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Dr. Genética: InformagBes em exames genéticos a servico da comunidade

Resumo

Atualmente, a busca por informacdes é bastante facilitada pelo acesso a internet, o que inclui
pesquisas na area da saude. No Brasil, estima-se que mais de 10 milhdes de usuarios acessam
regularmente sites sobre salde, para si mesmos ou familiares. Com o desenvolvimento do
Projeto Genoma Humano, novas metodologias moleculares foram descritas e novos exames
lancados no mercado para auxiliar no diagnéstico de doencas genéticas. O Projeto de Extensédo
“Dr. Genética: Conteudo informacional online no auxilio a exames genéticos humanos” tem
por finalidade esclarecer a comunidade externa acerca de exames genéticos, para tanto, foi
estruturado um site que auxiliasse a na interpretacdo destes exames. O site esta hospedado na
pagina da UEM para que possa ter maior credibilidade; segue os moldes da plataforma PLONE,
utilizada como sistema de gerenciamento. Os dados estatisticos de publicidade do site foram
levantados pelo Google Analytics. Revisdes bibliograficas foram realizadas para construir os
conteddos das abas, além de fluxogramas e esquemas. Até o momento, aproximadamente
13.626 visitas foram registradas e 25.890 visualizacBes de paginas desde o lancamento do site
em 2017. Ainda é um desafio alcancar a comunidade em geral e levar informacéo sobre testes
genéticos, porém iniciativas como a criacdo do Dr. Genética podem contribuir para este
objetivo.

Palavras-chave
Testes genéticos'; comunicacdo em salde?; internet®.

Abstract

Nowadays, the search about pieces of information is very common by access to internet and it
is including research about health area. In Brazil, it is estimated that more than 10 million users
frequently visit health websites, for themselves or for their families. Since the development of
Human Genome Project new molecular methodologies have been described and new exams
enter the market to help the diagnosis of genetic diseases. The Project “Dr.Genética: Online
informational content in human genetic tests” try to explain to the population about genetic
exams, through the website. This site is hosted on the UEM website, to bring scientific
credibility and it was developed using PLONE management system. Statistical data on site
advertising was raised by Google Analytics. Bibliographical reviews have been performed to
construct the contents of the flaps, in addition to flowcharts and diagrams. Until now,
approximately 13.626 visits have been logged and 25.890 views since site”s production in 2017.
It is still a challenge to reach out to the population and to bring information about genetic
testing, but initiatives such as the creation of Dr. Genética can contributes for this goal.

Keywords: Genectic testing®; Health communication?; Internet®,
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INTRODUCAO

A dissipacdo da informacdo tem acontecido cada vez mais rapida e acessivel a
populacdo em geral. A velocidade e o seu alcance sdo decorrentes do acesso a Internet, ou seja,
a rede mundial (World Wide Web). Esta ferramenta vem se tornando um importante meio de
comunicacgéo, proporcionando liberdade de publicagdo e compartilhamento entre as pessoas
sobre diversos contetdos (MENDONCA,; PEREIRA NETO, 2015).

A érea da saude aparece como uma das areas com mais informacdes disponiveis na rede
e vem acompanhando simultaneamente o crescente nimero de pessoas interessadas. Este
interesse sobre salde é justificado na medida em que o0 assunto tem sido uma das principais
preocupacbes do homem contemporaneo (GARBIN; PEREIRA NETO; GUILAM, 2008).
Estima-se ainda que no Brasil mais de 10 milhdes de usuérios acessam sites de saude
regularmente (GIANOTTI; PELLEGRINO; WADA, 2009).

A interacdo salde — internet tem possibilitado a troca de experiéncias entre pacientes
com problemas semelhantes, o que facilita o debate entre especialistas e enfermos (MURRAY
et al., 2009). Esta ferramenta oferece melhorias na qualidade de vida dos usuarios, promovendo
maior autonomia, pré-atividade e autoconfianca entre os participantes. Além de beneficios,
como melhora no convivio social e no aprendizado, reducdo da desesperanca, melhor
enfrentamento das situacGes de vida, maiores conhecimentos sobre a doenca, alivio emocional
e melhoria clinica (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

