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Resumo: Busca-se aqui, com base em pesquisa bibliografica, identificar, descrever e
analisar a producdo de conhecimento concernente ao uso da internet e midias sociais na
educacdo em satde em oncologia. Usamos a base de dados da Biblioteca Virtual de
Saude com os descritores: “cancer”, “educa¢do em saude”, “internet” e “midias sociais”.
Como objeto de estudo 13 (treze) artigos foram selecionados e, apds andlise,
distribuidos em cinco categorias: A) Caracteristicas de usuarios; B) Motivacbes e
atividades de busca; C) Qualidade e acessibilidade da informacdo; D) Experiéncia na
busca e mudanca de comportamento; e, E) Internet como ferramenta educativa.
Resultados: percebe-se que a busca por pacientes com cancer foi feita buscando maior
compreensdo da informacao recebida por outros meios, como profissionais da saude e
outros, e, para que este pudesse ficar informado para argumentar com seu médico,
alterando de certo modo e em algum grau a relagdo médico-paciente.

Palavras-chave: Cancer, educacdo em salde, internet, midias sociais.
Internet and social media on health education: the oncology cenary

Abstract: Based on a bibliographical research, expected to identify, describe and
analyze the production of knowledge regarding the use of the internet and social media
in health education in oncology. We used the database of the Virtual Health Library
with the descriptors: “cancer”, "health education", “internet” and "social media". As
object of study 13 (thirteen) articles were selected and, after analysis, distributed in five
categories: A) Characteristics of users; B) Motivations and search activities; C) Quality
and accessibility of information; D) Experience in search and behavior change; and, E)
Internet as an educational tool. Results: It was observed that the search for cancer
patients was done seeking a greater understanding of the information received by other
means, such as health professionals and others, and so that the latter could be informed
to ask or argue with their doctor, changing in a certain way and To some degree the
doctor-patient relationship.
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O céancer, enquanto uma Doenca Cronica Ndo-Transmissivel (DCNT) tornou-se
um dos focos de preocupacdo dos sistemas de salde, devido ao aumento em sua
prevaléncia e mortalidade caracterizando uma pandemia, especialmente entre os paises
em desenvolvimento, impactando na populagdo em mais de 80% dos mais de 20
milhdes de casos novos estimados para 2025'VV.
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O diagnostico de cancer costuma ser impactante, por se tratar de uma doenga
estigmatizante, com tratamentos por vezes amedrontantes, mutiladores e com efeitos
colaterais que impactam diretamente na qualidade de vida dos pacientes, gerando muitas
incertezas.

Fazendo emergir o paciente que busca informacg6es sobre sua doenga, sintomas,
medicamentos e tratamento, gracas a disponibilidade de producdes técnico-cientificas,
aliada ao aumento no nivel educacional das populacoes"'.

Na area da salde, a internet tem se tornado uma importante biblioteca médica,
sendo utilizada diariamente por milhdes de pessoas em todo 0 mundo para encontrar
informagdes de satide¥!", como é o caso de 80% das buscas dos adultos americanos na
internetV'"!,

O advento da internet e sua evolucdo, ampliou substancialmente o acesso a
informagdo, com a producdo massificada de contelidos das mais diferentes fontes'™,
locais, horarios e em uma velocidade sem precedentes. H& cada vez mais informacdes,
disponibilizadas na internet, resultando em uma fonte Gtil de difusdo do conhecimento e
apoio, com maior facilidade na transposicao de barreiras geogréficas, pessoais e fisicas.

Atualmente a internet divide-se em web 1.0 (distributiva) e 2.0 (redes sociais ou
midias sociais). A Web 1.0 € caracterizada pela producdo centralizada de conteudos,
utilizacdo de softwares, sites estaticos e principalmente pela distribuicdo unidirecional
do conhecimento por meio de mecanismos de download. O conceito de Web 2.0 surgiu
para definir um novo tipo de experiéncia de uso da internet, baseado no uso de
ferramentas com maior potencial de interatividade, tendo como caracteristicas o
compartilhamento de informacdes e a construgéo coletiva do conhecimento*.

