
information to Nursing care, thus enabling care centered on the needs of patients and
their families with that profile of information search and use.

Key words: Internet. Health Information to Users. Nursing Informatics.
Informative Competency.
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1 INTRODUCAO

O Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH) é uma opcéo de
tratamento com potencial curativo para diversas doencas hematolégicas malignas,
como faléncia medular, hemoglobinopatias e doengas congénitas do metabolismo.
(SABOYA et al., 2010).

O primeiro TCTH alogénico foi realizado por Thomas em 1957; e a descoberta
dos antigenos leucocitarios humanos (HLA) foi importante para o sucesso dos
transplantes alogénicos. O primeiro TCTH foi realizado com sucesso em 1968, em um
paciente com imunodeficiéncia combinada severa (SCID em inglés) e com sindrome
de Wiskott-Aldrich, o primeiro ndo aparentado ocorreu em 1973, em um paciente com
SCID. (YESILIPEK, 2014).

O termo Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas é preferivel ao termo
Transplante de Medula Ossea porque, apesar do tratamento ser mais conhecido pela
populacdo em geral como transplante de medula éssea, o avanco da medicina
permitiu a utilizacdo e descobertas de outras fontes de Células-Tronco
Hematopoiéticas (CTH), como o sangue periférico e o corddo umbilical, deixando de
ser a medula éssea a unica fonte de CTH disponivel para o TCTH. (MATIAS et al.,
2011; YESILIPEK, 2014).

Além disso, na ultima década, o numero de Transplantes de Células-Tronco
Hematopoiéticas que utilizaram a medula 6ssea como fonte de CTH permaneceu
estavel, enquanto que os TCTH que utilizaram o sangue periférico e cordao umbilical
aumentaram significativamente, outra razao pela qual o termo mais adequado a ser
utilizado € Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas e ndo Transplante de
Medula Ossea. (YESILIPEK, 2014).

Durante o processo de TCTH, a maior parte do tratamento ocorre fora do
ambiente hospitalar, caso nédo haja complicacdes, o0 que evidencia a importancia da
assisténcia prestada a familia e ao paciente nessa fase do tratamento. (MAYER et al.,
2009; RODDAY et al., 2012).

E comum, durante todo o processo de TCTH, que o paciente ou familiares se
sintam inseguros frente ao tratamento, sendo importante que sejam atendidas suas
necessidades de informacdo sobre a doenca e sobre o TCTH, assim como sobre o
cuidado domiciliar para que vivenciem com mais seguranca o processo de adaptacéo
a essa nova condicéo de saude. (NASCIMENTO, 2016; KAZIUNAS et al., 2016).
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Com a mudanca dos sistemas de saude em direcdo a modelos que enfatizam
a gestao domiciliar da saude e o autocuidado, h4 uma presséo crescente para que
pacientes e familiares obtenham acesso a informacdes on-line sobre saude para que
empreguem o conhecimento assimilado na gestdo de doencas (SILVER, 2015), no
entanto, a baixa qualidade dessas informacgdes, se apresenta como um fator limitante
desse processo de transi¢céo. (LIEBL et al., 2015; SILVER, 2015).

Apesar de os profissionais de saude serem considerados a principal fonte de
informacdes por pacientes e familiares (WULFF-BURCHFIELD; JAGASIA; SAVANI,
2012; BEZNER et al., 2014), algumas barreiras, como a distancia e custos podem
restringir o acesso a esses. (SYRJALA et al., 2011).

Nesses casos, a Internet pode ser uma alternativa para atender a necessidade
de conhecimento para o paciente em seu autocuidado ou para o cuidado de familiares.
Contudo, essa pratica pode ser considerada extremamente arriscada devido a baixa
qualidade dessas informacf6es somada a complexidade dos cuidados exigidos ao
paciente no TCTH. (SYRJALA et al., 2011; KAZIUNAS et al., 2016).

A consolidacéo da Internet como fonte de informacgdes em saude (FAHY et al.,
2014) veio acompanhada da probleméatica da qualidade das informacdes
disponibilizadas pelo meio digital. Assim, preocupados com a veracidade dessas, as
quais 0os consumidores podem ter acesso, pesquisadores em todo o mundo
desenvolveram diversos instrumentos com a finalidade de analisa-las. As iniciativas
de avaliacdo de sites em saude direcionados a consumidores de informagdes sobre
saude podem ser agrupadas em trés tipos: cédigos de conduta, guias de usuario e
certificacdo da qualidade da informacao web. (MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015).

Quando se trata de avaliacdo da qualidade da informacao on-line sobre saude
para consumidores, a revisdo sistematica de Eysenbach et al. (2002) é considerada
uma das principais referéncias no assunto. (PEREIRA NETO et al., 2016). Esses
critérios foram examinados em 2014 por Pimenta (2015) e foram considerados
atualizados.

Este estudo se insere na linha de pesquisa Processo de Cuidar em Saude e
Enfermagem, como parte do projeto tematico “Organizagéo do Cuidado a Saude das
Familias nos Diferentes Espagos da Pratica Profissional”, sendo vinculado ao Grupo
de Estudo Familia, Saude e Desenvolvimento (GEFASED) e a &rea de concentragcédo
Pratica Profissional de Enfermagem do Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem

do Mestrado Profissional em Enfermagem da Universidade Federal do Parana.
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A qualidade da informacé&o on-line sobre saude pode ser avaliada em qualquer
patologia ou modalidade de tratamento. A proposta para que fosse desenvolvida com
foco no TCTH se deve a proximidade deste pesquisador com o Servi¢o de Transplante
de Medula Ossea (STMO) de um hospital de ensino do Sul do Brasil, local onde
exerceu atividade assistencial como enfermeiro por trés anos e acompanhou as
necessidades de informacdo e dificuldades na aquisicdo destas por familiares e
pacientes sobre o TCTH, assim como p6de observar 0s riscos a que 0s pacientes sao
expostos caso recebam cuidados e informacdes inadequadas.

Considerando que familiares e pacientes, em sua maioria, apresentam
dificuldades em avaliar a qualidade do contetdo informacional de sites sobre saude
(DIVIANI et al., 2015; LESEURE; CHONGKHAM-ANG, 2015) e aos altos riscos a que
informacdes de baixa qualidade expdem os pacientes do TCTH (RODDAY et al.,
2012), é imprescindivel que eles recebam orientacbes sobre como realizar uma
avaliacao eficaz da qualidade da informacéo on-line sobre salde. Assim, é essencial
gue os profissionais de saude atuem como seus orientadores no que diz respeito a
obtencéo de informacfes sobre salude na Internet, e auxiliem-nos nessa busca, bem
como na interpretacdo correta destas informacdes, quando necessario. (BEZNER et
al., 2014; NATH et al., 2016).

Nessa perspectiva, o enfermeiro deve cumprir seu papel de educador em
saude, orientando e direcionando pacientes e familiares com perfil de busca de
informacdes sobre salde na Internet a obtencéo de informacgdes de qualidade para o
autocuidado ou para os cuidados domiciliares. (BEZNER et al., 2014; SECKIN, 2014).

Diante da crescente busca de informagdes por meio da Internet por pacientes
ou familiares no TCTH, este estudo se justifica pela identificacdo da necessidade de
qgue o enfermeiro inclua em seu processo de cuidar orientacbes a pacientes e
familiares relacionadas ao uso de informacdes on-line sobre saude, pratica que
podera contribuir, substancialmente, para melhoria da qualidade da assisténcia
prestada a pacientes e familiares que possuem esse perfil de busca de informacdes.

Assim, formulou-se a seguinte questao norteadora do estudo: qual o papel do

enfermeiro em tempo de internet na orientacao e avaliacdo da informacéo em saude?
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2 OBJETIVOS

Apreender a percepcdo dos enfermeiros sobre as potencialidades e

fragilidades do uso das informacdes de sites sobre TCTH no cuidado;

Elaborar uma proposta coletiva com enfermeiros de um instrumento para
avaliagédo da qualidade da informacéo de sites sobre TCTH voltados ao publico
leigo.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 O TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

O Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH) é uma opcao de
tratamento com potencial curativo tanto para doencas hematoldgicas malignas e nédo
malignas, bem como para determinadas doencas genéticas. (SABOYA et al., 2010).

As Células-Tronco Hematopoiéticas (CTH) séo precursoras de todas as células
maduras presentes no sangue e possuem a capacidade de reconstituir a
hematopoese do paciente a longo prazo. Desse modo, o TCTH consiste na infuséo
intravenosa de células tronco destinadas a restabelecer a funcdo medular e imune
dos pacientes, possibilitando aumento da sobrevida livre da doenca. (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA (INCA), 2012).

A infusdo das CTH ocorre ap6s regime agressivo de condicionamento com
aplicacdo de altas doses de quimioterapia e, em alguns casos, da radioterapia,
provocando a imunossupressao para a cura ou remissdo completa da doenca.
(SEBER, 2009).

O TCTH so6 € indicado quando a sobrevida global e a qualidade de vida do
paciente serdo melhores quando comparadas ao tratamento convencional com
guimioterapicos. (SEBER, 2009). Fatores limitantes, como a falha da quimioterapia de
inducao e a recidiva precoce da doenca, fazem com que o tratamento seja indicado
apenas para pacientes em alto risco de morte, sendo considerada a ultima opcéo de
tratamento. (SEBER, 2009; SCHILLER, 2013).

Os transplantes podem ser classificados quanto ao tipo de doador e quanto a
origem das células tronco hematopoiéticas. (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA,
2009).

Quanto ao tipo de doador, € denominado transplante autélogo nos casos em
gue as CTH enxertadas provém do proprio paciente e alogénico quando as células
sdo de doador compativel. O transplante alogénico pode ser aparentado ou nao
aparentado, e singénico, caso o doador seja irmao gémeo univitelino do receptor. (LI;
SYKES, 2012).

O doador de primeira escolha € um irmdo saudavel e com HLA idéntico.
Recentemente tém sido usadas células de doadores aparentados parcialmente

idénticos. Nesses casos 0 doador possui o haplotipo HLA (50%) compativel com o
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receptor, sendo denominada essa modalidade de TCTH haploidéntico. (SABOYA et
al., 2010). No TCTH sdo utilizadas trés possiveis fontes de células progenitoras: CTH
provenientes da medula 0ssea, corddao umbilical e sangue periférico. (YESILIPEK,
2014).

O TCTH pode ser dividido cronologicamente em trés fases: pré-TCTH
(ambulatorial e na unidade de internacdo), TCTH propriamente dito e p6s-TCTH
(internacdo e ambulatorial). (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).

Na fase ambulatorial do pré- TCTH o paciente realiza diversos exames e tanto
ele quanto os familiares sé@o orientados a respeito do internamento, possiveis riscos e
complicacbes do tratamento. Na fase pré- TCTH na unidade de internacdo ha a
hospitalizacédo integral, seguida do periodo de condicionamento, infusdo das CTH
(TCTH propriamente dito) até a alta hospitalar; a Gltima fase inicia com a alta hospitalar
até 0s 100 dias apoés a infusdo das CTH. (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).

Na fase denominada TCTH, propriamente dita, ocorre a infusdo das CTH apés
aplicacdo de altas doses de quimioterapia por meio de um cateter central semi-
implantavel, do tipo Hickman, associado, em alguns casos, com radioterapia,
provocando a imunossupressao para a cura ou a remissao completa da doenca.
(HENIG; ZUCKERMAN, 2014).

O periodo de internacao integral dura em média de trés a cinco semanas, caso
nao ocorram complicacdes. O paciente sO recebe alta do internamento quando h&
sinais evidentes do funcionamento normal da producéo de granulécitos e plaquetas,
além de estar livre de complicacdes. Porém, durante os primeiros 100 dias apls a
infusdo de CTH é necesséario que o paciente se mantenha préximo ao centro de
transplante para acompanhamento ambulatorial. (ZAHID et al., 2014).

O momento da alta traz sentimentos ambiguos para os familiares e pacientes,
pois, por um lado ocorre alivio por ter o familiar de volta, por outro, tornam-se
evidentes 0 medo e a ansiedade para lidar com o periodo de reabilitacdo. (FRAGUAS
etal., 2011).

O paciente permanece em acompanhamento periédico mensal, evoluindo
gradativamente para retornos a cada seis meses, até atingir retornos anuais, intervalo
que depende de sua recuperacédo. (CASTRO et al., 2012; WULFF-BURCHFIELD;
JAGASIA; SAVANI, 2012).

Observa-se, assim, que a maior parte do processo do TCTH, caso nédo haja

complicagOes, se passa fora do hospital, o que evidencia a importancia dos cuidados



19

domiciliares e ambulatoriais para o sucesso do tratamento. (FRAGUAS et al., 2011;
GEMMILL et al., 2011).

3.2 PROFISSIONAIS DE SAUDE E COMUNICACAO COM A FAMILIA

Em relagéo as funcdes do enfermeiro na assisténcia a familia, € necessério que
este pense sempre na educacdo em saude como ferramenta indissociavel ao cuidado,
a qual permite auxiliar na transformacdo, autonomia e emancipacao dos sujeitos.
(RIGON; NEVES, 2011).

A educacdo em saude facilita a comunicacdo entre profissionais de saude,
pacientes e familiares. Pode ser desenvolvida por meio de materiais educativos,
folhetos e, mais recentemente, por meio da Internet. (HOVING et al., 2010; WENG et
al., 2013; FORD et al., 2015).

Em relacdo ao TCTH, pacientes e familiares buscam informag¢des em diversos
meios a fim de obter conhecimentos para o cuidado domiciliar ou para o autocuidado,
sendo a Internet, consequentemente, uma das principais fontes de informacao
utilizada. (MAYER et al., 2009, 2010; SYRJALA et al., 2011).

A busca por informagdes na Internet por pacientes e cuidadores ocorre em
diversas patologias e tratamentos na perspectiva de complementar as informagdes
recebidas dos profissionais de salude e ndo com o intuito de substitui-las, pois a
intencao é de auxiliar nos cuidados prestados no domicilio. (BECK et al., 2014; LEE et
al., 2015).

No entanto, o acesso a informacBes on-line sobre salde sem avaliacao
adequada pode causar danos ao paciente, pois se sabe que grande parte dessas
informacdes séo disponibilizadas e produzidas sem qualquer filtro, ndo seguem um
padrao de qualidade, mostrando-se insuficientes para subsidiar adequadamente o
autocuidado ou os cuidados domiciliares. (ALAMOUDI; HONG, 2015; ALBA-RUIZ et
al., 2013).

Sabe-se, também, que apesar da quantidade, grande parte das informagdes
disponibilizadas em sites sobre doencas sao classificadas como de baixa qualidade o
gue pode acarretar complicacdes ao quadro clinico dos pacientes se utilizadas sem
avaliacao adequada. (DIVIANI et al., 2015; LIEBL et al., 2015).

No caso do TCTH, o acesso a informagdes incorretas e de baixa qualidade

podem colocar em risco a vida dos pacientes, pois o0 estado clinico de fragilidade em
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gue se encontram exige um cuidado diferenciado, tanto por parte do pacientes em seu
autocuidado quanto dos cuidadores domiciliares. (COOKE et al., 2011; KAZIUNAS et
al., 2016).

Considerando que o impacto que o TCTH provoca ao paciente e a sua familia,
faz-se decisiva a parceria entre o paciente, familiares e profissionais de saude a fim
de desenvolver um cuidado seguro, centrado ndo s6 na doenca, mas também na
familia durante todo o tratamento. (HEINZE et al., 2015; ULLRICH et al., 2016).

Nessa perspectiva, cumprindo com seu papel de educador em saude, cabe aos
profissionais de saude orientar adequadamente pacientes e seus familiares na busca
de fontes de informacdo de qualidade, as quais propiciardo a continuidade dos
cuidados no pos-TCTH. Estas orientagfes incluem o direcionamento a sites de
qualidade, com conteudo que atenda as necessidades informacionais destes no
cuidado domiciliar ou no autocuidado. (MAYER et al., 2010a; SECKIN, 2014).

3.3 TECNOLOGIAS DA INFORMACAO E COMUNICACAO

Entre as fontes de informagdo em saulde, tem-se destacado na aquisicao de
conhecimentos o uso das Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo (TIC),
especialmente da Internet. (WONG; LEVI, 2017). Desde 2003 a Organiza¢gdo Mundial
de Saude (OMS) sugere a inclusdo das TIC no apoio a intervencfes em saude.
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS), 2003).

TIC é um termo amplo que se refere a qualquer tecnologia de informacao e
comunicacado. Inclui hardwares (computadores, smartphones, consoles de jogos) e
ferramentas de Internet acessiveis, tais como softwares (e-mail, videoconferéncia,
redes sociais virtuais). Essas tecnologias se tornaram, progressivamente, parte do
cotidiano das pessoas e passaram a ser utilizadas em diversos contextos, inclusive
na area de saude. (BACIGALUPE; LAMBE, 2011;ANDERSSON; MAGNUSSON;
HANSON, 2016).

Ocorreu um aumento progressivo do uso das TIC em todo o mundo,
principalmente da Internet. No Brasil, de acordo com o Centro de Estudos sobre as
Tecnologias da Informacédo e da Comunicagao (cetic.br), érgdo responsavel pela
producdo de indicadores e estatisticas sobre o uso da Internet no Brasil, 56% dos
domicilios urbanos brasileiros possuem aceso a Internet e 22% dos domicilios na area

rural, o que corresponde a uma cobertura total de 39% dos domicilios brasileiros com
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acesso a rede mundial de computadores. (COMITE GESTOR DA INTERNET NO
BRASIL (CGl.br), 2016).

Segundo pesquisa do Comité Gestor da Internet no Brasil (CGl.br), em 2015,
cerca de 41% dos usuarios da area urbana buscaram informacdes relacionadas a
saude ou servigcos de saude e o percentual de brasileiros com 10 anos ou mais que
utilizam a Internet chegou a 89%. A atividade mais realizada pelos usuarios da area
rural utilizando TIC, em 2015, foi 0 envio de mensagens instantaneas (85%), seguida
pela participacdo em redes sociais 77%. (CGl.br, 2016).

Nessa mesma pesquisa, o telefone celular aparece como o dispositivo mais
utilizado para o acesso a Internet dos usuarios acima de 10 anos (89%), seguido pelo
computador de mesa (40%), computador portatil ou notebook (39%), tablet (19%),
televisdo (13%) e videogame (8%). A pesquisa foi realizada com uma amostra de
23465 entrevistas e 350 domicilios. (ALMEIDA (Org.), 2015).

No entanto, 0 acesso a Internet exclusivamente pelo celular ocorre entre os
usuarios de classes menos favorecidas (65%) e da area rural (56%), 0 que representa
um desafio para o desenvolvimento de habilidades digitais nesses segmentos
populacionais, pois nesse tipo de acesso os individuos ndo realizam, em geral,
atividades de maior valor agregado, as quais exigem habilidades digitais mais
complexas, que vao além do acesso a redes sociais virtuais ou envio de mensagens.
(ALMEIDA (Org.), 2015).

Essa abrangéncia e diversidade das TIC, mais especificamente da Internet, tem
motivado seu emprego como ferramentas para ampliar o alcance e eficacia das
intervencdes em saude, sendo consideradas poderosos instrumentos para
comunicacao e atividades de promocéao e prevencdo em saude. (GLADSTONE et al.,
2015; KIM, 2015).

3.4 A INTERNET COMO FONTE DE INFORMAGCAO EM SAUDE

Desde que surgiu no meio académico, a Internet se tornou a maior fonte de
informacdo sobre salde em todo o mundo. No passado, essas informacdes eram
limitadas pelo médico do paciente, e hoje, os pacientes tém disponivel e de facil
acesso mais informacdes do que nunca, tornando-se um agente ativo no processo de
aquisicao das mesmas. (LEONARD LICHTENFELD, 2012; FAHY et al., 2014).
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Além do uso de blogs, féruns, redes sociais e sites por busca de informacdes
on-line sobre saude, o uso de mensagens instantaneas tem aumentado a troca
dessas, superando o uso das redes sociais. Por meio desse tipo de aplicativo, 0s
familiares criam grupos e trocam informacdes e experiéncias entre si, funcionando a
Internet também como elemento da rede de apoio social dos individuos. (GLENN,
2015; MONTAG et al., 2015; TOZZI et al., 2015).

Apesar de varios aspectos positivos, como empoderamento, disponibilidade
imediata da informacédo e superacdo de barreiras geograficas, essa mudanca no
acesso a informacg0es possui aspectos negativos, entre os quais a baixa qualidade
das mesmas, 0 que pode expor 0s usudrios a um grande numero de informacdes
falsas e inconsistentes. (DIVIANI et al., 2015; LIEBL et al., 2015; BRECKONS et al.,
2008; ALBA-RUIZ et al., 2013).

Com as TIC o problema de qualidade das informacdes cresceu
geometricamente sendo que ndo esta mais limitado a uma localidade especifica, € de
ambito mundial e ndo ha limites para o volume de material informacional acessivel
aos pacientes e familiares sobre qualquer doenca ou tratamento. (LEONARD
LICHTENFELD, 2012; FAHY et al., 2014).

3.5 REGULACAO DAS TECNOLOGIAS DA INFORMACAO E COMUNICACAO
NO BRASIL

No Brasil, desde 1995, o CGl.br é responsavel por estabelecer diretrizes
estratégicas para o0 uso, desenvolvimento da Internet no pais e gerenciamento de
dominios. Além disso, promove estudos, realiza recomendacfes sobre seguranca
virtual e propde programas de pesquisas. Entre as pesquisas realizadas pelo CGl.br
esta a TIC domicilios e a TIC Saude. (SEGURADO; LIMA; AMENI, 2015; CGl.br,
2016).

A pesquisa TIC Domicilios coleta, organiza e publica dados sobre os servi¢os
de Internet no Brasil por meio de indicadores e estatisticas, permitindo subsidiar o
desenvolvimento de politicas publicas destinadas a promoc¢ao de uma Internet de
melhor qualidade e mais inclusiva. (ALMEIDA (Org.), 2015).

A pesquisa TIC Saude conta com apoio institucional do Ministério da Saude,
por meio do Departamento de Informéatica do Sistema Unico de Saude (DATASUS),

da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), da Sociedade Brasileira de
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Informética em Saude (SBIS), da Associagéo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT),
de especialistas do setor de saude e académicos ligados as instituicdes de ensino e
pesquisa no Brasil. (ALMEIDA (Org.), 2015).

Os resultados da pesquisa TIC Saude apresentam um cenario do estagio de
adocao de infraestrutura tecnolégica, incluindo a disponibilidade de servigos baseados
em TIC nos estabelecimentos de salde brasileiros e as barreiras para uma adogao
efetiva por parte dos profissionais do setor. (ALMEIDA (Org.), 2015).

O ano de 2014 foi marcado no Brasil com a aprovacao pelo Congresso Nacional
da Lei n.12.965, de 23 de abril de 2014, conhecida como Marco Civil da Internet,
sancionada durante a NET Mundial (Encontro Multissetorial Global Sobre o Futuro da
Governanca da Internet). Os principios dessa lei foram: a neutralidade da rede,
privacidade do usuario e liberdade de expressdo com ampla participacdo da
comunidade. Antes dessa lei, os provedores poderiam divulgar dados do usuério e
controlar a velocidade de dados, entre outras coisas. (BRASIL, 2014;SEGURADO;
LIMA; AMENI, 2015).

Os principais impactos do Marco Civil da Internet no Brasil estdo resumidos no
QUADRO 1.

QUADRO 1 - IMPACTO DO MARCO CIVIL DA INTERNET NAS ATIVIDADES REALIZADAS PELO
USUARIO
Caracterizacdo das acles

Antes do Marco Civil O que muda com o Marco Civil

Os dados fornecidos aos provedores
de aplicagbes ndo poderdo ser
repassados a terceiros, o que
mantém o principio da privacidade.
Ao se desligar de um servico, o
provedor de aplicacdes ndo podera
guardar os dados do usuario.

O provedor de aplicagfes ndo podera
ser responsabilizado por contetudo
publicado por seus usuarios e esse

Os dados dos usuarios
poderiam ser coletados e
vendidos para fins
comerciais.

Redes sociais digitais

Criagdo de conteudos (sites,
blogs, wikis, etc.)

O provedor de aplicacdes
podia ser
responsabilizado por

contelido publicado pelos
usuarios.

contelido s6 podera ser retirado do ar
mediante ordem judicial

Formas de comunicacdo na

Os provedores de

A neutralidade da rede obriga os

Internet: conexdo alteravam a provedores de conexdo a tratarem de
o Em tempo real; velocidade da conexdo maneira igual toda informagé&o que
. Correio eletrdnico; conforme o] servico trafega na rede, sao proibidas
o Grupos e foruns de utilizado sem restricdo distingdes em razdo do tipo, origem
discussao alguma. ou destino dos pacotes de dados.

FONTE: REZENDE; LIMA (2016)

O Marco Civil da Internet foi sancionado ap6s ampla discussdo com a
populacdo em trés etapas, por meio de um blog. A partir da construgdo de uma lei

com a colaboracdo democratica da populacéo, o Brasil assume um papel de destaque



24

na tematica de governanca da Internet no mundo, pois foi o primeiro pais a discutir
com a populagéo uma lei de regulamentacéo da Internet. (SEGURADO; LIMA; AMENI,
2015; REZENDE; LIMA, 2016).

3.6 AVALIACAO DA QUALIDADE DAS INFORMACOES SOBRE SAUDE
DISPONIVEIS ON-LINE

A qualidade é um conceito subjetivo, que varia conforme a capacidade cognitiva
do receptor da informagéo (VALENTE; FUJINO, 2016), portanto, esté relacionada ao
usuario e a ideia de positividade que determinado produto Ihe causa. (NEHMY; PAIM,
1998; VALENTE; FUJINO, 2016). Com relacao as informacdes on-line sobre salde, a
qualidade se relaciona a capacidade de tais informacdes satisfazerem as
necessidades do usuario. (CALAZANS, 2008).

O aumento do acesso a informacdes on-line trouxe uma problematica que tem
sido objeto de estudo de varios pesquisadores de salude em todo o mundo: a
qualidade das informacdes sobre saude disponibilizadas na Internet. (SHITAL KIRAN
et al., 2015; WANG et al., 2015).

A auséncia de padronizacdo de critérios de qualidade das informacdes on-line
sobre saude (LUCCHESI, 2012) contribuiu para que varias instituicdes
desenvolvessem cadigos de ética e instrumentos de avaliacao paratal. (MENDONCA;
PEREIRA NETO, 2015).

A instituicdo pioneira em instrumentos de avaliagdo da qualidade das
informacdes on-line sobre salde no mundo foi a Heallth On Net Foundation (HON),
na Suica, disponibilizando suas diretrizes associadas a um selo de certificacdo, em
1996, seguida do desenvolvimento do Discern Questionnaire (DQ), na Inglaterra, em
1999, um guia de usuérios. (MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015).

No Brasil, a primeira iniciativa de avaliagdo da qualidade da informacéo de sites
sobre saude foi do Conselho Regional de Medicina de Sdo Paulo (CREMESP)
(MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015) com um codigo de conduta. Recentemente, 0
Laboratério Internet, Saude e Sociedade (LAISS) da Escola Nacional de Saude
Publica Sérgio Arouca da Fundacéo Oswaldo Cruz (Fiocruz) os certifica por meio do
Selo Sergio Arouca de Qualidade da Informagéo em Sites de Saude, sendo a unica
iniciativa brasileira de certificacdo de sites de saude, e a Unica do mundo a

desenvolver uma certificagdo com a participacdo de usuarios reais de informagdes on-
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line sobre saude, além de proporcionar a incluséo digital dos participantes. (PEREIRA
NETO et al., 2016).

Segundo Mendonca e Pereira Neto (2015), as iniciativas para avaliacdo da
qualidade da informacdo em sites de salude podem ser agrupadas em trés tipos:
codigos de conduta; guias de usuéarios e certificacdo de qualidade, sendo os cédigos
de conduta os instrumentos que apresentam menos custos.

A certificacao de qualidade € o processo de avaliagcdo que possui mais custos
por exigir uma equipe multidisciplinar de especialistas nas avaliacdes, entretanto,
possui a vantagem de ndo haver necessidade da avaliacdo dos usuérios, como nos
guias de usuéarios e codigos de conduta, pois a avaliacdo ja € prontamente
disponibilizada e certificada pelas empresas credenciadas. (MENDONCA; PEREIRA
NETO, 2015).

Os guias de usuarios, que sdo uma maneira de aplicar um codigo de conduta,
sao de baixo custo de aplicacdo, no entanto, apresentam a desvantagem de transferir
grande responsabilidade da avaliacdo para o usuario, exigindo que 0 mesmo emita
um julgamento a respeito da qualidade das informacfes, € nem sempre esse USUArio
esta habilitado a realiza-lo (MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015), porém, pode
contribuir na capacitacdo de competéncia informacional dos profissionais de saude.
(RITCHIE et al., 2016 ;GOSLIN; ELHASSAN, 2013).

Os aspectos mais abordados nas iniciativas de avaliacdo da qualidade da
informacdo dos sites de salde sé&o: autoria, periodicidade de atualizacdo e
apresentacao das fontes da informacdo (MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015), como
exposto na FIGURA 1.

FIGURA 1- RESUMO DOS INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA QUALIDADE DA INFORMAGAO
ON-LINE SOBRE SAUDE

(continua)
Ano Instrumento Pais Idioma Publico Métodos Principios éticos/ critérios
Autoridade,
. complementaridade,
Cadigo de p - P
. confidencialidade, atribuigdes,
Usuarios conduta

justificativas, transparéncia

1996 HOMNCode Suica 35 idiomas Provedores de Certificagdo ) A
) - ) na propriedade, transparéncia
informacao Guia de . i
USUArios do patrocinio, honestidade
da publicidade e da paolitica
editorial.
Usudrios Confiabilidade da publicagao,
i Reino A Provedores de i abrangéncia sobre opcbes de
1997 = -
Discern Unido Inglés informacdo Guia de tratamento e qualidade da

usuarios : - -
informacao em geral no site.

FONTE: MENDONCA; PEREIRA NETO (2015, p.7-8)
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FIGURA 1- RESUMO DOS INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA QUALIDADE DA INFORMACAO
ON-LINE SOBRE SAUDE

(concluséo)

Ano Instrumento Pais Idioma Publico Métodos Principios éticos/critérios
. Credibilidade, contetido,
Inglés Usudrios links, design, interatividade
1997 NET Scoring Franca A Provedores de  Guia de ' T .
Francés ) - . aspectos quantitativos, ética e
informacdo usuarios o
acessibilidade.
Criteria for
Assessing Ususrios Credibilidade, contelido,
the Quality . Cadigo de apresentagao formal do site,
1997
of Health EUA Inglés Provedor?s de conduta links, design, interatividade e
. informacao L
Information on anincios.
the Intermnet
Conteldo cientifico, autoria,
Sites que atualizacdo do conteldo,
WMA Sello de desejam obter . - fontes da informacdo, aspectos
1999 calidad Espanha  Espanhol um selo de Certificag3o éticos, legais e profissionais,
qualidade caracteristicas basicas de
usabilidade.
Contetdo, publicidade e
2000 AM_A _ EUA Inglés Sites fia B Cadigo de pal]'qcmlo_, ;?nvaudade e )
Guidelines associacdo conduta confidencialidade e comercio
eletrénico.
Imparcialidade; honestidade,
qualidade, consentimento
Usurios sobre uso de dados pessoais,
2000 e—HeaI_Ih Code EUA Inglés Provedores de Cadigo de prwacﬂa?e,\pmi}issmna_llsmo
of Ethics - - conduta na atencao a saude online,
informacao . .
parceria responsavel e
fiscalizagao no cumprimento do
codigo.
Sites que
2001 URAC Seal EUA Inglés desejam Obter - ihcacio  Apresenta 53 critérios.
um selo de
aualidade
Transparéncia e honestidade,
Quality Sites que autoridade, privacidade
5002 Critéria for Unido 11 idiomas desejam obter  Cddigo de e protecdo dos dados
Health related  Européia um selo de conduta pessoais, atualizacao das
Websites qualidade informacdes, responsabilidade
e acessibilidade.
Audiencia, usabilidade,
acessibilidade,
confidencialidade e privacidade,
transparéncia e honestidade,
Certicaciin desciam obier elos de comnicagdo com o
2002 de Paginas Espanha  Espanhol Ja Certificagao . nicaca .
. um selo de usuarios, autoria de contetdo,
Web Sanitarias _ L o
qualidade atualizacdo, publicidade,
identidade e responsabilidade
do site, estrutura
organizacional, servigos e
profissionais,
Guia de efica Transparencia, honestidade,
para srh_zs_ _ . Provedores de  Cédigo de qualldade,_ consqmr!]ento Ill.rr_e
2002  de medicina Brasil Portugues - e esclarecido, privacidade, etica
p informacao conduta . o
e salde na medica, responsabilidade e
internet procedéncia

Departamento de Saude e Servicos Humanos dos EUA desenvolveu o National

Em 2016 o Escritério de Prevencdo de Doencas e Promocdo da Saude do

FONTE: MENDONGA; PEREIRA NETO (2015, p.7-8)
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Quality Health Website Survey, um instrumento para avaliar a qualidade de sites de
saude baseado na avaliagdo da confiabilidade e da usabilidade. (DEVINE et al., 2016).

A confiabilidade das informacdes se refere a precisdo e a credibilidade do
conteudo do site, a transparéncia nos objetivos e dominio do site. A usabilidade avalia
a facilidade e capacidade do usuéario em acessar, compreender e utilizar de forma
eficaz a informacé&o on-line disponivel. (SILVA; SILVA; GOMES, 2015). A usabilidade
€ um dos indicadores mais importantes sobre a credibilidade de um site ou programa
on-line. (FLEDDERUS et al., 2015; DEVINE et al., 2016; MCCLELLAN et al., 2016).
Os critérios e principios da avaliacdo de confiabilidade e usabilidade do instrumento
National Quality Health Website Survey estdo apresentados no QUADRO 2:

QUADRO 2 - CRITERIOS E PRINCIPIOS DA AVALIA(;AO DA CONFIABILIDADE E USABILIDADE
DO INSTRUMENTO NATIONAL QUALITY HEALTH WEBSITE SURVEY
(continua)

CONFIABILIDADE

Critérios Principios da avaliacdo Confiabilidade

Identificacdo Nome da pessoa ou organizacao responséavel pelo site;
Endereco da pessoa ou organizacao responséavel pelo site;
Fonte identificada de financiamento para o site.

Objetivo Declaragéo de propésito ou missdo do website;

Uso e limitagBes de servi¢os prestados;

Associacdo a produtos ou servigcos comerciais;
Desenvolvimento do Diferenciacéo de publicidade de contelido ndo publicitario;
conteudo Politicas ou praticas de revisdo médica, editorial ou de qualidade;
Autoria de conteddo de saude (por pagina de conteldo da
saude).

Privacidade Politica de privacidade;

Como as informacfes pessoais séo protegidas.

Feedback do usuério Formulario ou mecanismo de feedback;

Como as informagfes dos usuérios é usada.

Atualizacdo do | Data do contetdo criado (por pagina de contetido de saude);
conteudo Data de revisdo do conteudo.

USABILIDADE

Critérios Principios da avaliacédo usabilidade

Design do Site 1. Usar elementos de interagdo convencionais;

2. Tornar 6bvio o que é clicavel e o que nao é€;

3. Minimizar a rolagem vertical;

4. Assegurar-se de que o botdo voltar comporta de forma
previsivel;

5. Fornecer sinais claros de ac¢des para feedback;

6. Garantir a acessibilidade para usuarios com deficiéncia visual;
7. Fornecer uma experiéncia de uso simplificada;

8. Incorporar multimidia;

9. Oferecer uma home page funcional.

FONTE: DEVINE et al. (2016, p.6, traducdo nossa).
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QUADRO 2 — CRITERIOS E PRINCIPIOS DA AVALIACAO DA CONFIABILIDADE E USABILIDADE
DO INSTRUMENTO NATIONAL QUALITY HEALTH WEBSITE SURVEY
(concluséo)

USABILIDADE
Critérios Principios da avaliagcdo usabilidade
Arquitetura da | 10. Apresentar uma hierarquia visual clara;
informacé&o 11. Fornecer uma funcionalidade de pesquisa facil;

12. Classificar claramente as categorias de conteldo;

13. Fornecer paginas de facil rolagem e digitalizacéo;

14. Fornecer elementos da pagina de facil leitura;

15. Relacionar visualmente topicos de grupos relacionados;

16. Proporcionar contraste entre o texto e cores de fundo.
Design do contetdo 17. Focalizar a escrita ao publico de usuarios e ao propésito;

18. Usar a linguagem dos usuarios; minimizar o uso de jargdes e
termos técnicos;

19. Permitir a interagcdo com o conteudo.

FONTE: DEVINE et al. (2016, p.6, traducdo nossa).