A procura por informagdes sobre saude foi intensificada apds a conclusdo do Projeto
Genoma Humano (PGH), que aumentou o interesse na area da genética clinica. Este tipo de
informacdo é investigado em quase sua totalidade por mées que possuem criangas portadoras
de alguma doenca ou deficiéncia genética. Em uma entrevista realizada com 100 familias nos
Estado Unidos da Ameérica (EUA) com o objetivo de pesquisar como 0s pais que possuem ou
correm o risco de ter uma crianga com transtorno genético, procuraram entender e usar as
informagdes, ao longo do tempo, para compreender as condi¢des genéticas do seu filho, a
internet surgiu como recurso principal (83%). Porém, 31% das familias que ndo realizaram uma
pesquisa na web justificaram que ndo tinham acesso ou ndo confiavam em suas habilidades de
pesquisa no computador, desconhecendo que a internet poderia trazer informagdes relevantes
sobre 0 assunto (ROCHE; SKINNER, 2009). A busca por exames genéticos é bastante variada,

uma vez que a genética clinica abrange desde alteracbes cromossémicas, como as

35

Arquivos do MUDI, v 22, n 2, p. 33 -50, 2018.



Dr. Genética: InformagBes em exames genéticos a servico da comunidade

cromossomopatias e disturbios de herangas complexas até distdrbios monogénicos e mutaces
de ponto.

Ainda com o desenvolvimento do PGH, novas metodologias moleculares foram
descritas, e como consequéncia da expansdo desse conhecimento cientifico emergiram novos
testes genéticos moleculares baseados em marcadores, isto €, testes diagnosticos baseados na
tecnologia de anélise de DNA. A Base de Dados “Online Mendelian Inheritance in Man”
(OMIM, https://www.omim.org, acesso 01/08/2018) lista 6.224 fenétipos cujas bases
moleculares s&o conhecidas. O numero exato de testes oferecidos no Brasil ainda é
desconhecido, entretanto nos EUA, atualmente estdo disponiveis testes genéticos moleculares
para 5.076 doencas, sendo 68.588 testes disponiveis em laboratorios clinicos especializados e
laboratdrios de pesquisa (GENETESTS, 2017) .

Dentre a busca por exames e especialidades genéticas, o aconselhamento genético é
considerado o pilar central da atencdo a salide em genética clinica, de acordo com a Portaria 81
do SUS, publicada em 20 de janeiro de 2009, que instituiu a Politica Nacional de Atencéo
Integral em Genética Clinica (BRASIL, 2009). Este conjunto de conhecimento abre portas para
um mundo de informacgdes para pais e profissionais da salude na busca de instrucdes sobre
tratamentos, intervengdes, prevencoes, defesas e comunidades de apoio.

Apesar de existirem muitos sites sobre saude, nem todos sdo de fontes confiaveis.
Diversos especialistas apontam que grande parte das informacdes disponibilizadas na internet
sobre doencas e tratamentos sdo inadequadas ou incompletas cientificamente (OERMANN,
2003). Os sites unicamente comerciais podem trazer propagandas desonestas, conter
informacgdes incorretas, contraditérias e até mesmo fraudulentas. No ambito da salde,
informac@es assim representam grandes riscos aos usuarios leigos que desconhecem padrdes
de qualidade de textos e documentos. Desta forma, torna-se necessario avaliar a qualidade das
informagdes que serdo disponibilizadas aos internautas, tal necessidade j& é de senso comum
entre instituicdes governamentais, ndo governamentais, associacdes de classe, profissionais de
salde e diversas areas afins (LOPES, 2006). Ja producdes cientificas passam por um processo
de revisdo que controla a qualidade dos textos que serdo publicados, garantindo assim,
credibilidade na informagéo transmitida (OERMANN, 2003).

Apesar de ndo haver uma padronizagdo em termos de sites de salde, iniciativas vém
sendo tomadas a fim de certificar os sitios eletronicos da area e instituir um padréo de qualidade.
O HONCode, criado pela HON (Health on the Net Foundation), desde 1995 vem trabalhando
nesse processo e sugere normas éticas fundamentais. Fontes vindas de institutos de salde,

universidades ou 6rgaos governamentais ddo mais credibilidade as informacGes, assim como a
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assinatura de profissionais da area. Além disso, o site parece ter boa aceitacdo se contém o
endereco de contato do gestor da pagina para sanar davidas (MENDONGCA; PEREIRA NETO,
2015).

Baseado neste contexto, em 2016 foi criado o projeto de extensdo “Dr. Genética:
Conteudo informacional online no auxilio a exames genéticos humanos” (Processo 4051/2016),
vinculado a Universidade Estadual de Maringd — UEM. O projeto tem como objetivo levar a
informacao a comunidade sobre testes genéticos, de forma clara e simples. A construgdo de um
site institucional foi a forma de abranger o maior nimero de pessoas, e oferecer informacoes
acessiveis e confiaveis.

