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RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade das informagdes sobre degeneragdo macular relacionada a idade,
em portugués, disponi bilizadas na internet. Métodos: Utilizou-se a palavra-chave “degeneragéo
macular relacionada a idade” em quatro buscadores para a pesquisa na internet. Os 40 primeiros
sites que apareceram em cada buscador foram registrados, e aqueles que apareceram em
pelo menos trés buscadores foram incluidos no estudo. Como ferramenta para a avaliacéo da
qualidade, foi utilizado o Sandvik Score. Resultados: A informacao disponibilizada nos sites
selecionados apresentou qualidade mediana (escore médio de Sandvik 7,08 +2,23). Conclusao:
A maioria dos sites na internet sobre degeneragdo macular relacionada a idade apresentou
qualidade mediana, refletindo a necessidade de readequacéo da informacéo difundida, para
aproximé-la do publico leigo.

Descritores: Informagéo; Degeneracdo macular; Internet; Controle de qualidade; Educagéo de
pacientes; Efeito idade

ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of online information on age-related macular degeneration
available in Portuguese. Methods: The search term “age-related macular degeneration” was used
to browse the web using four different search engines. The first 40 websites appearing on match
lists provided by each search engine were recorded and those listed in at least three tab pages
selected. The Sandvik Severity Index was used as to assess website quality. Results: Quality of
information available on selected websites was rated average (mean Sandvik Score 7.08+2.23).
Conclusion: Most websites disseminating information about age-related macular degeneration
were of average quality. The need to readjust web-based information to target lay public and
promote increased understanding was emphasized.

Keywords: Information; Macular degeneration; Internet; Quality control; Patient education; Age
effect

INTRODUCAO

A degeneracdo macular relacionada a idade (DMRI) é uma doencga croni-
co-degenerativa da area central da retina, geralmente bilateral e, na maioria
das vezes, associada a perda visual. Clinicamente, € dividida em duas formas:
exsudativa (Umida) e ndo exsudativa (seca). O acometimento visual causa-
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do pela DMRI pode resultar em perda da capacidade
de ler, escrever e dirigir, reduzindo a qualidade de vida
do paciente.V)

Apesar dos estdgios avancados da DMRI serem
debilitantes, algumas formas dessa doenca podem ser
tratadas e controladas com éxito, por meio do uso das
terapias vigentes, permitindo aos pacientes a manutencao
ou, até mesmo, a recuperagao parcial em graus varia-
veis da funcao visual perdida.*?

A DMRI ¢ a principal causa de cegueira na terceira
idade nos paises desenvolvidos. A prevaléncia da DMRI
aumenta proporcionalmente a idade, afetando 11,5%
das pessoas brancas com idade acima de 80 anos.!)
O estagio precoce € caracterizado por muitas pequenas
drusas (diametro menor que 64u) ou algumas drusas
intermédiarias (diametro entre 64 e 124u). O estagio
intermédiario € definido pela presenca de varias drusas
de dimensdes intermediarias e ou grandes (didmetro
<125u).® Considera-se como DMRI avangada quando
ha atrofia geografica ou neovascularizacio coroidal.®)
Estima-se que o nimero de casos no estagio precoce/
intermedidrio dobre nas proximas décadas, devido ao
aumento da expectativa de vida da populacdo.®” Nos
Estados Unidos, em 2008, a prevaléncia em individuos
com 40 anos ou mais foi de 5,7% para as formas pre-
coces/intermedidrias, contra 0,8% para as formas avan-
cadas.® Calcula-se que aproximadamente trés milhoes
de brasileiros acima de 65 anos sofram da DMRI em
estagios variados de evolu¢io.®

A importancia epidemioldgica da doenca resultou
em inimeras pesquisas e tratamentos preventivos, para
se tentar evitar a instalagdo e/ou progressao dessa grave
moléstia ocular.

A relevancia da DMRI vai além de seu potencial
para causar a cegueira: essa consequéncia traz estigma
ao individuo, muitas vezes ainda ativo, e também causa
impacto na satude publica.®® Por essa razao, muitos es-
forcos tém sido feitos para aumentar a conscientizacao
da populacio sobre esta condigao, com o intuito de in-
centivar as pessoas a procurarem o médico oftalmolo-
gista para avalia¢do.?810