Outra iniciativa de avaliacdo da qualidade da informacdo em saude é o
Localizador de Informacfes em Saude (LIS), servico oferecido pela Biblioteca Virtual
em Saude (BVS). O LIS é uma fonte de informac&o da BVS que cataloga fontes de
informacéao disponiveis na Internet e de interesse aos usuarios de informacdes on-line
sobre saude. Os critérios de qualidade utilizados pela metodologia LIS sao: escopo,
publico alvo, origem/responsabilidade, certificacdo, conteldo e acesso. Qualquer
usuario pode sugerir sites para que sejam catalogados, no entanto, 0s mesmos sé
serdo aceitos apos avaliacdo de cumprimento dos critérios de qualidade. (CENTRO
LATINO-AMERICANO E DO CARIBE DE INFORMAQAO EM CIENCIAS DA SAUDE
(BIREME) (Org.), 2005).

3.7 DIMENSOES DE AVALIACAO DA QUALIDADE DA INFORMACAO DE SITES
SOBRE SAUDE DIRECIONADOS AO PACIENTE OU FAMILIARES

No ano de 2002, Eysenbach et al. (2002) realizaram um trabalho que se tornou
referéncia em avaliacdo da qualidade da informacdo de sites sobre saude. Nesse
estudo os autores realizaram uma revisao sistematica em que compararam 0s critérios
de avaliagdo da qualidade das informagdes de saude na Internet propostos por 79
estudos, encontrando 86 diferentes critérios 0os quais foram sintetizados em cinco:
Técnico ou Transparéncia, Design, Legibilidade, Acuracia e Abrangéncia.

Pereira Neto e Paolucci (2014) utilizaram esses mesmos critérios ao avaliar a
qualidade da informacéo de sites sobre dengue, porém, com algumas adaptacdes. A

seguir, apresentam-se, resumidamente, as dimensdes para avaliacdo da qualidade
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da informacdo de sites sobre saude identificadas por Eysenbach et al. (2002),

seguidas de sua adaptacao, conforme as propostas de Pereira Neto e Paolluci (2014):

1. Dimensédo Técnica: refere-se a como a informacdo foi apresentada ou a
metainformacgédo (informacédo sobre a informacéo) foi fornecida aos usuarios. Nessa
dimenséo foram sintetizados os 24 critérios técnicos mais frequentes encontrados em
53 estudos analisados na revisao sistematica, os quais podem ser chamados de
“critérios de transparéncia”’, que abrangem a atribuicdo de responsabilidade e
referéncia pela informacao, sendo os mais frequentes: disponibilizacéo de referéncias
(30 estudos); divulgacéo de autoria (19 estudos); data de atualizacao ou criagcéo (12
estudos); divulgacdo das credenciais dos autores (9 estudos); divulgacdo de
patrocinio (7 estudos); e, informacéo sobre a data de Ultima atualizacdo (7 estudos).
(EYSENBACH et al., 2002). Esse critério ndo sofreu adaptacdes no estudo de Pereira
Neto e Paolluci (2014), sendo adotado na integra pelos autores.

2. Dimensao Design: refere-se a avaliacdo dos aspectos visuais do site como
layout, equilibrio de cores e facilidade de navegacédo. (EYSENBACH et al., 2002).
Essa dimenséao foi denominada interatividade por Pereira Neto e Paolluci (2014), pois
0s autores buscaram valorizar a comunicac¢ao entre o usuario e 0s gestores do site.
Os mesmos autores propuseram, ainda que o site ofereca meios de comunicagcao com
o gestor da péagina (Fale Conosco), integracdo as redes sociais virtuais, menu de
buscas, menu principal assim como a avaliagéo da atratividade pelos examinadores.
(PEREIRA NETO; PAOLUCCI, 2014).

3. Dimensdo Legibilidade: avalia a compreensdo das informacdes
disponibilizadas no site pelos usuarios. Na revisao sistematica de Eysenbach et al.
(2002), 11 estudos avaliaram a legibilidade e utilizaram formulas para avaliar o nivel
de leitura dos sites, tais como Flesch-Kincaid Grade Level Index (FK), entre outras.

No trabalho de Pereira Neto e Paolluci (2014) nédo foram utilizadas férmulas porque
0s autores entenderam que existiam limitacbes nessa avaliacdo, pois 0 uso de
férmulas ndo envolve aspectos subjetivos da compreensao do texto e palavras, sendo
que optaram pela avaliagdo da compreensdo realizada por usuéarios reais e

profissionais de saude.
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4. Dimensao Acurédcia: refere-se ao grau de concordancia da informacéao
fornecida com a melhor evidéncia cientifica ou com a pratica médica. No estudo de
Eysenbach et al. (2002) foram analisados nessa dimensao 57 estudos, e a acuracia
ideal definida como a melhor evidéncia disponivel. (EYSENBACH et al., 2002).

No estudo de Pereira Neto e Paolucci (2014) os autores acrescentam a essa
dimensédo a necessidade de uma informacao atualizada e que esteja correta nao
somente do ponto de vista da pratica médica, mas sim, do ponto de vista

biomédico.

5. Dimensao abrangéncia: envolve a cobertura ou escopo da informacao.
(EYSENBACH et al., 2002). Em seu estudo, Pereira Neto e Paolucci (2014)
adotaram esse critério de qualidade como foi proposto inicialmente por Eysenbach
et al. (2002). Além disso, como estavam avaliando sites sobre dengue,
consideraram abrangente o que apresentou informacOes sobre prevencao,
sintoma, diagndéstico e tratamento da doenca.

As dimensbes de avaliacao da qualidade da informacé&o de sites sobre saude
apontadas por Eysenbach et al. (2002) séo utilizadas nos estudos sobre qualidade
da informacédo de sites em saude do LAISS (PEREIRA NETO; PAOLUCCI, 2014;
PEREIRA NETO et al., 2016), motivos pelos quais as dimensdes de Eysenbach et
al. (2002) adaptadas por Pereira Neto e Paolluci (2014) foram elegidas como
referéncia para este estudo.

Ao comparar as duas revisdes sistematicas em questdo, observou-se que,
no estudo de Pimenta (2015), a amostra foi composta por 279 estudos e no de
Eysenbach et al. (2002) por 79 estudos. Na TABELA 1 esta representada a

comparacao das dimensdes dos dois estudos.

TABELA 1 — ESTUDOS POR DIMENSOES COMPARADOS COM EYSENBACH ET AL. (2002)

Revisdo de Pimenta (2015) Revisdo de Eysenbach et
al. (2002)
Dimenséo Estudos % Estudos %
Acurécia 178 64 47 59
Legibilidade 105 38 11 14
Abrangéncia 75 27 19 24
Técnico 67 24 53 67
Design 48 17 15 19

FONTE: Adaptado de PIMENTA (2015).
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Com base na andlise dos resultados de sua revisdo sistematica, Pimenta
(2015) concluiu que as dimensdes encontradas por Eysenbach et al. (2002) podem
ser consideradas atuais. Ademais, 0 autor destaca o crescimento e a diminuicdo no
uso das dimensdes Legibilidade e Técnica, respectivamente. Ele atribuiu o aumento
da dimenséo Legibilidade ao crescimento da preocupacao dos desenvolvedores de
sites com a compreensdo das informacdes para atingir um maior nimero de usuarios.
Segundo o autor, pode se considerar que nédo houve diminui¢cdo acentuada no uso da
dimensao Técnica, pois todas as iniciativas internacionais de avaliacdo da qualidade
da informacdo de sites analisadas possuiam esse critério contemplado em seu
instrumento combinado com outros, como Acuréacia ou Legibilidade, o que tornava seu
uso ndo aparente. (PIMENTA, 2015).

Assim, essas dimensdes foram utilizadas nos estudos do LAISS e no
desenvolvimento do Selo Sérgio Arouca de Qualidade da Informacdo em Sites de
Saude. (PEREIRA NETO et al., 2016).

Nesta pesquisa, para construcdo do instrumento de avaliacdo da qualidade da
informacao de sites sobre TCTH, utilizaram-se os critérios de avaliacdo da qualidade
das informacdes on-line sobre saude propostos por Eysenbach et al. (2002), os quais
foram utilizados por Pereira Neto e Paolluci (2014).

Além disso, acrescentaram-se ao instrumento os critérios confiabilidade e
usabilidade propostos pelo instrumento National Quality Health Website Survey,
desenvolvido por Devine et al. (2016).

No préximo capitulo serdo apresentados os conceitos de competéncia em
Informatica em Enfermagem e competéncia informacional, conceitos importantes para
compreender como o enfermeiro pode utilizar tais habilidades para orientar pacientes

ou familiares com perfil de busca de informacdes na Internet.

3.8 COMPETENCIAS EM INFORMATICA EM ENFERMAGEM

Na area de saude a incorporacdo das TIC nos processos assisténcias,
gerenciais, de ensino e pesquisa exige que os profissionais adquiram competéncias
para o uso efetivo de tais tecnologias na pratica profissional. (GONCALVES, 2013).

Com o objetivo de identificar as competéncias em Informética, necessarias a

Enfermagem, surgiram nos Estados Unidos diversos trabalhos, destacando-se os
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trabalhos de Staggers, Gassers e Curran (2001, 2002) e a iniciativa Technology
Informatics Guiding Education Reform (TIGER). (MCCARREN; YOON (Ed.), 2010).

A iniciativa TIGER, criada em 2004, envolve enfermeiros de diversos paises e
propde um conjunto de competéncias em Informatica a serem desenvolvidas no
enfermeiro, tanto no ensino como na pratica profissional. Em 2009, a iniciativa
apresentou essas competéncias em trés niveis: Computacional Bésica, Informacional
e Gestdo da Informacdo. (MCCARREN; YOON (Ed.), 2010).

Em 1998, Staggers e colaboradores iniciaram um trabalho de referéncia em
competéncias em Informatica em Enfermagem no mundo. (CARTER-TEMPLETON,;
PATTERSON; RUSSELL, 2009). Em 1998, os autores realizaram uma revisdo
bibliografica a fim de identificar as competéncias em Informatica em Enfermagem,
sendo selecionados 35 artigos no periodo de 1985 a 1998. Destes, foram extraidas,
inicialmente 1159 competéncias e, apos removidas as duplicadas, chegou-se a 313
competéncias das quais emergiram trés categorias: as habilidades no uso do
computador; habilidades em Informatica; e competéncias gerais em Informatica.
(STAGGERS; GASSERT; CURRAN, 2001).

Com o auxilio de um grupo de 26 painelistas expertos em Informatica e
Enfermagem, essas competéncias foram analisadas e validadas, sendo que 281
alcancaram um consenso de 80% ou mais, apoés trés rodadas da técnica Delphi. Esse
grupo prop6s ainda que as competéncias em Informatica em Enfermagem fossem
relacionadas aos niveis de pratica na area. (STAGGERS; GASSERT; CURRAN, 2001,
2002). Esses niveis estdo representados na FIGURA 2:
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FIGURA 2 — CARACTERISTICAS DOS NIVEIS DE PRATICA DA INFORMATICA EM
ENFERMAGEM

Enfermeiro iniciante:

- possui habilidades fundamentais de gerenciamento da informacio e de tecnologia
computacional;

- utiliza sistemas de informacio existentes e informacées disponiveis para gerenciar a pratica.

Enfermeiro experiente:

- apresenta proficiéncia em um dominio de interesse (ex. satide piublica, educacio,
administracao);

- & altamente habilitado no uso do gerenciamento da informacdo e apresenta habilidades na
tecnologia da computacio para dar suporte a sua principal area de pratica;

- identifica relacionamentos entre os dados e faz julgamentos baseados em tendéncias e padrées
inerentes a estes dados;

- utiliza os sistemas de informacdées correntes e colabora com o enfermeiro especialista em
informatica sugerindo melhorias nos sistemas.

Enfermeiro especialista em informatica:

-um enfermeiro de nivel superior com preparo avang¢ado, apresenta conhecimento adicional
especifico para o gerenciamento da informacéo e tecnologia computacional;

- foca nas necessidades de informacéo para a pratica da Enfermagem, incluindo educacio,
administracdo, pesquisa e pratica clinica;

- utiliza as ferramentas do pensamento critico, habilidades no processo, habilidades de
gerenciamento (incluindo a identificacio, a aquisicdo, a preservacdo, a recuperacio, a agregacao, a
analise, a transmissdo dos dados), ciclo de vida do desenvolvimento de sistemas, e habilidades
computacionais.

Enfermeiro Inovador em Informatica:

- é preparado, em termos educacionais, para conduzir pesquisas em informatica e gerar teorias de
informatica;

- possui uma visdo do que € possivel e um senso apurado de tempo quando o assunto é fazer as
coisas acontecerem;

- lidera o avanco da pratica e da pesquisa em informatica;

- trabalha com um ceticismo permanente e saudavel sobre as praticas de gerenciamento de dados
existentes e é criative no desenvolvimento de solugoes;

- possui um nivel sofisticado de compreensio e habilidades no gerenciamento da informagéo e
tecnologia computacional.

FONTE: STAGGERS; GASSERS E CURRAN (2002 apud GONCALVES, 2013).

Assim, os trabalhos de Staggers, Gassers e Curran (2001, 2002) validaram 281
competéncias em Informatica em Enfermagem, organizadas em trés categorias e
quatro niveis de pratica, tornando-se referéncia na area. (CARTER-TEMPLETON,;
PATTERSON; RUSSELL, 2009). Em 2011, a lista das competéncias de Staggers,
Gassers e Curran (2001, 2002) foi atualizada por Chang et al. (2011) para, sendo
acrescentadas mais 42 competéncias e recomendado seu uso internacionalmente
devido a importancia global das tecnologias para a profissdo de Enfermagem.
(CHANG et al., 2011).

Segundo Staggers, Gassers e Curran (2002), as competéncias em Informatica
em Enfermagem, juntamente com as competéncias humanas de processamento de
informacdes, compreendem a estrutura das competéncias de gerenciamento da

informacgé&o, conforme demonstra a FIGURA 3.
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FIGURA 3 — ESTRUTURA DAS COMPETENCIAS DE GERENCIAMENTO DA INFORMAGAO.

Habilidade em Computacio

Conhecimento em Informitica Competéncias em Informatica

Habilidade em Informatica

Competéncias de Gerenciamento
da informagao

Habilidade Humana de
Processamento da Informacao

FONTE: Adaptado de STAGGERS, GASSERS E CURRAN (2002, p.385, traducdo nossa)

No Brasil, um trabalho sobre as competéncias em Informatica em Enfermagem
foi realizado em 2013, utilizando a técnica Delphi de maneira similar ao trabalho de
Staggers, Gassers e Curran (2002) e Chang et al. (2011), chegando a 285
competéncias consideradas importantes para a realidade brasileira da Informatica em
Enfermagem. (GONCALVES, 2013).

Outro conceito importante € o de competéncia informacional. Com origem no
termo em inglés “information literacy”, essa competéncia foi definida por Nelson e
Staggers (2008) como as habilidades de reconhecer a necessidade de uma
informacéo, localizar, avaliar e utilizar determinado contetdo informacional de forma
efetiva.

O termo “information literacy”, foi utilizado pela primeira vez nos Estados Unidos
em 1974, por Paul Zurkowsky, presidente da empresa do setor da industria da
informacdao Information Industries Association (I1A). Em relatorio submetido a National
Commission on Libraries and Information Science (NCLIS), o entdo presidente da IIA
sugeriu ao governo americano que se preocupasse em garantir a populacdo o
desenvolvimento da competéncia informacional, habilidade que permitiria ao individuo
utilizar os produtos informacionais disponiveis no mercado. (CAMPELLO, 2003;
CAVALCANTE et al., 2012).

Na década de 80, em um cenario de desprestigio dos bibliotecarios americanos
frente a educacdo, a categoria comecou a utilizar o termo nos discursos de seus
movimentos. A ideia principal desses movimentos era incitar a categoria a abandonar
a visdo simplista do processo de busca e uso da informacdo para adotar uma
abordagem voltada a realidade social. (CAMPELLO, 2003).
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A primeira pesquisa brasileira oficial sobre competéncia informacional foi
realizada em um artigo no ano 2000, por Caregnato, seguida da dissertacdo de
Dudziak, em 2001. (MATA, 2009). Em 2003, Campello publicou o artigo intitulado “O
movimento da competéncia informacional: uma perspectiva para o letramento
informacional”, o qual se tornou referéncia no pais em todos os trabalhos conduzidos
sobre a temética. (MATA, 2009).

Atualmente, diante do acesso sem limites a informacdes possibilitado pela
Internet e outras TIC, Borges (2015) propde a utilizacdo do termo competéncia

infocomunicacional. A autora define essa competéncia como:

As competéncias infocomunicacionais podem ser caracterizadas como a
convergéncia de conhecimentos, habilidades e atitudes que possibilitam agir
adequadamente em ambientes digitais, mobilizando seus recursos e novos
contatos, articulando-os para a producdo de significado e conhecimento,
tendo por base preceitos legais e éticos. (BORGES, 2015, p. 35).

Conforme defendido por Borges e Oliveira (2011, p. 301), € necessario que se
faca a distincédo entre os dois termos “porque a competéncia informacional lhe escapa
uma caracteristica central da cultura digital que é a atitude participativa, de criacdo e
interacao permanente; em ultima analise a atitude de comunicagao”.

Segundo as autoras, a competéncia informacional diria respeito somente as
caracteristicas individuais dos utilizadores, ja as competéncias digitais ampliam o
campo de habilidades ao situar o individuo dentro de um contexto social,
relacionando-o ao seu ambiente social, permitindo a remixagem e comunicacédo da
informacao. (BORGES; OLIVEIRA, 2011). Essas habilidades estdo resumidas no
QUADRO 3.
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QUADRO 3 - SINTESE DAS COMPETENCIAS INFOCOMUNICACIONAIS
Competéncias O usuario sabe ou é capaz de
Operacionais Operar computadores e aplicativos
Operar um navegador na internet
Operar motores de busca de informacdo
Operar mecanismos de comunicag&o
Operar recursos para producao de contetido
Informacionais Perceber uma necessidade de informacéo
Acessar informacdes
Avaliar a informacao
Organizar a informacgéo
Criar contetdo
Autoavaliar a competéncia em informacéo
Comunicacionais Estabelecer e manter comunicagéo
Criar lacos sociais
Construir conhecimento em colaboracao
Avaliar a comunicacao
FONTE: Adaptado de BORGES; OLIVEIRA (2011, p. 319-20).

3.8.1 Competéncia informacional em saude

A health information literacy ou competéncia informacional em sadde, € definida
pela Organizacdo Mundial de Saude como: “as habilidades cognitivas e sociais que
determinam a motivagao e habilidade dos individuos em acessar, compreender e usar
informagOes de promoc¢ao e manutencédo de uma boa saude”. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION (WHO), 1998, p. 357).

Essas competéncias permitem ao individuo compreender e utilizar a
informacao relacionada a saude, sendo consideradas fundamentais para o sucesso
da gestao da saude e prevencado de agravos. No entanto, sdo competéncias que nao
dependem unicamente do individuo, mas também, da prestacdo de informacdes
apropriadas e do fornecimento de orientacdes compreensiveis pelos profissionais de
saude. (VALDEZ; BRENNAN, 2015; POURESLAMI et al., 2016).

Sabe-se que fatores socioeconémicos como baixa renda e escolaridade estado
associados ao baixo nivel de competéncia informacional em saude e predispdem
determinados grupos de individuos ao adoecimento ocasionado pela falta de acesso
a informacbes de saude e até mesmo a servicos de saude. (BAUM; NEWMAN,;
BIEDRZYCKI, 2014).

Atualmente, diante do alto risco de adoecimento de tais segmentos
populacionais, varios paises tém se preocupado com a implementacédo de programas

que estimulem o desenvolvimento da competéncia informacional em saude nos
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individuos e que garantam o0 acesso equitativo a informacdes sobre saude.
(APOLINARIO et al., 2012; MUSCAT et al., 2016).

No entanto, o desenvolvimento de tais competéncias também deve incluir os
profissionais de saude a fim de prepara-los para atuar em diferentes niveis de
competéncia informacional dos individuos. (COLEMAN; KURTZ-ROSSI; MCKINNEY,
2008; POURESLAMI et al., 2016).
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4 METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de intervencado, de carater exploratério, com recorte
transversal e baseada em método misto quali-quantitativo, realizada em duas etapas:
entrevistas semiestruturadas e atividades on-line de intervengéo. A abordagem qualitativa
foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas e a quantitativa na atividade de
intervencédo de aplicacdo do instrumento de avaliacédo de sites .

A pesquisa de intervencao, segundo Tobar e Yalour (2001) tem por objetivo
interferir e modificar a realidade estudada, ndo se limitando somente a explicacdes, mas
também a resolucdo efetiva de problemas de forma participativa, incentivando a
qualidade da prestagéo dos servigos.

A pesquisa exploratéria € desenvolvida com o proposito de proporcionar maior
familiaridade com o problema de pesquisa, a fim de torna-lo mais explicito ou para
construir hipéteses. Visa ainda, proporcionar uma visao geral de determinado fato e séo
realizadas, principalmente, quando o tema escolhido é pouco explorado e torna-se dificil
a formulacéo de hipo6teses precisas e operacionalizaveis. (GIL, 2008, 2010). Sua principal
finalidade € desenvolver, esclarecer e modificar conceitos e ideias por meio da
formulacdo de problemas mais precisos ou hipoteses pesquisaveis para estudos
posteriores. (GIL, 2010).

A abordagem qualitativa, permite por meio de diversas técnicas, a representacao
dos objetos em sua totalidade e dentro do contexto social do participante, partindo das
expressdes e atividades desses em seus contextos locais. Além disso, estuda os
conhecimentos e praticas dos patrticipantes, considerando perspectivas e 0 contexto
social dos mesmos em relacdo ao objeto de pesquisa, partindo do ponto de vista
subjetivo, sendo que a subjetividade do pesquisador e participantes torna-se parte do
processo de pesquisa. (FLICK, 2009).

A abordagem quantitativa procura enumerar e mensurar os eventos estudados,
com o emprego de técnicas estatisticas na analise dos mesmos. (GIL, 2008; POLIT;
BECK, 2011), sendo que a combinacao das duas abordagens, quantitativa e qualitativa,
possibilita: “a obtencdo de um conhecimento mais amplo sobre o tema de pesquisa, em
comparagao ao conhecimento fornecido por uma unica abordagem”. (FLICK, 2009, p.46).
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Para este estudo optou-se pela intervencao, tendo em vista que o envolvimento
dos profissionais poderia modificiar a pratica quanto a importancia de incluir nos cuidados
de Enfermagem a avaliagdo da qualidade das informagfes sobre TCTH disponiveis on-
line, e a necessidade de incorporar esta concepgao no processo de cuidar a pacientes e

ou familiares.

4.2 CENARIO DE ESTUDO

Esta pesquisa foi realizada em uma Unidade de Oncologia de um hospital pablico
da Regido Sul do Brasil, composta pelos servicos de Hematologia e Oncologia
(juntamente com o Ambulatério Hemato/ Onco e Servigo de Quimioterapia de Alto Risco);
Hemoterapia; e Servico de Transplante de Medula Ossea (STMO). (COMPLEXO
HOSPITAL DE CLINICAS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA (CHC/UFPR),
2014). A referida instituicdo realiza todos os seus atendimentos pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). (CHC/UFPR, 2009).

Enfermeiros da Unidade de Hematologia, Hemoterapia e Oncologia (UHHO) do
hospital e de outras unidades com experiéncia no Servico de Transplante de Medula
Ossea (STMO) integraram o estudo. O STMO da instituicdo possui duas unidades:
internacdo e ambulatério, e realiza todos os tipos de TCTH indicados para o tratamento
de diversas patologias oncoldgicas, sendo considerado importante centro de pesquisas
clinicas no pais. Por ser um centro de referéncia, recebe pacientes procedentes do
proprio servigco ou encaminhados de outros servigos de TCTH do pais. A equipe de salde
€ multidisciplinar, composta por enfermeiros, médicos, psicélogos, nutricionistas,
fisioterapeutas, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, técnicos e auxiliares de
Enfermagem. (ROCHA, 2014).

A unidade de internacdo possui capacidade para 23 leitos, sendo a unidade
dividida em trés Alas: duas destinadas preferencialmente a pacientes adultos e uma ala
pediatrica. Nessa unidade é realizado o regime de condicionamento pré-TCTH, o TCTH
propriamente dito e o inicio do pds-TCTH imediato, periodo em que o transplantado fica
sob assisténcia integral de Enfermagem, em torno de 30 dias apos o TCTH propriamente
dito. (RODRIGUES, 2015).

O ambulatério é composto por uma ala adulta e outra pediatrica. Nessa unidade,
séo atendidos pacientes nas fases pré-TCTH, pds-TCTH ou pacientes que ndo possuem

indicacdo para o tratamento. Realizam-se procedimentos como coleta de exames
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laboratoriais, administracdo de medicamentos, transfusbes de hemoderivados e
hemocomponentes, entre outros. (RODRIGUES, 2015). Além disso, séo realizadas
orientacdes aos pacientes e familiares sobre direitos garantidos por politicas publicas e
encaminhamentos a Casas de Apoio, a fim de apoia-los durante o tratamento e apos a
alta hospitalar. (SOUZA, C., 2015).

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

A amostra deste estudo foi composta por 23 enfermeiros da instituicdo com
experiéncia no STMO, lotados ha UHHO nos Servigos de STMO, Quimioterapia de Alto
Risco, entre outras unidades, respeitando-se os critérios de inclusdo e exclusdo preé-
estabelecidos.

Segundo dados do Setor de Gestao de Pessoas da instituicdo, o hospital conta
com 243 enfermeiros. Desses, 41 estéo lotados no STMO. (UNIVERSIDADE FEDERAL
DO PARANA (UFPR), 2017).

Em 2014, o hospital estabeleceu gestdo compartilhada com outra empresa que
autorizou a redistribuicdo de grande parte dos servidores do STMO para outras unidades
funcionais da instituicdo, atendendo a seus pedidos de movimentacdo. Assim, muitos
enfermeiros experientes em STMO sairam do servico em 2014 e encontram-se,
atualmente, em outras unidades da instituicdo. (CHC/UFPR), 2014).

Foram critérios de inclusdo para participar deste estudo: ser contratado como
enfermeiro e possuir experiéncia de no minimo trés anos na assisténcia a pacientes que
realizaram TCTH ou com indicacdo do tratamento. Os critérios de exclusdo foram:
enfermeiros afastados do cuidado a pacientes (com indicacéo ou submetidos ao TCTH)
h& mais de trés anos e que ndo tivessem acesso a Internet.

O critério de afastamento ndo superior a trés anos justifica-se pela necessidade
constante de atualizacdo dos enfermeiros na pratica clinica do TCTH. (BEVANS et al.,
2009; LIMA; BERNARDINO, 2014).

Os enfermeiros foram convidados a participar do estudo por meio de um cartaz,
elaborado pelos pesquisadores (APENDICE 1), afixado no quadro de aviso nos servigos
da UHHO (Hematologia e Oncologia, Ambulatério Hemato/Onco e Quimioterapia de Alto
Risco; Hemoterapia; e Transplante de Medula Ossea).

Apbs o convite, através do cartaz, por meio de dados fornecidos pela geréncia da

UHHO, foi realizado outro convite por e-mail aos enfermeiros com experiéncia no STMO.
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Caso fosse aceito, redirecionava para um formulario eletrénico que possibilitava o
agendamento das datas programadas para a oficina, conforme a disponibilidade de datas
e horarios do profissional.

Das oficinas programadas, ocorreu apenas uma com quatro participantes, devido
a dificuldade dos profissionais em participar destas. Portanto, por ndo utilizar os dados
desta oficina, optou-se por realizar entrevistas semiestruturadas individuais para facilitar
o alcance do maior numero possivel de participantes.

A participacdo dos enfermeiros ocorreu em duas etapas, sendo a primeira a de
entrevistas semiestruturadas, e a segunda a etapa de intervengdo, na qual foram
realizadas duas atividades on-line de intervencdo: a elaboracdo coletiva de um
instrumento de avaliacdo da qualidade da informacéo de sites sobre TCTH, e a aplicacéo

do instrumento desenvolvido na primeira atividade.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu no periodo de novembro de 2016 a fevereiro de
2017,por meio de entrevistas semiestruturadas, e atividades de intervencao.

Na primeira etapa foram realizadas entrevistas semiestruturadas, a fim de
explorar a percepgéao dos profissionais a respeito das potencialidades e fragilidades
do uso das informagdes de sites sobre TCTH no cuidado, e a segunda incluiu
atividades de intervencédo realizadas com o intuito de sensibilizar os participantes
sobre a importancia de incorporar nos cuidados de Enfermagem a avaliacdo da
qualidade da informacédo de sites sobre TCTH. Ambas as etapas estao descritas na
FIGURA 4 a seguir.



FIGURA 4 — PARTICIPACAO DOS ENFERMEIROS POR ETAPAS DA PESQUISA
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Etapa de intervencao

16 participantes
(13 participantes das entrevistas e 03 novos
participantes )

4

Elaboracéo do instrumento de avaliacéo
de sites
16 participantes

4

Aplicacao do instrumento
08 participantes

4 4

Avaliacdo do Avaliacéo do
site 1 Site 2
08 participantes 06 participantes

Total de 23 participantes na pesquisa
20 participantes da etapa de entrevistas e 03 novos participantes da
etapa de intervencao

FONTE: O autor (2017)

Nos dois subcapitulos seguintes sdo descritos os procedimentos de coleta de

dados nas duas etapas da pesquisa.
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4.4.1 Entrevistas semiestruturadas

A entrevista é uma técnica de coleta de dados que permite verificar as
percepcdes dos participantes sobre a tematica do estudo e compara-las as de outras
pessoas. (GIL, 2010).

Entre os tipos de entrevista esta a entrevista semiestruturada, a qual permite a
livre expressio do entrevistado e o foco do entrevistador. (GIL, 2010). E elaborada a
partir de uma lista de questdes, as quais sdo formuladas oportunamente durante a
entrevista com o objetivo de obter mais detalhes e aprofundamento das descri¢gdes do
participante. (GIL, 2010). Utilizou-se, para as entrevistas semiestruturadas, um
instrumento de coleta de dados no qual constou a caracterizacdo dos participantes, e
guestdes norteadoras relacionadas a vivéncia dos entrevistados quanto as
informacdes sobre salde ou TCTH disponiveis on-line (APENDICE 2).

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas de novembro de 2016 a
fevereiro de 2017, nas quais constaram a caracterizacdo dos enfermeiros
participantes e questdes relacionadas aos conhecimentos e vivéncia na pratica dos
participantes quanto a tematica das informacdes on-line sobre saude direcionadas ao
paciente ou familiares.

As oficinas interativas sdo uma combinacdo de ensino didatico, trabalho em
grupo e discussdes. Podem ser utilizadas para melhorar a competéncia e influenciar
a pratica de profissionais de saude em areas especificas. (FORSETLUND et al., 2009;
ALI; CHALDER; MADAN, 2014).

Foram realizadas duas oficinas como teste-piloto em outra instituicdo a fim de
ajustar o instrumento de coleta de dados e o0 objetivo do estudo, bem como a clareza
das perguntas ao serem expostas e o entendimento dos participantes. Apos esta fase,
algumas questdes foram readequadas com o intuito de apresenta-las mais inteligiveis
e adequadas aos fins da pesquisa.

As entrevistas semiestruturadas presenciais foram realizadas nas
dependéncias do Servigo de Internamento do STMO da instituicdo. Foram realizadas
17 entrevistas presenciais, e trés entrevistas on-line, com duracdo média das
interlocucdes de 35 minutos, as quais foram gravadas em audio e transcritas.

As entrevistas presenciais e on-line foram realizadas apos a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos participantes. As

entrevistas on-line foram realizadas apés agendamento com os mesmos, utilizando
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softwares de tecnologia digital que permitem conversacfes simultaneas em audio e
video, como computadores e smartphones. Esse tipo de entrevista ndo apresenta
diferencas significativas com o0s resultados obtidos em entrevistas presenciais.
(OLIVEIRA et al., 2010; RODRIGUES; CHAGAS; CORREA, 2015).

Apés as entrevistas semiestruturadas, seguiram-se as duas atividades de
intervencdo realizadas on-line, sendo a primeira a elaboracdo coletiva de um
instrumento de avaliacdo da qualidade da informacéo de sites brasileiros sobre TCTH

e a segunda de sua aplicacao.

4.4.2 Intervencdo

As Tecnologias da Informacdo e Comunicacédo (TIC) viabilizam a sensibilizacéo,
conscientizacdo, capacitacao on-line e outras técnicas de educacéo direcionadas aos
profissionais de saude, possibilitando processos efetivos de ensino e aprendizagem em
ambiente virtual, ampliando o acesso ao conhecimento cientifico dos profissionais.
(REVIRIEGO et al., 2014; BUSSOTTI et al., 2016; FONTAINE et al., 2016).

Nesta pesquisa, foram delineadas duas atividades on-line de intervencdo de
modo que o0s enfermeiros participantes interagissem para desenvolver coletivamente
um instrumento de avaliacdo da qualidade da informacdo de sites sobre TCTH
direcionados ao publico leigo, sendo a primeira a elaboracdo coletiva desse
instrumento, e a segunda a sua aplicacéo.

Estas atividades permitiram o contato dos enfermeiros participantes com 0s
critérios de avaliacdo da qualidade da informacédo on-line sobre saude propostos por
Eysenbach et al. (2002) e a estimular uma reflexdo sobre a necessidade de uma
readequacédo nos cuidados de Enfermagem, demonstrando a importancia da orientacao
a pacientes e familiares sobre a qualidade das informacdes de sites sobre TCTH
direcionados ao publico leigo.

A elaboracao e uso de instrumentos para avaliagéo da qualidade da informacao
on-line sobre saude € importante no sentido de subsidiar os profissionais de salde na
certificacdo e avaliagdo da qualidade das informacdes on-line sobre salde, assim como
para destacar sites de qualidade sobre determinada patologia ou tratamento. (GOSLIN;
ELHASSAN, 2013).

Na primeira atividade de intervencao, foi apresentado aos participantes, por meio

de formularios eletrénicos, uma versao inicial de um instrumento de avaliacdo da
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qualidade da informacdo de sites brasileiros sobre TCTH, e solicitou-se que o0s
participantes contribuissem com sugestdes de mudancas e adequacfes para sua
versao final.

Essa primeira verséo foi elaborada com base no instrumento de avaliacdo da
qualidade da informacéo de sites sobre dengue proposto por Pereira Neto e Paolucci
(2014), o qual foi desenvolvido a partir dos critérios de avaliacdo da qualidade da
informacao on-line sobre saude sintetizados por Eysenbach et al. (2002). O instrumento,
em sua versao inicial, era composto por 25 questdes divididas em cinco dimensdes:
dimensao Técnica ou Transparéncia, Design e Interatividade, Abrangéncia, Acurécia e
Legibilidade. Esse instrumento continha uma escala do tipo Likert, a qual classificava
o0s itens por questdes em Péssimo, Ruim, Regular, Bom e Excelente. A escala de Likert
€ uma escala de mensuracao originalmente de cinco pontos, que possui consisténcia
psicométrica nas mais diversas avaliacbes possiveis. A escala tipo Likert € uma
variacdo dessa escala que permite tornd-la mais direta para o objeto sob mensuracao,
utilizando-se, por exemplo, itens de respostas como Péssimo, Ruim, Regular, Bom e
Excelente e atribuir & pontuacao valores de intensidade ou qualidade como 1,2,3,4,5
para cada resposta selecionada. (COSTA, 2011).

Os participantes avaliaram o instrumento por meio de formularios on-line
organizados em cinco etapas, sendo cada etapa composta por cinco questbes. No
formulario, apds a leitura da questéo, o participante respondia se concordava ou nao
com a apresentacdo orginal da questdo. Se concordasse, era direcionado para a
proxima questdo, caso discordasse, era direcionado para um espaco no qual poderia
digitar a sua sugestdo de modificacdo. ApGs a andlise das sugestbes e 0s ajustes
realizados, o instrumento foi enviado por e-mail a todos os participantes para que
verificassem se seriam necessarias mais alteracdes e se concordavam ou ndo com 0s
ajustes realizados. Ademais, todas as davidas e a pertinéncia das sugestées foram
respondidas por e-mail individualmente a cada participante nesta ocasiao.

Na segunda atividade de intervencéo foi realizada a aplicagdo do instrumento
desenvolvido na primeira atividade para a avaliacdo de dois sites em um periodo de 15
dias. Ao fim desta atividade, disponibilizou-se um espaco para sugestbes dos
participantes no formulério on-line para sugerir melhorias na qualidade da informacéo
dos sites avaliados, as quais foram enviadas aos responsaveis pelos sites,

esclarecimento de duvidas sobre a avaliacdo dos sites selecionados, bem como foram
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realizadas perguntas sobre a experiéncia dos participantes nesta atividade
(APENDICE 3).

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados nesta pesquisa foram extraidos das entrevistas
semiestruturadas e das atividades de intervencao, sendo divididos em qualitativos e
guantitativos. Os dados qualitativos foram extraidos das entrevistas semiestruturadas
e da atividade de elaboragéo do instrumento; e os dados quantitativos da atividade de

aplicacao deste, conforme apontado na FIGURA 5:

FIGURA 5 — DADOS QUALITATIVOS E QUANTITATIVOS DA PESQUISA

Dados
guantitativos

Dados
qualitativos

/ N

* Entrevistas semiestruturadas: » Atividade de aplicagdo do
L instrumento: analise
analise com o software IRAMUTEQ; estatistica de calculo da

* Atividade de elaboraggo do amplitude do intervalo de
. . . classes, intervalo de
instrumento: analise das sugestdes pontuacio para  classes,

e modifica¢des no instrumento interpretagdo de planilhas e

representagdes graficas.

original.