Ha& ainda o surgimento de uma nova Web, a Web 3.0 ou Web semantica, onde
esta nova geracdo prevé que os conteldos online estardo organizados de forma
semantica, muito mais personalizados para cada internauta, sites e aplicacGes
inteligentes e publicidade baseada nas pesquisas e nos comportamentos. Nessa nova
geracdo, as maqguinas se unem aos usuarios na producao de contetido e na tomada de
acoes, trazendo servicos e produtos com alto valor agregado por conta da sua
assertividade e alta personalizacdo, promovendo assim, a democratizacdo da capacidade
de acéo e conhecimento, que antes so estava acessivel as empresas e aos governos*'.

Sendo esta, uma fonte inestimavel de comunicacéo, utilizada em escala global, é
capaz de agregar grande numero de usuérios, com informacdo divulgada e
compartilhada em tempo real, de maneira comoda e com crescente acessibilidade*"".

Tendo em vista que as midias sociais e a comunica¢do mediada por computador
fazem parte da vida das pessoas, estas estariam buscando novas formas de conectar-se,
estabelecer relacdes e formar comunidade ja que, por conta da violéncia e do ritmo de
vida, ndo conseguem buscar espacos de interagdo social*!",

A mediagdo da comunicacdo através do computador pode ser muito eficiente no
estabelecimento dos lacos sociais por facilitar a sua manutencio™V. As redes sociais
presentes no ciberespaco distinguem-se das do espaco off-line, pois as trocas sociais sdo
arquivaveis e recuperaveis, a propria representacao no ciberespaco altera o grupo em si,
podendo ser representadas atraves de diversas ferramentas. Por ndo se desgastarem com
a falta de contato, sofrem menos com a temporalidade das relacdes pessoais, sendo por
issO mais estaveis, complexas e compreendem uma pluralidade de relagdes mais
ampla®V. Os cibercontatos podem evoluir para o desenvolvimento de amizades
exclusivamente online ou resultarem mesmo em encontros face-a-face*V'.

Na area da salde, a interacdo pela internet possibilita a troca de experiéncias
entre pacientes com problemas semelhantes e facilita o debate entre especialistas e
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enfermos, sendo assim apontada como uma poderosa estratégia para manejar diversas
condicdes clinicas®V!"", oferecendo melhorias na qualidade de vida dos usuérios,
promovendo maior autonomia, pro-atividade e autoconfiangca entre os participantes.
Além de beneficios como melhora no convivio social e no aprendizado, reducdo da
desesperanca, melhor enfrentamento das situagdes de vida, maiores conhecimentos
sobre a doenca, alivio emocional e melhoria clinica*V'!!,

Ademais hd uma expectativa de crescimento astronémico das ferramentas
digitais e seu uso na educacdo em saude, onde a web funcione como um campo de
ensino-aprendizagem nao somente para estudantes e profissionais da area da satde, mas
também para pacientes, tanto na exposi¢cdo de informacBes quanto proporcionando
espacos colaborativos e interativos entre as pessoas*X.

Método

Trata-se de uma pesquisa bibliogréfica onde foram utilizadas as bases de dados
online da Biblioteca Virtual de Saude. O banco de dados BVS foi consultado por se
tratar de uma base diretamente ligada a &rea de salde, proporcionando acesso online a
informacéo tecnocientifica.

Assim, objetivamos identificar a producdo do conhecimento referente ao uso da
internet e midias sociais na educacao em satde em oncologia.

Foram definidos como descritores para busca: cancer, educacdo em saude,
internet e midias sociais, e seus correspondentes em inglés.

Na busca preliminar com os descritores em questdo, com o0s operadores
boleanos, configurados da seguinte maneira: cancer and educacdo em salde and
(internet or midias sociais), foram encontradas 49 publicacdes.

Apos aplicacdo dos critérios de inclusdo, como publicacbes nos idiomas
portugués, inglés e espanhol e que dispusessem gratuitamente do texto completo e dos
critérios de exclusdo, eliminando-se as publicagfes que ndo estivessem disponiveis na
integra e gratuitos, resultaram 23 textos.

Para maior refino, foram considerados os titulos e resumos para identificar a
correspondéncia com a tematica da pesquisa, finalizando com uma amostra de 13 textos.

Foi entdo criada uma planilha no Excel para catalogacdo dos dados, como titulo,
autor, ano, pais de filiacao, idioma, tipo de publicacdo, objetivos e concluséo.