A busca por informagdes sobre a doenga e suas
consequéncias tem crescido bastante. Nesse cenario,
a internet tornou-se, nos dltimos anos, a principal fer-
ramenta para pesquisa de informacoes. Atualmente, o
numero de usuarios da internet no mundo supera um bi-
lhao de pessoas. Dados de um estudo europeu revelam
que mais de 60% da populagao adulta busca informagao
sobre satide e questoes médicas na internet.!) No entan-
to, o controle qualitativo das informagoes veiculadas na
rede, quando existente, € fragil.
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A internet tem promovido uma mudancga profunda
na relacdo profissional da satde/paciente, no que diz
respeito ao dominio das informacdes sobre satide/doen-
ca. A informacao, que antes era de propriedade quase
que exclusiva desses profissionais, passou a ser difun-
dida livremente nesse ambiente virtual.('” Nesse novo
cendrio criado pelo fendmeno recente da internet, em
que pacientes questionam cada vez mais com base em
informacoes coletadas na rede, a principal preocupagao
dos profissionais de satude deve estar centralizada na
qualidade das informagoes. Muitas vezes, a informagao
veiculada nao € verossimil, podendo confundir grande
parte daqueles que a buscam.

No Brasil, vérios sifes disponibilizam informagoes
sobre doencas e tratamentos para o publico leigo. No en-
tanto, ndo existem mecanismos claros de controle quali-
tativo do contetudo veiculado. A avaliagdo da qualidade
dos materiais informativos correlaciona-se diretamente
ao nivel de escolaridade da populacdo em geral, uma
vez que a formacao socioeducacional do cidadao € es-
sencial para compreensao das informagoes.

Até o momento, nenhum estudo foi feito estudo so-
bre a qualidade das informacdes sobre a DMRI em sites
brasileiros.

OBJETIVO

Avaliar a qualidade das informacoes sobre a degenera-
¢ao macular relacionada a idade, em lingua portuguesa
disponibilizadas na internet.

METODOS

Este foi um estudo quantitativo para a avaliacido da qua-
lidade das informagdes sobre a DMRI disponibilizadas
para pacientes obtidas de websites selecionados siste-
maticamente durante o periodo de 25 a 29 de margo de
2017. O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Sao
Paulo isentou este estudo (nimero do projeto: 9.117)
da necessidade de aprovacgao.

Identificacao e selecao de websites

O modelo de estudo deste trabalho foi o de busca siste-
matica por informagoes em lingua portuguesa baseada
na internet. Utilizou-se, como palavra-chave, “degene-
racdo macular relacionada a idade”, no momento da
procura nos buscadores Google, Bing, Yahoo Search
e ASK. Os 40 primeiros sifes que apareceram em cada
buscador (as quatro primeiras paginas contendo dez sites
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por pagina) foram registrados. Os sites selecionados
foram aqueles que apareceram, simultaneamente, em
pelo menos trés das quatro ferramentas de busca. Todas
as informacoes contidas nas paginas dos sites seleciona-
dos foram avaliadas, mas nao os links presentes.

Avaliacao da qualidade das informacoes

nos websites

A avaliacao qualitativa dos sites selecionados foi reali-
zada por dois examinadores apds discussao e consenso,
mediante o resultado do Sandvik Score.'® Esse escore
avalia a qualidade, com base nos seguintes critérios:
propriedade, autoria, periodo de publicagao, fonte bi-
bliografica, interatividade, navegabilidade e equilibrio.
Na avaliacao de cada critério, a pontuacio pode variar
de zero a 2. A pontuagao de cada critério foi baseada em:
propriedade (2 pontos se nome e tipo de provedor clara-
mente indicados; 1 ponto se todas as outras indicacoes de
propriedade; zero se nenhuma indicagao de proprieda-
de); autoria (2 pontos se nome do autor e qualificacdo
claramente indicados; 1 se todas as outras indicagoes de
autoria; zero se nenhuma indicacido de autoria); fonte
(2 pontos se referéncias atribuidas a literatura cienti-
fica; 1 ponto se todas as outras indicacoes de origem;
zero se nenhuma indicacdo de origem); periodo de pu-
blicagdo (2 pontos se data de publicagio ou atualizagiao
claramente indicadas em todas as paginas; 1 ponto se
todas as outras indicacoes do periodo de publicacao;
zero se nenhuma indicagio de periodo de publicagdo);
interatividade (2 pontos se convite claro para comentar
ou fazer perguntas por um endereco de e-mail ou link
para um formulario; 1 ponto se qualquer outro endereco
de e-mail no site; zero se nenhuma possibilidade de inte-
ratividade); navegabilidade (2 pontos se informagao fa-
cilmente encontrada na pagina inicial; 1 ponto se infor-
macgdes encontradas apenas com dificuldade, seguindo
links e ferramentas de pesquisa fornecida; zero se infor-
magcao espalhada, sem mecanismo de pesquisa); equi-
librio (2 pontos se informagao equilibrada; 1 ponto se
tendenciosa em favor de produtos ou servigos proprios;
zero se apenas promovendo produtos ou servigos pro-
prios). Nesse escore, a pontuacao pode variar de zero a
14 pontos. Sites com pontuacao final menor ou igual a 5
pontos foram classificados como pobres; 6 a 10 pontos
como médios; € 11 a 14, como excelentes.