\
N //

FONTE: O autor (2017).
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4.5.1 Andlise dos dados qualitativos

Apé6s a transcricdo das 20 entrevistas dos participantes, realizou-se a
formatacdo do corpus, sua interpretacdo e andlise textual com auxilio do software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(IRAMUTEQ®). Os dados coletados, apés transcritos, foram organizados em um Unico
arquivo de texto, dando origem ao corpus textual.

O corpus €é o conjunto de unidades textuais que se pretende analisar. E construido
pelo pesquisador e deve ser monotematico. Cada unidade textual deve iniciar com uma
linha de comando que segue um padréo estabelecido pelo programa. No caso de
entrevistas, cada uma € uma unidade textual e deve comecar com uma linha de comando
gue informe o nimero de identificagdo do entrevistado (CAMARGO; JUSTO, 2016). As
linhas de comando e as varidveis seguiram o seguinte padrao: **** *ent_01, conforme a
ordem cronoldgica da entrevista.

O software IRAMUTEQ® é um programa de acesso gratuito e ancorado no
software R. O mesmo possibilita diferentes analises estatisticas, desde as mais simples,
como a lexicografia basica (calculo de frequéncia de palavras), até analises multivariadas,
como Classificacado Hierarquica Descendente (CHD) e andlise de similitude. (CAMARGO;
JUSTO, 2013).

Os segmentos de texto (ST) geralmente compreendem trés linhas, dimensionadas
pelo software em funcao do tamanho do corpus. No método de andlise CHD, o software
realiza célculos e agrupa ST semelhantes entre si em classes, que sao descritas
principalmente pelo seu vocabulario caracteristico (Iéxico) e pelas suas variaveis.
(CAMARGO; JUSTO, 2013; 2016).

Entre os métodos de analise disponiveis no IRAMUTEQ esta a CHD. Esse método
de analise foi proposto por Reinert em 1990 e é realizado por meio do software ALCESTE
(Analyse Lexicale par Context d'un Ensemble de Segments de Texte). A CHD une os ST
com vocabulario semelhante entre si e diferente das outras classes. (CAMARGO,;
JUSTO, 2013; 2016).

As analises do tipo CHD, para serem Uteis a classificacdo de qualquer material
textual, devem constituir-se de no minimo 20 textos centrados em um Unico tema e com
uma retencdo minima de 75% dos segmentos de texto. Como nesta pesquisa a oficina
realizada teve apenas quatro participantes, ndo foi possivel inclui-la na andlise CHD, pois

seriam necessarios no minimo 20 textos para retengdo. (CAMARGO; JUSTO, 2016).
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Nesta pesquisa, optou-se por selecionar os vocabulos na CHD pela sua frequéncia
e pelos valores de qui-quadrado mais elevados de cada classe, que segundo a
compreensado de Camargo e Justo (2013; 2016), sdo as mais significativas para a analise.
Esse teste verifica a associacdo de vocabulos com determinada classe, portanto, quanto
mais alto o valor do qui-quadrado, maior a associagdo com a classe. (CAMARGO;
JUSTO, 2013; 2016).

Para a analise, foram incluidos os vocabulos mais caracteristicos de cada classe
para que se obtivesse o contexto das palavras estatisticamente significativas e a
contextualizacdo de seu vocabulério tipico, possibilitando uma andlise mais qualitativa
dos dados. (CAMARGO; JUSTO, 2013; 2016).

Os dados qualitativos extraidos da atividade de elaboracéo do instrumento foram
organizados em um quadro no programa Microsoft Word no qual constava a descri¢cao e
andlise das alteracbes propostas pelos participantes e a justificativa dos ajustes
realizados (APENDICE 4). Em seguida, o instrumento final foi enviado por e-mail a todos
os participantes a fim de que verificassem se seriam necessarias mais alteracdes e se
concordavam com 0s ajustes realizados. Ademais, todas as duvidas e a pertinéncia das

sugestdes foram respondidas por e-mail individualmente a cada participante.

4.5.2 Analise dos dados quantitativos

Os dados guantitativos desta pesquisa, foram extraidos a partir da atividade de
aplicacdo do instrumento, na etapa de intervencdo. Para a analise, calculou-se a
amplitude total da classe, denominada de H para que, posteriormente, se encontrassem
a amplitude do intervalo de classes (Al), dado por Al= H/K e o intervalo de pontuacao de
acordo com as classificacbes possiveis na escala tipo Likert utilizada (1 - Péssimo, 2 -
Ruim, 3 — Regular, 4 - Bom e 5 - Excelente).

De acordo com Falco (2008), Al corresponde a amplitude geral da amostra ou ao
comprimento de determinado intervalo, podendo ser de um segmento dessa amostra que
se esta analisando ou de toda a classe. A letra “H” representa a amplitude total da amostra
ou a amplitude de determinado intervalo, correspondendo a diferenca entre o valor
maximo e o valor minimo da amostra ou do segmento que estd sendo analisado

(questbes, dimensodes ou total da amostra).
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H=Ls-Li
onde:
Ls = valor maximo da amostra ou do segmento em analise

Li = valor minimo da amostra ou do segmento em analise

Al=H/K
onde:

K = ndmero de classes

(FALCO, 2008; CRESPO, 2009).

A letra “K” representa o numero de classes, ou seja, quantas sdo as possiveis
classificacdes que podem ser atribuidas pelos avaliadores, que no caso do instrumento
sempre eram cinco (Péssimo, Ruim, Regular, Bom e Excelente).

Assim, a amplitude do intervalo de classes ou comprimento da amostra pode ser
calculado por questdes, por dimensdes, bem como para a classificagéo geral do site,
conforme a escala de pontuacdo proposta no instrumento (1- Péssimo; 2- Ruim; 3-
Regular; 4- Bom e 5-Excelente). Ap6s calculada a Al, foi calculado o intervalo de

pontuacédo dos sites por questdes, dimensdes e geral.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi submetido & anélise do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Complexo Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parané e foi aprovado no
dia 11 de agosto de 2016 sob o parecer n° 1.674.63 e CAAE57791416.4.0000.0096
(ANEXO 1).

Foram respeitados 0s preceitos éticos de participacdo voluntaria, esclarecida e
consentida segundo a Resolugao n. 466 de 12 de dezembro de 2012 da Comisséo
Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional de Satde. A referida resolucdo
regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos, assegura o carater anénimo
dos participantes e o sigilo de suas identidades por meio do preenchimento e
assinatura do TCLE (BRASIL, 2012), o qual foi assinado pelos participantes que
concordaram em fazer parte desta pesquisa. Na publicacdo dos resultados da
pesquisa, foi mantido o anonimato dos participantes por meio da identificacao
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codificada seguindo, a ordem cronoldgica de participacdo nas entrevistas (Ent. 01,
Ent. 02) e nas atividades de intervencao (Partic. 21, Partic. 22).

Aos participantes, foi garantido o direito de se recusar a fazer parte da pesquisa
e de retirar seu consentimento de participacao do estudo a qualquer momento sem a

ocorréncia de nenhum tipo de dano aos mesmos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo sdo apresentados os resultados e discussao da caracterizacéo dos
participantes da pesquisa, bem como os resultados e discussdo dos dados qualitativos e

guantitativos.

51 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

A descricdo se encontra dividida em dois tipos de caracterizacao: dos participantes
da oficina, entrevistas e atividades de intervengéo de acordo com o cédigo do participante
na pesquisa, sexo, idade, tempo de formacao, titulacdo académica, experiénciaem TCTH
e participacéo nas etapas da pesquisa, conforme representado na TABELA 2.

O perfil dos enfermeiros participantes da pesquisa aponta prevaléncia do sexo
feminino, com idade abaixo dos 40 anos, de elevada especializagdo em Enfermagem,

graduados ha menos de 15 anos e sem educacao formal na area da Informética.

TABELA 2 — CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DE ACORDO COM CODIGO, SEXO, IDADE,
TEMPO DE FORMACAO, TITULACAO ACADEMICA, EXPERIENCIAEM TCTH E
PARTICIPACAO NAS ETAPAS DA PESQUISA

CODIGO | SEXO IDADE | TEMPO DE | TITULACAO | EXPERIENCIA | ETAPAS DA
FORMACAO | ACADEMICA | EM TCTH PESQUISA

2 Feminino 31 anos | 9 anos Mestre 5 anos *

4 Feminino | 32 anos | 8 anos Especialista 4 anos *

14 Feminino | 53 anos | 28 anos Especialista 12 anos *

15 Feminino | 52 anos | 34 anos Especialista 12 anos *

19 Feminino 39 anos | 9 anos Mestre 4 anos *

20 Feminino | 40 anos | 19 anos Especialista 5 anos *

3 Feminino | 27 anos | 6 anos Especialista 3 anos * owx

5 Feminino 32 anos | 9 anos Mestranda 3 anos il

8 Feminino 30 anos | 7 anos Mestranda 7 anos * xk

9 Feminino 33 anos | 11 anos Mestranda 8 anos * xx

10 Feminino 29 anos | 8 anos Mestranda 8 anos il

11 Feminino 38 anos | 10 anos Mestranda 7 anos * ok

12 Feminino | 36 anos | 10 anos Especialista 4 anos xRk

21 Feminino 32 anos | 7 anos Mestre 5 anos *k

22 Feminino 29 anos | 7 anos Mestre 5 anos *k

1 Feminino | 55anos | 32 anos Especialista 5 anos * oAk

6 Masculino | 44 anos | 13 anos Mestrando 4 anos * ok ok

7 Feminino 30anos | 7 anos Mestre 4 anos il

13 Feminino 31 anos | 5anos Mestranda 5 anos * Ak xkk

16 Feminino 41 anos | 6 anos Mestre 5 anos * Ak kkk

17 Feminino | 35anos | 6 anos Especialista 4 anos xRk

18 Feminino 52 anos | 30 anos Mestre 30 anos * Ak kkk

23 Feminino | 34 anos 6 anos Especialista 5 anos ool

FONTE: O autor (2017).
LEGENDA: * (entrevista); ** (elaborag&o do instrumento), ***(aplicagéo do instrumento)
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Esta pesquisa contou com a participacao de 23 enfermeiros. Em relagcdo ao sexo
dos participantes, 22 (95,65%) eram do sexo feminino, enquanto somente um (4,34%)
era do sexo masculino. Essa predominancia de mulheres entre esses profissionais é
descrita em diversos estudos sobre o perfil demografico dos profissionais de
enfermagem. (CORREA et al, 2012; SOBRINHO; RADUNZ; ROSA, 2014;
GONCALVES; CASTRO; FIALEK, 2015; FARIA et al., 2016; RAIMUNDI et al., 2016).
Esses resultados apontam um grau de feminizacdo da Enfermagem relacionado a
histéria da profissédo. (PIRES; FONSECA; PADILLA, 2016).

Observou-se, entre os participantes, uma alta predominancia de profissionais
abaixo dos 40 anos de idade, correspondendo a 16 (69,56%) do total de participantes.
Esse resultado converge com a propor¢do encontrada em um estudo sobre o perfil
profissional dos enfermeiros no Brasil no qual foi observado que 65,3% dos enfermeiros
do Estado do Parana possuiam menos de 40 anos. (CONSELHO FEDERAL DE
ENFERMAGEM (COFEN); FUNDACAO OSWALDO CRUZ (FIOCRUZ), 2013).

Em relacdo ao tempo de trabalho em TCTH, 15 (65,21%) dos participantes
possuiam acima de cinco anos de experiéncia na assisténcia a pacientes no TCTH.
Esse indice assemelha-se ao de um estudo realizado em uma unidade de TCTH de
Santa Catarina, o qual relaciona a prevaléncia de enfermeiros no servico de TCTH a
estabilidade adquirida pelo tempo de exercicio profissional no mesmo setor de trabalho.
(SOBRINHO; RADUNZ; ROSA, 2014).

Com relacdo a variavel formacdo académica, neste estudo, nove (39,14%) dos
profissionais eram especialistas, sete (30,43%) mestrandos e sete (30,43%) mestres.
Esse indice é mais que o dobro da média do Estado do Parana a qual, segundo a
pesquisa Perfil da Enfermagem no Brasil, é de 17,3 % para a especializa¢do lato sensu
em Enfermagem. (COFEN; FIOCRUZ, 2013).

Como todos os participantes eram servidores publicos, a motivacdo a
qualificacédo pode estar relacionada ao incentivo a qualificacdo do Plano de Carreira dos
Cargos Técnico-administrativos em Educagéo (PCCTAE), um incentivo financeiro que
estimula a qualificacdo do servidor para melhorar a qualidade do exercicio profissional
(ALARCON, 2014; ZAGONEL; FERRAZ; SOBOLL, 2015) e a logica do mercado de
trabalho a qual exige profissionais cada vez mais qualificados e inovadores. (FABRIZ;
EDUARDO; POLIQUESE, 2014).

O indice de especializacdo dos participantes pode estar relacionado as

particularidades da pratica profissional do enfermeiro no TCTH, que por ser um servigo
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diferenciado, exige do enfermeiro alto nivel de capacitacdo técnica e conhecimentos
especializados para assumir as responsabilidades requeridas do servico. (LIMA;
BERNARDINO, 2014).

Nesta pesquisa, todos os participantes eram graduados, especialistas ou
mestres na area de saude e nenhum profissional possuia outra graduagédo ou
especializacdo na area de Informatica. Esse baixo indice de especializacdo de
enfermeiros em Informatica é descrito em um estudo realizado no Sul do Brasil, o qual
mostrou que 96,15 % dos enfermeiros ndo possuiam nenhum outro curso de nivel
superior relacionado a area de ciéncias da computacdo. (GONCALVES; CASTRO;
FIALEK, 2015).

Quanto ao tempo de formacéo 19 (79,16%) dos participantes, eram graduados
em Enfermagem ha menos de 15 anos, tendo sua formacédo baseada na Lei de
Diretrizes Curriculares Nacionais para os cursos de Graduacdo em Enfermagem
(BRASIL, 2001), a qual reforca a necessidade do dominio das TIC pelos futuros
profissionais de saude. Portanto, pressupfe-se que esses possuam maior dominio das
competéncias em Informatica em relacdo aqueles graduados ha mais de 13 anos, com

0 ensino baseado em diretrizes curriculares mais antigas.

5.2 RESULTADOS DOS DADOS QUALITATIVOS E DISCUSSAO

Esta pesquisa apresentou como resultados qualitativos as classes processadas
pelo software IRAMUTEQ® resultantes da analise das entrevistas semiestruturadas e
as sugestdes de modificacdo realizadas pelos participantes na atividade de intervencéo

de elaboracao do instrumento

5.2.1 Classes processadas pelo software IRAMUTEQ®

O software processou o corpus textual formado por 20 entrevistas. Desse,
obteve-se 579 segmentos de texto (ST), dos quais 476 (82,21%) foram aproveitados
apos 20 segundos de processamento. A classificacdo dos ST pelo software foi realizada
de acordo com os vocabulos mais frequentes e valor de qui-quadrado mais elevado. A
FIGURA 6 mostra a representagédo do agrupamento dos dados de acordo com as
classes expostas no dendograma, oriundo do software, e a denominacgéo das classes

correspondentes resultantes da analise.
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FIGURA 6 — DENDOGRAMA DAS CLASSES FORNECIDO PELO SOFTWARE IRAMUTEQ®
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FONTE: O autor (2017).

O dendograma demonstra que o corpus foi dividido em dois subcorpus, sendo
o primeiro subcorpus formado pelas classes um e quatro. A classe um foi constituida
por 177 ST (37,2%) e a classe quatro por 97 ST (20,4%), do total de 476 ST retidos
na CHD, correspondendo esse subcorpus a 274 ST (57,6%) dos 476 ST retidos na
analise da CHD.

O segundo subcorpus originou as classes dois e trés. A classe dois foi formada
por 82 ST (17,2%) e a classe trés por 120 ST (25,2%), do total de 476 ST retidos na
CHD, correspondendo esse subcorpus a 202 ST (42,4%) dos 476 ST retidos na
analise da CHD.

A FIGURA 7 apresenta o dendograma das classes definidas pelo software
IRAMUTEQ®, as quais possuem vocabulos presentes nos ST, sendo que as palavras
mais frequentes e com valor qui-quadrado mais elevado sdo apresentadas em

tamanho maior.
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FIGURA 7 — DENDOGRAMA DAS CLASSES DESTACANDO PALAVRAS MAIS FREQUENTES E

COM VALOR QUI-QUADRADO MAIS ELEVADO
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FONTE: O autor (2017).

As classes processadas pelo software IRAMUTEQ® foram analisadas pelo
pesquisador e receberam as seguintes denominacdes:
o Classe 1: Percepcéo do enfermeiro sobre suas competéncias nas orientagdes

a pacientes e familiares com perfil de busca de informacdes em sites sobre saude;

o Classe 2: A Internet como uma possibilidade para ampliar a rede de apoio
social;

o Classe 3: Potencialidades e fragilidades das informacdes on-line sobre saude;
o Classe 4: Das limitagBes existentes as possibilidades de melhorar a pratica

sobre a qualidade das informacdes on-line sobre saude.

A fim de facilitar o entendimento, a apresentacdo e discussao das classes
oriundas do IRAMUTEQ seréo apresentadas de acordo com a inter-relacéo entre as
classes e ndo pela ordem numérica de denominacao. Assim, conforme apontado nas

FIGURAS 6 e 7, sera apresentado o primeiro subcorpus formado pelas classes um
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e quatro, seguido do segundo subcorpus, composto pelas classes dois e trés devido
a inter-relagdo dos ST encontrados entre tais classes e seus ST.

5.2.2 Classe 1 — Percepcdo do enfermeiro sobre suas competéncias nas
orientacOes a pacientes e familiares com perfil de busca de informagcdes em sites

sobre saude

A classe um apresentou os vocabulos site, indicar, confiavel, procurar,
cientifico, exemplo, conhecer, fosse, bem, referéncia, sentir, dado e artigo*
como os mais frequentes e com os valores qui-quadrado mais elevados.

Os patrticipantes revelaram despreparo para indicar sites e orientar pacientes
ou familiares com perfil de busca de informacdes sobre saude na Internet. Em
relacdo a formacdo académica, afirmaram que na graduacdo houve alguma
disciplina relacionada a busca de informacdes on-line em base de dados, no entanto,
apenas um participante relatou que teve disciplina que abordou o uso de
informacdes on-line sobre saude relacionado a pratica profissional.

A maioria dos participantes declarou ndo conversar, orientar ou indicar sites
sobre TCTH para o paciente ou familiares, por ndo se sentir segura. Apenas uma
participante relatou ter indicado algum material on-line. A falta de confianca nas
informac@es disponibilizadas foi a principal dificuldade apontada pelos profissionais
para a indicacdo de informacdes on-line sobre saude.

Os participantes citaram o dominio do site (governamental, educacional ou
institucional) como um dos indicadores de confiabilidade em informacdes on-line sobre
saude e a ndo confiabilidade em informacdes de blogs, sendo que estes ndo foram
considerados fontes seguras de informacdo pelos participantes. A percepcao de
competéncias dos participantes nas orientacdes a pacientes e familiares com perfil de
busca de informagBes em sites sobre saude foi expressa conforme se apresenta nas

falas a seguir:

Eu nunca indiquei sites porque nem eu conhec¢o, eu ndo sei como chegar a
eles, desconheco, entende? Nés, profissionais de salude, as vezes nao nos
damos conta e nem nos lembramos disso que, na verdade, seria uma boa
ferramenta. (Ent. 01)

1 Os destaques no texto e nos trechos das entrevistas dos subcapitulos 5.2.1, 5.2.2,5.2.3 e 5.2.4,
referem-se aos vocabulos mais frequentes e com valores qui-quadrados mais elevados.
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Eu acho que ndo me sinto preparada [para orientar pacientes sobre sites e
indicar sites], o fato de conhecer sites e o que tem por ai € um bom comeco.
(Ent. 08)

Sinceramente, ndo conhego porque ndo é uma pratica, mas deveriamos ver
0 que tem por ai para saber separar o que é bom do que é ruim, o que eu
posso indicar, 0 que eu posso usar, coisas ja prontas. (Ent. 08)

[...] hoje ndo me sinto preparada [para orientar pacientes sobre sites e
indicar sites], ndo me sinto. (Ent. 09)

Hoje ndo me sinto assim [preparada para orientar pacientes sobre sites e
indicar sites], porque eu ndo faco essas buscas com frequéncia. NOs,
profissionais de salide, buscamos sites mais especializados, guidelines, mais
artigos. E nds ndo buscamos as mesmas coisas que a maioria dos pacientes
buscam. (Ent. 10)

Porque o TCTH ndo é s6 o momento, tem todo o acompanhamento. N&o, nédo
me sinto preparada para indicar [sites ao paciente ou familiares]. (Ent. 11)

N&o me sinto preparada [para orientar pacientes sobre sites e indicar sites],
ainda temos que estudar mais [...] (Ent. 12)

N&o me sinto totalmente preparada para isso [para orientar pacientes sobre
sites e indicar sites], até porque nunca utilizei dessa forma de orientacéo,
orienté-los sobre onde procurar. N&o sei dizer para eles qual seria um site
muito bom, muito confiavel para que eles tirassem suas duvidas. (Ent. 13)

Eu ndo me sinto preparada para indicar um site ou algo digital para eles
[pacientes ou familiares], qual eu confiaria mais, ou que fale, realmente, a
linguagem deles. (Ent. 13)

[...] nAo me sinto preparada [para orientar pacientes sobre sites e indicar
sites], pois sdo muitas as informacdes e elas ndo estdo em um Unico site.
(Ent. 16)

Eu acho que isso [indicar sites, orientar o paciente ou familiares sobre a
gualidade da informacéo de sites] € uma pratica que eu ndo estou preparada.
(Ent. 19)

Em minha formacao néo tive nada tdo especifico. Nao me lembro de ter visto
sobre isso na graduagdo. Aprendemos quando vamos fazer nosso TCC,
guando vamos fazer nossas pesquisas, que temos que procurar em sites
confiaveis. (Ent. 17)

Tivemos uma busca para aprendermos a fazer pesquisa em base de dados,
mas nao é iSso que vamos passar para o paciente, é totalmente diferente,
entdo, acho que é bem deficitario sim [O ensino de competéncias em
Informatica em Enfermagem]. (Ent. 03)

Tivemos uma disciplina, ndo exatamente sobre sites era sobre o uso de
tecnologias na enfermagem, mas foi algo muito rapido, foi algo que eu ndo
lembro exatamente quanto tempo, nem o assunto, mas lembro de que
discutimos um pouco sobre isso, era dentro de uma disciplina, acho que foi
uma aula ou duas no méximo. (Ent. 13)

Nao, eu ja indiquei um guideline de Anemia de Fanconi que é bem facil o
acesso, uma parte que é para os familiares mesmo, esse eu ja indiquei, mas
ndo foram muitas vezes. (Ent. 10)
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Eu nunca indiquei sites, porque nem eu conheco, eu ndo sei como chegar a
eles, desconheco, entende? (Ent. 01)

Eu ndo converso e nao vejo colegas meus conversando também. Eu ndo
converso sobre isso e nem indico por falta de confianga mesmo no site,
porque eu ndo sei que informacédo que aquele site estéa trazendo. (Ent. 05)

Se for passar um site para ele, mesmo que seja correto, mas esteja
totalmente com uma linguagem médica, ele ndo vai entender também, porque
se eu nao conheco um site confiavel e que tenha uma linguagem acessivel,
eu ndo vou passar. (Ent. 05)

S&o passadas essas informacdes gradativamente para o paciente, mas em
momento algum eu constatei que os profissionais de salde orientam o
paciente ou familiares a utilizarem o banco de dados do Google, por
exemplo, que eu acho que é o mais facil para eles em consultar sobre
determinada doenca. (Ent. 06)

NOs esclarecemos as dividas que os pacientes trazem dessas informacdes,
mas saber dizer onde procurar, nés ndo sabemos porque acessamos outro
tipo de sites, mais sites académicos. (Ent. 07)

Até porque, sinceramente, eu ndo sei um site que eu poderia dizer que isso
é realmente confiavel, pode consultar tranquilo! Eu ndo uso isso nas minhas
orientacdes, na minha fala ndo. (Ent. 08)

Ndo vejo como uma pratica do tipo: vocé consulta [sites]? Nunca
perguntamos em nenhum momento no internamento: Vocé tem o habito de
consultar a Internet? Mas no dia a dia vocé vai vendo, na relacdo com a
familia. (Ent. 09)

N&o que eu me recorde de falar assim: ali tem uma [informac¢é&o]. Nunca, ndo
me lembro, até porque 0s sites que consultamos como profissional é
totalmente diferente. (Ent. 09)

N&o, nunca conversei e nunca indiquei nenhum site, até porque ndo sei
guais sao os sites que tem que indicar para que seja confidvel, nunca falei
sobre isso. N&o, eu acesso bem pouco. (Ent. 11)

[...] que eu me lembre, eu nunca conversei nessa questéao do teu trabalho, do
site confidvel, eu nunca me liguei que a informacgéo que eles buscavam néo
era adequada para indicar o melhor site ou melhor estudo, o melhor artigo,
nunca me atentei a isso, procuro esclarecer as dlvidas deles, mas nao
orientando a buscar a melhor informagéo [...] (Ent. 12)

Talvez eu fizesse a busca e indicasse o site em funcdo da credibilidade do
site [...] (Ent. 06)

Nunca orientei, hunca indiquei [sites], ja entrei no site do 1., ja entrei no do
0., ja entrei no da A. (Ent. 13)

[...] Eu mesma nunca orientei quanto a este recurso de informacgfes, mesmo
reconhecendo que eles utilizam essa fonte de informacdo. Os profissionais
de saude néo discutem essa pratica, talvez por ter medo do que indicar ou
ndo saber exatamente o que indicar para procurar [...] (Ent. 17)

[Nunca orientei sobre:] Olha, leia neste local, busque informag&o neste site,
busque assim, para que ele saiba onde buscar informacdo corretamente.
Como te disse hoje, tem o paciente que busca até em artigo cientifico, mas
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isso é dele, ndo porque os profissionais de salide estao orientando que ele
busque. (Ent. 19)

Eu considero de alta qualidade quando possui as informag¢fes das fontes
consultadas, principalmente, quanto a dados estatisticos e informacdes
sobre as doencas oncoldgicas, por exemplo, o site do I. (Ent. 16)

E importante a fonte das informacdes, de onde o site tirou essas informacées,
guais as referéncias que ele utiliza, ou, quem é o responsavel por alimentar
esse site? Também tem que ter uma atualizagdo dessas informacdes.
(Ent. 07)

Vocé néo clica em qualquer site, sempre vai haqueles que sabemos que tém
conhecimento, editor e clareza nas informacdes. Eu consideraria como
importante também para avaliar a clareza, quem esta escrevendo e quem é
o corpo clinico que deu aquelas informacdes? (Ent. 11)

[...] eu verificaria se o texto é um texto limpo, que da uma informacéo mais
concreta. (Ent. 14)

Logo existem muitos sites que escrevem bobagens e induzem o paciente ou
familiares a erros. Seria importante orientar eles para verificar a fonte de
informacdes e se o site esta ligado a instituicbes de ensino e pesquisa,
porque informagfes equivocadas tendem a prejudicar o TCTH e a confundi-
los. (Ent. 17)

Que essas informagBes sejam colocadas com referéncias para que eles
possam buscar se isso esta correto, de onde que a informacao foi retirada,
por exemplo. Quando falar de uma medicacéo ele pode anexar a bula desta
medicag¢do como um link. Se o site fala de uma pesquisa, ele pode anexar o
link do artigo do qual ele estd falando. Eu acho que isso traz muita
credibilidade para as informagfes que estéo sendo disponibilizadas. (Ent. 19)

Porque, as vezes, quando temos uma referéncia, vamos supor uma citagao
de uma referéncia que vocé conhece como o Dr. P., vocé olha um site e esta
o nome do doutor... vocé ja conhece. (Ent. 14)

Eu avaliaria o objetivo do estudo se o estudo esta comprovado e se existe
citagdo de uma referéncia que vocé conhega, como o Dr. P. (Ent. 15)

N&do, simplesmente alguém que ndo sabe o que esteja falando para o
paciente, no caso se fosse colocar coisas bem mais especificas, teria que se
preocupar com linguagem adequada, muito adequada, de forma simples,
todas essas questdes. (Ent. 18)

Eu vou no [site] que esta falando as coisas que eu entendo, isso é uma coisa
bem importante, a questdo do entendimento [...] (Ent. 17)

Segundo que ele tenha uma linguagem acessivel para o paciente ou
familiares, poder entender do que se trata. E eu acho que o site tem que
trazer informacgdes cientificas, mas numa linguagem de facil entendimento
gue a populacéo possa entender. (Ent. 19)

E como isso [a informacéo] seria explicada, e que fosse de forma clara, com
uso ndo sé da escrita, mas também que abordasse um outro tipo de
linguagem ou video ou desenho, coisas que facilitassem o entendimento.
(Ent.10)
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Légico que quem tem um nivel de instrugdo melhor, entende, mas se vocé for
olhar o grau social de nossos pacientes, muitos ndo sabem nem [...] Muitos
nunca vieram para Curitiba. (Ent. 11)

[A linguagem do site] tem que ser uma linguagem mais acessivel, mesmo,
precisa ter figuras, gravuras, videos, animacdes, para que seja adequado
para pacientes ou familiares, porque para quem néo € profissional de salde
determinados termos podem parecer algo muito distante daquilo que eles
conhecem ou nunca ouviram falar. (Ent. 13)

Também acredito que [0 site utilizar] a forma de desenhos, como figuras,
ajudaria muito no entendimento e facilitaria o armazenamento das
informacgdes, seria melhor para disponibilizar a informagdo para o publico
leigo e até para nés, que somos profissionais de salde, isso facilitaria o
entendimento. (Ent. 19)

[...] N6s, profissionais de saude, as vezes ndo nos damos conta e nem nos
lembramos disso, que, na verdade, seria uma boa ferramenta, um video, um
site que fosse sério, seria uma boa ! (Ent. 01)

N&o acho totalmente completo o site do I., o I. € s6 cancer, e temos muitas
doencas. A parte de TCTH eu achei que tem o basico, ndo é uma coisa
aprofundada, mas tem o bésico. (Ent. 16)

[...] teria que ser um site bem completo, feito por uma equipe multidisciplinar,
e que pudesse atingir todas as necessidades que esse paciente ou familiares
possam ter. (Ent. 19)

[...] tem que ser facil as ferramentas de acesso do que eu quero: eu quero
saber do periodo pds-TCTH, eu quero saber como escolhe doador, eu quero
saber do meu diagndéstico, isso tem que estar bem definido, de facil
visualizagdo. (Ent. 09)

[...] se séo sites de sociedades brasileiras, ou um grupo, tendemos a ter mais
confianca e lendo as informagfes, mesmo se tém coisas escritas que vocé

sabe que ndo estdo adequadas a realidade que ndo séo informacdes
cientificas, descartamos. (Ent. 03)

Por exemplo, estamos no Brasil, um site da Sociedade Brasileira de
Transplante de Medula Ossea, eu confiarei, ou um site da Associacio
Brasileira de Leucemia, mas um site qualquer que esta la na primeira linha
do Google, eu ndo confio nesse site. (Ent. 05)

Eu confio em um [site] que esteja atrelado a alguma instituicdo, alguma
informacéo de TCTH que tenha no site do HC, eu confio nessa informacéao,
mas nao em qualquer site que qualquer pessoa tenha alimentado. (Ent. 05)

Primeiro, seria verificar se esse site esta relacionado a alguma sociedade,
por exemplo, se eu tivesse que indicar um site, apesar de néo ter olhado o
site da SBTMO, eu acredito que existe um rigor nas informacdes desse site.
(Ent. 06)

Hoje, se alguém chegasse e perguntasse alguma orientacdo que fosse
necessaria para indicar um site para o paciente ou familiares eu iria indicar
algum site que tivesse vinculado aquela questdo que eu falei, da sociedade,
da base de dados cientificas. (Ent. 06)

Se é um site que esta sendo patrocinado por uma indUstria farmacéutica, ou
por qualquer outra coisa, existe um interesse, o I. € um site confiavel, para
mim é um site confiavel. (Ent. 11)
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Para indicar algum site eu indicaria se o paciente viesse perguntar assim:
Tem algum site que eu posso confiar? Tem o l., tem a A. que fala muita coisa
[...] (Ent. 16)

Se fosse indicar [site para o paciente], indicaria algum site nesse sentido,
gue fosse de uma instituicao reconhecida, que tivesse um historico e tal, mas
nao que eu tivesse avaliado e que tivesse ido ler e, enfim. (Ent. 16)

[O profissional de saude] tenta buscar [informag8es] em sites que sdo mais
responsaveis, que sdo governamentais, que sdo relacionados, que sédo
ligados a OMS, ou até mesmo, nacionalmente. Vocé busca, mas isso é
porque nds, profissionais, temos esta formagdo académica, mas os pacientes
nao tém essa formacéo. (Ent. 19)

Semana passada, eu estava olhando alguma coisa no R. e fazendo uma
pesquisa sobre anemia aplastica, e entrei em um blog que um paciente que
fez o TCTH e colocava as informagdes, mas ndo é uma fonte segura de
informacéo, que vocé possa pesquisar e confiar no que esta escrito. (Ent. 03)

Entrei nos sites, mas eu acesso mais bases de dados cientificas. Pelo que
eu vi, que foi mais em blog, eu ndo achei a informacéo confiavel porque é
muito subjetivo, & uma vivéncia da pessoa. (Ent. 07)

NGés temos um certo discernimento para ler o que esté escrito e saber se
aquilo é adequado ou ndo, e vemos Varios tipos de informacgdes, desde sites
oficiais de sociedades que tém informac¢bes adequadas, até blogs pessoais
de pessoas que tém uma determinada doenca. (Ent. 03)

Eu indicaria um site que tivesse informac¢8es com qualidade, com critério na
escrita, que néo tivesse nenhum apelo emocional, ndo indicaria o blog.
Indicaria se eu conhecesse a pessoa que estd descrevendo aquela
experiéncia, que esta conduzindo aquele blog, se eu soubesse que é uma
pessoa qualificada para isso. (Ent. 09)

Eu considero de baixa qualidade, quando o site ndo informa a fonte
consultada, ou ele é atrelado a industria farmacéutica, ndo possui data da
Ultima atualizacao, por exemplo, os blogs. (Ent. 16)
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5.2.3 Classe 4 — Das limitacdes existentes as possibilidades de melhorar a pratica

sobre a qualidade das informacdes on-line sobre saude

A classe quatro apresentou os vocabulos assunto, lugar, conhecimento,
acreditar, avaliacdo, caminho, discusséo, importancia, parar, educativo, rotina,
acessar, ajudar e realizar como 0os mais representativos da classe.

Essa classe demonstra que os participantes reconhecem que, atualmente, a
forma como lidam com a tematica de avaliacdo de sites sobre saude em sua prética
profissional ndo é a ideal e sugerem praticas que aumentariam a incorporacdo de
orientacdes a pacientes e familiares sobre essa temética.

Ademais, avaliaram a eficacia das informacdes pré-TCTH para o preparo do
paciente para o tratamento, fizeram sugestdes de como capacitar o profissional e de
melhorias no que diz respeito a postura profissional sobre o uso de informacfes de
saude disponiveis on-line por pacientes e/ou familiares e expressaram o que pensam
da temética, como se observa em suas falas.