Como limitagdes desta pesquisa destacam-se: a utilizacdo de uma Unica base de
dados para a pesquisa, a despeito de sua relevancia para a area pesquisada; a exclusédo
da amostra de alguns artigos em outros idiomas que ndo sdo de dominio dos autores, e
ainda de artigos que nao estavam disponiveis na integra ou gratis.
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Resultados
Apos refino e identificacdo final das publicacdes encontradas, foram selecionadas 13 publicacdes, conforme Tabela 1 abaixo,

numeradas de 1 a 13.

Tabela 1. Artigos selecionados no estudo.

. TIPO DE
0]

N TITULO AUTOR ANO ARTIGO
1 | The Effects of Viewing and Preferences for Online Cancer Information Among Patients Loved Ones*X LAUCKNER, C.. 2016 (F())er;g:ﬂ?;)

. . . Lo MILNE, R. A.; PUTS, M. T. Original

XX1 ' ) )

2 Predictors of High eHealth Literacy in Primary Lung E.-PAPADAKOS, J.- et al 2015 (pesquisa)

3 Youtube as a Tool for Pain Management With Informal Caregives of Cancer Patients: A Systematic WITTENBERG-LYLES, E.; OLIVER, 2014 Revisdo
Review X! D. P.; DEMIRIS, G.; et al Sistematica

4 Evaluacidn del proceso de un programa realizado a través de Internet y de la telefonia mévil para PEREZ, L. A;; FERNANDEZ, G. M. 2013 Original
promover conductas saludables en estudiantes de educacién secundaria de Espafia y México”*!" J.; GONZALEZ, M. L. L. (pesquisa)

. . o s CASTLETON, K.; FONG, T.; Original

XXIV ’ ’ ’ ’
5 A survey of Internet utilization among patients with cancer WNAG-GUILLAM, A et al 2011 (pesquisa)
. . . ANCKER, J. S.; CARPENTER, K. Reflexao
-to- XXV ' ’ ’

6 Peer-to-peer communication, cancer prevention, and the internet M.: GREENE, P.: et al 2009 tedrica

7 Cancer coverage in a mainstream and Korean American online: newspaper: Lessons for community MCDONNELL, D. D.; LEE, H.; KIM, 2008 Original
intervention*V! Y. etal (pesquisa)

8 A New Age for Cancer Information Seeking: Are We Better Off Now?*XV!! HELFT, P.R. 2008 Editorial

Expert searching in consumer health: an important role for librarians in the age of the Internet and the Original

9 WebXvil VOLK, R. M. 2007 (pesquisa)

. . . . COOPER, C. P.; MALLON, K. P;; Original

XXIX ) ’ ’ 3

10 Cancer internet search activity on a major search engine LEADBETTER, S.: et al 2005 (pesquisa)
11| Caring Connection: Developing an Internet Resource for Family Caregivers of Children with Cancer™* | LEWIS, D.; GUNAWARDENA, S. | 2005 Pé)\slteer:tge

12 Assessing an Internet health information site by using log analysis: the experience of the National Cancer | VASCONCELLOS-SILVA, P. R;; 2003 Original
Institute of Brazil>*! CASTIEL, L. D.; RIVERA, F. J. U. (pesquisa)

Relationships among Internet health information use, patient behavior and self-efficacy in newly ) .
13 diagnosed cancer patients who contact the National Cancer Institute's (NCI) Atlantic Region Cancer FLEISHER, Lé %Ase?’a?. B.; RUZEK, 2002 Pg\s/teer:tge
Information Service (CIS)(FLEISHER et al., 2002)>*X!! o
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Apesar de ndo ter havido uma definicdo temporal para selecdo, encontramos
publicagdes que datam de 2002 a 2016. Periodo este que corrobora com o tempo de
surgimento e difusdo da internet. A distribuicdo das publicacbes por ano segue
conforme Gréfico 1 abaixo, com 01 (uma) publicagdo por ano em 2002, 2003, 2007,
2009, 2011, 2013, 2014, 2015 e 2016. J& nos anos 2005, 2008 forma encontradas 02
(duas) publicagdes para cada ano.

Gréfico 1. Distribuicdo dos artigos selecionados por ano de publicacéo.

Ano de publicacdo

2008 I o

o [ ]
2002 NS
2003 I
2004 N
2005 I
2007
2009 N
2011
2013
2014 I
2015
2016 I

Quanto ao tipo de publicacdo (Grafico 2), 08 (oito) dos textos encontrados sao
artigos originais de pesquisa, somados a 02 (dois) posteres de evento, 01 (uma) reflexdo
tedrica, 01 (uma) revisdo sistematica e 01 (um) editorial.