RESULTADOS

Inicialmente, obedecendo aos critérios de inclusao, foram
selecionados 23 sites, foram separados em trés catego-

rias: profissionais (pertencentes a universidades, hospi-
tais ou clinicas), organizacionais (de sociedades, fundagoes
ou revistas cientificas) e comerciais (Figura 1).

‘Média= 7,8 (£1,78)

Organizacional
22%

Figura 1. Média do Sandvik Score de acordo com categoria de sites

A avaliagdo qualitativa dos sites, pelo Sandvik Score,
teve pontuagao que variou de 3 a 13 pontos (Tabela 1).
A média da pontuacao foi de 7,0 (%2,19), conforme de-
monstrado na figura 2. Segundo a classificacao escore,
apenas um sife foi considerado excelente, com pontua-
¢ao de 13. Foram classificados como médios 17 sites,
com pontuacdo variando de 6 a 10, e 5 como pobres,
com pontuagao entre 3 e 5.

Os sites classificados como profissionais apresenta-
ram pontuacao média de 6,1 (+1,28), variando entre
4 e 8 pontos; os organizacionais, de 7,80 (*1,78), com
pontuacao entre 6 e 10; e os comercias, de 7,62 (+3,02),
com pontuagdes que variaram de 3 a 13 (Figura 3).

Todos os sites da amostra obtiveram nota maxima
segundo o critério de propriedade. Apenas 30,43% dos
sites apresentaram referéncias bibliograficas sobre o
contetdo veiculado. Nenhum dos sifes profissionais apre-
sentou dados referentes a fonte bibliografica e ao perio-
do de publicagao.

Dezessete sites da amostra obtiveram nota maxima
na avaliacdo da navegabilidade e 15 na avaliacao do equi-
librio das informacoes. A interatividade dos sites foi, de
maneira geral, ruim, com 82,60% dos sites com nota mi-
nima segundo este critério.
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Tabela 1. Avaliacéo qualitativa dos sites sobre degeneracao macular relacionada
aidade

Sites Sandvik Score
http://www.minhavida.com.br/saude/temas/dmri 3
http://www.dayhorc.com.br/pt/saibamaissobre/degeneracao-macular/ 4
http://www.cemahospital.com.br/degeneracao-macular-relacionada- 3
a-idade-dmri/

http:/fwww.iorj.med.br/degeneracao-macular-dmri/ 5
https://pharma.bayer.com.br/pt/areas-terapeuticas/saude-de-a-a-z/ 5
degeneracao-macular/

http://vejaparasempre.com.br/sem-categoria/dmri/ 6
http://ww.cbo.net.br/novo/publico-geral/dmri.php 6
http://www.lotteneyes.com.br/patologias-degeneracao-macular- 6
relacionada-a-idade/
http:/Avww.ipvisao.com.br/site/especialidades-degeneracao_macular 6
http://www.botelho.med.br/especialidades/doencas-da-retina/ 6
degeneracao-macular-relacionada-a-idade
http://retinacuritiba.com.br/degeneracao-macular-tem-cura/ 6
http://ceoportoalegre.com.br/2010/07/degeneracao-macular- 7
relacionada-a-idade-dmri/
https://www.abcdasaude.com.br/oftalmologia/degeneracao- 7
macular-relacionada-a-idade
https://www.criasaude.com.br/N13136/doencas/degeneracao- 7
macular-relacionada-a-idade.html
http:/Aww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttextépid 8
=50034-72802010000600010
http:/www.msdmanuals.com/pt/profissional/dist%C3%BArbios- 8

oftalmol%C3%B3gicos/doen%C3%A7as-da-retina/
degenera%C3%A7%C3%A30-macular-relacionada-%C3%A0-idade-dmri

http://www.bausch.com.br/sua-saude/distubios-e-doencas/ 8
degeneracao-macular-relacionada-a-idade-dmri/
http://ioa.com.br/retina/degeneracao-macular-relacionada-idade/ 8
http:/ww.saudebemestar.pt/pt/clinica/oftalmologia/degeneracao- 8
macular/

http://retinabrasil.org.br/site/doencas/degeneracao-macular- 9
relacionada-a-idade/

https://pt.wikipedia.org/wiki/Degenera%C3%A7%C3%A30_ 10
macular_relacionada_%C3%A0_idade
https://drauziovarella.com.br/envelhecimento/degeneracao-da- 10
macula-relacionada-a-idade-dmrj/

https://portal.novartis.com.br/o-que-e-dmri 13

Total de 23 sites (média=desvio padréo)
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Figura 2. Pontuacéo final de cada site pelo Sandvik Score
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Figura 3. Variagao da pontuacao no Sandvik Score Index por categoria de site.