E, em sua pratica profissional atual, varios participantes relataram nunca ter
avaliado sites sobre saude ou TCTH, aos quais os pacientes ou familiares acessam,
e nem haver pensado na temética, no entanto, alguns registraram que se
preocuparam com informacdes erradas em sites sobre saude. Além disso, 0s
participantes confirmaram sua percepc¢ao sobre as orientacfes realizadas no periodo

pré-TCTH, conforme os relatos a seguir:

Eu ndo pesquisei por curiosidade, na verdade, eu pesquisei por algo, alguma
informacdo que eu mesma, como enfermeira, precisava e vi, pelo meu
conhecimento, informacdes erradas nesses sites [...] (Ent. 05)

[...] lembro que j& li muitas informagBes errbneas e que o fato de ser
enfermeira me ajudou na conduta a seguir, tendo em vista que tenho um
conhecimento prévio para fazer distingdo entre uma informacao equivocada
ou ndo. (Ent. 17)

Quando eu era leiga sobre o servico de TCTH busquei também em sites
informacdes acerca do TCTH, esta avaliacdo foi realizada por meio de
leitura, mas confirmou o que eu ja sabia sobre 0 assunto e acrescentou
informacdes. (Ent. 16)

Olhei o que os meus pacientes procuram, 0 que eles encontram, mas nao
uma avaliagdo mesmo [...] (Ent. 10)

Eu nunca parei para pensar, porque eu hunca pesquisei em sites, mas blogs,
sites s6 esses que eu te falei [institucionais]. (Ent. 13)
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Eu ja entrei em sites, mas ndo avaliei informacao basica de conceito, nunca
pensei nisso [...]. (Ent. 11)

[...] nunca avaliei a qualidade da informacéo de sites, somente manuseei
livros sobre 0 assunto; acessei sites, porém nunca realizei avaliagGes sobre
eles. (Ent. 20)

Acredito que as informacfes ndo sdo adequadas desde o comego e acabam
refletindo no transcorrer do TCTH [...]. Eu acredito que maioria deles vem
com essa questdo de informagdes muito deficitaria [...] (Ent. 02)

[...] existe uma cartilha de orientacdes, mas acredito que muitos pacientes
nem chegam a ler, principalmente antes do TCTH. Apds o TCTH, acredito
que eles procuram mais essa leitura. E muita informacdo, € um desespero
emocional muito grande e ndo assimilam tudo, é impossivel uma pessoa que
sabe que vai passar por um TCTH, que vai passar por toda essa dificuldade,
assimilar tanta informagé&o. (Ent. 04)

Acredito que ndo sdo adequadas as informacfes [fornecidas de forma
presencial aos pacientes ou familiares] pré-TCTH, porque via que muitos
pacientes ou familiares chegavam com muitas ddvidas importantes no
internamento, davidas de questdes basicas, muito ansiosos. (Ent. 05)

[...] geralmente a informacao é repassada conforme a rotina da instituicéo.
Por exemplo, quando eu admitia um paciente, existia toda a orientacao sobre
rotinas, algumas orientacdes do que provavelmente poderia vir a acontecer
em funcdo daquele TCTH que vai ser feito, que algumas reacbes séo
esperadas [...] (Ent. 06)

Um trabalho adequado, dizer que € uma informac¢éo adequada ... Nao estou
falando, avaliando rotinas, mas orientacdes que eles deveriam ter antes de
chegar aqui, coisas nossas, especificas. (Ent. 09)

Eu ndo considero eficientes as orientagdes realizadas no pré- TCTH sobre o
processo de internamento. Ja chegou paciente aqui que achou que ia ser
aberta uma incisdo na coluna para achar a medula espinhal para por a outra
medula, entendeu? De tanto que faltou informacéo para a pessoa. (Ent. 16)

[...] as orientacBes realizadas no pré-TCTH nado preparam adequadamente
para o TCTH. Primeiro, que € muita informacao; segundo, que as pessoas
chegam aqui como o TCTH sendo a (ltima op¢éo que eu tenho [...] (Ent. 17)

Existem as orientagBes pré-TCTH, [...], mas eu acho que despejam de uma
Unica vez muita coisa e é muita informag¢do, € um susto! [...] [seriam
importantes informac¢des como:] o aluguel é de tanto a tanto, quando vocé
fizer o TCTH vocé vai ter que ir para um lugar assim, para que vocé possa
fazer a higiene, passar alcool nas paredes [...] (Ent. 18)

As informacdes pré-TCTH, eu acho que nao preparam eles [0s pacientes e
familiares] adequadamente para o TCTH. Sinceramente eu acho que essas
informacdes ndo sdo completas e nem adequadas, pois tém pacientes ou
familiares que chegam para internar, totalmente despreparados,
desconhecendo as informac8es basicas de como serd o periodo de
internamento, o que vai acontecer no TCTH, e o que vai mudar com a alta.
(Ent. 20)

Acho que [realizar o preparo dos profissionais] em forma de um curso de
aperfeicoamento profissional, acho que tem que ter, para que o conteddo que
eles forem utilizar seja um contetdo adequado. (Ent. 02)



64

Eu penso de uma maneira geral, vamos pensar em Curitiba: quais sdo os
outros centros transplantadores? Teria que ser bolada uma maneira de treinar
essas equipes. (Ent. 04)

[...] Seria necessério que se desse importancia ao fato de que ja existem
critérios para avaliar os sites, que eu desconheco. (Ent. 06)

Acredito que uma atividade educativa com os profissionais de saude, pode
ser até em forma de EAD (ensino a distancia), porque nés sabemos como é
dificil eles se reunirem, participarem de uma oficina. (Ent. 19)

Discussfes acerca desta tematica sdo de suma importancia para que os
profissionais tenham mais seguranca de que sites indicar, buscando ir de
encontro com as orientacdes, que ja sao passadas verbalmente para o
paciente ou familiares. (Ent. 17)

[...] As informacdes precisam ser analisadas e eu acho super-pertinente
termos alguns sites que poderiamos recomendar para eles como confiaveis,
podemos dar esse caminho. (Ent. 09)

Isso [alguma certificagdo de qualidade como um selo] eu acho que vai ajudar,
também, os profissionais de saude a fazer também esta orientag&o. (Ent. 19)

Nos acostumamos e viemos de uma formag¢&éo que ndo nos preparou para
esse mundo de informacdes em que vocé consegue conhecimento
praticamente a toda hora, em qualquer lugar, agora com os smartphones,
cresceu ainda mais. E um assunto bem relevante, sim. Temos que nos
preparar quanto a isso, sim. (Ent. 08)

Eu acho que [deve ser realizada] discussdo em grupo com esses
enfermeiros que realizam informac®8es, que atendem os pacientes, a propria
equipe pode se organizar de uma forma de fazer uma pesquisa [...] (Ent. 13)

[...] tem a cartilha de internamento, aquela vermelha, que eles recebem la [no
ambulatorio], poderia ter uma informacéo la: se vocé tiver alguma duvida,
[acesse] os sites tais na propria cartilha. (Ent. 13)

[...] Poderia ter umainformacéo I [na cartilha pré-TCTH]:se vocé tiver alguma
davida, [acessar] os sites tais na propria cartilha. (Ent. 16)

E isso, um trabalho em equipe, e também a instituicdo pode direcionar os
profissionais a isso [avaliar os sites], pode dar um norte para as pessoas
[porque]. quando vocé tem uma informacéo se empodera daquilo. (Ent. 13)

Eles [o paciente e familiares] devem conversar com o profissional de salde e
perguntar, talvez o profissional ndo saiba responder na hora, mas eu acho
gue cabe a ele buscar essa informagéo. (Ent. 16)

Acho que o paciente deve perguntar ao profissional, conseguir associar essas
informacdes com o que nos falamos, isso que € importante, essa interface
entre o profissional que esta cuidando dele, a equipe que esta orientando a
alta, sobre as coisas que ele esté lendo. (Ent. 17)

[O enfermeiro discutir com o paciente ou familiares]: em qual site que vocé
esta buscando isso? Aonde que vocé esta vendo essas informacdes? Vamos
acessar em outro lugar? [Ter] essa disponibilidade de orientar, de cuidar
desta parte educativa também. (Ent. 19)

[...] nés somos educadores e orientadores, apesar de sermos enfermeiros,
mas a nossa linha é orientar, saber orientar e saber educar [..], acho que tem
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de ser de profissionais que ja tém um conhecimento, para isso [avaliar a
gualidade da informacao de sites sobre salude]. Na verdade eu nunca tinha
pensado nessa necessidade. (Ent. 14)

Apesar de eu ser graduada ha muito tempo, mas para preparar 0s
profissionais eu acho que na graduacao ja tinha que ter essas questdes, e
como os profissionais devem se relacionar com as informacdes porque a
midia..., de um modo geral, sabemos que tem que ter filtro [...] Esse preparo
seria importante também para os profissionais. (Ent. 18)

Eu acho que a questdo de se preocupar com a qualidade da informacéo que
esta sendo colocada na Internet pelos érgdos de salde é de extrema
importancia, e acho que vai ser bem-vindo e vai facilitar essa comunicacao
entre os profissionais de salde e a indicacao ao paciente. (Ent. 19)

Eu acredito que deveria ter alguma certificagcdo, mostrando que esse site foi
avaliado por profissionais de salde responsaveis, que ele foi aprovado por
algum 6rgéo e que o site esta respeitando algumas normas. (Ent. 19).

Os profissionais de cada hospital do Brasil podem desenvolver isso [sites],
ndo tendenciando, sem tendenciar a certo produto, sem tendenciar a certa
equipe, sem tendenciar a certo lugar, porque assim vocé esta vendendo um
produto e tem que estar vendendo qualidade da informag&o. (Ent. 12)

[...] € olhar para isso, é nos termos uma lista de sugestdes para a pessoa que
tem esse perfil de busca e identifiquemos isso, nés que somos profissionais,
as vezes, ndo temos [critérios de avaliacdo], quem dird eles? [os pacientes
e familiares] (Ent. 09)

[...] mais do que nés julgarmos o que eles estdo buscando, ou ndo, nds temos
gue estar abertos para discutir e falar. (Ent. 10)

O profissional de salde pode se colocar no meio disso, eu sei que vocé [o
paciente ou familiar] est4 pesquisando, mas vamos conversar sobre isso que
vocé pesquisou? Se colocar para discussdao. (Ent. 10)

Ela [a pessoa] ndo pode ter uma conduta que nés também nao estejamos de
acordo, no sentido de mostrar o que vale a pena ou se nao vale, mostrar que
ela esta errada. (Ent. 11)

Na davida, é ndo! E melhor que o paciente pergunte, questione do que aceitar
essas coisas como verdade, se aceitar e ndo vir conversar com a equipe que
cuida dele [...] (Ent. 11)

5.2.4 Classe 2 - A Internet como uma possibilidade para ampliar a rede de apoio

social

A Classe 2 apresentou os vocabulos: paciente ou familiares, agora, ajuda,
troca, carente, conseguir, rede, direito, experiéncia, familiar, hoje, casa,
consulta, fragil, humilde, doente, contato, ambulatério, menos, ficar, muito e
acabar, com maior representatividade.

Esses vocabulos originaram a classe em que os profissionais refletem sobre a

rede social de apoio dos pacientes no TCTH, da Internet como elemento dessa rede,
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informagdes sobre direitos, e 0os motivos de busca de informagfes na Internet por
pacientes e familiares-

Alguns participantes chamaram a atencdo quanto a importancia da
estruturacdo de uma rede de apoio social no TCTH, e da relevancia da Internet como
elemento dessa rede.

A Classe expressa 0s principais motivos apontados no discurso dos
participantes para a busca de informacfes na Internet por pacientes ou familiares,
sendo eles: o anonimato proporcionado pela mesma, busca de mais informacdes
sobre o diagndstico em uma linguagem mais clara para o paciente ou familiares, troca
de experiéncias, complementacao das informacdes disponibilizadas pelo profissional

de saude e falhas nas orientacfes pré-TCTH, conforme falas a seguir:

N&o, eu acho que néo fica claro para o paciente ou familiares a questdo do
custo que a familia vai ter, dos direitos nas orientacdes pré-TCTH. Quando
a familia ainda estd numa Casa de Apoio de alguma ONG, que ndo tem
custos para eles, eles até conseguem se manter mais facil do que aqueles
gue nao tém. (Ent. 07)

[A ajuda aos pacientes ou familiares], seja o TFD, seja uma hospedagem
nessa Casa de Apoio, esse papel eu vejo como o servico social
desempenhando hoje, mas o restante € muito mais troca entre os proprios
doentes nos momentos que eles estdo no ambulatério e entre os
familiares. (Ent. 09)

Nés estamos com um caso aqui, agora, por exemplo, que nao recebeu [0
TFD] ainda, e ja estd no dia 11. Se o site abordasse como buscar subsidios,
essa parte dos direitos, porque o paciente oncolégico, ele tem mesmo
alguns, nado é beneficio, ndo tem beneficio nenhum, mas o tratamento da
alguns direitos como ndo pagar passagem e coisas assim. (Ent.10)

Elas [as crian¢as] tém apoio da associacdo A. e os adultos ndo tém [direito],
€ cada um por si e Deus por todos. Esse dinheiro do TFD, na maioria das
vezes, ndo é o suficiente para a pousada. (Ent. 17)

Tivemos a experiéncia de uma méae que utilizava o grupo do WhatsApp com
doenga granulomatosa congénita; agora recente, ela faz uma rede no pais
de todas as pessoas que tém, sabe o que acontece com cada familia que
esta doente, enfrentando, transplantando, ou vivendo [com a doenca]
(Ent.09)

As trocas de experiéncias entre familiares e pacientes em grupos de redes
virtuais eu acho que fortalece um pouco. As mées acabam uma fortalecendo
a outra, mas, as vezes, acontecem coisas que nao sdo tao boas e nem tudo
gue acontece com um vai acontecer com o outro. (Ent. 18)

[A Internet] € uma ferramenta de informacgdo. E hoje, na diregdo em que
vivemos, € como abrir um livro, a diferenca € que vocé tem uma biblioteca
num aparelho que vocé digita e vocé tem que selecionar quais os livros séo
confiaveis. (Ent.09)
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[...] busca dos direitos também seria importante se o site conseguisse
proporcionar como; o que ele pode exigir; o que é direito dele. O TFD, por
exemplo, as vezes, eles [0 paciente e familiares] vém e estdo fazendo
campanha na cidade deles, sendo que o governo € obrigado a pagar, e eles
mal sabem. (Ent.10)

Seria importante em um site informac@es sobre os direitos dos pacientes, eu
acho que é bem relevante [...] (Ent. 17)

[...] um férum para fazer troca de experiéncias, que acho que seria bem
importante também, que eu acho que poderia ajudar também no sentido
psicoldgico do paciente ou familiares, poderia também ser construida uma
rede de apoio, ali, por meio de um acesso a informacéao. (Ent. 19)

[...] muitas vezes, o paciente ou familiares ndo se sentem a vontade para
guestionar um profissional de salde, assim, eles acabam procurando essas
informacdes na Internet. (Ent. 07)

Um pouco pela falta de acesso com os médicos, pela rapidez do contato com
0s médicos, pela dificuldade na linguagem até adotada por todos nés na area
de saude. (Ent. 04)

Com certeza, exatamente para eles se aprofundarem mais no tratamento, nos
cuidados que eles podem oferecer ao familiar ou no autocuidado mesmo, na
troca de experiéncias, para ver outras realidades como que aconteceu.
Acho que tudo isso, os pacientes acabam ganhando. (Ent. 02)

O paciente ou familiares buscam na Internet uma maior informag&o sobre
aquilo que ele esta vivendo, ou que o familiar esta vivendo, as vezes, ndo
fica claro na hora que nés, da salde, ou qualquer outra pessoa falou.
(Ent. 12)

Esse paciente ou familiar busca uma complementagdo de alguma davida
que ele tenha ficado, assim, agora eu lembrei alguma questédo igual por
vergonha mesmo, por exemplo, temos que orientar a questdo sexual no
TCTH e, as vezes, 0 paciente ndo vai se sentir & vontade de perguntar sobre
aquilo. Ele vai num site para pesquisar qual a resposta. (Ent. 05)

Para populacdo, de uma maneira geral, os motivos sdo o desconhecido, o
medo, a vontade de saber mais para poder perguntar na hora da consulta
médica, a troca de experiéncias entre outros. (Ent. 20)

Quando eles entram, nos entupimos eles de informacdo e, de repente,
guando falamos de TCTH, eles acabam retomando informacdes que talvez
nés pulamos, ou que nao tenham ficado claras na hora, e reforcem algo que
dissemos. (Ent. 11)

O paciente ou familiares buscam na Internet uma maior informacédo sobre
aquilo que eles estao vivendo, ou que o familiar esta vivendo. As vezes, ndo
fica claro na hora que nés da saude ou qualquer outra pessoa falou. (Ent. 12)

[...] o motivo pelo qual eles buscam informacdes € porque hoje a Internet é
uma ferramenta que esta na nossa casa, € um banco de dados dentro da
nossa casa, € as pessoas estdo cada vez mais instruidas. (Ent. 19)
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Primeiro, porque ainda ndo se estabeleceu um vinculo de confianga com esse
profissional ou até por vergonha do que ele quer saber. As vezes, por achar
gue € muito basica alguma questéo, ou eles se sentem mais a vontade para
procurar essa informacdo na Internet e ndo precisa se expor ali,
pessoalmente, vamos dizer, cara a cara. (Ent. 08)

[...] nos Ultimos anos, a maneira com que a informacéo esta tdo acessivel,
ainda nao sabemos o que fazer frente a isso. (Ent. 08)

5.2.5 Classe 3 — Potencialidades e fragilidades das informacdes on-line sobre satude

As falas dos participantes nesta classe foram ordenadas a partir dos seguintes
vocabulos mais representativos: s0, vez, aqui, receber, deixar, cuidado, depender.
Essas estao relacionadas as potencialidades e limitac6es das informacdes on-line de
sites sobre TCTH direcionados ao publico leigo.

Os participantes relataram as potencialidades e limitagbes das informacoes
sobre TCTH disponibilizadas por sites direcionados ao publico leigo, conforme as falas

a sequir:

Sim, com certeza [sdo benéficas as informac¢des] porque é um modo deles se
aprofundarem sobre a doenca ou sobre o tratamento. As vezes, as
informacdes que eles recebem aqui podem ser que ndo sejam tao claras
quanto eles gostariam. (Ent. 02)

[As informacdes de sites] podem, com certeza reduzir a ansiedade, fornecer
informacdes ao paciente, por exemplo, nos cuidados de alta. O paciente
sabe mais ou menos o que vai acontecer, nesse sentido de reduzir a
ansiedade. (Ent. 03)

[Se o paciente acessa informag8es em sites] a chance é muito maior de dar
certo [O TCTH], principalmente em cuidados de salde como o nosso aqui,
gue é um processo de longos periodos. Acho que é benéfico. (Ent. 08)

Se ele [0 paciente] consegue mais informac¢des € melhor para o cuidado da
saude desse paciente. (Ent. 08)

Se a pessoa vai buscar uma informacéo, algo ela vai tirar daquilo que dé uma
calmaria, que pelo menos esclarega o quadro, pelo menos isso, o diagnostico
€ isso, tua doenca é isso, o tratamento € esse. Eu estou confirmando o que o
médico me disse e aqui esta dizendo que ¢é isso, entdo é isso. E um grau de
confirmacédo que antes nés nao tinhamos disponivel. (Ent. 09)

S0 a pessoa ler e ver que todo site vai trazer uma estatistica, um nimero, e
a pessoa ao ver: ndo sou so6 eu, iIsso hdo aconteceu s6 comigo, essa doenca
pode atingir tantos por cento da populagéo. (Ent. 09)

Eu vejo como um grupo de informacdo (grupos on-line de pacientes e
familiares), mas um grupo emocional também. Nesse grupo tinha participacédo
de uma médica que é atuante nessa area [...] (Ent. 09)



69

SO o fato dele buscar a informacdao, tira ele de uma zona de conforto de
aceitar tudo o que nés dizemos e isso € muito importante; ele tem que ser
mesmo participante do tratamento. Com a busca do conhecimento, ele acaba
se responsabilizando mais também. (Ent. 10)

[O paciente quer] mais do que s6 depender do profissional. Tém alguns que
ja vém de fora sabendo bastantes coisas. E eu acredito que seja por causa
da facilidade que tem da busca, de acesso. (Ent. 10)

Em relacdo ao cuidado, também acredito que isso [a busca de informacfes
on-line] seja benéfico, sim, porque nds precisamos de todas as formas de
acesso a isso, para o paciente ou familiares entenderem a importancia que
eles tém no tratamento. (Ent. 11)

O paciente ou familiares vém com uma pré-informacao sobre o que ela vai
enfrentar na doenca, ou eles vém com as dividas formadas sobre o que eles
guerem saber, ndo véo ter a divida no momento que ele esta passando por
aquela dor ou por aquele sintoma. (Ent. 12)

[...] o beneficio maior serd que essa informacéo deixe ele seguro em relagéo
a determinado procedimento ou tratamento, traga mais conforto, [...] quando
vocé tem uma informagéo, se empodera daquilo. (Ent. 13)

Eles querem saber os riscos, 0os agravamentos e se um tem (determinada
complicacdo) e o outro ndo, comecam a conversar, a trocar informacdes [...]
(Ent. 13)

As vezes, ela [a pessoa] ndo sabe o que é um fungo, ela sabe que na Internet
vai achar uma figura para esclarecer aquilo, que € informacéo, que ja foi dada
de uma forma muito abrangente. (Ent. 13)

SO de ter alguma informagdo é um benéfico, traz beneficio, mas depende
muito de quem esta buscando esta informacdo, porque se eu tenho um
discernimento critico para saber se aquilo esta correto ou ndo, e eu nao
acreditar naquilo, se eu pegar esta informacao para debater com algum outro
profissional de saude, isso sera benéfico. (Ent. 19)

Tem informacao que é complexa para nds, que somos profissionais, achar la
dentro, eu fico pensando para eles... [0S pacientes e familiares] (Ent. 09)

Se ela [a informacdao] for passada de um jeito assim, porque muita coisa €
verdade, mas depende do jeito que vocé passa. Se, como eu falei, as vezes,
0 paciente vai ler e gerar mais davida ao invés de sanar, isso vai gerando
mais ansiedade. (Ent. 10)

[As informacdes de sites] podem aumentar ainda mais a ansiedade do
paciente, dependendo do que ele |é. Ele pode ler informacgfes que néo séo
verdadeiras, assim ele vem com informacdes que néo sao reais e é dificil, as
vezes, tirarmos isso dele, por exemplo. (Ent. 03)

Se o paciente ou familiares ndo tém critério para definir o que eles acessam
nao é seguro, depende de qual site eles entram. (Ent. 06)

[...] percebemos que os pacientes do TCTH, de uma maneira geral, sdo de
baixa cultura, de muita dificuldade de entendimento. (Ent. 04).

Depende de tudo, tudo pode trazer beneficios e maleficios, vai depender,
nesse ponto, do estado de espirito da pessoa. (Ent. 09)
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As vezes, por causa de uma informacéo [equivocada], vocé deixa de fazer
um procedimento médico, cirtrgico, de Enfermagem; vocé fica com medo de
fazer aquele procedimento por uma informacao errada e [0 paciente] acaba
morrendo. (Ent. 12)

[Tém informacBes equivocadas] na Internet mesmo sobre TCTH, que eles
acabam apavorados quando chegam aqui com o filho para fazer o TCTH e
acham que vao morrer. E uma informacéo equivocada de fato. (Ent. 16)

[O paciente pode ter uma conduta que] esta escrita no site, e isso € uma coisa
complicada porque acaba que o site generaliza. E existem as especificidades
e, as vezes, nas entrelinhas esta escrito que ndo, que tem que respeitar, mas
as pessoas também absorvem, as vezes, o que melhor Ihes convém, o0 mais
pratico. (Ent. 18)

Tém bastantes pessoas que o analfabetismo funcional é bem visivel, vocé da
um texto para a pessoa ler e ela realmente decodificou, mas ela néao
interpreta. Isso também acontece bastante na Internet, ndo consegue
assimilar o que esta escrito ali. (Ent. 08)

Se for uma informagdo que ndo tem aplicabilidade, ou mesmo uma
informacdao incorreta e ele faz algo, tem um risco de trazer impacto negativo
ao tratamento. (Ent. 08)

Eu acho que depende muito do discernimento de quem esta buscando a
informacao. Eu percebo que vocé langa perguntas na Internet e as pessoas
respondem de variadas formas e, muitas vezes, estas respostas sdo usadas
como uma fonte de informacéo. (Ent. 19)

Nos capitulos seguintes, se discutem as classes oriundas do software
IRAMUTEQ®, conforme a subdivisdo do corpus que as originou. Assim como nos
resultados, primeiro se discute o primeiro subcorpus, formado pelas classes um e
quatro, seguido das classes dois e trés, as quais compdem o segundo subcorpus das

classes que emergiram da andlise do software.

53 CLASSE 1 - PERCEPCAO DO ENFERMEIRO SOBRE SUAS
COMPETENCIAS NAS ORIENTACOES A PACIENTES E FAMILIARES COM PERFIL
DE BUSCA DE INFORMACOES EM SITES SOBRE SAUDE

Os resultados dessa classe evidenciam que o enfermeiro ndo se sente
preparado para incorporar ao processo de cuidar informacfes sobre saude
disponibilizadas on-line. Esse despreparo pode estar relacionado a falta de
competéncias em Informatica, pois nenhum dos participantes desta pesquisa
possuia outro curso de graduacdo, pés-graduacdo ou de nivel avancado em

Informética.
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Durante as entrevistas, os participantes demonstram habilidades basicas
de gerenciamento de informacdes e utilizagdo de tecnologias da informagéo em
sua pratica profissional, competéncias que os classificam como enfermeiros
iniciantes quanto ao nivel de pratica das competéncias em Informatica em
Enfermagem. (STAGGERS; GASSERT; CURRAN, 2001, 2002).

Um nivel avancado em Informéatica em Enfermagem exige que o enfermeiro
possua habilidades em Informética acima do nivel basico. Assim, o achado dessa
pesquisa evidenciou uma lacuna nas habilidades do enfermeiro em relacédo as
competéncias em Informatica em Enfermagem as quais preparam o profissional,
entre outras coisas, para a utilizacdo da informacdo de forma eficaz em sua
pratica profissional. (SANCHES et al., 2011; GONCALVES; CASTRO; FIALEK,
2015; GONCALVES; FIALEK; CASTRO, 2016).

Corroborando a esses resultados, pesquisa realizada em uma instituicéo
publica de Ribeirdo Preto, Estado de Sao Paulo com 54 académicos em
Enfermagem do 1° e 8° periodos indica que os mesmos apresentavam limitacfes
de conhecimento e habilidades em Informatica, sendo suas competéncias
classificadas como de nivel inicial em Informéatica em Enfermagem. (DA CRUZ et
al., 2011).

A Informética se tornou uma ferramenta imprescindivel para a pratica
profissional do enfermeiro, seja no ambito assistencial, gerencial ou de ensino
(JULIANI; SILVA, 2014) e, desde 2001, as Diretrizes Curriculares Nacionais do
Curso de Graduacdo em Enfermagem reconhecem a importancia da utilizagao
das TIC na prética profissional do enfermeiro. (BRASIL, 2001).

Apesar de estudos no Brasil avancarem no sentido de identificar quais séo
as competéncias em Informatica necessarias ao enfermeiro (GONCALVES, 2013;
JENSEN; GUEDES; LEITE, 2016) faltam orientagcdes de como integrar o uso e 0
ensino das TIC na sua formacéo profissional. (MARIN; PERES, 2015).

Em relacdo aos déficits de habilidades dos enfermeiros em Informatica em
Enfermagem, um estudo propiciou um diagndéstico sobre o ensino das TIC e
mostrou que o0s enfermeiros ndo estdo sendo preparados para interagir com
essas ferramentas, assim como identificou um subaproveitamento dessa
disciplina nos curriculos da graduacado em Enfermagem. (SANCHES et al., 2011).

Esses déficits estdo presentes tanto na pratica como no ensino da

Enfermagem, incluindo académicos, docentes e profissionais da area. Um outro
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estudo sobre o uso de TIC por docentes em S&o Paulo afirmou que a maioria dos
docentes dominava apenas recursos basicos de Informética em sua pratica
pedagodgica. (SILVA; MARQUES, 2011).

Com relacdo aos profissionais, pesquisa realizada com enfermeiros da
atencdo priméaria em uma capital do Sul do Brasil evidenciou que existia uma
subutilizacdo do computador pelos profissionais e que os mesmos utilizavam as
ferramentas de Informatica muito mais para o registro de dados e pouco para
andlise dos mesmos. (GONCALVES; FIALEK; CASTRO, 2016).

Além dos déficits de competéncias dos profissionais em Informatica em
Enfermagem, os pacientes e familiares também encontram dificuldades para
avaliar o conteudo informacional presente em sites sobre satude. (DEWALT et al.,
2011). Mesmo em paises desenvolvidos, com alta disponibilidade de acesso a
TIC, observa-se que a populacédo em geral ndo possui conhecimentos suficientes
para realizar um julgamento eficaz de informacdes sobre saude. (BARNES;
DAVIES, 2015). Um estudo no Havai mostrou que apesar de 64% dos
participantes terem acesso a Internet, a maioria relatou ndo saber como recuperar
informacdes on-line. (CONNOLLY; CROSBY, 2014).

Estima-se que por volta de 2021 existirdo 150% mais profissionais na area
de saude para gerenciar dados e tecnologias, o que coloca a capacitacao e
formacéo de profissionais de saude com Informatica em saude e em Enfermagem
como uma das prioridades globais no uso das tecnologias na saude. (MARIN;
PERES, 2015).

Diante do exposto, ressalta-se a necessidade urgente de que as escolas
formadoras invistam em disciplinas eficazes que estimulem no estudante o
desenvolvimento de competéncias em Informéatica em Enfermagem (MARIN;
PERES, 2015; GONCALVES; FIALEK; CASTRO, 2016) e que as instituicdes
invistam em métodos de aprendizagem capazes de desenvolver tais
conhecimentos e habilidades nos profissionais, abrangendo assim tanto o ensino
guanto a pratica profissional de Enfermagem. (CAVALCANTE et al., 2011).

E importante destacar que as competéncias em Informatica em
Enfermagem guardam estreita relagdo com as habilidades da Pratica Baseada
em Evidéncias em Enfermagem (PBE), as quais exigem tomadas de decisdo
centradas em informacdes cientificas pertinentes e a avaliacdo da validade destas
pelo profissional. (CAVALCANTE et al., 2011).
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A PBE pode ser entendida como o uso dos melhores dados cientificos para
apoiar a tomada de decisdo relativa a pratica profissional em Enfermagem.
(POLIT; BECK, 2011). Essa pratica é constituida por elementos de tomada de
deciséo, acesso a informacdes cientificas, avaliacao e validacdo das informacdes
cientificas.

A maioria dos participantes das entrevistas deste estudo, 19 (96%), relatou
gue ndao indica sites aos pacientes ou familiares por ndo confiar nas informacoes
postadas nesses, seja pela linguagem técnica adotada, que muitas vezes
compromete o entendimento do paciente, ou pela falta de fonte ou referéncias
nos mesmos. Essa afirmacdo de baixa confiabilidade é condizente com a
literatura, pois num estudo realizado em Roma, na Italia, quatro profissionais de
saude avaliaram a qualidade da informacdo de sites sobre epilepsia infantil e
observaram que apenas 9,6% de uma amostra de 42 sites direcionados a
pacientes ou familiares mostraram boa confiabilidade. (CERMINARA et al., 2014).

Em outra investigacado sobre o tema, conduzida em Colombo, no Sri Lanka,
avaliou-se a confiabilidade das informacdes de sites sobre colecistectomia
laparoscopica de 112 sites, encontrando-se um nivel baixo de confiabilidade nos
mesmos. Em consequéncia, recomendaram que os profissionais de saude
selecionassem sites confiaveis para direcionar os pacientes a informacdes de
qualidade. (JAYAWEERA; DE ZOYSA, 2016).

Indicar sites ou orientar pacientes ou familiares sobre informacgdes faz parte
das funcgdes dos enfermeiros no TCTH. Em um estudo realizado em uma unidade
de TCTH, em Jau, a autora categorizou em cinco funcdes inter-relacionadas as
atividades do enfermeiro em TCTH: cuidar, educar, colaborar, coordenar e
supervisionar, sendo que as informacfes e as orientacdes a pacientes e
familiares estdo relacionadas a funcdo educar. Essa funcdo consiste em
orientacdes a respeito dos cuidados de Enfermagem durante o internamento do
paciente, informacOes sobre o processo da doenca, infusdo das CTH e
orientacdes de alta no pés-TCTH. (CARVALHO, 2011).

O TCTH é indicado no tratamento de diversas doencas oncologicas, as
quais causam grande impacto no cotidiano e na dinamica do nucleo familiar,
obrigando a familia a se reorganizar a fim de atender as necessidades do familiar
em tratamento. (MAYER et al., 2009; SALES; D’ARTIBALE, 2011).
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Desta forma, essas orientacdes devem incluir todos os membros da familia,
porque a doenca ndo afeta somente a rotina do transplantado, mas de toda a
familia. Assim, o profissional de salude deve considerar o paciente e os familiares
como partes de uma unidade de cuidado. (CAPELLO et al., 2012).

Nesta analise sobre o assunto, os participantes relataram seus critérios de
gualidade na avaliacdo de sites sobre TCTH, sendo os principais relacionados a
confiabilidade, fonte das informacfes dos mesmos, referéncias, linguagem e
dominio do site. E importante destacar que, apesar de os participantes
apresentarem conhecimento sobre critérios de avaliacdo da qualidade da
informacédo de sites, eles ndo o incorporam em sua pratica com pacientes e
familiares com perfil de busca de informacdes na Internet.

Este despreparo pode estar relacionado ao déficit em competéncias em
Informética em Enfermagem, pois apesar do profissional possuir o conhecimento
necessario para avaliar a qualidade das informacdes on-line sobre saude, este
nao o utiliza de forma efetiva em sua pratica profissional. Os critérios de qualidade
referidos pelos participantes estdo relacionados aos critérios de qualidade
propostos por Eysenbach et al. (2002) e utilizados por Pereira Neto e Paolucci
(2014) conforme a FIGURA 8:
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FIGURA 8 — CRITERIOS DE AVALIAGAO DA QUALIDADE DA INFORMAGAO SOBRE SAUDE ON-
LINE REFERIDOS PELOS PARTICIPANTES DESTA PESQUISA E OS CRITERIOS DE

EYSENBACH ET AL. (2002)
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FONTE: EYSENBACH et al. (2002); PEREIRA NETO; PAOLUCCI (2014); O autor (2017).
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Os participantes demonstraram maior preocupa¢do com a dimensao Técnica
ou Transparéncia, principalmente relacionado a autoria, confiabilidade, referéncias,
fonte e origens das informacdes e néo atribuiram qualidade aos blogs por considera-
los de baixa qualidade e confiabilidade. Todos os critérios de qualidade propostos por
Eysenbach et al. (2002) foram citados pelos participantes o que demonstra que
mesmo sem conhecimento formal sobre critérios de avaliacdo da qualidade da
informacdo on-line sobre saude, eles os conhecem, pois relataram que aplicariam
esses fundamentos na avaliacdo da qualidade da informacgé&o de sites sobre saude ou
TCTH. No entanto, conforme relatado nas entrevistas, 0S mesmos nao utilizam esse
conhecimento para incorporar no processo de cuidar orientagbes a pacientes ou
familiares com perfil de busca de informacdes sobre TCTH na Internet.

A dimensdo Técnica ou Transparéncia e a dimensdo Acuracia estiveram
presentes nos relatos dos participantes por meio da preocupagdo com a
confiabilidade, com a auséncia de data de atualizacdo e referéncias as fontes
utilizadas pelos sites. A confiabilidade das informagdes on-line foi o principal indicador
de qualidade referido pelos participantes. Segundo a literatura, ela esta relacionada
as dimensao Acuracia (precisdo) assim como a credibilidade das informacfes, a
transparéncia dos objetivos e a propriedade do site, atributos da dimensao Técnica ou
Transparéncia. (IMPICCIATORE et al., 1997; EYSENBACH et al., 2002).

A respeito da baixa confiabilidade do conteudo informacional de sites sobre
saude, um estudo realizado em Séo Paulo, o qual avaliou a confiabilidade das
informacBes de sites sobre parto por cesariana, demonstrou que a maioria das
paginas ndo sao consideradas confiaveis, além de apresentarem deficiéncias quanto
a referéncia as fontes de informacédo, pois 35,2% dos mesmos hdo mencionava
nenhuma fonte de informacéo para construcéo do conteudo informacional. (FIORETTI
et al., 2015).

Os blogs foram considerados pelos participantes desta pesquisa como fontes
nao confiaveis de informacgdes on-line sobre saude e esses atribuiram confiabilidade
a sites institucionais e de associa¢des sem fins lucrativos. Concordando com essa
avaliacdo, uma investigacdo realizada em Brighton, no Reino Unido, sobre
confiabilidade das informacdes sobre neuropatia diabética relacionou a confiabilidade
a afiliacdo dos sites. Sites institucionais e sem fins lucrativos atingiram a maior
pontuacao no quesito confiabilidade na andlise utilizando o HONCODE e critérios de

gualidade JAMA benchmarks, sendo que blogs e sites comerciais obtiveram a menor
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pontuacdo de confiabilidade, sendo considerados menos confiaveis do que aqueles
institucionais, de associagdes e sem fins lucrativos. (CHUMBER; HUBER; GHEZZI,
2015).

A confiabilidade se constitui em uma preocupacado em diversos instrumentos
de avaliacdo da qualidade da informacao de sites sobre saude, como o Discern, a
ferramenta LIDA e mais recentemente o instrumento National Quality Health Website
Survey do Departamento de Salde e Servicos Humanos dos EUA. (MINNERVATION,
2007; DEVINE et al., 2016; DISCERN ONLINE, 2017).

No Discern, o usuério avalia a confiabilidade em oito das 16 questbes do
instrumento. (DISCERN ONLINE, 2017). Na ferramenta LIDA, apés avaliar a
acessibilidade por meio de um recurso on-line, o usudrio continuava a avaliacao
atribuindo notas sobre a confiabilidade e usabilidade do site. (MINNERVATION, 2007).
No entanto, desde 2007 o recurso on-line de avaliacdo da acessibilidade ndo esta
mais disponivel.