Gréfico 2. Distribuicdo dos artigos selecionados segundo tipo de publicacéo.

Tipo de publicacdo

8
I 2 1 1 1
- | | |

Artigo Pasterde Reflexdo Revisdo Editorial
Original Evento Tedrica  Sistematica

Ao avaliarmos o pais de filiagdo dos autores (Gréafico 3), 11 (onze) sdo dos
Estados Unidos da América, 01 (um) da Espanha e 01 (um) do Brasil.

Gréfico 3. Artigos selecionados segundo pais de filiacéo.
Pais de Filiacédo
Brasil [ 1
Espanha [ 1
EUA [, 11

Logo, quanto ao idioma da publicacdo (Grafico 4), 12 (doze) estdo em inglés e
01 (um) em espanhol.
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Gréfico 4. Distribuicdo dos artigos selecionados por idioma de publicacao.

Idioma de publicacdo

Espanhol; 1

Inglés; 12

Dentre as publicagOes selecionadas, percebeu-se que nenhuma destas estava em
portugués e apenas uma destas tinha o Brasil como pais de filiacdo. O pequeno nimero
de publicacgdes sobre o tema no Brasil, encontrado na base BVS, sugere a necessidade
de confirmacéo em outras bases de dados.

Discussao

Para discussdo dos artigos, estes foram classificados segundo as categorias que
abrangiam em seu escopo, ordenadas de A a E:

A. Caracteristicas de usuarios

B. Motivacdes e atividades de busca

C. Qualidade e acessibilidade da informacao

D. Experiéncia na busca e mudanga de comportamento
E. Internet como ferramenta educativa

A Caracteristicas de usuarios

Essa categoria esta discutida nos artigos 1, 2 e 5. Estes caracterizam 0s usuarios
da internet de maneira sociocultural demografica.

O artigo 1 traz em sua amostra de quase 200 participantes, sendo estes entes
queridos de pacientes com cancer, 70,7% do sexo feminino e 90,1% se intitulam como
brancos, com uma média de idade de 32 anos.

Ja o artigo 2, avalia pacientes sobreviventes do cancer de pulmdo, com a
mediana de idade de 44 a 89 anos e 49% do sexo masculino. Sendo este um estudo com
pacientes sobreviventes de um tipo especifico de cancer, ja era esperado tal resultado,
atribuindo-se ao fato de pacientes com cancer de pulmao serem mais velhos e menos
alfabetizados em satde do que individuos mais jovens e mais alfabetizados™*X!IXXXIV,

O artigo 5 traz um levantamento sobre a utilizagdo da internet entre pacientes
com cancer, onde 63% relataram fazer uso da internet para obter informacdes sobre o
cancer, com a idade média de 58 anos e 83% destes caucasianos. O estudo aborda que
fatores como idade, raca e escolaridade afetam o uso da internet em busca de
informacdes sobre cancer.

Em inquérito realizado nos EUA, 1 em cada 3 adultos americanos usa a internet
para buscar informacdes sobre condicdes de saude. E destes usuarios 39% diz pesquisar
informacdes sobre sua propria saude, outros 39% em nome de outra pessoa e 15%
dizem pesquisar para si e para outros***V,

Corroborando com os achados nos artigos, em 2015, no Brasil, um percentual de
41% diz ter usado a internet com a finalidade de buscar informacdes sobre saude e
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servicos de saude, sendo 45% do sexo feminino, tendo 55% a faixa de idade de 60 anos
ou mais e 50% entre 25 e 34 anos e 66% com grau de instrugdo de nivel superior”*V!,

Tracando genericamente o perfil do usuério da internet em busca de informagGes
em salde, temos como maioria, mulheres adultas jovens com maior nivel de
escolaridade.

B. Motivacdes e atividades de busca

O artigo 1 pesquisa as razdes de busca de entes queridos de pacientes com
cancer, tendo como motivo mais forte relatado, ser o de aumentar a compreensao da
informacdo recebida em outros lugares, como profissionais de saude, sugerindo que a
internet desempenha um papel suplementar a outras fontes de informacdo. Além de ter
também como motivador das buscas, a vontade em tranquilizar-se ou aliviar a
ansiedade, que estava intrigantemente associada ao medo e a esperanca.