Dentro do ambiente institucional da UEM, a plataforma PLONE (PLONE CMS, 2017)
tem sido utilizada para construcéo de websites, um sistema de gerenciamento de conteudo livre
de codigo aberto (CMS, de Content Management System) que é considerado um dos melhores
CMS Open Source do mercado. A UEM tem utilizado essa plataforma como instrumento para
criacdo de varios sites dos departamentos dos cursos e programas da institui¢ao, € um sistema
de facil acesso, navegacdo e manutencdo, ndo requer custos e passa credibilidade aos que
navegam nas diversas paginas institucionais. O Nucleo de Processamento de Dados (NPD) € o
6rgdo responsavel pelos servicos e gestdo da Tecnologia da Informacdo da UEM e viabilizou a
elaboracdo do site para o projeto de extensao por essa plataforma.

OBJETIVOS

Gerais

Construir e desenvolver o site online “Dr. Genética”, como ferramenta de dissipagdo da
informagdo em exames genéticos, vinculado aos objetivos do projeto de extensdo “Dr.
Genética: Contetdo informacional online no auxilio a exames genéticos humanos”, que

englobam a transmisséo de informacdes confiaveis sobre exames genéticos.

Especificos
e Construir o site online pela plataforma PLONE vinculado a universidade;
e Criar um e-mail institucional para sanar davidas;
e Realizar um levantamento de dados estatisticos com a finalidade de avaliar o
trafego de visitas, o crescimento, o desenvolvimento e a publicidade dos

conteudos inseridos no site.
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MATERIAL E METODOS

A construcdo do site foi baseada na plataforma PLONE, um sistema de gerenciamento
de conteudo (CMS, de Content Management System) escrito na linguagem Python e que roda
sobre um servidor de aplicagdes Zope e sobre o framework CMF (Content Management
Framework) (https://plone.org/). A versdo utilizada foi a 4.3, e o treinamento foi oferecido pelo
Nucleo de Processamento de Dados da UEM.

A primeira etapa do desenvolvimento foi realizar uma revisao bibliografica dos temas,
anteriormente selecionados pelos participantes durante as reunifes do projeto de extens&o.
Dentro das possibilidades que a plataforma oferece, planejou-se também como seria 0 ambiente
virtual.

Para facilitar a compreensdo da populacdo em geral, tentou-se estabelecer uma
linguagem clara, simples e objetiva de todos os assuntos abordados. Além disso, foram
elaborados fluxogramas como suporte de navegacao e quando possivel foram criados esquemas
para simplificar o entendimento.

Apbs a finalizacdo das pesquisas, o texto foi diretamente inserido no editor do site e
salvo na aba correspondente ao assunto. Depois da edi¢do o texto passou pela correcdo do
docente para, enfim, publicag&o no site. Para novos temas sugeridos foram criados novas abas
e/ou paginas dando continuidade a construcao.

Por meio do PLONE, o site foi vinculado a universidade, garantindo uma maior
credibilidade aos visitantes. Em adicdo, criou-se também um e-mail institucional para
esclarecimento de duvidas.

Uma vez que a navegacdo é andnima, a forma encontrada de monitorar os dados dos
usuarios foi utilizar o Google Analytics (GOOGLE, 2018), uma ferramenta criada pelo Google
no intuito de auxiliar a otimizacdo de sites, oferecendo-lhes informacGes estatisticas de
monitoramento de trafego de visitas, publico alcancado, expectativas futuras, bem como avaliar
0 crescimento da pagina e facilitar a tomada de decisdes. Essa ferramenta foi incorporada ao
site Dr. Genética com o proposito de auxiliar seu desenvolvimento por um levantamento de
dados estatisticos sobre o acesso e progresso do site, verificando:

a. Numero de visitas;

b. Numero de usuérios;

c. Visualizagdes de paginas;
d. Taxa de rejeicéo;

e. Tempo médio de visitas;
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f. Porcentagem de novas visitas e recorréncias;
g. Informagdes demogréficas;
h. Categoria do dispositivo de acesso.
Em posse dessas informacdes, os conteudo e organizacdo do site pode ser regularmente

otimizado.

RESULTADOS

O site hospedado no servidor da universidade pode ser acessado pelo endereco eletrénico

wwwe.sites.uem.br/drgenetica e o é realizado um atendimento para esclarecimento de davidas

por meio do e-mail institucional drgenetica@uem.br.