Além disso, as dimensdes Técnica, Abrangéncia, Legibilidade e Design foram
mencionadas por uma participante da atividade de aplicacdo do instrumento de

avaliacao de sites sobre TCTH no seguinte relato:

Acho que a questéo de citar as fontes de informacéo para os dois sites e o
segundo cuidar mais da apresentacdo do site e trazer informacfes mais
completas e faceis de achar. O Site 1 traz muitos termos técnicos, que
dificultam o entendimento. Os dois sites ndo tém data de quando a
informacé&o foi produzida também. (Ent. 17)

Concordando com esse resultado, um estudo conduzido em Changsha, na
China, com sites sobre HIV apontou que mais da metade dos sites ndo apresentaram
indicacdo das fontes de informacdes, objetivos do site, data de atualizacdo das
informacdes e informacdes sobre riscos do tratamento. (NIU et al., 2016).

E em outro, realizado no Reino Unido, sobre endometriose se identificou que:
39% dos sites ndo relataram autores das paginas e, 46% omitiram as fontes de
informacé&o ou referéncias utilizadas para confec¢éao do conteudo informacional, o que
evidencia a baixa qualidade das informagdes sobre endometriose on-line direcionadas
ao publico leigo. (HIRSCH et al., 2016).

A dimensao Acuréacia (concordancia com a melhor evidéncia cientifica) foi uma
preocupacao frequente nas falas dos participantes, justificada pelo fato de que

informacdes errbneas podem prejudicar o sucesso do tratamento. Uma andlise
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realizada em Dunedin, na Nova Zelandia, sobre informacfes de sites sobre dor lombar
registrou que a maioria dos sites ndo dispunha de informacdes precisas em
conformidade com as melhores evidéncias cientificas disponiveis, requisitos
importantes para fornecer ao usuario a informacdo mais valida e confiavel para
tomadas de decisdo em relagdo ao tratamento. (HENDRICK et al., 2012). Outro
estudo sobre avaliagdo da qualidade da informacdo de sites brasileiros sobre
Sindrome de Down demonstrou que 0s mesmos apresentaram afirmacdes com
fundamentacéo insuficiente, ndo comprovando as mesmas com evidéncias cientificas.
(VASCONCEQOS et al., 2015).

Ratificando essas investigacdes, em relacdo a precisdo ou acuracia, um estudo
realizado em Wollongong, na Australia, sobre informacfes de dieta a pacientes renais
recomendou como fontes precisas de informacdes sites de 6rgdos governamentais,
nutricionistas, instituicbes académicas e organizacbes meédicas por conter
informacdes baseadas em evidéncias cientificas e com conteddo de facil
compreensao para os usuarios. (LAMBERT et al., 2017).

Com relacdo a linguagem e entendimento apontados como critérios nas falas
dos participantes, estes estdo relacionados a dimensdo Legibilidade dos critérios
propostos por Eysenbach et al. (2002). O uso de uma linguagem inadequada tanto
por profissionais de saude como por outras fontes de informacdo € apontado como
uma das principais barreiras de legibilidade dos usuarios que buscam informacdes em
programas on-line ou em sites de saude. (TIEU et al., 2015; ZHENG; YU, 2017).

Considerando que o entendimento de uma informacao depende do grau de
competéncia informacional do receptor, a linguagem deve ser adequada a capacidade
de interpretacdo de quem acessa a informagdo. E importante destacar que sites
classificados como de melhor contetdo informacional tendem a ser 0s menos legiveis.
(DARAZ et al.,, 2011; SCHULTZ et al., 2016). Nos Estados Unidos existe uma
recomendacao do Instituto Nacional de Saude para que as informacdes sobre saude
sejam escritas em um nivel de leitura equivalente ao sexto grau de ensino (11 a 12
anos). (CENTER FOR HEALTH CARE STRATEGIES INC, 2013).

A legibilidade € um fator limitante no entendimento de informagbes sobre
saude, pois em geral as informacgfes sédo apresentadas em um padrao muito acima
da compreenséao dos usuarios, impossibilitando que o mesmo assimile de forma eficaz
o conteudo informacional disponibilizado. (HIRSCH et al., 2016). Em concordéancia

com essa afirmacdo, uma pesquisa na Filadélfia sobre materiais de educacao on-line
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para gastroparesia, direcionados ao paciente, apontou que todas as informagdes
sobre saude dos recursos on-line avaliados se encontravam acima do nivel de leitura
recomendado pelos Instituto Nacional de Saude americano e ndo satisfaziam as
necessidades de aprendizado do publico alvo. (MEILLIER; PATEL, 2017).

Em relacdo a dimenséo Abrangéncia, de acordo com a fala dos participantes,
0s pacientes necessitam de informagbes completas, ndo sé do diagnéstico e
campanhas e doacdo de medula, mas de todas as informacdes necessarias para o
entendimento e gestdo da doenca.

Estudos demonstram que 0s sites mais precisos e completos em relacdo ao
conteudo sdo os sites académicos e governamentais, 0S quais apresentam
informacdes precisas e abrangentes. (LIEBL et al., 2015; WIRIYAKIJJA et al., 2016;
BREAKEY et al., 2017; SIDDHANAMATHA et al., 2017).

Ainda com relacdo a dimensédo Abrangéncia, uma exploracao cientifica a sites
sobre fibromialgia, conduzido em Ontario, no Canada, avaliou a qualidade e
abrangéncia das informacdes sobre fibromialgia encontradas em paginas da web,
identificando que os sites disponibilizam informacdes que se restringem aos sintomas,
tratamento e diagndstico, mas que esses ndo informavam conteudos considerados
importantes pelos pacientes, tais como as causas da doenga, pesquisas recentes,
apoio para enfrentamento da doenca, terapias alternativas, impacto da doenca em
sua qualidade de vida e informacdes sobre especialistas que poderiam ajuda-los a
entender e gerenciar melhor a doenca. (DARAZ et al., 2011).

Em relacdo a dimensdo Design e Interatividade, os recursos multimidias,
desenhos e filmes foram citados pelos participantes como ferramentas que interferem
positivamente na legibilidade. Esses recursos auxiliam na compreensao e assimilacao
do conteudo. (DEVINE et al., 2016).

Em um estudo realizado na cidade de Ulm, na Alemanha, com pacientes em
tratamento para cancer colorretal e pessoas leigas, a utilizacdo de recursos
audiovisuais se mostraram Uteis para apresentar aos pacientes dados complexos de
uma forma mais facil de entender, apoiando as tomadas de decisdo e, assim, adquirir
mais confianca no tratamento e nos resultados esperados. (HOFMANN et al., 2012).

Uma investigacdo conduzida no Reino Unido sobre uma proposta de
desenvolvimento de um web aplicativo para familiares e pacientes com doenca renal
cronica, ao utilizar recursos audiovisuais, evidenciou que o0s participantes valorizaram

a utilizacdo de videos como fontes seguras para apoiar o cuidado domiciliar apés a
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instrucéo inicial com o profissional de saude e auxiliar no entendimento das
informacdes. Os cuidadores sugeriram videos sobre cuidados com a didlise
peritoneal, administracdo de medicamentos e dietas nasogastricas e orientacdes
sobre dietas para pacientes renais e medicamentos. (SWALLOW et al., 2014a).

Neste capitulo discutiu-se o déficit de algumas das competéncias em
Informéatica em Enfermagem que pode estar vinculado a ndo incorporacdo da
qualidade da informacéo on-line no processo de cuidar dos enfermeiros a pacientes e
familiares com perfil de busca de informacfes na Internet sobre o TCTH, e
relacionaram-se os critérios de avaliacao da qualidade da informacé&o on-line relatados
pelos participantes com os critérios de qualidade propostos por Eysenbach et
al. (2002).

54 CLASSE 4 — DAS LIMITACOES EXISTENTES AS POSSIBILIDADES DE
MELHORAR A PRATICA SOBRE A QUALIDADE DAS INFORMACOES ON-LINE
SOBRE SAUDE

Nesta Classe foram enfatizados: a forma como os profissionais lidam com a
tematica em sua pratica profissional, o relato de suas percep¢des com relacdo as
orientagfes pré-TCTH disponibilizadas de forma presencial aos pacientes e familiares;
o reconhecimento dos desafios para mudancas na pratica do profissional de saude
em relacdo as informacdes on-line sobre saude e sugestdes para a capacitacdo do
profissional para incorpora-las em sua pratica.

Os patrticipantes destacaram a necessidade de que os pacientes e familiares
gue buscam informacdes na Internet discutam com a equipe profissional os conteudos
encontrados, possibilitando assim o esclarecimento de davidas e diminuir a exposi¢cao
do paciente a riscos.

Além disso, ao serem questionados sobre a avaliacdo das informacgdes de sites
sobre saude ou TCTH a que os pacientes e familiares acessam na Internet, 40%
afirmaram que ja avaliaram ou verificaram o contetdo informacional disponibilizado
em tais ambientes digitais. Esse resultado € similar ao de um estudo realizado na
cidade de Santos que constatou que dos 86 médicos participantes, 41,67 % costumam
verificar o conteudo direcionado a populacéo leiga, o que facilita a discussao e reflete
em melhores resultados no tratamento. (COELHO; COELHO; CARDOSO, 2013).
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Com relacédo a avaliacéo do conteudo de sites sobre saude por profissionais de
salde, estudo realizado em Bangalore, na india, sobre a relagéo entre pacientes que
buscam informacdes na Internet e o meédico, recomenda que esse profissional
conheca as informacdes que os pacientes acessam no meio digital a fim de propiciar
a discussédo sobre a veracidade de tais informacdes, além de permitir orientacdes a
respeito da pertinéncia de sua adogao no tratamento, pois nem sempre 0s pacientes
possuem capacidade de julgamento de como tais condutas podem influenciar na
qualidade deste. (KARNAM; RAGHAVENDRA, 2017).

Apesar da necessidade da discusséo de contetudos acessados na Internet com
os profissionais de salude, uma revisao sistematica realizada em Cingapura identificou
gue essa pratica enfrenta barreiras, entre elas a resisténcia do médico, que, ao
procurar manter o modelo de consulta médica tradicional, no qual a provisdo de
informacdes sobre o tratamento é unilateral, limita a discussdo e a troca de
informagdes com seus pacientes. (TAN; GOONAWARDENE, 2017).

Uma pesquisa em Toronto, no Canada, mostrou a preocupacao dos pacientes
em receberem criticas negativas sobre seus questionamentos a respeito de
informacdes on-line e de que essas discussdes sejam vistas como ofensa e confronto
a autoridade do profissional de saude, o que interferiria negativamente na relacéo.
(SILVER, 2015).

Neste estudo, os participantes relacionaram o conhecimento proporcionado
pelas informacgdes on-line sobre salde ao processo de empoderamento ao permitir a
pacientes e familiares o conhecimento sobre o problema de salude que estédo
vivenciando, bem como prepara-los para o tratamento.

E importante que os profissionais de satde estejam cientes de que a discusséo
de informacdes encontradas na Internet permite a tomada de decisdo consciente e
informada sobre as opc¢fes de tratamento, torna o paciente mais ativo no tratamento
e no autocuidado e promove o empoderamento desse. (KARNAM; RAGHAVENDRA,
2017).

Assim, os profissionais de saude devem estar acessiveis a discussdo e
aconselhamento aos pacientes sobre a obtencéo de tais informacdes a fim de lhes
promover a autonomia e empoderamento para alcancar resultados positivos em
salde. (YEO, 2016; KARNAM; RAGHAVENDRA, 2017).

O empoderamento ocorre entre 0s pacientes que acessam informacdes em

meios digitais e que possuem competéncia informacional para assimilar tais
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informacdes e incorpora-las ao tratamento, no entanto, 0 mesmo tende a influenciar
na relacdo médico/paciente ou na relagdo com outros profissionais de saude.
(CABRAL; TREVISOL, 2010; PESSONI; PERAZZO, 2013; KARNAM;
RAGHAVENDRA, 2017; TAN; GOONAWARDENE, 2017).

Pereira Neto et al. (2015) relacionaram o empoderamento ao fendbmeno do
paciente informado. Segundo Garbin et al. (2008), o acesso a informacdes por meio
da web contribuiu para o surgimento do paciente informado e do paciente expert, um
novo ator na area de saude, o qual tem interferido na relacdo meédico-paciente e no
cuidado de saude, pois ele ndo é apenas um paciente informado, mas vai além,
sentindo-se um expert sobre determinada patologia.

Sobre essa mudanca, Pessoni e Perazzo (2013), ressaltam que as profundas
transformacdes na comunicacao entre profissionais de salde e pacientes provocadas
pela Internet como poderosa fonte de informacgbes e pelo empoderamento, foram
responsaveis pela substituicdo da figura do paciente passivo que aguardava
informacdes e orientacdes dos profissionais de saude pela de um paciente mais atento
e ativo, o qual busca informacgdes e propde um relacionamento em que se discutam
as opc¢oOes de tratamento, por mais que muitos profissionais ainda procurem direcionar

a pratica em saude nos modelos tradicionais:

O velho paradigma, no qual os profissionais de saude eram vistos como o0s
exclusivos detentores da sabedoria e do conhecimento, esta gradualmente
dando lugar a uma nova era da informagéo, em que a visdo de mundo de
pacientes, cuidadores e os sistemas de informacédo e relacionamento entre
esses atores passam a ser vistos como muito importantes. Emerge o mundo
do paciente-expert, também chamado e-patient (0 neopaciente), ator que
busca informacdes sobre salde e doenca com o auxilio da Internet e, dessa
forma, se mostra mais preparado para discutir com os profissionais de saude
sobre seu proprio tratamento. (PESSONI; PERAZZO, 2013, p. 138).

Essa nova realidade exige que os médicos e demais profissionais de saude
mudem sua postura profissional tradicional e passem a trabalhar em parceria com o
paciente e seus familiares, adquirindo habilidades para saber ouvir e valorizar as
necessidades cognitivas sociais e emocionais dos mesmos e nao somente a
resolucdo de problemas de saude, pois 0 paciente possui cada vez mais
conhecimento e postura ativa no tratamento. Além disso, esse novo modelo de
trabalho exige que os profissionais se mantenham cada vez mais informados e
atualizados a fim de discutir as informacdes e questionamentos que esse paciente traz
ao consultorio. (BEATRIZ et al., 2008).
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Para os participantes deste estudo as orientagcdes presenciais recebidas pelos
pacientes no periodo pré-TCTH sao deficitarias, inadequadas e falhas. Segundo eles,
sao disponibilizadas muitas informacfes e em um curto intervalo de tempo, pratica
que, considerando o momento de fragilidade emocional vivenciado pelo paciente e
familiares, dificulta a compreenséo e absorc¢éo de informacgoes.

Com relacéo as orientagdes a pacientes e familiares, essa falta de efetividade
percebida pelos participantes pode estar relacionada a necessidade de uma
readequacdo de tais orientacdes, as quais devem ser planejadas, respeitando as
limitacdes daqueles e a tensao psicoldgica enfrentada diante de uma terapéutica de
alto risco, permeada de sofrimento e incertezas. (GEMMILL et al., 2011; ULLRICH et
al., 2016).

Para compreender o nivel de estresse, desgaste fisico e emocional do paciente
e familiares no TCTH se faz necessario conhecer o percurso do tratamento, desde a
sua vivéncia na terapéutica da doenca oncologica de base até a decisdo final pelo
TCTH. (WULFF-BURCHFIELD; JAGASIA; SAVANI, 2012).

O TCTH é um tratamento fisicamente e psicologicamente exaustivo tanto para
0 paciente quanto para os familiares, sendo visto como uma tentativa definitiva de
cura para doencas hematolégicas malignas e ndo malignas, bem como para
determinadas doencas genéticas. Deve-se considerar que a terapéutica da doenca de
base ja expds o paciente e cuidadores a varios ciclos de quimioterapia e tratamentos
sem sucesso e imp6s diversas interrupcdes a rotina diaria tanto do cuidador como do
paciente, chegando esses ao TCTH em altos niveis de estresse e desgaste fisico e
emocional. (WULFF-BURCHFIELD; JAGASIA; SAVANI, 2012).

Ademais, o processo de TCTH se inicia em geral com o deslocamento e
afastamento do paciente e seus cuidadores de sua rede de apoio social para casas
temporarias préximas ao centro de transplante. Em seguida, os mesmos suportam o
extremo estresse do processo do tratamento como a internacdo hospitalar, o prée-
condicionamento para infusdo da medula, o monitoramento pés-TCTH e, néo raras
vezes, 0 reinternamento para tratar complicagcbes, assim como recidivas da doenca
de base, processo que se reflete em um estado de extrema fragilidade fisica e
emocional para o cuidador. (GEMMILL et al., 2011; WULFF-BURCHFIELD; JAGASIA;
SAVANI, 2012).

Nesse sentido, a principal diferenca entre o TCTH e outros tratamentos

oncologicos é a exigéncia de afastamento do paciente e cuidadores de seus lares por
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meses para viverem em lares temporarios e a dificuldade de retomar a rotina diaria,
guando muitas vezes enfrentam sequelas de complicagbes cronicas do tratamento.
(WULFF-BURCHFIELD; JAGASIA; SAVANI, 2012). Percebe-se nessa descricdo o
guanto o procedimento é estressante e desgastante para o paciente e toda a familia.

Ao analisar o nivel de estresse dos familiares e pacientes durante o processo
de TCTH, um estudo realizado nos Estados Unidos, com 165 pacientes pediatricos e
seus familiares, afirma que existem variacdes no decorrer do tratamento desse nivel
de estresse, sendo que o0 mesmo é mais alto antes do transplante e durante a
hospitalizagdo, diminuindo progressivamente apos a alta hospitalar. (TERRIN et al.,
2013).

Uma pesquisa efetuada em Boston com 93 pacientes para verificar como a
hospitalizacdo impacta sobre a qualidade de vida da familia e paciente submetido ao
TCTH revelou que os familiares e pacientes com neoplasias malignas hematologicas,
submetidos ao tratamento, apresentaram uma deterioracdo acentuada da qualidade
de vida, com aumento do estresse, fadiga e depresséo. (EL-JAWAHRI et al., 2015).

Com relacéo as informacdes disponibilizadas ao paciente e seus familiares no
processo de TCTH, deve-se considerar que 0s mesmos recebem uma grande
guantidade de informagbes em um espaco relativamente curto de tempo para
assimilacao, no entanto, parece que somente apds aceitarem a opcao do TCTH como
tratamento que comecam a refletir sobre o contetdo dessas, por isso, os profissionais
pode ter a falsa impresséo de que eles compreenderam as informac6es no momento
em que foram realizadas. Contudo, devido ao alto sofrimento fisico e psicoldgico,
expectativas diante do tratamento, e pouco tempo para reflexdes, essas informacgdes
podem néo ter sido assimiladas de forma efetiva. (GOMES, 2016; ULLRICH et al.,
2016).

Destarte, a fim de orientar de forma eficaz os pacientes e seus familiares, os
profissionais de saude devem realizar orientacbes pré-TCTH, respeitando as
limitacdes de assimilacdo desses, assim como 0 momento adequado para realiza-las,
devendo ainda reforcar o apoio emocional e o ajuste para enfrentamento dos
estressores do tratamento, priorizando oportunidades para que expressem suas
preocupacdes ao longo da trajetoria do tratamento a fim de criar uma comunicagao
eficaz e de alta qualidade entre profissionais de saude e familiares, fortalecendo a
alianca entre a familia e a equipe de salude no processo de cuidar ndo s6 do

transplantado, mas também da familia do paciente. (ULLRICH et al., 2016).
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Ainda nessa classe, os participantes realizaram sugestdes de como se preparar
adequadamente para incluir nos cuidados de Enfermagem orientagcdes relacionadas
a avaliagdo da qualidade das informacdes on-line sobre saude por meio de
discussbes, cursos de aperfeicoamento presencial e Educacédo a Distancia (EAD),
assim como sugestdes de materiais que auxiliariam o enfermeiro nessas orientacoes,
como cartilhas com lista de sites confiaveis e analisados por profissionais, para serem
entregues aos usuarios, certificagbes de sites, e até mesmo, o desenvolvimento de
alguns sites organizados por profissionais capacitados.

Com relacdo aos cursos de aperfeicoamento profissional e capacitagdes para
enfermeiros, esses sao realizados por meio de a¢gdes educativas as quais possibilitam
o autoconhecimento, aperfeicoamento e a atualizacdo profissional, promovem a
educacao profissional, assim como a melhoria da qualidade do servico prestado.
(PUGGINA et al., 2016).

No entanto, devem-se diferenciar as a¢cdes educacionais como as capacitacoes
e cursos de aperfeicoamento profissional das acdes de Educacdo Permanente em
Saude (EPS). As capacitacdes e cursos de aperfeicoamento profissional sdo aces
educativas com visdo de mudanca restrita a determinadas rotinas profissionais
(AMESTOY et al., 2010), j4 o objetivo das acdes de EPS é mais amplo, ndo restringe
a acao educativa tdo somente a rotinas, mas objetiva mudancas no modelo
assistencial e ampliacdo de acdes assistenciais para uma visao integral dos usuarios
dos servicos de saude, pois hasceu da elaboracdo de uma politica nacional instituida
pelo governo federal em 2004, com a finalidade de formar e capacitar os profissionais
de saude segundo os principios do SUS. (BRASIL, 2009; AMESTOQY et al., 2010). O
gue corrobora com a identificacdo dos participantes sobre a necessidade e atribuicao
de efetividade de acdes educativas como: capacitacdes e treinamentos que 0sS
preparem para incorporar no cuidado orientagdes a pacientes e familiares com perfil
de busca de informacdes na Internet sobre TCTH.

Em concordancia da necessidade de ac¢des educativas para o treinamento dos
enfermeiros para o cuidado de pacientes oncoldgicos, entre eles os que séo
submetidos ao TCTH, um estudo realizado na Paraiba com seis enfermeiros atuantes
em uma unidade de oncologia pediatrica identificou que os participantes sentem
necessidade de cursos de capacitacao a fim de estarem instrumentalizados para o
cuidado integral e humanizado aos pacientes e a seus familiares, pois o ensino da

oncologia na graduagao em Enfermagem ainda é escasso ou bastante limitado, o que
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implica dificuldades de atuar na area e de produzir um cuidado integral. (AMADOR et
al., 2011).

Conforme apontado pelos participantes, uma alternativa de capacitacdo em
Informatica em Enfermagem seriam cursos de EAD. Essa € uma modalidade que
utiliza as TIC, permitindo a expansdo do ensino, sendo apontada como uma
ferramenta potencializadora da aprendizagem, proporcionando novas didaticas de
ensino, trazendo ao estudante maior autonomia, liberdade de tempo e espaco na
aprendizagem. (COGO et al., 2015; SILVA,; SILVA; GOMES, 2015).

Em estudo realizado na Unifesp, 84 alunos do curso de Enfermagem
participaram de atividades on-line da disciplina de Informatica em Enfermagem,
demonstrando que a EAD pode ser um instrumento de reforco e continuidade do
processo de ensino complementar ao ambiente universitario. Dos participantes, 94%
obtiveram aproveitamento acima de 70%, isto é, acima da média. Além disso, 0s
autores salientaram a importancia da inser¢cdo de conteudos sobre Informatica em
saude para a graduacdo em Enfermagem a fim de capacitar o aluno para as
exigéncias atuais do mercado, considerando-se a rapida incorporacdo dos recursos
de Tl pelos servigos de saude. (SALVADOR; SAKUMOTO; MARIN, 2013).

Conforme sugerido pelos participantes, além das ferramentas on-line, de
acordo com o grau de entendimento do paciente e familiares, podem ser utilizados
materiais impressos como cartilhas de orientacées. Tais materiais, assim como as
informacdes on-line sobre saude também podem colaborar para o empoderamento de
informagdes pelos pacientes e familiares, possibilitando modificar comportamentos,
esclarecer duvidas e vencer dificuldades. (SILVEIRA et al., 2014).

Com relacdo a materiais contendo orientagcdes sobre sites de qualidade, cabe
aos profissionais de saude orientar os usudrios para que obtenham acesso a materiais
gue ndo exponham os pacientes a riscos ou causem danos ao tratamento. (LEE et al.,
2014; NATH et al., 2016; WIRIYAKIJJA et al., 2016). Em estudo realizado em Perth,
na Australia, com 17 pacientes adultos que buscavam informac¢des na Internet, citou-
se como valiosa a pratica em que os profissionais de saude sugeriram sites relevantes
aos pacientes como forma de orientacdo para encontrar informacdes na Internet
confiaveis e de qualidade. (LEE et al., 2014).

Um estudo realizado em Sdo Paulo com nove cuidadores e 18 pacientes
oncoldgicos desenvolveu um folheto educativo sobre sinais e sintomas de maior

ocorréncia em pacientes em tratamento clinico, demonstrando que folhetos
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educativos se mostraram capazes de nortear acdes de cuidados em domicilio e de
contribuir para o desenvolvimento da capacidade de interferéncia do paciente ou
cuidador nos processos decisoérios. (NASCIMENTO et al., 2015).

Outro trabalho, realizado em Fortaleza com 130 pacientes que conviviam com
HIV, demonstrou aceitacao favoravel dos pacientes no uso de uma cartilha impressa
como material didatico para o autoexame ocular. Contudo, foram realizadas sugestfes
dos participantes para melhoria do material, como diminuir a quantidade de termos
técnicos a fim de melhorar a compreensao da informacao pelos pacientes e familiares.
(SILVEIRA et al.,, 2014). Desta forma, sempre que materiais educacionais Sao
desenvolvidos para serem utilizados por pacientes ou familiares, sejam impressos ou
digitais, deve-se ter atencdo quanto ao entendimento das informacdes pelo publico
alvo, fator apontado pela dimensdo Legibilidade de Eysenbach et al. (2002),
mencionada anteriormente.

A certificacdo de sites, como citado pelos participantes, é outra opcédo que
auxilia a indicacdo daqueles de qualidade pelos profissionais de saude, no entanto
apresenta altos custos por requerer que 0os mesmos sejam certificados por uma
equipe multidisciplinar altamente qualificada. (MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015).

Outro beneficio das certificacbes € que essas podem ser utilizadas para regular
a qualidade ndo somente de sites de saude, mas também, de aplicativos web, tendo
em vista que, recentemente, o avanco de dispositivos méveis e das tecnologias
digitais permitiu um progresso significativo do nimero de tais aplicativos moveis
voltados para a area de salde. Assim, essas certificacfes poderiam garantir que a
informacé&o de tais ferramentas sejam constantemente atualizadas, estejam de acordo
com diretrizes apropriadas, bem como, atendam as necessidades informacionais dos
usuarios desse tipo de servico. (TAKI et al., 2015).

Nesse sentido, os selos de qualidade, um tipo de certificacdo, tém sido
utilizados em diversos estudos para avaliar a qualidade da informacgao de sites sobre
salde (FAHY et al., 2014; SULLIVAN et al., 2014; LIEBL et al., 2015; NGHIEM;
MAHMOUD; SOM, 2016), sendo o selo HONcode um dos mais divulgados e
conhecidos utilizado na certificagdo da qualidade da informagé&o de sites sobre saude.
(DEL GIGLIO et al., 2012; WONG et al., 2013; CASTRO, 2015).

Com relacéo a eficacia da certificacdo da qualidade por meio de selos, um
estudo que verificou a presenca do selo HONcode em sites sobre diversos tipos de

doencas oncoldgicas, afirma que ferramentas de certificagdo como o HONcode
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parecem ser uma forma simples e valida para avaliar a qualidade daqueles sobre
saude. (LAWRENTSCHUK et al., 2012).

Uma pesquisa avaliou a qualidade de 52 sites com informagdes sobre
artroplastia total de quadril a partir do instrumento Discern e os critérios de referéncia
do Journal of the American Medical Association (JAMA), e observou: os que
apresentavam o selo HONcode obtiveram nivel de qualidade significantemente maior
em comparacao aos sem a certificacdo, sugerindo que os médicos devem recomendar
sites certificados para seus pacientes como um indicador confiavel de qualidade.
(NASSIRI et al., 2014).

Contudo, a porcentagem de sites que exibem o selo HONcode é considerada
ainda baixa, o que pode estar relacionado a divulgacédo restrita deste tipo de
certificacdo e pelo desconhecimento dos préprios médicos de tais ferramentas. (DEL
GIGLIO et al., 2012; WONG et al., 2013; CASTRO, 2015).

Validando esse resultado, uma andlise conduzida na Ardbia Saudita que
avaliou a qualidade de informacfes de sites sobre doenca inflamatéria identificou que
apenas 20% dos selecionados eram certificados por selos de qualidade como o
HONCcode. (AZER et al., 2017). Resultado semelhante ao do estudo realizado em
Londres, no Reino Unido, que examinou a qualidade de 26 sites sobre cancer de
mama, demonstrando que apenas 17,3% destes emitiam o certificado HONcode.
(NGHIEM; MAHMOUD; SOM, 2016).

Com relac&o ao desenvolvimento de sites ou programas de suporte on-line por
profissionais de salde, esses sdo descritos na literatura como ferramentas de
qualidade, capazes de atender as necessidades de apoio e informacdes sobre salude
de pacientes e familiares, seja para o autocuidado domiciliar ou para o cuidado de
familiares. (JACOB et al., 2012; KHAIR; HOLLAND; CARRINGTON, 2012; SWALLOW
et al., 2014b; STINSON et al., 2016).

Em pesquisa efetuada em Sidney, na Australia, profissionais de saude
desenvolveram uma plataforma on-line a fim de atender as necessidades
psicossociais e de informagBes a jovens vivendo com céancer, mostrando que a
ferramenta foi eficaz, proporcionando bem-estar psicolégico e atendimento as
necessidades de informagbes do publico alvo, assim como apoio social.
(PATTERSON; MCDONALD; ORCHARD, 2014).

Em outra investigacdo, conduzida no Canada, uma enfermeira projetou um site

sobre neurocirurgia pediatrica e realizou grupos focais e entrevistas a fim de explorar
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a percepcédo de 52 pais e cuidadores de criancas que necessitam de neurocirurgias,
demonstrando que o site desenvolvido foi percebido como uma ferramenta
potencialmente util e de facil utilizacdo, que atendeu as necessidades de informacoes,
apoio social e aprendizado para o cuidado da crianca que necessitava de
neurocirurgia. (VOGEL et al., 2016).

Estudo americano descreveu o desenvolvimento de um site para preparo preé-
operatorio de criancas e pais para cirurgias gerais, demonstrando que intervencdes
baseadas na web podem reduzir a ansiedade pré-operatéria, diminuir a dor pos-
operatoria, assim como fornece informagdes de forma adequada e eficaz para preparo
a cirurgia. (KAIN et al., 2015).

Na area de TCTH um estudo realizado por Mayer et al. (2010), nos Estados
Unidos, desenvolveu um site multidisciplinar direcionado a pais e cuidadores de
criancas submetidas ao TCTH, reconhecendo a utilidade de sites desse tipo no
atendimento as necessidades sociais e informacionais dos cuidadores, quando essas
nao foram completamente atendidas no periodo de internacdo. Esses dados
corroboram com a percepcao dos participantes de que sites desenvolvidos por
profissionais de saude funcionariam como instrumentos facilitadores na orientacéo a
pacientes e familiares com perfil de busca de informagfes na Internet sobre a
qualidade das informacgc8es em saude nos meios digitais.

Nesta classe os participantes refletiram sobre sua relacdo atual no que
concerne a orientacdo sobre avaliacdo da qualidade da informacdo de sites sobre
saude a pacientes e familiares com perfil de busca de informacdes sobre salde na
Internet, reconhecendo que a tematica ainda € pouco utilizada na orientacdo dos
mesmos. Além disso, realizaram sugestdes de mudancas que viabilizariam a
incorporacdo dessa pratica na assisténcia em Enfermagem, como discussfes entre
os profissionais e pacientes, cursos de capacitacéo e aperfeicoamento, utilizacao de
materiais impressos como cartilhas, necessidade e importancia da certificacdo de
sites sobre saude e o desenvolvimento de sites pelos profissionais, sendo que foi
demonstrada a pertinéncia de tais sugestdes por meio de estudos da literatura que

reforcam a eficacia das mesmas.
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5.5 CLASSE 2 - AINTERNET COMO UMA POSSIBILIDADE PARA AMPLIAR A
REDE DE APOIO SOCIAL

Nessa classe os participantes mencionaram elementos importantes da rede
de apoio social aos pacientes e familiares no TCTH, refletram sobre o
desconhecimento dos pacientes e familiares sobre direitos e relacionaram a Internet
como um elemento de apoio emocional, orientacdo e aconselhamento cognitivo da
rede social. Apresenta ainda a motivacao dos pacientes ou familiares para buscar
informacdes on-line sobre saude.

E importante que se aborde o conceito de rede social e rede de apoio social
para se compreender a relacdo entre esses conceitos e o valor atribuido aos
mesmos pelos profissionais de saude participantes deste estudo.

Conforme apontado por Mathias (2014), o conceito de rede social e sua
interac@o entre os individuos foram definidos sistematicamente por John Barnes em
1954. Desde entéo, esse termo tem sido aplicado relacionado as diversas formas de
conexdes sociais interativas, como relacdes por meio da Internet, como as religiosas,
esportes, e passatempos. Essa rede pode ser definida como uma colecdo de nos
(pontos), estes representando cada membro de uma organizagcdo ou populacao
especifica, e de lagcos (linhas), os quais conectam esses pontos, indicando a
existéncia de relac¢des entre os individuos. (SLUZKI, 2010).

A rede social possui diversas outras estruturas e funcées, como tamanho,
composicao, densidade, dispersao (distancia geografica do informante), funcdes
emocionais e sociais, apoio emocional, companhia social, orientacdo e
aconselhamento cognitivo, regulacéo social, apoio material e de servicos e conexao
com novos membros. (SLUZKI, 2010).

Existem amplas evidéncias de que o apoio da rede social de um individuo
possui relacédo direta com sua saude, sendo que um apoio social insuficiente diminui
a qualidade de vida, aumenta a probabilidade de adoecimento, o risco de
complicagcfes e aumenta o tempo necessario para recuperagao de enfermidades. Ja
individuos com uma rede social estavel, sensivel, ativa e confiavel, apresentam
melhor qualidade de vida, ficam menos doentes e se recuperam mais facilmente de
doencas e cirurgias em comparagcdo com aqueles que possuem uma rede social
considerada pobre. (SLUZKI, 2010).
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Noébrega et al. (2010) apontam como rede de apoio social das familias de
criangas em condi¢des cronicas a familia, amigos, vizinhos, profissionais de saude,
outras familias que vivenciam a mesma situacdo, inclusive no periodo de
internamento, e os beneficios financeiros garantidos pela legislacéo.

Com relacdo a familia de criangas e adolescentes submetidos ao TCTH,
Souza C. (2015) afirma que a rede de apoio social informal € centrada nas relacdes
familiares e a formal, nas relacées comunitarias, sendo o servi¢co social hospitalar o
elemento central dessa rede.

Segundo Beattie, Lebel e Tay (2013) a rede de apoio social dos pacientes
adultos submetidos ao TCTH €& composta pelo apoio familiar, instrumental e
emocional. O apoio instrumental é relacionado ao suporte na administracdo e
adesao a medicacdo, bem como ao acesso adequado aos servicos de saude.

O conhecimento da rede social de apoio de um individuo pelo enfermeiro
aumenta os recursos no planejamento de intervencbes e permite centra-las na
familia, possibilitando, assim, atender as diferentes dimensfes do cuidado e sua
elaboracédo de acordo com a realidade na qual o paciente e familia estdo inseridos,
além de estimula-los a ampliar seu ciclo de convivéncia e o fortalecimento mutuo.
(BRUSAMARELLO et al., 2011).

No processo do TCTH, apGs a alta hospitalar, de acordo com avaliacao das
condi¢cdes socioecondbmicas, 0s pacientes pediatricos sdo encaminhados as Casas
Transitorias de Apoio (CTA), local no qual recebem suporte para o cuidado
domiciliar, moradia, estabelecem vinculos que reduzem o isolamento social
ocasionado pelo distanciamento do domicilio e pelo afastamento de familiares e
amigos. (NASCIMENTO et al., 2016).

A fim de viabilizar a continuidade do tratamento de pacientes de baixa renda,
muitos pacientes e familiares sdo encaminhados a casas de apoio ou lares
temporarios, cuja funcdo é lhes propiciar um cuidado holistico e humanizado,
proporcionando bem-estar fisico e emocional. (FERREIRA CHATALOQV et al., 2015).
Nessas instituicdes, o contato com pacientes e familiares em situagcao semelhante,
e a assisténcia profissional prestada fornecem apoio social e atuam favorecendo a
qualidade de vida dos doentes e familiares. (ALVES et al., 2012).

A convivéncia em lares temporarios ou até mesmo encontros antes e apos as
consultas médicas, durante a espera para o atendimento, permitem o contato com

outros pacientes e familiares que estéo vivenciando diversos estagios do tratamento,
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sendo comum ocorrerem trocas de experiéncias, vivéncias sobre dificuldades e
outras informacdes as quais fornecem aos doentes e aos familiares apoio emocional
e social. (SALIK, 2013; MARTINS; OURO; NERI, 2015).