Ja o artigo 5 aborda as razdes de busca pelos proprios pacientes com cancer, e
dentre estas estdo: desenvolver perguntas para discussdo com seu médico e a verificacdo
de informagOes recebidas pelo médico. Assimilando-se ao encontrado entre outros
estudos, onde ap6s o diagnostico, 0s sujeitos entrevistados pesquisam para se informar
sobre sua doenca e avaliar a conduta adotada pelo profissional®*V!!,

Com a crescente abundancia de informacGes em salde e acessibilidade pela
internet, cada vez mais, os pacientes buscam informac@es sobre diagndsticos, doencas,
sintomas, medicamentos, custos de internacao e tratamento e usam destas como meio de
reiterar ou contrapor as orientagdes médicas, com potencial para transformar a relacao
médico-paciente'.

A internet tem muito a oferecer, principalmente para a construcdo do
conhecimento. Ela tem o potencial de transformar as relagdes, inclusive a de médico e
paciente. Esse pode assumir um novo papel, ndo daquele que sabe tudo, mas daquele
que participa do processo de decisdo sobre a sua satide™**V!!I,

Os pacientes com cancer tém uma grande necessidade de informacdo, preferindo
0 contato pessoal com seu médico™**X, No entanto, a comunicacdo com ele nem
sempre é bem-sucedida. Falta de tempo, configuracGes desconfortaveis, linguajar de
especialistas ou a falta de empatia sdo algumas razbes pelas quais 0s pacientes nem
sempre se sentem compreendidos e bem informados quando se fala de oncologistas™*.

Outros estudos, reiteram dizendo que 0s pacientes com cancer preferem o
oncologista como fonte de informacao e utilizam a internet apenas em caso de falta de
informacdo*-. Apenas uma minoria dos pacientes discute as informagdes obtidas da
internet com seu oncologista®-!!,

Dois artigos tém como metodologia de pesquisa a andlise de sites para definir
razdes de busca e propor melhorias no campo da oncologia, sendo estes o artigo 10 e
12.

O artigo 10 pesquisa quais foram as buscas sobre cancer em um determinado
provedor (Yahoo), sugerindo que a cobertura da midia desempenha um papel poderoso
na solicitacdo online de informacGes sobre o cancer.

Na maioria dos paises, as celebridades estdo sob a atencdo da midia,
especialmente na era moderna*t"",

O apoio de celebridades pode gerar grande publicidade para campanhas de salde
em virtude da visibilidade dos porta-vozes, interesse publico e noticiabilidade
percebida®-V.

Ja o artigo 12 usa da tecnologia de analise de log de um site para avaliar
alteracBes no interesse publico em questBes de saude, pelas tendéncias de trafego
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encontradas. Como ocorrem picos no trafego de pesquisa, ajustes podem ser feitos no
site da Web para criar campanhas mais eficazes que venham a atrair ainda mais atencéo,
mudanca de comportamento e melhorar a saude.

Este tipo de pesquisa de trafego de dados é uma fonte potencialmente rica de
informacdes para pesquisadores de saude analisarem tendéncias relativas a diferentes
condicdes médicas*-V, propiciando insights sobre necessidades de informagido™-V! e
comportamentos de salide das populacdes*-V".

Ha mais de uma década surgia como uma area interdisciplinar a “infodemiologia”
definida por Eysenbach, derivada da epidemiologia e conhecida popularmente como
“epidemiologia da informacio™ V!l esta 4rea foi desenvolvida para avaliar
cientificamente a distribuicao e determinantes de informacdes em meio eletrénico, com
foco principal na InternetXt'%,

Paralelo as abordagens infodemioldgicas, a analise das consultas pelos motores
de busca lanca luz sobre o estado de varias doencas e a analise dos comportamentos de
salde de pessoas que buscam informacbes tém adquirido crescente popularidade,
especialmente nos Gltimos 4-5 anos*, com a popularizacéo e acessibilidade da internet.

A compreensdo da origem e o0 sentido atribuido as necessidades de uma
sociedade que se vale cada vez mais da internet, sob determinadas circunstancias, é
atualmente percebida como fator essencial ao aprimoramento das estruturas
assistenciais e das campanhas de esclarecimento coletivo. Ndo obstante, ha poucos
estudos dedicados a tais padrbes de acessos em paises socioeconomicamente
desfavorecidos, nos quais se observa um aumento exponencial na apropriacdo social das
novas tecnologias de comunicagéo®'.