A partir das reunides do projeto de extensao, foram discutidos entre os integrantes docentes
e discentes quais seriam os principais topicos abordados pelo site, sem que o foco aos exames
genéticos fosse perdido. Os conteidos que inicialmente constituiram o site foram:
a. Especialidades a serem oferecidas: exames genéticos, citogenéticos e oncoldgicos;
b. Cuidados inerentes aos procedimentos;
c. Esclarecimento sobre aconselhamento genético;
d. Esclarecimento sobre algumas técnicas empregadas para realizar os exames;
e. Portarias do SUS;
f. Doencas infecciosas diagnosticadas por técnicas genéticas.
Posterior a conclusdo destes, novas abas foram inseridas, como:
a. Perguntas frequentes;
b. Dr. Genética sugere: Filmes;
c. AssociacOes de apoio aos pacientes e familiares;
d. Mutagdes génicas;
e. Transplantes;
E, outras ainda estdo em construcao:
a. Relatos de caso;
b. Erros inatos do metabolismo.
c. Teste do pezinho;
d. Malformag6es congénitas incompativeis com a vida.
Todas as abas do site possuem um layout padrdo, como demonstrado na Figura 1, 0 menu

de navegacéo é disposto em uma coluna lateral & esquerda, bem como o resumo das noticias
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arranjado na lateral a direita juntamente com uma caixa de busca logo abaixo. O cabecalho é
fixo e 0s conteddos textuais organizados em paginas. A elaboracdo dos fluxogramas (Figura 2)
foi pensada com o propoésito de facilitar a navegacdo do usudrio, além disso, buscou-se
organizar os textos em forma de perguntas (Figura 3) e criar esquemas ilustrativos com a

finalidade de garantir uma compreensdo clara e objetiva dos temas (Figura 4).

Centro de Ciénclas
. (- Universidade r CCB Blolégicas
/A Estadual de Departamento de
\

Maringa = D Bc Biotecnologia, Genética

e Biologia Celular

Menu / Pigina Principal vocé esta aqui: pagina inicial

Pagina Inicial Dr.Genética Workshop de Genética Médica
D 13/06/2017
Caridtipo CONTEUDO INFORMACIONAL ONLINE QUE AUXILIA NA App Vidas Raras
Aconselhamento Genético INTERPRETACAO DE EXAMES GENETICOS 16/03/2017
Doengas Infecdiosas Bem vindo 2o Dr Genética! Neste canal de comunicacio tentaremos esclarecer
Hematologiz Clinica dividas sobre exames genéticos, mostraremos como os exames sdo realizados e o DR. GENETICA ESTA NO AR !!!
Oncohematologia como eles auxiliam na compreens3o das doencas. 16/03/2017
PCR Vocé pode utilizar 0 menu para navegar pelas categorias e entrar em contato conosco
Transplantes caso tenha alguma divida adicional.

i buscar no site
Mutacdes Génicas Alguns topicos encontram-se em construcdo para melhor atendé-los, agradecemos a L

compraensdo.

Portarias - SUS
Dr.Genética Sugere: Filmes

Noticias

Equipe Dr.Genética
wi”.  SEJAM BEM VINDOS AO
Associacdes de Apoio a0s

Sl I E @

Pacientes e Familiares

Figura 1: Pagina inicial do site, disposi¢do do menu, noticias e cabegalho. Fonte:

www.sites.uem.br/drgenetica.
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Figura 2: Fluxograma da aba “Cari6tipo”. Fonte: www.sites.uem.br/drgenetica.

~A UEM

Pagina Inicial

Exames
Caridtipo
Aconselhamento Genético
Doengas Infecciosas
Virais
Citomegalovirus
Dengue
Virus Epstein-Barr
Chikungunya
Hepatite B
HPY
HiN1
Wirus da Zika
HIV
Bacterianas
Hematologia Clinica
Oncohematologia
PCR
Transplantes
Mutacdes Génicas
Portarias - SUS
Dr.Genstica Sugere: Filmas
Moticias
Equipe DrGenstica
Perguntas frequentes

Associagfes de Apoio aos
Pacientes e Familiares

Universidade
Estadual de
LELLTE]

CC B Cent;?o%eglg:ésncias
Departamento de
DB

Blotecnologla, Genética
e Biologia Celular

R [R—

vocd estd aquiz pagina inicial / doengas infac { virais / dengue

Dengue

0 QUE E DENGUE?
A dengue € uma doenca transmitida através da picada do mosquito Sedes aegypti que estd infectado com o virus causador
da doenca. Existem guatro subtipos de wirus: DEMV-1, DENV-2, DENV-3 & DENV-4, que possuem algumas diferencas
genéticas, mas fazem parte da mesma familia. O paciente se torna imune a um subtipo quando se infecta com ele, mas
pode ainda ser infectado pelos outros.