Estudo realizado em Maringh com dez acompanhantes de pacientes
oncologicos, residindo temporariamente em casas de apoio, demonstrou que 0s
familiares e pacientes se sentem acolhidos. Mencionaram os participantes que os
cuidados dos profissionais das casas de apoio auxiliam no enfrentamento da doenca
de seu familiar, abrangendo ndo apenas as demandas fisicas e sociais, mas
também, as necessidades de abrigo, alimentacdo e cuidado, assim como contribui
para o acesso e continuidade do tratamento. (WAKIUCHI et al., 2017).

Os participantes relataram déficit de conhecimento dos pacientes e familiares
no processo de TCTH sobre seus direitos e a falta de divulgacdo dos mesmos.
Confirmam-se tais dados em pesquisa realizada em Ribeirdo Preto, com 42
pacientes oncoldgicos, na qual se observou que nenhum dos participantes conhecia
todos os direitos dos pacientes com cancer: 45% nao sabiam da existéncia de
beneficios; 23% nao haviam solicitado qualquer beneficio; informaram o beneficio
mais citado (23%); e sabiam do direito a aposentadoria (16,6%).

Esses resultados demonstram o desconhecimento e a falta de divulgacéo dos
direitos aos pacientes oncoldgicos, e o fato de que beneficios ndo estdo sendo
assegurados como direitos dos cidaddos. Além disso, nessa mesma pesquisa 0s
envolvidos informaram que a aquisicdo das informacdes sobre os direitos ocorre
principalmente pela midia (38%) e por meio de outros pacientes oncoldgicos (9,5%),
evidenciando que existe pouca atuacao do enfermeiro na orientacao aos pacientes
sobre direitos ou beneficios. (SONOBE; BUETTO; ZAGO, 2011).

Outro estudo realizado em Santa Maria, no Rio Grande do Sul, com 73
pacientes em tratamento oncolégico demonstrou que 69,9 % conheciam o direito ao
auxilio-doenca e 49% o da aposentadoria por invalidez. Contudo, constatou-se a
prevaléncia do desconhecimento dos participantes em relagdo a maioria dos outros
direitos e beneficios sociais, 0 que demonstra um conhecimento muito restrito dos
mesmos, sendo recomendada pelos autores a inclusdo dos direitos dos pacientes
nos protocolos de acdo dos servicos de oncologia e da equipe multiprofissional,
permitindo assim maior divulgacéo, exercicio do direito de cidadania ao usuério e o

acesso a tais beneficios, fatores que poderdo contribuir substancialmente para
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melhoria da qualidade de vida e do tratamento do paciente oncoldgico nos aspectos
financeiros, psicoldgico e social. (ROSA et al., 2015).

Os direitos de pacientes oncoldgicos e portadores de doencas graves sao
assegurados pela legislacéo brasileira por meio de direitos e beneficios, no entanto,
alguns estdo condicionados a algumas particularidades, como ser segurado da
previdéncia social (trabalhador que contribuia mensalmente) ou comprovacdo de
incapacidade total ou parcial em decorréncia dos agravamentos e complicacdes da
doenca. (INCA, 2012b).

Os beneficios sdo: Saque do Fundo de Garantia do Tempo de Servico
(FGTS), saque do Programa de Integracao Social e do Programa de Formacéo do
Patriménio do Servidor Publico (PIS/IPASEP), auxilio-doenca, aposentadoria por
invalidez, Amparo Assistencial ao Idoso e ao Deficiente (Lei Organica de
Assisténcia), Tratamento Fora de Domicilio (TFD), isencdo de Imposto de Renda na
aposentadoria, quitacdo do financiamento da casa propria, isencao de Imposto sobre
Produtos Industrializados (IPl) na compra de veiculos adaptados, isencdo de
Imposto sobre Circulagdo de Mercadorias e Prestacdo de Servigcos (ICMS) na
compra de veiculos adaptados, isencédo de Imposto sobre a Propriedade de Veiculos
Automotores (IPVA) para veiculos adaptados, isencdo de Imposto sobre a
Propriedade Predial e Territorial Urbana (IPTU), transporte coletivo gratuito,
transporte de medicamentos importados, laudo médico para afastamento de
trabalho, laudo médico para atestado de lucidez, assisténcia permanente, isencao
de Contribuicdo Provisoria sobre a Movimentacdo Financeira (CPMF) e restituicdo
do seguro de vida. (SONOBE; BUETTO; ZAGO, 2011; INCA, 2012b).

Em relacdo ao desconhecimento dos pacientes submetidos ao TCTH, bem
como de seus familiares sobre direitos e beneficios, faz-se necessario que 0s
profissionais de saude os orientem a respeito da disponibilidade de tais recursos e,
guando necessario, encaminhe-os aos profissionais do servi¢o social a fim destes
direciona-los corretamente a tais recursos. (ROCHA et al., 2016).

Como alternativa de material educativo para diminuir o déficit de
conhecimento dos pacientes e familiares sobre direitos e beneficios, os participantes
sugeriram o uso de sites. Em uma pesquisa exploratdria a qual avaliou trés materiais
informativos divulgados gratuitamente, por via impressa e digital que realizam a
promocao dos direitos assegurados pela legislacdo brasileira aos pacientes com

cancer, concluiu que os materiais informativos analisados forneceram o
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esclarecimento basico necessario para que 0s pacientes com cancer possam buscar
e adquirir seus beneficios, se constituindo, portanto, em uma importante alternativa
na educacdo dos pacientes e familiares sobre direitos e beneficios. (BUETTO;
SONOBE; ZAGO, 2011).

Os participantes relataram os motivos pelos quais os pacientes ou familiares
buscam informacdes sobre saude na Internet, entre eles: a necessidade de apoio
social como de informagcdes e conhecimentos sobre a doenca ou tratamento,
necessidade de suporte emocional, e a troca de experiéncias on-line entre pacientes
e familiares que vivenciam o mesmo problema de saude e dificuldades.

Entre as ferramentas da rede de apoio social on-line em saude disponiveis
aos pacientes e familiares estdo as comunidades on-line, foruns de discusséo e as
redes sociais virtuais que, ao permitir troca de experiéncias, informacdes e apoio
emocional, possuem potencial para serem incorporadas nos cuidados pelos
profissionais de saude. (NOLAN; HENDRICKS; TOWELL, 2015).

Pesquisa realizada em Arlington, nos Estados Unidos, com 16 méaes de
criancas com sindrome de Alagille (ALGS), uma doenca rara genética, enfatizou que
as maes consideraram as comunicag¢des on-line como fundamentais para o apoio
emocional e troca de experiéncias entre pessoas que vivenciam 0S Mesmos
problemas de saude. (GLENN, 2015).

Esses dados sao reforgcados por outro estudo realizado em Ann Arbor, nos
Estados Unidos, com 1096 pacientes com cancer, no qual se identificou que 67,24
%, dos participantes buscavam informacdes sobre cancer na Internet, 48,28% liam
sobre a experiéncia de outros pacientes, 37,41% escreviam sobre suas experiéncias
pessoais em grupos on-line e 59,3 % sentiam-se mais seguros para tomar decisdes
sobre seus cuidados de saude apds informacfes acessadas nesses ambientes
digitais, o que demonstra ser comum o uso da Internet entre os familiares e pacientes
oncolégicos como fonte de informacdes e apoio social. (AN; WALLNER; KIRCH,
2016).

Outro motivo encontrado nesse estudo € o aumento do grau de instrucéo dos
pacientes e familiares, pois 0s mesmos estdo cada vez mais instruidos, conscientes,
ativos, informados e questionadores em relacdo a seus cuidados de saude.
(PEREIRA NETO et al.,, 2015). Este comportamento se explica pelo aumento

progressivo do grau de instrucdo e de alfabetizacdo em saude de determinados
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segmentos populacionais, privilegiados por aspectos socioecondmicos, como renda
e escolaridade. (BAUM; NEWMAN; BIEDRZYCKI, 2014; KIM, 2015).

Os pacientes que antigamente confiavam cegamente nos médicos, hoje estéao
adquirindo dominio sobre sua saude e comparecem aos servicos de saude néo
somente para ouvir passivamente o que o profissional de saude tem a dizer ou
esperar receitas e exames, mas com questionamentos, visao critica da qualidade do
atendimento e conhecimentos, exigindo assim uma readequacdo da postura do
profissional de saude para enfrentar essa nova realidade. (OLIVEIRA; ALBERTIN,
2014; MACHADO; COSTA, 2015; PEREIRA NETO et al., 2015).

Os participantes também citaram como motivacdo a falta de clareza das
informacbes fornecidas pelos profissionais de saude, falhas na comunicacao
interpessoal entre esses e 0 paciente e seus familiares, a vergonha do paciente em
questionar e discutir o tratamento com o médico e a falta de vinculo do profissional
com o usuario.

No que diz respeito ao estabelecimento de vinculo de confianca entre usuarios
e profissionais de saude, isso pode estar relacionado a barreiras na comunicacao
entre 0s usuarios e os profissionais de saude.

Os profissionais de saude estabelecem vinculos com pacientes e familiares
por meio da comunicacgao interpessoal, considerada uma tecnologia leve em saude.
Essa tecnologia é centrada na comunicacéo, visando a aproximacéao do profissional
de saude com o usuario, propiciando uma assisténcia que abrange a escuta e
interpretacdes de informacdes, abordagem de expectativas sobre o tratamento, bem
como, o estabelecimento de vinculos, confiangca e cumplicidade (MERHY In:
BRASIL, 2004), sendo as fragilidades nessa comunicacao a causa de nao satisfacao
das necessidades dos usuérios. (THEOBALD et al., 2016).

Nesse sentido, Markides (2011) afirma que a comunicacdo € o componente
mais importante do trabalho do profissional de saude, pois promove a aproximagcao
e a formacédo de vinculo de confianca entre o profissional e o usuério, auxiliando a
identificacdo das necessidades individuais e o trabalho em equipe, incluindo o
paciente e familiares como sujeitos ativos nas tomadas de decisdo sobre o
tratamento.

Na perspectiva de saude moderna o médico e todos os profissionais de saude
precisam trabalhar juntos como uma equipe, cabendo ao médico ndo somente

realizar o diagnostico e informar as opcdes de tratamento e recursos disponiveis,
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mas também, o didlogo com o paciente e seus familiares a fim de conhecer suas
necessidades e esclarecer quaisquer duvidas. Contudo, as informacdes fornecidas
devem ser disponibilizadas por meio de termos de facil entendimento, evitando
linguagem técnica, a qual tende mais a confundir do que esclarecer o paciente e 0s
familiares. (MARKIDES, 2011).

Estudo realizado nos Estados Unidos com 120 pacientes com cancer e 17
familiares identificou que os participantes valorizaram a comunicacao interpessoal
com os médicos, como a escuta, esclarecimento de davidas e preocupacdes, assim
como o fornecimento de informacdes de forma clara e de facil entendimento, sendo
vista a comunicagdo como essencial para as tomadas de decisao, gerenciamento de
incertezas e autogestao da doenca. (MAZOR et al., 2013).

Outra investigacado realizada em um hospital estadual de Santo André e no
hospital de ensino de S&o Bernardo dos Campos, no Estado de S&o Paulo, com 32
pacientes e 23 cuidadores que iniciavam o tratamento nos ambulatorios de
oncologia, mostrou que os itens de comunica¢do mais importantes apontados pelos
participantes foram a disponibilidade do médico em discutir a doenca e responder
suas duvidas (84%), a importancia em ter confianca nos médicos (81%) e a utilizacédo
de uma linguagem acessivel (81%) por esses profissionais, evidenciando que
habilidades comunicativas por parte da equipe médica podem melhorar a satisfacao
dos pacientes e familiares em relacdo ao tratamento do cancer. (MUNHOZ et al.,
2014).

Em trabalho cientifico conduzido em Campo Grande, no Mato Grosso do Sul,
com 25 pacientes adultos internados no setor de Oncologia de uma instituicao
publica de ensino de referéncia na area, identificou-se no discurso dos participantes
inadequacdes na comunicacao interpessoal entre usuarios e profissionais de saude
em diferentes aspectos, como: postura desrespeitosa dos profissionais, emprego de
muitos termos técnicos 0s quais sado incompreensiveis pelos usuarios, falhas éticas,
falta de atendimento a necessidade de informagfes e prejuizos a autonomia dos
pacientes, evidenciando lacunas que interferem negativamente no cuidado do
paciente com cancer as quais devem ser superadas por posturas profissionais mais
acolhedoras e pela conscientizacdo dos profissionais de sua funcdo diante de
doentes oncolégicos, onde as repercussfes emocionais sao importantes e de
grande impacto. (THEOBALD et al., 2016).
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A falta de clareza nas informacBes durante a consulta médica causa
dificuldade de entendimento dessas pelo paciente e familiares, o que pode motivar
a busca de informacgdes on-line posteriormente, a fim de obter informactes em uma
linguagem mais compreensivel para o usuario. (YLI-UOTILA; RANTANEN;
SUOMINEN, 2013; LI et al., 2014; EBEL et al., 2015).

Um estudo conduzido em Los Angeles, em uma comunidade de suporte on-
line com mais de 500 foruns relacionados a saude, demonstrou que 80,4% dos
participantes relataram que buscaram informagfes on-line apos a consulta médica,
motivados pelo fornecimento de informagfes incompletas, imprecisas ou até mesmo
por vergonha de realizar questionamentos pessoais ao profissional de saude. (LI et
al., 2014).

Com relacdo aos relatos de sentimento de vergonha do paciente em
questionar o profissional de salde, estudos identificaram que o principal assunto que
causa constrangimento tanto nos profissionais como nos pacientes e familiares
oncoldgicos séo orientacdes relacionadas as questdes sexuais. (TRAA et al., 2014;
KROUWEL et al., 2015). Em estudo realizado com 105 enfermeiros oncologistas na
Irlanda, os participantes relataram falta de habilidades e desconforto para discutir
questdes sexuais com o paciente, demonstrando uma postura passiva frente a
teméatica. Segundo os autores, para integrar nos cuidados oncoldgicos orientacdes
sexuais € necessario que os enfermeiros oncologistas assumam uma postura
proativa em relacdo a orientacbes sobre sexualidade, considerando-as como um
aspecto essencial de sua funcdo como educador em saude. (MOORE; HIGGINS;
SHAREK, 2013).

Estes dados sdo similares aos achados de outra pesquisa efetuada com 87
enfermeiros oncologicos, de seis regifes da Turquia, a qual identificou que 88,5%
dos participantes ndo consideram que orientacdes sexuais facam parte da rotina na
Enfermagem oncolégica e 80,1% destacam que o enfermeiro ndo tem habilidades o
suficiente para abordar a tematica com pacientes e familiares. (OSKAY; CAN;
BASGOL, 2014).

Féruns de discusséo on-line, comunidades e sites podem ser alternativas em
situacbes em que o paciente ou familiares se sintam constrangidos em expor seu
problema de saude ao profissional. (FIKSDAL et al., 2014). Investigacao realizada
em Amsterdd, na Holanda, com 343 mulheres, pacientes sobreviventes de cancer

de colo do utero, revelou que 78% das participantes preferiam receber orientacoes
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por meio de sites seguidas por informacgdes verbais (77%) por sentirem vergonha de
discutir questdes sexuais com o profissional de saude, sendo menos propensas a
procurar ajuda. (VERMEER et al., 2015).

Em outro estudo realizado em Toronto, no Canada com 27 pacientes apos
tratamento de cancer ginecoldgico foi demonstrado que a utilizacdo de grupos de
suporte on-line proporcionaram as participantes apoio e facilidade de discussao de
guestdes altamente pessoais devido ao anonimato do ambiente on-line. (WILJER et
al., 2011).

5.6 CLASSE 3 — POTENCIALIDADES E FRAGILIDADES DAS INFORMACOES
ON-LINE SOBRE SAUDE

Nesta classe, os enfermeiros participantes apontaram os principais beneficios
e limitagOes percebidos da utilizagcdo da Internet para os pacientes e familiares com
perfil de busca de informacdes na Internet.

Foram apontados pelos participantes, como beneficios da Internet e
informacdes on-line sobre saude, o aprofundamento de conhecimentos sobre a
autogestdo da doenca e cuidados domiciliares; troca de experiéncias; apoio nas
tomadas de deciséo e diminuicdo da ansiedade, os quais estdo relacionados ao
empoderamento do paciente e familiares acerca de sua saude.

As TIC contribuiram para estimular a aquisicdo de conhecimentos por
pacientes e familiares e sua utilizacdo para autogestdo e tomadas de decisdo em
saude, intensificando o processo de empoderamento dos pacientes. (CHEN; LI,
2009; BORYCKI et al., 2012).

Como ja mencionado anteriormente, na area de saude, o empoderamento é
conhecido como uma pratica baseada na relacdo entre profissionais de saude e
pacientes na qual estes Ultimos s&o corresponsaveis por suas escolhas e
consequéncias das mesmas para sua saude. Ao contrario do enfoque mais
tradicional, no qual os pacientes sao vistos como meros receptores de decisdes e
prescricbes médicas, no processo de empoderamento se respeita sua capacidade
de escolha, que pode ser facilitada pelos profissionais de saude ao adotarem uma
abordagem de cuidado centrada no paciente e que reconheca as prioridades e
anseios dos usuarios dos servigos de saude. (AUJOULAT; D’HOORE; DECCACHE,
2007).
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Estudo realizado no Brasil em posts de grupos on-line hospedados na rede
social Facebook, que reuniam portadores de diabetes, hepatite C e sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (SIDA), demonstrou que o compartiihamento de
informacdes, conhecimentos e experiéncias nessas comunidades contribuem para
0 empoderamento do paciente. Além disso, segundo os autores, esses ambientes
virtuais representam um questionamento ao poder biomédico, porque os pacientes
diante do desrespeito, despreparo e falta de comprometimento dos médicos
assistentes reagem criando alternativas como os grupos on-line para satisfazer suas
necessidades de apoio social, informacéo e gestdo da saude, contando até mesmo
com a participacdo de outros médicos nessas comunidades, 0os quais podem
substituir o médico assistente ao prestar esclarecimentos aos usuarios por meio
desses canais. (PEREIRA NETO et al., 2015).

Em relacdo a busca de informacdes on-line sobre saude, os participantes
deste estudo relataram sentimentos negativos, que podem ser ocasionados por
informacdes on-line que desagradem suas expectativas em relagdo ao progndstico,
com aumento da ansiedade, angustia e sofrimento emocional; bem como
sentimentos positivos: seguranca e diminuicdo da ansiedade.

Esses achados sao reforcados pelo estudo realizado na Universidade da
Gedrgia, em Athens, nos Estados Unidos, com 191 entes queridos de pacientes com
cancer de mama, pulmao, célon ou reto e leucemia, o qual apontou elevada busca
de informacdes on-line pelos participantes e afirmou que o contetdo obtido poderia
provocar diferentes respostas, emocbes e comportamentos no usuario, tanto
negativos (raiva, medo e tristeza) como positivos (sentimento de ajuda, esperanca e
conforto), demonstrando que tais informacdes apresentam potencial para interferir
no enfrentamento do individuo em relagéo ao diagndstico e tratamento de seus entes
queridos. (LAUCKNER, 2016).

As ferramentas on-line se mostram eficazes para satisfazer as necessidades
dos cuidadores e familiares de pacientes com céncer e reduzir a ansiedade.
Contudo, recomenda-se que elas sejam planejadas em parceria entre profissionais
de saude e cuidadores para garantir que abordem questdes importantes tanto para
os cuidadores e pacientes como para os profissionais. (GEENSE et al., 2016). Outro
beneficio dessa parceria é que intervencdes on-line, moderadas por profissionais,

reduzem a probabilidade de que os usuarios encontrem informacfes inadequadas
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que provoguem aumento do medo, ansiedade e inseguranca. (SWALLOW et al.,
2014b).

Investigacdo conduzida no Reino Unido com 55 pais de 39 criancas com
doenca renal crbnica sugere que plataformas on-line desenvolvidas em parceria
entre profissionais e familias, tendo o profissional de satde como moderador, sdo
mais propensas a reduzir a ansiedade ao permitir o gerenciamento de informacdes
que atendam as necessidades dos usuarios, selecionando contetdos que néo
aumentem a ansiedade e medo dos cuidadores domiciliares. (SWALLOW et al.,
2014b).

Estudo realizado no sudoeste da Inglaterra com 12 pacientes oncoldgicos em
uma comunidade on-line, demonstrou que a atuacdo dos profissionais de salde
como moderadores foi vista como positiva pelos participantes, incentivou a interacéo
e proporcionou continuidade e seguranca a comunidade. (GRIFFITHS et al., 2015).

Entre as possibilidades para obter informacdes de saude, esta o uso de
mecanismos de buscas para realizar perguntas sobre determinadas questdes. Esse
procedimento foi citado pelos participantes desta pesquisa como lancamento de
perguntas na Internet e o uso das respostas como fonte de informacéo. Em revisao
sistemética ocorrida nos Estados Unidos, em uma comunidade on-line de diabetes
e no motor de buscas Google, analisaram-se 60 perguntas e respostas, identificando
gue as respostas dessa comunidade se mostraram mais seguras, apresentando
menor indice de respostas incorretas em comparacdo com a ferramenta de
pesquisas. Em relacdo as informac¢des incorretas postadas nas comunidades on-
line, os pesquisadores sugeriram a participacdo de moderadores que avaliassem
tais postagens antes de serem divulgadas a fim de evitar seu compartilhamento e
consequente exposicdo do usuario a riscos. (KANTHAWALA et al., 2016).

No que diz respeito a capacidade de discernimento dos usuarios de
informagBes on-line sobre saude, foi citado no discurso dos participantes que as
pessoas ao acessar tais contetdos tendem a absorver e aceitar informacdes que
mais Ihes convém.

Confirma esse dado estudo realizado em Tibingen, na Alemanha, com uma
amostra de 208 pacientes com doenga inflamatoria intestinal crénica, o qual sugeriu
que, em estados psicoldgicos negativos como de doencgas cronicas, as informacoes
positivas recebem mais atencdo do individuo e sdo mais aceitas para tomadas de

decisdo do que a informacdo negativa, desencadeando um viés positivo, atribuido
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ao alto grau de liberdade de navegacgéao e pesquisa de informacdes proporcionados
pela Internet. (SASSENBERG; GREVING, 2016).

A baixa competéncia informacional em saude foi descrita pelos participantes
se referindo ao baixo nivel educacional dos pacientes e familiares no TCTH, bem
como a falta de discernimento do usuario ao acessar informag¢des on-line sobre
saude. O discernimento a essas informacdes esta relacionado a competéncia
informacional eletrénica em saude, descrita por Norman e Skinner (2006) como a
capacidade de um individuo em localizar, compreender e avaliar informacdes on-line
sobre saude para tomar decisées de saude consciente.

A baixa competéncia informacional eletrénica em saude dificulta a avaliacao
da qualidade e confiabilidade de informacdes on-line sobre saude, predispondo o
individuo a um maior risco de adoecimento e hospitalizacdo, a custos mais elevados
em saude e ao pior estado desse em comparacdo com pessoas com alta
competéncia informacional eletrénica em saude. (GUTIERREZ et al., 2014;DIVIANI
et al., 2015).

Fatores socioeconbmicos como renda e escolaridade limitam o
desenvolvimento da competéncia informacional eletrbnica em saude, pois
restringem o0 acesso a TIC e dificultam o entendimento e assimilacdo de
informacgbes, colocando alguns segmentos populacionais em situacdo de
vulnerabilidade em relacdo a saude. (LEE et al., 2014; PARK; KIM; STEINHOFF,
2016).

Em pesquisa elaborada na Grécia, se identificou que a competéncia
informacional eletrbnica em saude aumentou 53% em individuos com nivel de
escolaridade superior e diminuiu de 23 a 37% em individuos idosos na populacéo
estudada, além do mais, quanto maior o nivel de competéncia informacional e em
Informatica do individuo, maior o nivel de competéncia informacional eletrdbnica em
saude, demonstrando que essa € uma variavel que reflete as desigualdades sociais
entre as populagdes. (XESFINGI; VOZIKIS, 2016).

No Brasil, com relacdo ao nivel de escolaridade e renda familiar de pacientes
submetidos ao TCTH, estudo realizado em um hospital publico na regido Sul do
Brasil com 36 pacientes identificou que 25% e 47,22% possuiam respectivamente o
ensino fundamental e médio, e 27,78 %, 0 ensino superior. Quanto a renda familiar,
a maioria (52,78%) possuia renda de um a trés salarios minimos, demonstrando
baixa renda mensal familiar. (PROENCA et al., 2016).
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Outra pesquisa, realizada em Belo Horizonte com 39 pacientes submetidos
ao TCTH alogénico, registrou que 33,3% e 28,2% possuiam respectivamente o nivel
de ensino fundamental e médio; apenas 7,7%, o nivel superior de ensino, e com
renda meédia de R$ 1510,00, o que demonstra a baixa renda mensal da populacao
estudada. (ABREU et al., 2012).

Esses achados demonstram que o baixo discernimento e cultura dos
pacientes e familiares no TCTH, ambos relatados pelos profissionais participantes,
podem estar relacionados a percepc¢do do baixo nivel de escolaridade e renda
familiar, haja vista que esses sédo alguns dos preditores do desenvolvimento no
individuo da competéncia informacional em saude. (HAERIAN et al.,, 2015;
XESFINGI; VOZIKIS, 2016).

Outro problema associado a baixa competéncia informacional eletrénica em
salude é a tendéncia dos usuarios em atribuir qualidade aos primeiros sites
selecionados por ferramentas de buscas como o Google, Bing e Yahoo. Além disso,
a maioria dos usuarios geralmente acessa somente as primeiras paginas do ranking,
demonstrando que existe uma forte influéncia da lista apresentada por tais
mecanismos de buscas sobre o conteddo que serd acessado. (FAHY et al., 2014;
RITCHIE et al., 2016).

Investigacdo realizada nos Estados Unidos em 116 sites selecionados pela
ferramenta de buscas do Google sobre a vacina contra infec¢ao pelo Papilomavirus
humano (HPV) identificou que 33,6% se posicionavam contra a vacina e apareceram
nas primeiras paginas de consultas do mecanismo de pesquisa, apesar de serem de
baixa qualidade e menos abrangentes do que as paginas a favor da vacinacao,
demonstrando que o ranking do Google ndo pode ser associado a qualidade da
informacéo. (FU et al., 2016).

Outra pesquisa, conduzida na india com 21 pais de criangas com estrabismo,
aponta que a procura por informacdes na ferramenta de busca Google apresentou
imparcialidade em relacdo a etiopatologia da doenga, melhorando o conhecimento
dos pais, mas foi incompleta e tendenciosa sobre o tratamento, demonstrando
objetivos e interesses comerciais. (KOTHARI; MOOLANI, 2015).

Ainda em relagéo a competéncia informacional em saude e/ou informacional
eletrbnica em saude, é importante destacar que nos casos de doengas oncologicas
e, mais especificamente, as com indicacéo pelo TCTH, a maioria dos cuidadores n&o

possui formacgéo na area de saude, sendo, geralmente, essa experiéncia, a primeira
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como cuidadores de individuos gravemente enfermos e em tratamentos domiciliares
complexos, o que aumenta a necessidade de informacdes e conhecimentos para a
gestao domiciliar dos cuidados. (GEMMILL et al., 2011; JIM et al., 2013).

Diante da necessidade de apoio e capacitacdo para o cuidado domiciliar, as
ferramentas das TIC como sites, comunidades on-line e aplicativos, desde que
desenvolvidas em parceria entre profissionais de salude, pacientes e familiares,
podem ser benéficas no sentido de fornecer conhecimento, apoio e ajudar a
amenizar o impacto do cancer individual e coletivamente na familia. (MAYER et al.,
2010).

Um estudo em Paris, na Franga, avaliou o uso de tecnologias digitais (portais
de pacientes, sites e aplicativos) por 1371 pacientes em tratamento oncolégico,
constatando que a maioria (68%) utilizava tecnologias digitais diariamente,
confirmando a possibilidade de que o0s pacientes oncoldgicos utilizem tais
ferramentas na gestédo de seus cuidados de salde e apoio social. No entanto, foram
apontadas barreiras para sua aplicacdo, como a idade e fatores socioeconémicos, e
essas podem interferir na utilizacdo de tais ferramentas. (GIRAULT et al., 2015).

Outro beneficio das ferramentas on-line € a ampliacdo da acessibilidade e a
possibilidade de intervengfes a distancia, facilitando a interacdo entre profissionais
de saude e usuarios, ndo sendo necessario o deslocamento do paciente até o
servico de saude, devido a disponibilidade, facilidade de acesso e rapidez da
Internet. (YLI-UOTILA; RANTANEN; SUOMINEN, 2013; GIRAULT et al., 2015).

Investigagdo conduzida com 19 pacientes com diabetes gestacional e 10
pacientes com fibrilacdo atrial de diversos paises demonstrou a eficacia de um
sistema baseado em um aplicativo mével de smartphone para monitorizacdo dos
individuos, sendo considerado eficaz pelos participantes e médicos assistentes por
sua seguranca, facilidade de manejo e por possibilitar orientagdes e monitorizacao
de parametros sem a necessidade de deslocamento do paciente até o servico de
saude. (PELEG et al., 2017).

Quanto a baixa qualidade das informa¢des on-line sobre saude, o0s
participantes demonstraram preocupacao de que isso influenciem no cuidado e
tomadas de decisédo dos pacientes e familiares em relacdo ao TCTH, o que poderia
comprometer o tratamento.

Como mencionado nos capitulos anteriores, a falta de padronizacdo da

qualidade das informacOes sobre saude disponiveis na Internet € motivo de
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preocupagéo para pesquisadores em todo o mundo. Assim, foram desenvolvidas
pesquisas sobre a qualidade dessas informacdes e diversos instrumentos de
avaliacdo, como selos de qualidade e guias de usuarios, na tentativa de propor
alternativas que identifiquem o nivel de qualidade e confiabilidade de tais contetdos
informacionais. (ALBA-RUIZ et al., 2013; MENDONCA; PEREIRA NETO, 2015).

Estudo realizado na Franca em 27 sites sobre céancer bucal analisou a
qualidade da informac&o por meio do instrumento Discern, apontando que 66,6%
dos sites foram considerados de qualidade péssima e 29,6% como ruins,
demonstrando que a baixa qualidade das informac¢des dos mesmos é um achado
comum nessas pesquisas. Além disso, os pesquisadores alertaram para a
necessidade da orientacdo dos profissionais de saude na difusdo de informacdes
on-line sobre salde objetivas e baseadas em evidéncias, cumprindo assim com sua
funcdo de educadores em salude ao direcionar 0s usuarios a conteudos
informacionais de qualidade. (VIVIEN et al., 2017).

E importante ressaltar que os profissionais de saltde sdo considerados por
pacientes e familiares a principal fonte confiavel de informacdes em satude (NAFTEL
et al.,, 2013; THEOBALD et al., 2016), sendo as buscas por informacdes on-line
realizadas com o intuito de complementar informagdes que néo ficaram claras no
contato com o profissional ou para esclarecer dividas, mas ndo para as substituir.
(ALBA-RUIZ et al., 2013; YLI-UOTILA; RANTANEN; SUOMINEN, 2013). Assim,
cabe aos profissionais de saude orientar pacientes e familiares sobre informacdes
on-line confiaveis, pratica que ira melhorar o acesso a informacdes precisas,
adequadas e que ir4 auxilia-los nas tomadas de decisdo. (BEZNER et al., 2014;
SECKIN, 2014).

5.7. ATIVIDADE DE ELABORACAO COLETIVA DE UM INSTRUMENTO DE
AVALIACAO DA QUALIDADE DA INFORMACAO DE SITES SOBRE TCTH

Neste capitulo, serdo apresentados os resultados e discusséo da atividade de
elaboracdo de um instrumento de avaliagdo da qualidade da informacdo de sites
sobre TCTH. Desta atividade, resultou o instrumento composto por 24 questdes
representado no QUADRO 4.
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QUADRO 4 — INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DA QUALIDADE DA INFORMAGCAO DE SITES
SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

Dimenséao Técnica ou Transparéncia — refere-se a maneira como a informacéo foi
disponibilizada. Se as informacdes estéo explicitas sobre a fonte, autoria ou responsabilidade da
informacao, responsavel pela pagina, data de criagdo do site, atualizacao.

1. Estdo claras quais as fontes de

informacéo utilizadas para confeccdo da

pagina?

Para esta avaliagc&o, julgue os seguintes

itens:

a) A pagina apresenta o responsavel?

b) Est4d explicita a fonte, autoria ou
responsabilidade da informacéo?

Atribua uma pontuacgdo conforme a escala
tipo Likert em que 1 (um) significa que
vocé julga péssima a clareza das fontes de
informacao e ndo apresenta o responsavel
pelo site, e em que 5 (cinco) significa que
€ excelente a referéncia a fontes de
informacdes e apresenta claramente o
responsavel. As fontes de informagéo
podem ser identificadas por meio de
citagbes no meio ou no final do texto, e o
responsavel geralmente fica préximo ao
simbolo de copyright (©).

2. Esta claro quando a informagéo foi
produzida?

a) Consta a data da criagdo do site?

b) Consta a data da ultima atualizag&o?

Atribua uma nota na escala tipo Likert em
gue 1 (um) significa que vocé avalia como
péssima a clareza dessa informacéo, e em
gue 5 (cinco) significa que, em sua
avaliagcdo, essa descricdo esta excelente.
Em geral, esta localizada préxima ao
simbolo de copyright (©).

3. O site apresenta alguma propaganda
comercial?

Atribua uma nota na escala tipo Likert em
gue 1 (um) significa que vocé considera
gue o site apresenta muitas propagandas
(Péssimo) e em que 5 (cinco) significa que
vocé néo identificou quaisquer
propagandas  comerciais no  site
(Excelente).

Obs.: Na questdo, a pontuacdo esta
invertida: quanto mais propagandas,
menor devera ser a nota atribuida.

(continua)

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |
T 1 T 2 T 3 i 4 i 5

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |
i 1 i 2 L 3 { 4 { 5

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |
T 1 T 2 T 3 i 4 i 5
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QUADRO 4 — INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DA QUALIDADE DA INFORMAGCAO DE SITES
SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

(continua)

Dimenséo Design/ Interatividade

Relaciona-se a interatividade, navegacao, layout, contato com o responsavel pela pagina

4. Como € a disponibilidade de contato do
usuario com o gestor da pagina, como o
enderec¢o de e-mail, fale conosco?

Atribua nota 1 (um) caso vocé néo
identifigue nenhuma forma de contato com
0 gestor da pagina e nota 5 (cinco) caso
vocé identifique facilmente a
disponibilidade de contato com o gestor da
pagina.

Péssimo| Ruim |

Regular |

Bom | Excelente |

i 1 i 2

- i

4 5

5. Como vocé julga a integracdo do site as
Redes Sociais Virtuais?

Atribua nota 1 (um) caso vocé néo
identifique a integragdo a nenhuma Rede
Social Virtual de Comunicacéo, 2 (dois) se
possui integragdo com uma, e assim
sucessivamente, até a pontua¢éo maxima
de 5 (cinco) pontos, caso vocé identifique
a integracdo a 4 (quatro) ou mais Redes
Sociais Virtuais de Comunicagéo.

Péssimo| Ruim |

Regular |

Bom | Excelente |

f'l f'z

- 4 i 5

6. Qual a qualidade do menu principal do
site?

Julgue a qualidade, considerando se o
menu apresenta-se organizado, com
submenus que facilitam a navegacéo e se
os submenus funcionam adequadamente.

Atribua nota 1 (um) caso esteja ausente e dé
uma pontuacdo conforme a escala tipo
Likert, em que 5 (cinco) significa que em sua
avaliacio o menu principal do site é
excelente.

Péssimo| Ruim |

Regular |

Bom | Excelente |

- 4 i 5

7. Qual a qualidade do Menu de Busca
Interna?

Se presente no site, julgue se ele facilita a
busca de informagdes, se ajuda a localizar
informacdes no site. Tente pesquisar
alguma informacdo e encontrar por esse
menu.

Atribua nota 1 (um) caso esteja ausente e dé
uma pontuacdo conforme a escala tipo
Likert em que 5 (cinco) significa que, em sua
avaliagcdo, o Menu de Busca Interna é
excelente.

Péssimo| Ruim |

Regular |

Bom | Excelente |

i 1 i 2
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QUADRO 4 — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DA INFORMACAO DE SITES
SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO
(continua)

| Péssimo| Ruim| Regular | Bom | Excelente |

8. Quao agradavel e atrativo € o visual do

site?

a) O site é agradavel? O 1 - 2 O 3 - i

b) As cores séo equilibradas?

c) Textos e imagens estdo alinhados e
oferecem sensacdo de conforto na
navegacao?

Atribua nota na escala em que 1 (um)
significa que vocé julga como péssimo o
site nos quesitos agradabilidade e visual, e
nota 5 (cinco) caso julgue o site como
excelente nesses quesitos.

Dimenséo Abrangéncia — O site traz todas as informag8es necessarias sobre o tratamento?
Essa dimens&o envolve a cobertura ou escopo da informacéo.

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |

9. Informagdes sobre como o paciente ou

familiares devem proceder para ter acesso
. i i i i i

ao tratamento 1 2 3 4 5

Deve indicar como fazer para ter acesso ao
tratamento, como  consultas, qual
especialista procurar.