C. Qualidade e acessibilidade da informacéo

O artigo 2 avalia a auto percepcdo de pacientes sobreviventes com cancer de
pulmdo quanto sua alfabetizagdo no uso de recursos de saude (e-health), concluindo que
essa geralmente é baixa, podendo trazer prejuizos ou até dificultar o uso destes recursos.

Os individuos alfabetizados em saude tém a capacidade de encontrar, interpretar
e aplicar informagbes de saude tornando-os comunicadores mais eficientes e
participantes na assisténcia clinica. Sobreviventes de cancer, em particular, exigem
habilidades adequadas de alfabetizacdo em saude para que eles possam tomar decisdes
informadas sobre os complicados caminhos no cuidado do céncer, incluindo estratégias
de prevencdo, opc¢Oes de rastreio, regimentos de tratamento multimodal e participacao
em ensaios clinicos**',

O artigo 5, aborda a avaliacdo dos entrevistados quanto os atributos nos sites de
cancer pesquisados, como linguagem acessivel para o paciente, fonte profissional,
recomendados pelo médico e por amigos, sites bem desenhados e links para outros sites.

O artigo 7 conclui e sugere que, do ponto de vista da saude publica, os jornais
étnicos menores podem ser mais suscetiveis a mensagens sobre prevencdo e locais
apropriados para direcionar intervencdes focadas na comunidade. Os profissionais de
salde devem considerar submeter artigos a jornais étnicos e formar parcerias com
jornalistas para cultivar este potencial. A maioria das intervencdes de salide comunitaria
envolvem a comunicacdo e a educacdo do publico, especialmente ao abordar questdes
tdo amplas e significativas como o céncer. Os jornais, incluindo o contetdo fornecido
pela Internet, podem desempenhar um papel importante nesta disseminagéo™*V'.

O artigo 8 traz como resultado que um terco dos participantes encontrou
dificuldades em entender as informacdes obtidas sobre cancer na internet e metade deles
questionou a qualidade das informacdes encontradas.
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O conteudo disponivel em sites de saude ou de instituicdes ligadas a area pode
ser comprometido por informagfes desatualizadas, incompletas, contraditérias ou de
dificil compreensédo para os cidadaos. A preocupacdo preliminar é o impacto direto que
estas informacgdes produzem sobre a saude. Informacgdes desqualificadas podem
prejudicar ou até atrapalhar o tratamento*'".

No inicio do terceiro milénio, observa-se uma inclinagdo dos consumidores em
salde a soliddo em suas buscas por aconselhamento impessoal e distanciado. Apds 0s
primeiros esfor¢os no sentido de conferir qualidade e isencéo aos conteddos sobre saude
de sites dirigidos a populacdo leiga, os usuarios parecem se perder em meio a
aconselhamentos uniformemente pifios ou alarmistas'"".

Pacientes com cancer que procuram informagdes na internet na maioria das
vezes ndo obtém informacdes confiaveis e compreensiveis a primeira vista. Com a
internet se tornando uma fonte importante de conhecimento da saide em geral e de
informagOes sobre céncer e seus tratamentos, isso pode levar a informagGes falsas,
desconfianca e até mesmo decisdes erradas*"'.

A Web oferece a oportunidade de adaptacéo e escalonamento, ou seja, a mesma
informacdo pode ser apresentada de diferentes maneiras, idiomas e modos (escrito,
audiovisual e outros). A fim de apresentar informagfes confidveis para todos 0s
pacientes com cancer que necessitam desta informacdo, novas abordagens devem ser
tomadas usando as opc¢des dos novos meios de comunicacdo. Os pacientes preferem
informacdes que se adaptem a sua situacdo individual. Recursos adicionais como um
site interativo podem ajudar a fornecer as informacdes que séo relevantes para o leitor
naguele momento em vez de apresentar todos os dados de forma nédo seletiva. Os
folhetos institucionais devem acrescentar URL de sites confiaveis. E tarefa do médico
explicar o diagnostico e delinear as opgdes de tratamento e seus pros e contras. Ele pode
encaminhar o paciente para a Internet para obter informagGes adicionais, mas deve
certificar-se de que o paciente entenda esta informacdo adicional e discutir sua
relevancia para o paciente individualmente*X,

D. Experiéncia na busca e mudangas de comportamento

O artigo 1 retrata a experiéncia na busca dos entes queridos de pacientes com
cancer, visto desejaram informacgfes mais aprofundadas sobre o tratamento, gerando
mais esperanga nestes. J& a visualizacdo de conteudos gerados por usuarios foi
associada a emogcdes negativas, ilustrando os perigos potenciais das midias sociais. E
necessaria maior investigacdo para determinar os melhores métodos para mitigar 0s
efeitos negativos dos sitios Web sobre o cancer e desenvolver um recurso on-line para
esta populagéo.