DISCUSSAOQ

A DMRI ¢ a principal causa de cegueira na terceira idade
nos paises industrializados, e sua prevaléncia aumenta
proporcionalmente a idade.!’ Estima-se o aumento dos
casos de DMRI no Brasil, uma vez que o incremento da
expectativa de vida da populacio brasileira € consequén-
cia natural das mudancas que ocorrem na sociedade.®

Este estudo foi pioneiro em avaliar qualitativa-
mente as informagoes sobre a DMRI, em portugués,
disponibilizadas na internet. Especificamente, foi audi-
tada a qualidade do contetdo desses sifes para ajudar
a analisar sua utilidade para a populacao de pacientes
em geral, independentemente do nivel de escolaridade.

A utilizac2o da internet e suas implicagoes em satude
publica tém sido assunto de estudos no Brasil. Del Giglio
et al., avaliaram qualitativamente as informacgoes da
internet sobre trés doencas bastante prevalentes no
pais: diabetes mellitus, hipertensao arterial sistémica e
infarto agudo do miocérdio. Apesar de terem sido utili-
zados outros critérios para a avaliacao, concluiu-se que
a informacao disponivel em portugués na internet sobre
essas trés doencas escolhidas ¢ frequentemente ina-
dequada e insuficiente.' Antunes et al., avaliaram o
papel das midias sociais no monitoramento dos casos
de dengue no Rio de Janeiro™ e observaram que tal
monitoramento, durante o periodo de epidemia, cor-
relacionado com a situagao epidemioldgica da dengue,
pode ser estratégia importante para as autoridades em
vigilancia epidemioldgica.™

O resultado da avaliagdo qualitativa dos sites neste
estudo foi classificado como mediano pelo Sandvik Score.
Este escore foi desenvolvido para um estudo sobre in-
continéncia urinaria feminina, para avaliar as informa-
coes disponibilizadas sobre o assunto na internet e, desde
entao, foi utilizado em estudos com diferentes condi-
¢oes clinicas.® Sandvik avaliou 75 sites e observou que
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poucos deles apresentavam informaciao completa, embora
a maioria apresentasse informacdes corretas sobre a
doenca.!® Gunasekera et al., avaliaram a qualidade dos
websites mais populares sobre medicina complementar
e alternativa para glaucoma, observando qualidade va-
riavel (9,4%2,6, pelo Sandvik Score).('®

Agi et al., avaliaram, além da qualidade, a apreensibi-
lidade e a adequabilidade das informagoes, em lingua
portuguesa, sobre o glaucoma presente na internet. A
qualidade dos sifes, para eles, foi mediana, e a adequabi-
lidade e a apreensibilidade foram baixas.!”

Em outros estudos, paralelamente a avaliagao quali-
tativa, houve andlise das informagoes segundo um critério
denominado readability, que, em portugués, corresponderia
auma combinacao dos conceitos de legibilidade e leitura-
bilidade. Este critério estd diretamente ligado a capaci-
dade de compreensao e a assimilacao das informagoes
de um texto por parte do leitor. Esta analise € realizada
usando-se o teste de Flesch-Kincaid, o qual gera como
resultado o nimero de anos de estudo necessarios para
compreensdo das informacoes textuais.!® Na avaliagao
do readability, os resultados destes estudos confirmaram
tendéncia ao direcionamento do conteido para uma
parcela restrita da sociedade com nivel sociocultural
médio/alto. Assim, grande parcela da populacao, que
caracteriza-se por um menor grau de escolaridade, nao
alcanga o entendimento dos sites da amostra.('¥ Existem
ainda dificuldades na analise das informacoes, segundo
esse critério, porque tal ferramenta foi criada para a lin-
gua inglesa, encontrando limitagdes quando empregada
na lingua portuguesa. Além disso, ha diferencas entre
os sistemas educacionais dos paises de lingua inglesa e
o Brasil, refletindo discrepancias no que tange aos anos
de escolaridade necessarios para compreensio das in-
formagoes. Dessa maneira, este estudo preferiu ndo con-
siderar esse critério durante a avaliagdo das informacoes
sobre a DMRI.