Atribua nota 1 (um), caso ndo haja
descricAo dessas informacdes; caso
identifiqgue, dé uma pontuagdo conforme a
escala tipo Likert em que 5 (cinco) significa
gue, em sua avaliagao, o site descreve com
exceléncia a forma como paciente ou
familiares devem proceder para ter acesso
ao tratamento.

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |

10. Descreve os direitos do paciente como
incentivos e subsidios do governo para o
tratamento? i - i i i

1 2 3
Atribua nota 1 (um) caso ndo descreva e
nota 5 (cinco) caso identifigue essas
informacdes e julgue a qualidade dessas
como excelente.

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |

11. O site traz informacgBes sobre qual a
Rede de Apoio Social existente para as
ili a-la? i - i i o
familias e como acesséa-la 1 2 3 4 { 5

Rede de Apoio Social podem ser
relacdes sociais, familiares, comunitérias,
de trabalho e estudo, amizades e sistema
de Saude, as quais propiciam suporte para
o individuo que pode ser financeiro,
conselheiro, de servicos, companhias,
entre outros (SLUZKI, 2010).




108
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SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

(continua)

Atribua uma pontuacéo conforme a escala
tipo Likert em que 1 (um) significa que vocé
nao identificou nenhuma informacéo sobre
Redes de Apoio Social; se sim, avalie a
gualidade dessas, marcando uma
pontuacdo na escala tipo Likert. Uma
pontuacgdo 5 (cinco) significa que, em sua
avaliacéo, as informacdes sobre a Rede de
Apoio Social existentes no site foram
abordadas com exceléncia, informando a
Rede de Apoio Social existente e como 0s
pacientes ou familiares podem acessa-la.

12. Descreve os beneficios do tratamento?

Atribua nota 1 (um) se ndo houver
descricdo de nenhum beneficio do
tratamento, e nota 5 (cinco) caso julgue a
gualidade dessas informagBes como
excelente.

Péssimo|

Ruim| Regular | Bom | Excelente |

i

1

C - . r

2 3 4 5

13. Descreve 0s riscos do tratamento como
as possiveis complicacdes e complicacdes
mais graves?

Atribua nota 1 (um) caso ndo descreva
nenhum risco do tratamento, e nota 5
(cinco) caso julgue a qualidade dessas
informacdes como excelente.

Péssimo|

Ruim | Regular | Excelente |

i

1

C - T T

2 3 4 5

14. Disponibiliza informagBes sobre

cuidados domiciliares P6s-TCTH?

Atribua nota 1 (um) caso ndo descreva, e
nota 5 (cinco) caso julgue a qualidade
dessas informacdes como excelente.

Péssimo|

Ruim | Regular | Excelente |

i

1

. - . r

2 3 4 5

15. Descreve como o TCTH podera afetar
a qualidade de vida da familia e do
paciente?

Atribua nota 1 (um) caso néo faga qualquer
descricdo, e nota 5 (cinco) caso julgue a
gualidade dessas informacdes como
excelente.

Péssimo|

Ruim | Regular | Excelente |

i

1

C - e C

2 3 4 5

Dimensé&o Acuracia: Refere-se a concord

ancia entre a informac&o oferecida e a melhor evidéncia
cientifica.

16. Julgue se o site apresenta as principais
indicacdes do TCTH.

Atribua nota 1 (um) caso ndo haja
descricdo de nenhuma indicacéo do TCTH.
Caso identifique indicacdes do TCTH, dé

Péssimo|

Ruim| Regular | Bom | Excelente |

i

1

C - C T

2 3 4 5
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QUADRO 4 — INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DA QUALIDADE DA INFORMAGCAO DE SITES
SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

(continua)

uma pontuacdo conforme a escala tipo
Likert em que 5 (cinco) significa que, em
sua avaliagdo, o site trouxe as principais
indicacbes do TCTH e essa informacéo
pode ser considerada como excelente.

17. Estéo descritas no site as informagfes
necessarias sobre as fases do TCTH de
forma clara para o entendimento do
paciente e familiares?

Para este item, julgue se as informacdes
disponibilizadas sobre TCTH permitem
gue o usuario entenda as principais etapas
do tratamento que o paciente ira enfrentar.

Atribua uma pontuacgdo conforme a escala
tipo Likert em que 1 (um) significa que
vocé néo identificou nenhuma informagéo
sobre as fases do TCTH, e em que 5
(cinco) significa que, em sua avaliagéo, as
etapas foram abordadas com exceléncia.

Péssimo|

Ruim |

Regular |

Bom |

Excelente |

© 9

© o9

3

© g

© 5

18. Disponibiliza informagdes sobre a fase
critica do tratamento?

Informacdes sobre a “pega” medular,
periodo de aplasia e necessidade de
isolamento pelo risco de infeccdes.

Atribua nota 1 (um) caso néo disponibilize,
e nota 5 (cinco) caso julgue a qualidade
dessas informagcdes como excelente.

Péssimo|

Ruim |

Regular |

Bom |

Excelente |

19. Traz informacbes sobre como
observar sinais e sintomas graves no Pos-
TCTH e a conduta a ser tomada pelo
paciente ou familiares nesses casos?

Julgue a presenga do item no site e dé
uma pontuacdo conforme a escala tipo
Likert em que 1 (um) significa que vocé
ndo identificou nenhuma informagéo. Se
sim, vocé identificou essas informacdes,
avalie a qualidade das mesmas, marcando
uma pontuacao na escala tipo Likert. Uma
pontuacéo 5 (cinco) significa que, em sua
avaliagéo, as informacdes séo
consideradas excelentes.

Péssimo|

Ruim |

Regular |

Bom |

Excelente |

©

20. Informa sobre o periodo P6s- TCTH de
acompanhamento médico e ambulatorial?

Atribua nota 1 (um) caso néo informe, e
nota 5 (cinco) caso julgue a qualidade
dessas informacdes excelente.

Péssimo|

Ruim |

Regular |

Bom |

Excelente |
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QUADRO 4 — INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DA QUALIDADE DA INFORMAGCAO DE SITES
SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

(continua)
Dimensdo Legibilidade
Relaciona-se a capacidade da informac&o ser compreensivel para o publico leigo

| Péssimo| Ruim| Regular | Bom | Excelente |
21. Como vocé classificaria a usabilidade
do site? I - I - ~
Definicdo de usabilidade: relaciona-se a 1 2 3 4 - 5
facilidade e capacidade do usuario em
acessar, compreender e utilizar a
informacéo disponivel on-line. (DEVINE et
al., 2016;SILVA; SILVA; GOMES, 2015).
Atribua, na escala, nota 1 (um) caso vocé
classifique a usabilidade do site como
péssima, e nota 5 (cinco) caso classifique
como excelente.

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |
22. Como é a Arquitetura da Informacao
(Al) apresentada pelo site?

i i i i i
1 2 3 4 5

Para atribuir pontuacdo a questao, analise
a forma como a informacéo esta
organizada no site. Esta organizagéo das
informacdes é referida na literatura como
Arquitetura da Informacéo (Al). A Al
influencia diretamente a usabilidade do
site ao contribuir positiva ou
negativamente no aproveitamento das
informacdes pelo usuério. Uma Al
inadequada decresce a importancia de
uma informacao para o usuério por
dificultar-lne a compreenséo. Uma Al
adequada diminui o esfor¢o cognitivo
requerido do usuario, apresenta o
conteudo dividido em tépicos claramente
definidos, com clareza textual e paragrafos
com distribuicdo harmoniosa das ideias.
As ideias devem aparecer interligadas e
de forma precisa, sem repeticao de termos
e fazer sentido para assimilagédo do
usuario. Um dos erros mais comuns na Al
sdo a auséncia de titulos e informacgdes na
pagina. (DEVINE et al., 2016;LAZARIN et
al., 2012; SOUZA, 0., 2015).

Atribua, na escala, nota 1 (um) caso vocé
classifique a Arquitetura da Informacgéo do
site como péssima, e nota 5 (cinco) caso
classifigue como excelente.
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QUADRO 4 — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DA INFORMACAO DE SITES
SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

(concluséo)

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |

23. Como ¢é a linguagem do site,
considerando que seja voltado para o
publico leigo? {
A linguagem deve ser de facll
compreensdo, sem frases ou termos
dificeis que dificultem a compreenséo de
pessoas leigas.

Atribua, na escala, nota 1 (um) caso vocé
classifigue a qualidade da linguagem do
site como péssima para o publico leigo, e
nota 5 (cinco) caso classifique como
excelente.

| Péssimo| Ruim| Regular| Bom | Excelente |

24. Os recursos multimidia (videos,
figuras, desenhos, imagens) ajudam na
compreensao do texto? {

Atribua nota 1 (um) caso ndo existam
esses recursos, e nota 5 (cinco) caso
julgue a qualidade desses recursos como
excelente.

FONTE: O autor (2017

Dos 18 enfermeiros que participaram desta atividade, seis sugeriram 18
adequacdes no instrumento original em 12 das 25 questfes apresentadas e duas
sugestbes gerais, conforme apresentado no APENDICE 4.

A questao com mais sugestdes foi a de nimero 22, a qual propunha a avaliacédo
do grau de ansiedade da informacédo on-line sobre TCTH disponibilizada pelos sites.
Tal questdo foi excluida, ap6s andlise e concordancia dos pesquisadores, com 0S
argumentos dos participantes, pois por ser o TCTH um tratamento de alto risco, ndo
ha como as informac¢cBes ndo causarem nenhum tipo de ansiedade ou estresse ao
paciente ou familiar que acessa o conteudo on-line.

Com relacéo as dimensfes, a com maior niumero de sugestdes foi a dimenséo
Acuracia (33,3%) seguida das dimensbes Design (27,8%), Técnica (16,7%),
Legibilidade e Abrangéncia (11,1% cada). Nao foram aceitas uma sugestdo na
Dimenséao Design, uma na Dimenséo Abrangéncia e uma sugestéo geral na Dimensao
Técnica, conforme esta justificado no APENDICE 4.

Assim, ap6s as sugestdes dos participantes na atividade, o instrumento na
versao final ficou composto por 24 questbes e em 5 dimensdes (Técnica ou

Transparéncia, Design e interatividade, Abrangéncia, Acuracia e Legibilidade), sendo
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que as dimensdes Acuracia e Abrangéncia, as quais estavam organizadas em uma
dimenséo, foram separadas para facilitar o entendimento dos participantes.

No subcapitulo seguinte, se descrevem o resultado quantitativo da pesquisa,
originado da atividade de aplicacdo do instrumento, e os calculos, realizados para
estabelecer a amplitude do intervalo de classes e o intervalo de pontuacdo das
classificagbes do instrumento por questdes, dimensdes e geral, bem como a

discussao desses com a literatura.

5.8 RESULTADO E DISCUSSAO DA APLICACAO DO INSTRUMENTO

A pesquisa apresentou como resultado a aplicacdo do instrumento por meio da
avaliacdo de dois sites pelos participantes, correspondendo a segunda atividade de
intervencdo. Esse capitulo apresenta e discute os resultados dessa atividade de

avaliacao.

5.8.1 Atividade de aplicacdo do instrumento de avaliacdo da qualidade da

informacéao de sites sobre TCTH

Nesta etapa de intervencdo utilizou-se o instrumento elaborado pelos
participantes na primeira atividade de intervencao para a avaliacdo de dois sites. O
primeiro site avaliado foi o de uma associacao de apoio a pacientes e familiares que
conta com a participacao de profissionais de salde, e o segundo de uma instituicao
publica hospitalar referéncia na area de oncologia.

ApoOs a aplicacdo do instrumento, calculou-se o intervalo de classes, ou seja, 0
intervalo de pontuacao para a classificacdo do site de acordo com a escala do tipo
Likert, considerando a média aritmética da pontuacdo atribuida aos sites, pelos
avaliadores, por questdes, dimensdes e pela pontuacéo final total.

Essas classificacbes foram realizadas a partir do calculo da amplitude das
classes (Al=H/K), a qual correspondia a um intervalo de pontuacdo para as cinco
possiveis classificacbes da escala tipo Likert (Péssimo, Ruim, Regular, Bom e
Excelente). Para calcular a amplitude das classes, primeiro calculou-se o H, que
corresponde a amplitude total da classe, ou seja, a diferenca entre os extremos de
uma classe, representada pela diferenca entre os limites superior de pontuacao e
inferior da amostra, sendo calculado por: H=Ls —Li. (FALCO, 2008; CRESPO, 2009).
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Partindo dessa formula, calculou-se o intervalo de pontuacdo para a
classificacdo do site por questdes, sendo o Ls a pontuacdo maxima (5 de Excelente)
da escala tipo Likert, e o Li a pontuacdo minima que poderia ser atribuida (1 de
Péssimo) da referida escala. O intervalo entre as classificacdes das questdes foi
calculado por Al= (5-1) /5= 0,8 pontos. Assim, a partir da classificacdo mais baixa
(Péssimo — de 1 a 1,7 pontos) tem- se um intervalo de 0,8 pontos até a proxima
classificacdo (Ruim —de 1,8 a 2,5 pontos) e assim sucessivamente, até a classificacao

Excelente da escala utilizada, conforme representado na TABELA 3.

TABELA 3 — INTERVALO DE PONTUACAO PARA A CLASSIFICACAO DO SITE POR QUESTOES

Péssimo 1-1,7
Ruim 1,8-2,5
Regular 2,6-3,3
Bom 34-41
Excelente 4,2-5,0

FONTE: O autor (2017).

Quanto a pontuacdo de cada questdo, o Site 1 ndo apresentou nenhuma
avaliacdo como Péssimo, sendo a maioria dos itens avaliados pelos participantes
como Bom ou Excelente. No caso do Site 2, trés itens foram classificados como Ruins,
sendo que a maioria das questdes recebeu a classificacdo correspondente a Regular
ou Bom. O QUADRO 5 compara a classificacdo dos sites avaliados por questdes

(Péssimo, Ruim Regular, Bom e Excelente), segundo a média aritmética atingida.

QUADRO 5 — COMPARAGCAO DA CLASSIFICACAO DOS SITES AVALIADOS POR QUESTOES

(continua)
Classificacdo e intervalo | Site 1 Site 2
de pontuacéo
Péssimo
(1 -1,7 pontos)
Ruim 09. Informacdes sobre acesso ao
(1,8 - 2,5 pontos) tratamento
10. InformacgBes sobre direitos e
subsidios
11. Informacdes sobre
disponibilidade e acesso da rede
de apoio
(03 questbes)




QUADRO 5 — COMPARAGAO DA CLASSIFICACAO DOS SITES AVALIADOS POR QUESTOES

(concluséo)

Regular
(2,6 — 3,3 pontos)

01. Fonte,
reponsabilidade
02. Clareza das informacdes
07. Qualidade do menu de
buscas internas
09. Informacdes sobre acesso ao
tratamento
11. Informacgdes sobre
disponibilidade e acesso da rede
de apoio
12. Informacbes sobre
beneficios do tratamento
15. Informacdes sobre qualidade
de vida p6s-TCTH

(7 questdes)

autoria e

01. Fonte,
reponsabilidade
02. Clareza das informacdes
05. Integracdo as redes sociais
virtuais
12. Informacdes sobre
beneficios do tratamento
17. Informacdes sobre fases do
TCTH
18. Informag¢des sobre a fase
critica do tratamento
24. Recursos multimidias

(7 questdes)

autoria e

Bom
(3,4 - 4,1 pontos)

06. Menu principal
17. Informacgdes sobre fases do
TCTH
18. Informacbes sobre a fase
critica do tratamento
19. Informacdes sobre sinais e
sintomas graves no pos-TCTH
20. Informagbes periodo péds-
TCTH de cuidados médicos e
ambulatorial
21. Usabilidade
22. Arquitetura da informacéo
23. Linguagem
24. Recursos multimidias

(9 questdes)

04. Disponibilidade de contato
com o gestor da pagina
06. Menu principal
07. Qualidade do menu de
buscas internas
08. Atratividade e visual do site
13. Informacgdes sobre riscos e
principais complicacdes
14. InformagBes sobre cuidados
domiciliares
15. Informacdes sobre qualidade
de vida p6s-TCTH
19. Informagbes sobre sinais e
sintomas graves no p6s-TCTH
20. Informacdes periodo poés-
TCTH de cuidados médicos e
ambulatorial
21. Usabilidade
22. Arquitetura da informacéo
23. Linguagem

(12 questbes)

Excelente
(4,2 -5 pontos)

03. Presenca de propaganda
comercial
04. Disponibilidade de contato
com o gestor da pagina
05. Integracao as redes sociais
08. Atratividade e visual do site
10. InformacgBes sobre direitos e
subsidios
13. Informacgdes sobre riscos e
principais complicacdes
14. Informac¢Bes sobre cuidados
domiciliares
16. Informacdes sobre
indicacdes do tratamento

(8 questdes)

03. Presenca de propaganda
comercial
16. Informacdes sobre
indicacdes do tratamento

(2 questdes)

Comparando-se a classificacdo dos sites por questdes, o Site 1 apresentou

classificagao superior em 11 questdes, inferior em duas e a mesma classificagdo em

FONTE: O autor (2017).
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11 questdes em relacdo ao Site 2, apresentando pontuacdo superior quanto a
qualidade do contetdo informacional na maioria das questdes.

O intervalo de pontuacgéo para a classificacédo do site por dimensdes, de acordo
com as cinco classificacdes possiveis da escala tipo Likert (Péssimo, Ruim, Regular,

Bom e Excelente), esta representado na TABELA 4.

TABELA 4 — INTERVALO DE PONTUAGCAO PARA A CLASSIFICACAO DO SITE POR DIMENSOES

Classificagdo Dimens&o Dimenséo Dimenséo Dimenséo Dimenséo
Técnica Design Abrangéncia  Acurécia Legibilidade
Li—-Ls Li—Ls Li—Ls Li—Ls Li—Ls
Péssimo 3-5,3 5-89 7-12,5 5-89 4-71
Ruim 54-7,7 9-129 12,6 — 18,1 9-129 7,2-10,3
Regular 78-10,1 |13-16,9 18,2 - 23,7 13-16,9 10,4 -13,5
Bom 10,2-12,5 | 17-20,9 23,8 -29,3 17-20,9 13,6 -16,7
Excelente 126-15 | 21-25 29,4-35 21-25 16,8 — 20
Amplitude da 2,4 4 5,6 3,9 3,2
Classe

FONTE: O autor(2017).

A classificacdo dos sites avaliados por dimensdes, correspondente a
classificacdo dos avaliadores de acordo com a média aritmética, esta representada
no QUADRO 6. Essa classificacao foi obtida a partir dos intervalos de pontuacéo para

cada classificagéo, calculados na TABELA 4.

QUADRO 6 — CLASSIFICAGCAO DOS SITES POR DIMENSOES SEGUNDO OS

AVALIADORES
DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO
DIMENSAO DESIGN/ ABRANGENCIA ACURACIA LEGIBILIDADE
TECNICA INTERATIVIDADE
SITE1 | 10,37 (Bom) 20,63 (Bom) 25,5 (Bom) 20,4 (Bom) 14,88(Bom)
SITE2 | 10,17 (Bom) 18,3 (Regular) 21,67 (Regular) 18,17 (Bom) 15 (Bom)

FONTE: O autor (2017).

Comparando-se a média aritmética da pontuacéo dos sites por dimensdes, o Site
1 apresentou pontuagéo superior em quatro dimensdes em relacéo ao Site 2, e inferior

na dimens&o Legibilidade, conforme estéa representado no GRAFICO 1.
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GRAFICO 1 — MEDIA ARITMETICA E COMPARACAO DAS PONTUACOES DOS SITES POR

DIMENSOES
30
25,5
25
20 18,3 18,17
14,88 15

15

10,37 10,17
10
0

DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO

TRANSPARENCIA DESIGN E ABRANGENCIA ACURACIA LEGIBILIDADE
INTERATIVIDADE

ESITE1 mSITE2
FONTE: O autor (2017).

O intervalo de pontuacéo para a classificacao geral do site avaliado, de acordo
com as cinco classificacdes possiveis da escala tipo Likert (Péssimo, Ruim, Regular,

Bom e Excelente), esta representado na TABELA 5.

TABELA 5 — INTERVALO DE PONTUACAO PARA A CLASSIFICACAO GERAL DO SITE

CLASSIFICACAO INTERVALO
(pontos)
Péssimo 24 - 43,1
Ruim 43,2 -62,3
Regular 62,4 -815
Bom 81,6 —100,7
Excelente 100,8 - 120
Amplitude das classes 19,2 pontos

FONTE: O autor (2017).

A pontuacéo geral do Site 1, segundo a avaliagcédo dos participantes, foi de 91,8
pontos e do Site 2 de 83,3 pontos, sendo classificados como Bons de acordo com a

classificacéo da escala tipo Likert, conforme representado no GRAFICO 2:
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GRAFICO 2 — CLASSIFICAGAO GERAL DOS SITES SEGUNDO OS AVALIADORES

120
101
100 g5 9593 9696 P 93 =5 91,8
83 81 83,3
80 77 75
66
60
40
20
0
~
v
O
ESITE 1/ BOM m SITE 2/ BOM @Q/

FONTE: O autor (2017).

Ao analisar a pontuacédo geral dos sites 1 e 2, representada no GRAFICO 2,
observa-se que os avaliadores atribuiram ao Site 1 maior pontuacao em relacéo ao
Site 2. Contudo, apesar de o Site 1 apresentar uma pontuacao de avaliagao superior,
foi incluido no mesmo intervalo de classificacdo do Site 2, sendo os dois sites
classificados como bons.

Esse resultado é condizente com a literatura, como no estudo que avaliou a
qualidade da informacdo de 77 sites em lingua alem& sobre cancer, no qual se
identificou que os sites de organizagbes governamentais e de apoio ao paciente e
familiares apresentaram boa qualidade do conteudo informacional. (LIEBL et al.,
2015).

Essa atividade de aplicagédo do instrumento de avaliacao de sites sobre TCTH
proporcionou aos enfermeiros uma aproximacao tedrico-pratica sobre a avaliacéo
da qualidade das informacdes on-line sobre saude, propiciando uma reflexdo dos
mesmos de sua pratica profissional. Além disso, permitiu discutir o tema e utilizar o
recurso, contribuindo para a sensibilizacdo sobre a importancia das informacdes on-
line em saude em sua pratica profissional, bem como para reforcar a necessidade
de orientar pacientes e familiares sobre os critérios de qualidade para avaliacao de
tais conteudos.
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Durante a aplicacdo do instrumento, os participantes ndo demonstraram
dificuldade na avaliacdo das questdes, o0 que indica que eles possuiam
conhecimentos suficientes para incluir a tematica em sua pratica profissional.

Ao fim da aplicagdo do instrumento de avaliagdo de sites, disponibilizou-se
um espaco para sugestbes, duvidas e sobre sua experiéncia nesta atividade.

Apresenta-se a seguir relatos dos participantes em relacdo aos sites:

Eu tive muita dificuldade para encontrar informagdes no site, achei
desorganizado. Se o profissional tem dificuldade, imagine o paciente. (Ent. 01)

Foi bom, como ndo conhecia este site, pude analisar como a terminologia técnica
dificulta a compreensdo dos pacientes e familiares leigos. [Sugiro ao site]
esclarecer, de forma mais simples, as informacdes sobre o processo de TMO.
(Ent. 05)

N&o consegui encontrar a data de criagdo do site, mas tem a data de atualizago.
(Ent. 06)

[Sugiro ao site] organizar as informacdes, trazer mais informacdes sobre os
beneficios do tratamento e o periodo ambulatorial, falta fazer referéncia as fontes
de informac&o e data da atualizacéo. (Ent. 16)

Eu ndo considerei pedido de doacdo para a Associacdo como propaganda
comercial. (Ent. 17)

Achei os textos e imagens bem dispostos, com cores apagadas, mas
equilibradas e o design do site bem discreto, sem muito investimento em design,
0 que pode afastar um pouco no primeiro contato dos pacientes. (Ent. 17)

Eu achei um pouco dificil porque tinha muitos conceitos que eu ndo conhecia,
mas achei bom porque agora eu sei 0 que observar em uma informacéo de algum
site. Antes eu ndo me atentava. (Ent. 01)

Acrescentou muito conhecimento sobre os critérios de avaliagédo de site. (Ent. 07)
Foi proveitoso para minha pratica profissional. (Ent. 13)

Valido, porém os dois sites possuiam linguagem técnica de dificil compreensao
para o publico leigo, faltou material didatico para melhor entendimento sobre as
fases do transplante dos pacientes e seus familiares; faltaram informacdes
direcionadas para os familiares cuidadores quanto aos cuidados pés-transplante
(Site 2). Contribuiu para orientacdo dos pacientes e familiares e também
investiga-los quanto as fontes pesquisadas por eles, se sdo confiaveis e
completas. (Ent. 16).

Eu acho que eu me surpreendi com esse Site 2. Por ser de uma instituicdo bem
reconhecida, creio que faltam muitas informacdes, como data de atualizacéo,
citar a fonte. N&o informa nem as etapas ou fases do TCTH. (Ent. 17)

Eu ndo tive dificuldades em avaliar os sites e acho que o instrumento ficou bom
e abrangente. Contribuiu no sentido de instigar minha preocupacdo sobre a
tematica e de ver que até mesmo os sites considerados como padrdo na area de
TCTH pecam em muitas coisas, como é o Site 2 que, teoricamente, teria a melhor
informacao. No entanto, ndo vi muita diferenca entre ele e o outro site. (Ent. 18)
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Eu indicaria o site 2 porque o site 1 eu achei que tem uns termos dificeis que
talvez o paciente ndo conheca, o que dificulta um pouco o entendimento.
(Ent. 01)

Sim, eu indicaria, pois acrescentam informac@es importantes para 0s pacientes
e familiares. (Ent. 07)

Indicaria os dois sites porque contém informagdes basicas sobre TMO. (Ent. 13)

Indicaria o Site 2 para os doadores de medula dssea, por ser direcionado para o
doador, e o Site 1 para os pacientes e familiares, apesar de ser incompleto
guanto as informacgdes necessarias para 0 acompanhamento de todo o processo
de TCTH. (Ent. 16)

Para ser bem sincera, eu néo indicaria nenhum dos dois sites para pacientes ou
para familiares porque achei as informacdes bem dificeis de achar e uso de
muitos termos técnicos. O segundo site nem figuras tinha, apresenta-se muito
apagado e desinteressante. (Ent. 17)

Eu indicaria os dois sites, mas com algumas ressalvas, como muitos termos
técnicos e informagbes dificeis de encontrar por mim, que sou profissional e
trabalhei por mais de 25 anos no TMO, agora eu imagino para os pacientes e
familiares o quanto néo é dificil encontrar essas informacdes. (Ent. 18)

Deixaria para o Site 1 a sugestao de cuidar mais da linguagem, evitar termos tao
técnicos. E o Site 2 para deixar o visual do site mais atrativo. (Ent. 01)

No Site 2, institucional, faltou a aba de pesquisa dentro da pagina, a fala enfatica
de que o receptor da medula necessita de um cuidador ap6s o transplante.
(Ent. 16)

Acho que a questdo de citar as fontes de informacéo para os dois sites, e 0
segundo, cuidar mais da apresentacdo do site e trazer informacbes mais
completas e faceis de achar. O Site 1 traz muitos termos técnicos, que dificultam
o entendimento. Os dois sites ndo tém data de quando a informacéo foi produzida
também. (Ent. 17)

Gostaria que eles se preocupassem em deixar disponivel a fonte de informac&o,
data de atualizagdo, deixassem as informacdes faceis de serem encontradas e
nao usassem tantos termos técnicos. (Ent. 18)

A partir desses relatos, os participantes demonstraram habilidade em avaliar a
qualidade da informacao de sites sobre TCTH com o auxilio do instrumento, o qual
direcionou a avaliacdo contemplando os cinco critérios de qualidade, conforme
proposto por Eysenbach et al. (2002) e Pereira Neto e Paolucci (2014).

As sugestdes de melhorias dos participantes para os sites foram enviadas por
e-mail ao responsavel do site, explicando que se realizou uma pesquisa e que 0s sites
foram avaliados por enfermeiros de um servico de TCTH, conforme demonstra o
APENDICE 5.



120

6. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou explorar o papel do enfermeiro em tempo de Internet,
em relacdo as orientacdes a pacientes e familiares com perfil de busca de informacdes
on-line sobre saude e na avaliacdo da qualidade da informacéo de tais contetdos. Os
objetivos propostos da pesquisa foram alcancados: a etapa de entrevistas permitiu
apreender a percepcdo dos enfermeiros sobre as potencialidades das informacdes
sobre TCTH disponiveis on-line. As atividades de intervenc¢&o propiciaram a discussao
e reflexdo dos participantes com relacdo a incorporacdo da tematica na pratica
profissional ao permitir uma aproximacao tedérico e pratica da mesma.

A busca de informacgdes e apoio na Internet por pacientes e familiares séo o
reflexo de necessidades nado satisfeitas durante o tratamento, haja vista que em sua
maioria 0s cuidadores e pacientes ainda estdo despreparados para o cuidado
domiciliar, com muitas duvidas e medo de que ocorra algo errado ou que nao
consigam prestar um cuidado de qualidade ao ente transplantado, estando sempre
em alerta para quaisquer alteracdes no quadro do paciente.

Verificou-se que existe uma lacuna na formacao e préatica profissional dos
enfermeiros no que diz respeito as competéncias em Informética em Enfermagem,
considerando que nem todos os cursos de graduacdo em Enfermagem incluem a
disciplina em sua estrutura curricular e na pratica profissional do enfermeiro pois, entre
0s participantes, nenhum possuia cursos avancados em Informatica.

Apesar de o profissional possuir o conhecimento necessério sobre avaliacao
da qualidade das informacdes on-line sobre saude, ele ndo realiza a translacdo desse
conhecimento para a pratica profissional, pois néo utiliza a competéncia informacional
de forma efetiva na assisténcia em Enfermagem e ndo dialoga com pacientes e
familiares sobre essas informacdes de saude, assim adquiridas.

Os enfermeiros se sentem despreparados e inseguros quando se deparam com
a temética de informagdes on-line sobre saude em sua vivéncia profissional, tratando
a mesma com certo distanciamento e superficialidade e até mesmo, em alguns casos
com a negagéo, chegando o profissional a evitar até mesmo a abordagem ao assunto.

Pacientes e familiares no TCTH que possuem baixa competéncia informacional
eletrbnica em saude devem ser auxiliados pelo profissional de satde no processo de
aquisicao de informacgdes on-line sobre saude, o qual devera subsidiar o paciente e

familiares quanto ao conteldo gque esses acessam e direciona-los a sites com uma
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linguagem de facil entendimento e de qualidade. Além disso, em casos de dificuldade
de entendimento e de busca de informagdes, o profissional de saude pode
disponibilizar uma lista de sites com informacdes de qualidade a fim de assegurar que
o conteudo acessado seja confiavel e adequado a realidade do usuario.

As TIC possibilitaram a aquisi¢cao de conhecimento e informacdes de diversas
fontes, trocas de experiéncias, acesso a literatura cientifica, videos, imagens, apoio
social e emocional, uma vez que se encontra praticamente todo tipo de informacao e
comunidades on-line na Internet. Essa revolugdo na aquisicdo de conhecimento e
informacdes é responsavel pela mudanca na relagdo entre profissionais de
saude/paciente, pois muitos usuarios demonstram querer discutir procedimentos de
Enfermagem, realizam questionamentos e vdo para a consulta médica querendo
discutir seu tratamento e as opc¢fes encontradas no meio digital.

A mudanca na relacdo profissional de saude/paciente pode significar uma
perda de poder desses profissionais em relacdo a decis6es sobre a saude do individuo
e as tomadas de decisdo em saude, pois 0s pacientes estdo cada vez mais
conscientes de sua importancia no autocuidado, de suas responsabilidades, de seus
direitos sobre escolhas e das consequéncias dessas em seu tratamento. Tomadas de
decisédo, estas, que, no modelo tradicional, simplesmente eram realizadas pelo
médico, sem perguntar a opinido do paciente e familiares, de forma autoritaria e
centralizada.

O modelo de saude progride para praticas que exigem a translacdo do
conhecimento, mudancas de postura dos profissionais de salde para que saibam
associar o conhecimento técnico com a comunicagdo interpessoal eficaz entre o
profissional, familia e paciente, em uma parceria em prol da saiude, com uma visao
holistica do cuidado, entendendo que o conhecimento adquirido por outras fontes de
informacdo que ndo sejam o médico e outros profissionais de salude podem ser
utilizadas como potencializadoras no processo de cuidar e na melhoria da saude do
individuo e ndo como algo negativo que ira atrapalhar o tratamento, desde que o
profissional esteja acessivel ao dialogo.

As TIC possuem diversas ferramentas como a telemedicina, comunidades
on- line, aplicativos méveis, foruns e todas elas apresentam potencial para serem
utilizadas como facilitadores dos servicos de saude de forma complementar e nédo
substitutivas ao profissional de saude, possibilitando economia de tempo, maior

acessibilidade, rapidez e maior disponibilidade de informac¢des. No entanto,
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observou- se que tais recursos ndo sao utilizados pelos profissionais de saude no que
diz respeito a pratica profissional.

As instituicdes de saude utilizam materiais impressos e orientacdes presenciais
a pacientes e familiares como forma de orientacdo. Contudo, com o aumento do
acesso a Internet, € uma necessidade emergente que tais instituicdes invistam no
desenvolvimento de ferramentas de TIC como sites, foruns e aplicativos moveis com
informacdes de qualidade, visto que tais recursos tecnoldgicos tém sido cada vez mais
utilizados pelos usuarios dos servicos de saude.

As limitacbes deste estudo se referem a realizagdo de entrevistas
exclusivamente com enfermeiros com experiéncia em TCTH e a ndo-validacdo do
instrumento de avaliacdo da qualidade da informacdo de sites desenvolvido na
intervencado. Acredita-se que seria importante ampliar a amostra de participantes por
meio de estudos realizados com outros profissionais de salde e em outros centros de
oncologia do pais.

Com relagdo ao instrumento de avaliagéo de sites, desenvolvido na atividade
de intervencdo, sugerem-se pesquisas que utilizem técnicas de validacdo, com
subsequente aplicacdo de medidas de consisténcia interna para que se demonstre a
confiabilidade do mesmao.

Seriam valiosas, igualmente, revisBes sisteméticas que avaliem as
competéncias em Informatica e informacional de outros profissionais de saude e
formas de capacitacdo dos mesmos para que realizem a translacdo do conhecimento
adquirido para a pratica profissional. E ainda, a apresentacao de estudos que avaliem
a qualidade da informacéo de sites sobre TCTH, seja por meio de selos de certificacdo
ou pelo desenvolvimento de instrumentos com aplicacdo simples pelos usuarios, pois
€ uma tematica pouco explorada na literatura cientifica brasileira.

Como resposta as novas demandas tecnoldgicas em saude, 0s enfermeiros
devem buscar atualizacdes e aperfeicoamento para que estejam preparados para
dialogar com os pacientes e familiares a respeito de informagdes sobre saude
disponiveis na Internet, bem como auxiliar no que diz respeito a utilizagdo de
ferramentas digitais para segmentos populacionais em situa¢des de vulnerabilidade
em saude. Para atender as necessidades de conhecimento, dialogo e informacdes de
tais grupos, sugere-se a adequacdo do cuidado, levando em consideragéo

investimento em capacitagoes do profissional para superar suas limitagoes.
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APENDICE 1 — CONVITE PARA PARTICIPAR DAS OFICINAS INTERATIVAS
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APENDICE 2 — INSTRUMENTO PARA ENTREVISTAS E OFICINA

CATACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

1. Nome:

2. |dade: 3. Sexo: () Masculino ( ) Feminino
4. Ha quanto tempo vocé trabalha como enfermeiro no hospital (tempo em anos e

meses aproximados)?

. Atualmente, qual seu setor de trabalho na instituicado?
) Servigo de Transplante de Medula Ossea- interna¢éo — Ir para a pergunta 8
) Servico de Transplante de Medula Ossea- ambulatério —Ir para a pergunta 8

) Ambulatorio de Hemato-Onco — Ir para a pergunta 8

) Outro — Ir para a pergunta 6

. Qual seu setor de trabalho na instituicdo?

5
(
(
(
() Quimioterapia de Alto Risco — Ir para a pergunta 8
(
6
7

. H& quanto tempo néo trabalha na assisténcia a pacientes que realizaram TCTH ou

com indicacdo do tratamento (tempo em anos e meses aproximados)?

8. Experiéncia em STMO (tempo em anos e meses aproximados)

9. Titulacdo Académica:

( ) Especializacdo/ Area:
() Mestrado/ Area:
( ) Doutorado/ Area:

( ) Mestrando ( ) Doutorando / Area:

10. Ano de Formacgédo em Enfermagem:

11. Possui Graduacao na area de Informatica? ( ) Sim () Nao

12. Possui PoOs- graduacgéo na area de Informatica? () Sim () Nao
13. Possui cursos de nivel avancado em Informética?

( ) Sim— Ir para a pergunta 14

() Nao — Encerrar questionario

14. Qual curso de nivel avancado em Informatica realizado?
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PERGUNTAS DAS ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS

1. Vocé utiliza ou ja utilizou a Internet para pesquisar sobre alguma doenca ou

problema de saude?