O artigo 6 discute métodos-chave através dos quais a comunicagdo entre pares
baseada na web pode afetar a promog¢éo da salde e o comportamento de prevencdo de
doencas, e modelos tedricos para o estudo da comunicacgéo entre pares on-line.

As redes de ajuda mutua on-line tém um potencial consideravel para promover
salide, bem-estar e empoderamento*'V.

Durante as duas Ultimas décadas vivenciamos novo fendmeno em salde: doentes
e/ou familiares organizados em associacdes ou movimentos sociais buscam fazer valer
suas demandas em politicas publicas e pesquisas. Muitas destas demandas trazem o
conhecimento produzido pela vivéncia com a doenca. Este tipo de conhecimento se
diferencia do saber cientifico e biomédico, pois é experiencial, empirico, subjetivo. Em
grupo, transforma-se em conhecimento adquirido pela experiéncia com a doenca devido
as semelhancas compartilhadas-V.
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O artigo 8 reporta que ter acesso a varias formas de informacdo mais
imediatamente disponiveis (internet, livros) permite que os individuos comecem a
procurar respostas para suas perguntas sobre o cancer sendo capazes de discuti-las com
um prestador de saude. No entanto, se as pessoas sairem de suas buscas "frustradas e
confusas”, entdo vé-se um ponto negativo na busca da internet prévia ao profissional de
salde.

E importante ressaltar que a procura por informagdes ndo faz com que o paciente
tome atitudes de forma autbnoma, como mudar o tratamento medicamentoso ou néo
medicamentoso, decidir por outras condutas preventivas, diagnosticas ou curativas.
Portanto, a informacdo serve, de fato, para compreender melhor sobre sua situacéo
clinica. Conclui-se que 50% dos entrevistados utilizavam a internet como fonte de
pesquisa para procura informacGes sobre saude e doenca; 25,5% dos entrevistados
conversavam com 0 seu medico sobre as informacgdes adquiridas pela internet, sem
mudar ou interferir no tratamento médico e 16% dos pacientes alegaram que ndo houve
reacdo negativa por parte do médico, nio prejudicando a relagio médico paciente-"".

O paciente informado de sua condicdo clinica, através da busca e troca de
informacgdes no ambiente virtual permite-se uma maior atuacdo sobre suas escolhas,
chegando mesmo a questionar as informagdes de seu médico, o que ndo significa que as
fontes de informagdo sejam excludentes, mas sim complementares-V"".

O artigo 9 destaca que pesquisas profissionais realizadas por especialistas como
bibliotecarios, forneceram informacgdes exclusivas que os pacientes ndo conseguiram
obter por conta propria, sendo o estresse com o diagnostico do cancer a principal
barreira na busca. As informacdes dos peritos ajudaram aos pacientes a entenderem
melhor sua condigéo através do conhecimento adquirido. Tais informagfes promoveram
ainda a comunicagdo médico-paciente, e por fim, ainda melhoraram as habilidades dos
pacientes em lidar emocionalmente e tolerar o tratamento.

O artigo 13 examina a relagdo entre o uso de informagfes de salde da Internet
por pessoas recentemente diagnosticado com cancer, com o comportamento do paciente
e auto eficcia percebida. O estudo mostra que ter acesso a informagoes de saude pela
internet tem uma relacdo direta com ter confianca para fazer perguntas a um médico,
bem como sobre a relagdo percebida com um médico. Também mostra a confianga na
independéncia e capacidade de lidar com as decisbes de tratamento, tendo implicacdes
profundas na forma como os pacientes e os profissionais se relacionam.

A internet pode ser uma ferramenta poderosa para ajudar as pessoas a tornarem-
se participantes ativos em suas decisdes de salde, por estes sentirem-se capacitados pelo
acesso e informacdes obtidas, sendo social e clinicamente significativo™*!!,

E. Internet como ferramenta educativa

O artigo 3 traz os videos do Youtube como ferramenta educativa para manejo da
dor por cuidadores informais de pacientes com cancer. A eficacia na utilizacdo de
videos como recursos informativos e educacionais € uma promessa na educacdo de
pacientes e também de cuidadores.