Durante o processo de selecdo, o maior nimero de
sites da amostra era profissional. Estes sifes, apesar
de pertencerem, em sua maioria, a clinicas especiali-
zadas, nao se preocuparam em disponibilizar as fontes
usadas para publicagdo e nem em datar o periodo que
tais informacoes foram veiculadas. Dois sites deste grupo
foram avaliados como pobres. Nenhum dos sites orga-
nizacionais, gerenciados por sociedades/fundagoes/pe-
riddicos, foi classificado como excelente. Os sites comer-
ciais usam informacdo publicada na rede como modo
de propagar um material promocional, muitas vezes sem
preocupagao com o conteddo veiculado. Foi observada
uma grande variacao na avaliacdo qualitativa desse gru-
po de sites.

Ainda sobre a selecao dos sites, existem aqueles que,
por serem patrocinados, estao sempre entre os primeiros

listados, induzindo os internautas no momento da busca.
Observou-se também que a maioria dos sites seleciona-
dos nao tinha cunho académico, fazendo uso demasiado
de jargodes médicos, como por exemplo “neovasculariza-
¢ao0” e “drusas”. Outro ponto negativo foi que o site da
Sociedade Brasileira de Oftalmologia nao apareceu en-
tre os mais frequentes no momento da pesquisa, apesar de
ser uma entidade representativa de classe.

A ideia central do estudo foi avaliar o que ocorre
na pratica, no mundo real, usando as ferramentas de
busca da internet para obtencido de informacoes sobre
a DMRI. Possivelmente, se restringissemos a amostra
apenas a sites organizacionais, a qualidade das informa-
¢oes poderia ser melhor.

Outro fator limitante do estudo foi grande dinamismo
presente na internet, no qual as informacgdes sao cons-
tantemente atualizadas ou descartadas. Provavelmente,
as informacoes e até mesmo os sites selecionados po-
dem ter sofrido mudangas do inicio da pesquisa até o
presente momento.

A utilizacao da internet como fonte de informacdes
sobre satde/doenca € uma das alternativas para muitos
individuos que enfrentam obstaculos no acesso ao sis-
tema de satde."” A informacao, em lingua portuguesa,
sobre a DMRI na internet distancia-se do publico leigo
pelo uso excessivo de termos técnicos. A adequacgao do
conteudo dos sites, por meio do emprego de uma lin-
guagem menos técnica, pode garantir uma compreen-
sao melhor das informacgoes. Dessa forma, ¢ imprescin-
divel que a informagao sobre a doenca seja reavaliada,
buscando aproxima-la do nivel sociocultural da popula-
¢ao brasileira em geral.

Outro modo de se elevar a qualidade dos sites € a
criacdo de ferramentas que garantam a interatividade
do internauta com os autores dos textos, por meio de
e-mails ou chats, permitindo o esclarecimento de even-
tuais duvidas sobre a informacao disponibilizada.

Avaliacoes sistematicas da qualidade das informa-
coes textuais em saide sdo essenciais para que exista
melhora dessa realidade. A criacao de mecanismos de
controle mais rigidos sobre a publicacao de material in-
formativo em satde € uma boa alternativa para eleva-
¢ao da qualidade dos sites. Politicas publicas para me-
lhoria da qualidade do ensino no Brasil, atreladas a
campanhas de conscientizagao da populagao, por parte
das entidades representativas de classe, como o Conselho
Brasileiro de Oftalmologia e a Sociedade Brasileira de
Retina e Vitreo, sao grandes modificadores sociais.

CONCLUSAO

Qualitativamente, as informagoes sobre a degeneracao
macular relacionada a idade presentes na internet fo-
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ram consideradas medianas. Muitas das informacgoes
disponiveis sao trazidas por sites comerciais e perten-
centes a grupos médicos, nos quais 0 objetivo maior é
mercantilizagao de produtos/tratamentos, deixando em
segundo plano a qualidade do contetido veiculado. Ha
a necessidade de readequacao da forma como a infor-
macgao sobre a doenga € difundida pelos sites perten-
centes as entidades representativas de classe, buscando
torné-la mais compreensivel ao publico em geral. Isso
evidencia a fragilidade do controle qualitativo das in-
formagoes sobre saide/doenca publicadas na internet,
trazendo luz sobre a necessidade de revisoes sistemati-
cas do material veiculado e da criacao de mecanismos
de controle mais eficazes.
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