2. Vocé acha que os pacientes ou familiares no TCTH utilizam a Internet para

buscar informacdes sobre o problema de saude vivenciado?

3. Na sua opinido, o que motiva a busca de informacdes on-line sobre saude por

pacientes ou familiares no TCTH?

4. Vocé acha que os profissionais de salde conversam com pacientes ou
familiares sobre uso da Internet para buscar informac¢des sobre TCTH? Vocé ja
presenciou essa préatica? Vocé ja conversou com pacientes ou familiares sobre o uso

da Internet para buscar informacg6es sobre TCTH?

5. Vocé ja indicou sites sobre TCTH para algum paciente ou familiar? Sites
voltados para o publico leigo, ndo sites académicos, ou vocé ja indicou sites

académicos, guidelines, etc.?

6. Antes dessa entrevista, vocé ja havia refletido sobre a avaliacdo da qualidade

das informac@es on-line sobre saude no TCTH? E em outras areas?

7. Vocé ja avaliou a qualidade da informacao de sites sobre TCTH voltado ao

publico leigo? Ja avaliou as informacdes que eles podem ter acesso pela Internet?

8. Quais seriam seus critérios para avaliar a qualidade da informacdo de um site

sobre saude direcionado ao publico leigo?

9. Vocé acha que as informagdes de sites sobre saude voltados ao publico leigo

podem ser benéficas a pacientes ou familiares no TCTH?

10. Vocé acha que as informac0des de sites sobre saude voltados a pessoas leigas

podem causar danos a saude dos pacientes ou familiares no TCTH?
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11. Como profissional de salde, vocé se sente preparado (a) para orientar
pacientes ou familiares na busca de informacdes on-line sobre saude de qualidade,

de sites, se sente preparado (a) para atender a essa nova demanda de cuidados?

12. O que vocé acha que poderia ser feito para preparar os profissionais de saude
para orientarem pacientes ou familiares na busca de informacdes on-line sobre saude
de qualidade no TCTH?

13. Em sua formacgdo, vocé teve alguma disciplina voltada a qualidade da

informacé&o on-line sobre saude ou Informética?

14. Vocé considera as informac¢des que sao feitas ao paciente e familiares no pré-
TCTH adequadas? Elas preparam adequadamente para o TCTH? Por exemplo,
informagdes sobre como conseguir o TFD, casas de apoio, custos, etc.?
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APENDICE 3 — PERGUNTAS REALIZADAS AOS PARTICIPANTES APOS A
APLICACAO DO INSTRUMENTO

1. Deixe abaixo alguma consideracdo sobre as questbes avaliadas sobre a

Dimensao, caso julgue necessario.

2. Como foi para vocé avaliar o site? Relate sua experiéncia. Como essa

avaliacao contribuiu para sua pratica profissional?

3. Gostaria de deixar alguma sugestdo de mudanca para o responsavel pelo site?
Vocé encontrou alguma dificuldade para encontrar as informacg6es? Essas sugestdes

serdo encaminhadas ao administrador da pagina.

4. Vocé indicaria algum dos dois sites? Por que vocé indicaria ou ndo indicaria?

Lembrando que avaliamos o site de uma associacao e um institucional.

5. Gostaria de deixar alguma sugestdo de mudanca para os sites? Vocé

encontrou alguma dificuldade para encontrar as informacdes?
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APENDICE 4 — SUGESTOES DOS PARTICIPANTES DA ELABORACAO
COLETIVA DO INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DA
INFORMACAO DE SITES SOBRE TCTH DIRECIONADOS AO PUBLICO LEIGO

DIMENSAO TECNICA

QUESTAO SUGESTAO MODIFICACAO
1. Estdo claras quais as | As alternativas A e B | 1. Estdo claras quais as
fontes de informacao | estdo muito parecidas. | fontes de informacao

utilizadas para a confeccao

da pagina?

a) A pégina apresenta o
responsavel?

b) Constam informacgfes
sobre o responsavel?

C) Estdo explicitas a
autoria

fonte, ou

responsabilidade da

informacéo?

(Partic. 22)

utilizadas para confecgéo
da pagina? Para esta
avaliacdo, julgue os
seguintes itens:

a) A pagina apresenta
o responsavel?

b) Esta

fonte,

explicita a
autoria ou
responsabilidade da
informacao

Retirado o item B.

3. O site apresenta alguma
propaganda comercial?

Avalie em uma escalade 1 a

A pontuacéo deveria ser
invertida. (Ent. 11)

3. O site apresenta alguma
propaganda comercial?

Obs.: Na questdo, a

5 se o0 site possui pontuacdo esta invertida:

propagandas, em que 5 guanto mais propagandas,

significa  que ndo hé menor devera ser a nota

nenhuma propaganda atribuida.

comercial no site.

Sugestao geral Eu criaria uma questdo | Questdo nao incluida
sobre a quantidade de | porque a escala de

pessoas que acessam o
site e se essas pessoas
sdo pessoas leigas ou

profissionais de saude

mensuracdo do tipo Likert
nao permite questbes com

somente duas alternativas,
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(tem sites que, antes de

abrir, perguntam se
voCé é publico em geral
da

salde). Esta é uma boa

ou profissional

forma de saber a
confiabilidade.
(Partic.21)

gue no caso seriam sim ou

nao.

DIMENS

AO DESIGN/ INTERATIVIDADE

QUESTAO

SUGESTAO

MODIFICACAO

5. Avalie a integracdo a
alguma rede social. Atribua
nota 1 (um) caso nao for
integrado a nenhuma rede

social.

...poderia ter respostas

mais  objetivas, por
exemplo, atribuir nota
um nao

se POSSuUi

integracao com
nenhuma rede social,
nota 2 se possui
integracdo com uma
rede social; nota 3 com
duas...; nota 4 se possui
integragdo com trés ou
sociais.

mais redes

(Ent. 03)

Acredito que
de

poderiam  vir

0s
exemplos redes
sociais

antes da escala de

Likert e ainda que fosse

5. Como vocé julga a
integracdo do site as

Redes Sociais Virtuais?

Atribua nota 1 (um) caso
vocé ndo identifiqgue a
do

nenhuma Rede

integracao site a

Social
Virtual de Comunicacao, 2
(dois) se possui integracéo
assim

com uma, e

sucessivamente, até a
pontuacdo maxima de 5
(cinco) pontos, caso vocé
identifiqgue a integracdo a
guatro Redes Sociais
Virtuais de Comunicacao

Ou mais.

No formulario eletronico,
os exemplos de Redes
de

foram

Sociais Virtuais

Comunicacao
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descrito de forma mais
especifica, explicando
que se quer saber se
tem

integracdo com

alguma rede social
virtual de comunicagéo,
pois rede social é um
termo muito mais amplo

gue isso. (Ent. 09)

apresentados antes da

escala tipo Likert e
modificada a descricao,

conforme sugerido.

QUESTAO

SUGESTAO

MODIFICACAO

6. Avalie 0 menu de buscas
no site que facilite a pesquisa
interna.

Atribua nota 1 (um) caso nao

possua.

Achei

critérios a pessoa deve

vago. Quais
avaliar para saber se o
de
existente é excelente ou
Da

como esta posto, me

icone buscas

péssimo? forma
parece que vai avaliar
apenas se tem ou nao, e
se assim for, ndo é uma
escala de Likert.

(Partic. 21)

6. O Menu de Busca
Interna facilita a busca de
informacdes? Ele ajuda a
localizar informagbes no

site?

Atribua nota 1 (um) caso
esteja ausente e dé uma
pontuacdo conforme a
escala tipo Likert, em que 5
(cinco) significa que, em
sua avaliacdo, o Menu de

Busca Interna é excelente.

7. Avalie o menu principal do
site.
Atribua nota 1 (um) caso néo

apresente 0 menu principal.

Assim como na questéo

anterior, achei vago
guais os critérios que
devem ser
considerados.

(Partic. 21)

7. O menu principal do site
apresenta-se organizado
com submenus que
facilitem a navegacao? Os
do

funcionam

submenus menu
principal

adequadamente?
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Atribua nota 1 (um) caso
esteja ausente e dé uma
pontuacdo conforme a
escalatipo Likert, em que 5
(cinco) significa que, em

sua avaliacdo, o menu

principal do site é
excelente.
QUESTAO SUGESTAO MODIFICACAO

8. Quao agradavel e

atrativo é o visual do site?

a) 0] site e
agradavel?
b) As cores sédo

equilibradas?

C) Textos e imagens
estdo alinhados e
oferecem sensacdo de

conforto na navegacéo?

Na minha opinido, este
guesito nao é relevante.
(Partic. 22)

8. A questdo nao foi
modificada pelas seguintes
justificativas:

Apos discussdo entre 0s
pesquisadores, optou-se

por manter a questdo
devido a sua importancia
em estudos sobre
avaliacdo da qualidade da
informag&o on-line sobre
saude. A questdo 8 faz
parte do critério Design,
um dos 5 critérios de
avaliacdo da qualidade da
informag&o on-line sobre
saude  utilizados  por
Eysenbach et al. (2002) e
por Pereira Neto e
(2014).

critérios nortearam a maior

Paolucci Esses
parte da construcdo do
instrumento de avaliacdo

da qualidade da
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informacao de sites sobre
TCTH.

DIMENSAO ABRANGENCIA E ACURACIA

QUESTAO SUGESTAO MODIFICACAO
9. Avalie a organizacdo | Como nas questfes 06 | 9. Como € a Arquitetura da
da informacao disponivel | e 07, faltam critérios que | Informacao (AD

no site.

devem ser
considerados para a
do

avaliacao item.

(Partic. 21)

Acredito que na questao
9 daria para colocar
de
do

conteudo, assim como

algum  exemplo

organizacao

VOCé usou em outras
guestdes, tornando
mais facil a avaliacao.

(Ent. 10)

apresentada pelo site?

Para atribuir pontuacdo a
guestdo, analise a forma
como a informacdo esta
organizada no site. Esta
organizacao das
informacdes € referida na
literatura como Arquitetura
da Informacao (Al). A Al
influencia diretamente a
usabilidade do site ao

contribuir  positiva  ou
negativamente no
aproveitamento das

informacdes pelo usuéario.
(LAZARIN et al., 2012;
SOUZA, O., 2015; DEVINE
etal., 2016).

Obs.:

influencia na usabilidade e

como esse item
legibilidade, essa questdo
foi incluida como questao
22 na
Legibilidade.

dimenséao
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QUESTAO

SUGESTAO

MODIFICACAO

10.

indicacbes

Informacbes sobre
do TCTH.
Atribua nota 1 (um) caso
nao existam informacgodes
do

sobre indicacbes

tratamento.

Acredito que nem todos

0s sites terdo

informagdes claras
sobre todas
indicacbes de TCTH
como esta na questao

formulada. (Ent. 09)

as

10.
apresenta as principais
do TCTH.

Atribua nota 1 (um), caso

Julgue se o site

indicacbes

nao haja descricdo de
nenhuma indicacdo do
TCTH. Caso
indicacbes do TCTH, dé

uma pontuagdo conforme

identifique

a escala tipo Likert em que
5 significa que, em sua
avaliacdo, o site trouxe as
principais indicacdes do
TCTH e esta informacao
considerada

pode ser

como excelente.

Sugestdes  /perguntas

gerais

Na dimensao Acuracia,
serdo  juizes
expertise em TCTH? E

nas

com

dimensdes
anteriores? Me parece
gque para algumas
dimensdes seria preciso
juizes com expertise em
Informética ou
de

sites. Ja para outras

desenvolvimento
dimensoes, seriam
necessarios juizes com
expertise em TCTH.
Acho dificil um mesmo
ter

juiz expertise

Os profissionais de saude
necessitam incorporar, em
sua pratica, orientacées
sobre o0 uso das
informacdes on-line sobre
saude por pacientes e
familiares e, para que esse
passe a ser um processo
mais ativo, o recorte pelo
gual optou-se ¢é pela
melhor compreensédo de
informacdes

disponibilizadas nos sites

sobre o TCTH, do
tratamento em si. O
conhecimento que O
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suficiente para saber a
respeito do assunto.
Gostaria de saber como

sera isso. (Partic. 21)

profissional necessita

sobre Informética € um
conhecimento mais geral
da

usabilidade e do uso da

sua aplicabilidade,

pagina e nda um

conhecimento mais
aprofundado sobre

Informéatica.

11. Estdo disponiveis
informacdes sobre onde
realizar o tratamento?
Atribua nota 1 (um) caso
n&ao disponibilize

informacdes.

Nao esta claro, uma vez
gue acredito que havera
sites com informacdes
sobre TCTH, porém ndo
com este

(Ent. 09)

enfoque.

11. O site informa como o
paciente faz para procurar
o tratamento? Indica como
fazer para ter acesso ao
tratamento, como
consultas, qual
especialista procurar?

1 - N&o informa onde
procurar o tratamento

5-

exceléncia a forma como o

Descreve com

paciente consegue ter

acesso ao tratamento.

18. Avalie se o site traz
informacdes sobre onde
buscar suporte e apoio
apés o TCTH.

Informa onde procurar
suporte em casos de
complicacdes,
necessidade de

informacdes adicionais

Nao considero

relevante. (Partic. 22)

Apo6s discussao entre 0s
pesquisadores, devido a
importancia da rede de
apoio no TCTH, optou-se
por manter a questao,
porém com a definicdo de

rede social de apoio:
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e apoio social?
Atribua nota 1 (um) caso

nao disponibilize.

Questdao 18. O site traz
informagbes sobre qual a
Rede de Apoio Social
existente para as familias e
como acessa-la?

Foi apresentada a definicao
de Rede de Apoio Social de
Sluski (SLUZKI, 2010).
Explicou-se como atribuir a
pontuacgéo:

Dé uma pontuacdo conforme
a escala tipo Likert em que 1
(um) significa que vocé nao
identificou nenhuma
informacdo sobre Redes de
Apoio Social; se sim, vocé
identificou informacgdes sobre
Rede de Apoio Social, avalie
a gualidade dessas
informacdes marcando uma
pontuacdo na escala tipo
Likert. Uma pontuagédo 5
(cinco) significa que, em sua
avaliacdo, as informacdes
sobre a Rede de Apoio Social
existentes no site foram
abordadas com exceléncia,
informando a Rede de Apoio
Social existente e como 0s
pacientes ou familiares

podem acessa-la.
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QUESTAO

SUGESTAO

MODIFICACAO

20.

procurar tratamento em

Informa onde
funcdo da gravidade dos
sintomas apresentados
apos o TCTH? Atribua
nota 1 (um) caso nao

informe.

Ndo entendi o que quer
saber com essa questéo.

Sugestao B: Nao esté claro,
uma vez que acredito que
havera sites com
informacdes sobre TCTH,
porém nao

com esse

enfoque. (Partic. 21)

20. Julgue a presenca do item
no site e dé uma pontuacao
conforme a escala tipo Likert
em que 1 (um) significa que
vocé néo identificou nenhuma
informacdo; se sim, vocé
identificou informacdes sobre
sinais e sintomas graves no
P6s-TCTH,

gualidade

avalie a

dessas
informacdes marcando uma
pontuacdo na escala tipo
Likert. Uma pontuagdo 5
(cinco) significa que, em sua
avaliacdo, as informacdes
séo consideradas Excelente,
informando como observar os
sinais e sintomas graves no
P6s-TCTH, assim como a
conduta a ser tomada pelo

paciente ou familiares.

DIMENSAO LEGIBILIDADE

QUESTAO

SUGESTAO

MODIFICACAO

22. O

apresentado de forma

conteido ¢é

adequada, evitando
do

estresse ou ansiedade

aumento medo,

do paciente ou familiar?

Achei

guestdo. Como

bem subjetiva a

objetivamente (j& que a
avaliacdo é por escala de
Likert) o juiz ira responder a
essa questao? (Partic. 21)

Acho dificil colocar que se o
conteudo é apresentado de

Apds discussdo entre o0s
pesquisadores, optou-se por
do

instrumento para a atividade

retrar a  questédo

de avaliacéo de sites.
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forma adequada n&o vai
aumentar 0 medo,
ansiedade e estresse do
paciente e familiar, ja que
serdo abordadas todas as
fases, complicacdes,
cuidados pos. Entéao, tenho
como sugestdo que a
guestao diga algo como: o
contetdo é apresentado de
forma adequada,
atendendo as expectativas
do leitor? (Ent. 10)

Nao had como ndo causar
medo no paciente, pois
trata-se de um
procedimento de alto risco.
Considero necessario
explicitar os riscos e motivar
a reflexdo do paciente e
familiar antes de
optar/aceitar 0
procedimento. O site deve
esclarecer, mesmo que
cause mais medo.
(Partic. 22)
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APENDICE 5 — DEVOLUTIVA DA PESQUISA AOS SITES

Devolutiva Site 1

Boa noite,

Meu nome é Sergio Luides Guimaraes, sou enfermeiro e discente do Mestrado
Profissional do Programa de Poés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal do Parana.

Realizamos uma pesquisa sobre sites em Transplante de Células-Tronco
Hematopoiéticas (TCTH) direcionados ao publico leigo a fim de avaliar a qualidade da
informacéo disponibilizadas pelos mesmos. A pesquisa foi submetida a analise do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Complexo Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana e foi aprovada sob o parecer n° 1.674.63 e
CAAE57791416.4.0000.0096, o qual esta anexado ao e-mail.

O Site 1 foi selecionado para compor a amostra de sites e foi avaliado por oito
enfermeiros com experiéncia de no minimo trés anos em TCTH. Para tanto, utilizou-
se um instrumento composto por 25 questdes em uma escala do tipo Likert de cinco
pontos com a seguinte correspondéncia de pontuacdo de avaliacéo:

1- Péssimo;

2- Ruim

3- Regular,

4- Bom

5- Excelente.

Esse instrumento foi baseado em cinco critérios ou dimensdes de qualidade da
informacé&o on-line sobre saude propostos por Eysenbach et al. (2002) e considerados
atuais por Pereira Neto e Paolucci (2014). Além disso, tais critérios adaptados foram
utilizados nas pesquisas do LAISS (Laboratério Informatica, Saude e Sociedade) para
o desenvolvimento e aplicacao do selo de certificacdo Sérgio Arouca de Qualidade da
informacdo de sites de saude. A seguir, apresentam-se, resumidamente, as
dimensdes de qualidade da informacdo de sites sobre salde propostas por
Eysenbach et al. (2002) chamadas de dimensdes, seguidas de sua adaptacao,
conforme as propostas de Pereira Neto e Paolluci, nas quais o site foi avaliado:

1. Dimensédo Técnica ou Transparéncia: refere-se a como a informacao foi

apresentada ou a metainformacao (informacé&o sobre a informagao). Esses
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critérios podem ser chamados de “critérios de transparéncia”, que abrangem a
atribuicdo de responsabilidade e referéncia pela informagao.
Dimensao Design: refere-se a avaliacdo dos aspectos estéticos, como layout,
equilibrio de cores e facilidade de navegacdo, meios de comunicacdo com 0
gestor da pagina (Fale Conosco), integracdo as redes sociais virtuais, menu de
buscas, menu principal e a avaliagcdo da atratividade do site pelos avaliadores
(PEREIRA NETO; PAOLUCCI, 2014).
Dimenséao Legibilidade: avalia a compreenséao das informacdes disponibilizadas
no site pelos usuarios.
Dimensao Acurécia: refere-se ao grau de concordancia da informacao fornecida
com a melhor evidéncia cientifica (EYSENBACH et al., 2002).

Dimenséo Abrangéncia: envolve a cobertura ou escopo da informacéao, ou seja,
0 guanto a informacéo sobre o tratamento foi abrangente (PEREIRA NETO;
PAOLUCCI, 2014).

Segundo o julgamento dos avaliadores, o Site 1 recebeu uma média geral
de pontuacdo de 91,8 pontos, o que o classificou, segundo o instrumento

aplicado, como Bom, conforme mostra os intervalos de classificagcdo a seguir:

CLASSIFICACAO GERAL DO SITE SEGUNDO O INTERVALO DE CLASSES

CLASSIFICAGAO INTERVALO/PONTOS
PESSIMO 24-431
RUIM 43,2 -62,3
REGULAR 62,4 -815
BOM 81,6 —100,7
EXCELENTE 100,8 - 120

FONTE: o autor (2017).

Quanto aos critérios de qualidade, o Site 1 recebeu a seguinte classificacdo em

cada dimensao:

DIMENSAO | DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO
TECNICA DESIGN/ ABRANGENCIA | ACURACIA LEGIBILIDADE
INTERATIVIDADE

SITE1 | 10,37 (Bom) | 20,63 (Bom) 25,5 (Bom) 20,4 (Bom) 14,88(Bom)

FONTE: o autor (2017).
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Salienta-se que, nessa pesquisa, nao foi identificado o0 nome do site e sim um
codigo (Site 1). Foram realizadas as seguintes sugestdes e melhorias para os

responsaveis pelo site:

[Deixo a dica de] referenciar as fontes de informacgéo e data da atualizacdo. (Dimenséo
Técnica)

Gostaria que os responsaveis [pelo site] se preocupassem em deixar disponivel a fonte de
informacdo, data de atualizagdo, deixassem as informacOGes faceis de serem
encontradas e ndo usassem tantos termos técnicos (Técnica e Legibilidade).

Organizar as informacdes, trazer mais informac8es sobre os beneficios do tratamento
e o periodo ambulatorial (Legibilidade, Abrangéncia);

Esclarecer de forma mais simples as informagdes sobre o processo de TMO (Legibilidade);

O site possui linguagem técnica de dificil compreenséo para o publico leigo. Faltou material
didatico para melhor entendimento sobre as fases do transplante pelos pacientes e seus
familiares. Achei as informag¢des bem dificeis de achar e uso de muitos termos técnicos
(Legibilidade e Abrangéncia).

Mesmo sendo profissional, encontrei dificuldades para encontrar informac¢des no site
(Legibilidade).

O Site 1 tem uns termos dificeis que talvez o paciente ndo conhec¢a, o que dificulta um
pouco o entendimento (Legibilidade).

O Site 1 traz muitos termos técnicos que dificultam o entendimento, ndo tem data de
guando a informagcéo foi produzida também (Legibilidade).

Deixaria para o Site 1 a sugestdo de cuidar mais da linguagem, evitar termos tdo técnicos
(Legibilidade).

Informar sobre a Rede de Apoio disponivel ao paciente e familiares (recursos como direitos
a subsidios, beneficios, apoio financeiro, Casas de Apoio em determinadas cidades e
como ter acesso aos mesmos) (Abrangéncia).

Foi detectado problema de digitacao de palavras no menu de busca interna do site (Design
e interatividade).

Abaixo seguem as observacdes positivas dos participantes:

Indicaria o Site 1 porque contém informagdes basicas sobre 0 TCTH (Abrangéncia).

Indicaria o0 Site 1 para os pacientes e familiares, apesar de ndo ser completo sobre as
informacdes necessarias para 0 acompanhamento de todo o processo de TCTH
(Abrangéncia).

O Site 1 acrescenta informacdes importantes para os pacientes e familiares (Abrangéncia).

Diante das sugestfes propostas, agradecemos aos responsaveis pelo site por
disponibilizar um contetdo de qualidade aos pacientes e familiares sobre o TCTH e
solicitamos, gentilmente, & equipe editorial que nos envie as consideracdes sobre os

resultados da avaliacdo, se concordam com a mesma e a possibilidade de que sejam
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consideradas tais sugestdes para melhoria da qualidade da informacdo on-line

disponibilizada pelo site sobre o TCTH.

Sérgio Luides Guimaraes, Enfermeiro, Discente do Mestrado Profissional em Enfermagem
do Programa de Pds-Graduacao em Enfermagem (PPGENF) da Universidade Federal do Parana
(UFPR)

Devolutiva Site 2

Boa noite,

Meu nome é Sergio Luides Guimarées, sou enfermeiro e discente do Mestrado
Profissional do Programa de Pdés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal do Parana.

Realizamos uma pesquisa sobre sites em Transplante de Células-Tronco
Hematopoiéticas (TCTH) direcionados ao publico leigo a fim de avaliar a qualidade da
informacéo disponibilizadas pelos mesmos. A pesquisa foi submetida a analise do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Complexo Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana e foi aprovada sob o parecer n° 1.674.63 e
CAAE57791416.4.0000.0096, o qual estda anexado ao e-mail.

O Site 2 foi selecionado para compor a amostra de sites, sendo avaliado por oito
enfermeiros com experiéncia de no minimo trés anos em TCTH. Para tanto, utilizou-
se um instrumento de 25 questdes em uma escala do tipo Likert de cinco pontos com
a seguinte correspondéncia de pontuacao de avaliacao:

1- Péssimo;

2- Ruim;

3- Regular,

4- Bom

5- Excelente.

Esse instrumento foi baseado em cinco critérios ou dimensfes de qualidade da
informacéo on-line sobre saude propostos por Eysenbach et al. (2002) e considerados
atuais por Pereira Neto e Paolucci (2014). Além disso, tais critérios adaptados foram
utilizados nas pesquisas do LAISS (Laborat6rio Informatica, Saude e Sociedade) para
o desenvolvimento e aplicagédo do selo de certificacdo Sérgio Arouca de Qualidade da

informacdo de sites de saude. A seguir, apresentam-se, resumidamente, as
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dimensdes de qualidade da informacdo de sites sobre salde propostas por
Eysenbach et al. (2002) chamadas de dimensdes, seguidas de sua adaptacao,
conforme as propostas de Pereira Neto e Paolluci, nas quais o site foi avaliado:

1. Dimenséao Técnica ou Transparéncia: refere-se a como a informacéo foi
apresentada ou a metainformacéo (informacdo sobre a informag&o). Esses
critérios podem ser chamados de “critérios de transparéncia”, que abrangem a
atribuicdo de responsabilidade e referéncia pela informacéao.

2. Dimenséao Design: refere-se a avaliacdo dos aspectos estéticos, como

layout, equilibrio de cores e facilidade de navegacao, meios de comunicacéo

com o gestor da pagina (Fale Conosco), integracao as redes sociais virtuais,
menu de buscas, menu principal e a avaliacdo da atratividade do site pelos

avaliadores (PEREIRA NETO; PAOLUCCI, 2014).

3. Dimensao Legibilidade: avalia a compreensdo das informacoes

disponibilizadas no site pelos usuarios.

4. Dimensao Acuréacia: refere-se ao grau de concordancia da informacéo

fornecida com a melhor evidéncia cientifica (EYSENBACH et al., 2002).

5. Dimenséo Abrangéncia: envolve a cobertura ou escopo da informacéao,
ou seja, 0 quanto a informacéao sobre o tratamento foi abrangente (PEREIRA
NETO; PAOLUCCI, 2014).

Segundo o julgamento dos avaliadores, o Site 2 recebeu uma média geral
de pontuacdo de 83,3 pontos, o que o classificou, segundo o instrumento

aplicado, como Bom, conforme mostra os intervalos de classificacdo a seguir:

CLASSIFICACAO GERAL DO SITE SEGUNDO O INTERVALO DE CLASSES

CLASSIFICAGAO INTERVALO/PONTOS
PESSIMO 24 -431
RUIM 43,2 -62,3
REGULAR 62,4 -81,5
BOM 81,6 —100,7
EXCELENTE 100,8 —120

FONTE: o autor (2017).

Quanto aos critérios de qualidade, o Site 2 recebeu a seguinte classificacdo em

cada dimensao:
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DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO DIMENSAO
TECNICA DESIGN/ ABRANGENCI ACURACIA LEGIBILIDADE
INTERATIVIDADE A
SITE2 | 10,17 (Bom) 18,3 (Regular) 21,67 (Regular) 18,17 (Bom) 15 (Bom)

FONTE: o autor (2017).

Salienta-se que, nessa pesquisa, nao foi identificado o nome do site e sim um cédigo

(Site 2). Foram realizadas as seguintes sugestfes e melhorias para 0os responsaveis

pelo site:

Deixaria [como sugestdo] para o Site 2, deixar o visual do site mais atrativo (Design).

O Site 2 precisa investir mais no audiovisual como videos e desenhos (Design e
Interatividade).

No Site 2, faltam muitas informagfes como data de atualizacdo, citar a fonte [de
informacdes]. Nao informou as etapas ou fases do TCTH (Técnico, Abrangéncia).

Gostaria que eles [os responsaveis pelo site] se preocupassem em deixar disponiveis a
fonte de informacdo, data de atualizacéo, que deixassem as informacdes faceis de serem
encontradas e ndo usassem tantos termos técnicos (Técnico, Legibilidade).

Eu indicaria o Site 2, mas com algumas ressalvas, como [a presenca de] muitos termos
técnicos e informacgdes dificeis de encontrar por mim, que sou profissional e trabalhei
por mais de 25 anos no STMO, agora eu imagino para os pacientes e familiares o quanto
ndo é dificil encontrar essas informagdes (Legibilidade).

O site possui linguagem técnica de dificil compreenséo para o publico leigo, faltou
material didatico para melhor entendimento sobre as fases do TCTH aos pacientes e seus
familiares. Faltaram informag¢des direcionadas para os familiares cuidadores quanto aos
cuidados pGs- TCTH (Legibilidade, Abrangéncia).

No Site 2, faltou enfatizar que o receptor da medula necessita de um cuidador apés o TCTH
(Abrangéncia).

Abaixo seguem as observacdes positivas dos participantes:

Indicaria o Site 2 porque contém informac¢des bésicas sobre o TCTH.

Eu indicaria o Site 2 por acrescentar informacdes importantes [sobre o TCTH] para os
pacientes e familiares.

Diante das sugestbes propostas, agradecemos aos responsaveis pelo site por

disponibilizar um contetdo de qualidade aos pacientes e familiares sobre o TCTH e

solicitamos, gentilmente, a equipe editorial que nos envie as consideracdes sobre 0s

resultados da avaliagdo, se concordam com as mesmas e a possibilidade de que

sejam consideradas tais sugestdes para a melhoria da qualidade da informacg&o on-

line disponibilizada pelo site sobre o TCTH.
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Atenciosamente,

Sérgio Luides Guimaraes, Enfermeiro, Discente do Mestrado Profissional em
Enfermagem do Programa de PoOs-Graduacdo em Enfermagem (PPGENF) da
Universidade Federal do Parana (UFPR).
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ANEXO 1- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP DO COMPLEXO HOSPITAL
DE CLINICAS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO g Qﬂm’m
PARANA - HCUFPR asl

CEPMHC/UFPR
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AVALIAGAO DA QUALIDADE DA INFORMAGAO DE SITES BRASILEIROS SOBRE
TRANSPLANTE DE CELULAS TRONCO HEMATOPOETICAS

Pesquisador: Verbnica de Azevedo Mazza

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 57791416.4.0000.0096

Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.674.639

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratéria, documental com recorte transversal e abordagem
quantitativa sobre a qualidade da informacao de sites brasileiros sobre Transplante de Células Tronco
Hematopoéticas.

Discute-se a necessidade de que profissionais que atuam no TCTH saibam identificar e

classificar sites de qualidade sobre TCTH no Brasil para assumirem o papel de orientadores das familias.

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar a qualidade das informagdes disponiveis em sites brasileiros sobre TCTH, segundo os critérios
estabelecidos pelo instrumento DISCERN.

Objetivo Secundario:

Sensibilizar os enfermeiros sobre a importancia da avaliacao da qualidade da informagéo on-line

Avaliagado dos Riscos e Beneficios:
Esta pesquisa pode acarretar constrangimento para os participantes, desconforto e dificuldade para lidar
com a pratica profissional. Com vistas a minimizar estes riscos, sera explicado ao

Enderego: Rua Gal. Carneiro, 181

Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br
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participante sobre o sigilo das informagdes e quanto a conducédo da coleta de dados. Visando manter a
privacidade e sigilo das informacgdes, os participantes serdo contatados em um lugar reservado, com a
presenca apenas das pesquisadoras e dos

participantes e convidados a fornecerem seu email institucional para participar deste estudo. Serdo
orientados também que podem desistir de participar a qualquer momento que desejarem.
Beneficios:

Seus beneficios consistem em subsidiar a pratica dos profissionais de saude em relagéo a avaliagao da
qualidade da informagao on-line em salde, visto que a partir do conhecimento dos critérios utilizados na
classificacao da qualidade da informacéao pelos profissionais do TCTH, estes poderao ser capacitados para
fornecer as orientagdes necessarias aos pacientes na busca de fontes on-line confiaveis para fortalecer o
conhecimento de

pacientes e familiares.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

A primeira fase consistira na aplicagdo on-line do Discern para avaliar a qualidade da informagéo on-line de
sites brasileiros sobre TCTH em Transplante de Células Tronco Hematopoéticas.

Este estudo sera realizado em dois locais: a internet e o Servigo de Enfermagem do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana(HCUFPR).

No primeiro seré realizada a selegao da amostra de sites para avaliacdo nos motores de busca Google da
rede mundial de computadores.

Mediante dados fornecidos pela Diviséao de Enfermagem do HC-UFPR seréo selecionados enfermeiros para
fazer a avaliagao dos sites e para participarem das oficinas de sensibilizagdo sobre a qualidade das
informacgdes online.

Os critérios de inclusao de participantes da fase de avaliagdo do sites brasileiros sobre TCTH séao : ser
enfermeiro, com experiéncia de pelo menos um ano no Servigo de Transplante de Medula Ossea (STMO)do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (HC-UFPR)

Os critérios de inclusé@o para participantes da oficinas interativas sera: ser enfermeiro do HC-UFPR que
aceite participar da intervengao.

Os dados coletados pelo DISCERN serao analisados, organizados, descritos e interpretados por meio da
analise descritiva. Esse tipo de andlise permite descrever e resumir os dados por meio de recursos
computacionais, como planilhas do Excel e tabelas do Word. Para a classificacdo dos sites serao
considerados na avaliagao da qualidade da informagéo os valores da soma da pontuagao das quinze
questdes do instrumento:

excelente (63-80), bom (51-62 ), razoavel (39-50), pobres (27-38) e muito pobres (15-26) em

Endereco: Rua Gal. Carneiro, 181
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conformidade com outros estudos similares da literatura(AKBARI; SOM, 2014)(ALAMOUDI; HONG,
2015)(HIRASAWA et al., 2012)(NGHIEM; MAHMOUD; SOM, 2016). O DISCERN esta dividido

em sec¢Oes:* Secao 1: avalia a confianca da publicacdo — questdoes de 1 a 8« Secao 2: avalia a qualidade
da informagao sobre as opgdes de tratamento ou de um Unico tratamento - questdes 9 a 15+ Secgédo 3:
avaliagao geral da publicagao.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacédo obrigatoria:
todos apresentados

Recomendacoes:

E obrigatério trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi aprovado,
para assinatura e rubrica. Apés, xerocar este TCLE em duas vias, uma ficard com o pesquisador e uma para
o participante da pesquisa.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

nao ha

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuicdes definidas na Resolugcdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N2 001/2013 do CNS, manifesta
-se pela aprovacdo do projeto conforme proposto para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam
apresentados a este CEP, relatérios semestrais sobre o andamento da pesquisa, bem como informagdes
relativas as modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos.
Manter os documentos da pesquisa arquivado.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio de relatérios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente & pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 05/07/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 728073.pdf 01:48:59
Outros descricaopesquisahc.docx 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
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Outros descricaopesquisahc.docx 01:40:19 |Guimaraes Aceito

Projeto Detalhado / | descricaopesquisaplataforma02.docx 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito

Brochura 01:39:07 |Guimaraes

Investigador

Brochura Pesquisa | descricaopesquisaplataforma01.docx 05/07/2016 | Sérgio Luides Aceito
01:38:20 [Guimaraes

Outros TCLEab.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
01:30:41 _[Guimardes

Outros 11qualificacaodospesquisadores.pdf 05/07/2016 | Sérgio Luides Aceito
01:29:30 __[Guimardes

Outros 10termoderesponsabilidade.pdf 05/07/2016 | Sérgio Luides Aceito
01:28:44 [Guimardes

Outros 09declaracaodecompromisso.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
01:27:58 [Guimardes

Outros 07declaracaousoespecificodomaterial.pd| 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito

f 01:27:31 __[Guimardes
Outros O6declaracaotornarpublicososresultados| 05/07/2016 |[Sérgio Luides Aceito
.pdf 01:27:01 __[Guimarées

Outros 05termoconfidencialidade.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
01:26:14 _[Guimarées

Outros 04concordanciaservicob.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
01:25:38 [Guimaraes

Outros 02declaracaoorientador.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
01:24:34 | Guimaraes

Outros 01cartadeencaminhamento.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
01:22:20 | Guimaraes

Declaragao de 04concordanciaservico.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito

Instituicao e 01:00:17 |Guimaraes

Infraestrutura

TCLE / Termos de | TCLE.docx 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito

Assentimento / 00:37:41 |Guimaraes

Justificativa de

Auséncia

Cronograma CRONOGRAMA.docx 05/07/2016 | Sérgio Luides Aceito
00:36:34 _[Guimaraes

Folha de Rosto 01folhaderosto.pdf 05/07/2016 |Sérgio Luides Aceito
00:30:20 _[Guimaraes

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Néo
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CURITIBA, 11 de Agosto de 2016

Assinado por:
maria cristina sartor

(Coordenador)
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