O Youtube, enquanto uma plataforma online de compartilhamento de videos,
fornece uma oportunidade para os especialistas do dominio e profissionais em um
determinado campo de conhecimento compartilharem suas ideias com uma comunidade
especifica ou o publico em geral, reduzindo o tempo e gasto com meios convencionais
de disseminacéo da informagao™!".

O artigo 4 avalia o processo de um programa de prevencdo de comportamentos
de risco de cancer implementadas atraves da internet e telefonia mével com estudantes
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do ensino médio. Os pesquisadores que desejam implementar projetos semelhantes
devem atender aos requisitos de eficacia identificadas por outros estudos, espalhar
localmente ou regionalmente para se tornar mais eficiente, simplificar questionarios e
duracdo das intervengfes ao metodologicamente aceitvel, usando a tecnologia mais
recente, atender a particularidades das populacdes com baixos niveis de
desenvolvimento e adaptar a ferramenta para seus recursos (talvez obsoleto) e as
necessidades (maior necessidade de instrucdes).

A Internet é uma fonte viavel para educar 0s pacientes sobre o diagnostico de
cancer, opcdes de tratamento e informacdes relevantes sobre os ensaios clinicos™ !V,
Esta e os telefones celulares fazem parte da mais recente tecnologia que pode ser usado
na educacgdo em satde™<".

O artigo 11 descreve o desenvolvimento de um recurso focado na familia e
baseado na Web, "Caring Connection”, projetado para fornecer informacdes clinicas
individualizadas, recursos de informagdo centrados no paciente e acesso a uma
comunicacdo on-line familiar para cuidadores de criancas com cancer. Os familiares
cuidadores e os profissionais de oncologia que participaram sdo usuarios ativos de
informacdes de salde na Internet. O desenvolvimento continuo do "Caring Connection”
proporcionard uma abordagem inovadora para ajudar esses familiares cuidadores a
atender as necessidades de informacdo e comunicacdo atualmente ndo satisfeitas e
fornecera evidéncias sobre "melhores praticas" na concep¢do e desenvolvimento de
recursos da Internet para apoiar a comunicagdo e o compartilhamento de informacGes.

As comunidades virtuais e 0s espacos interativos da internet podem ser lugares
privilegiados para a educagdo nio formal e para a promogao da satde-"'"",

Concluséao

Apos analise dos artigos selecionados na literatura, conclui-se que o perfil dos
usuarios que buscam informacdes sobre cancer sdo, em sua maioria, mulheres adultas
jovens com maior nivel de escolaridade.

Anteriormente os profissionais de saude eram a principal fonte de informacéo
em saude, mas hoje o mundo virtual esta presente na vida de grande parte da populacéo,
servindo como ferramenta de acesso a informac@es de incontaveis temas, dentre eles,
destaca-se 0 tema saude/doenca e as indagacGes que surgem acerca do mesmo,
principalmente para pacientes oncoldgicos, que possuem muitas davidas, ja que a
doenga muda em alguma medida as suas vidas.

Percebe-se que a busca por pacientes com cancer foi feita buscando maior
compreensdo da informacao recebida por outros meios, como profissionais da saude e
outros, e, para que este pudesse ficar informado para perguntar ou argumentar com seu
médico, alterando de certo modo e em algum grau a relagdo medico-paciente.

A informacdo proveniente da internet pode ser de dificil compreensdo aos

pacientes ou até mesmo de baixa qualidade, gerando efeitos negativos nos pacientes
como angustia e informacdes incorretas, incompletas e confusas.
Entretanto, é inegavel o valor promissor no uso da internet por profissionais da salde,
direcionando e interagindo com 0s usuarios na prevencdo ao cancer e na ajuda a
pacientes oncoldgicos a compreenderem melhor a doenca, através de informacdes
fidedignas e fontes de qualidade.

Assim, essa pesquisa contribui com a academia a medida que apresenta uma
visdo acerca do uso da internet e das midias digitais na educacdo em salde em
oncologia sobre o que tem sido produzido e publicado, auxiliando entusiastas da area e
direcionando e incitando novas pesquisas.
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