QUAIS EXAMES SAO SOLICITADOS?
0= exames bioguimicos incluem os testes soroldgicos que sdo (teis para a deteccdo de anticorpos formados contra o virus

{IgM e IgG). Com isto € possivel avaliar se o individuo foi ou estd infectado.

Jd a tipagem do virus é importante para avaliar a severidade da doenca, pois cada virus possui um nivel de agressividade.
Quando o paciente se infecta pela segunda vez com um segundo sorotipo, a doenca pode evoluir para formas mais graves,
como € o caso da dengue hemorrdgica.

COMO IDENTIFICAR O VIRUS PELA PCR?

Para esta identificacdo do virus, a técnica utilizada € a PCR e suas variaces (RT-PCR e gRT-PCR). Nesse exame, o material
bicldgico do paciente deve ser colhido na fase aguda da doenca, ou seja, em até 7 dias do inicio dos sintomas. Como este
exame detecta a multiplicacdo do virus no organismo, e essa deteccio ocorre pelo material genético do mesmao, €
importante coletar o material nos dias indicados.

Dependendo da técnica, o resultado do exame pode ser gqualitative, mostra se hd ou ndo presenca do material genético
pesquisade ou guantitativo que mostra a presenca e quantifica a multiplicacde do virus,

REFERENCIAS

WHO. Comprehensive Guidelines for Prevention and Control of Dengue and Dengue Hemorrhagic Fever, 2011, Disponivel
em: http://apps.searo.who.int/pds_docs/B4751.pdf

Disponivel em: hitp://portalsaude.saude.gov.br/images/pdf/2015/julho/2%/Dengue-at---2014, pdf

Figura 3: Organizagéo dos textos em perguntas, aba “Doengas Infecciosas — Virus — Dengue”. Fonte:

www.sites.uem.br/drgenetica 41
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ENTENDA A HEREDITARIEDADE DA ANEMIA FALCIFORME

1 - M3e normal e pai com anemia falciforme

Legenda: "r'- alelo alterado "R" - zlelo normal

Figura 4: Esquema ilustrativo explicando a hereditariedade da anemia falciforme,
aba “Hematologia Clinica — Hemoglobinopatias — Anemia falciforme”. Fonte:

www.sites.uem.br/drgenetica.

O site foi ao ar em 17/03/2017 e desse periodo até 31/07/2018 foram registradas 13.626
visitas (Média de 30 visitas/dia), com 25.890 visualizacbes de paginas, sendo em media 2
paginas visitadas, com base nos resultados gerados pelo Google Analytics. Durante esse periodo

13.641 usuarios visitaram o site apenas uma vez e o tempo médio de permanéncia nele foi de 1
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minuto e 25 segundos. A porcentagem de pessoas que encerraram suas buscas no site apos
visualizarem apenas uma pagina (taxa de rejei¢do) foi de 82,07%.
Apesar de o site ser brasileiro e em portugués, com 93,52% de visitas, observaram-se

também acessos em Portugal (2,47%), Franca (1,21%) e em outros paises (1,91%) (Gréafico 1).

Gréafico 1: Visitas ao site por paises do periodo de 17/03/2017 a
31/07/2018. *EUA, Mocambique, Angola, Espanha, Argentina e Peru.

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

Brasil Portugal | Outros* Franca

M Visitas por paises, 93,52% 2,47% 1,91% 1,21%
*EUA, Mogambique, Angola, Espanha, Argentina e Peru.

Fonte: Google Analytics

O maior indice de acesso por cidade foi em S&o Paulo - SP (13,57%), seguido por Rio
de Janeiro - RJ (5,17%), Belo Horizonte - BH (4,11%), Salvador (3,01%) e Curitiba (2,90%),
visitantes de demais cidades com porcentagens menores também foram contabilizados e

agrupados no termo “outras” totalizando 12,29% de acessos (Grafico 2).
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Gréfico 2: Visitas ao site por cidades do periodo de 17/03/2017 a 31/07/2018.

16,00%
14,00%
12,00%
10,00%
8,00%
6,00%
4,00%
NN
0,00% v
Sp O:ira RJ BH Sg(l;:a ngtl
M Visitas por cidades| 13,57% | 12,29% @ 5,17% | 4,11% @ 3,01% @ 2,90%

*Brasilia, Maringd, Fortaleza e Goiania

Fonte: Google Analytics

Durante o periodo da analise observou-se também que o site obteve 91% de novas visitas
e 9% de visitas recorrentes (Grafico 3). Cinquenta e um por cento dos acessos foram por

computadores, 47% por celulares e 2% via tablets (Grafico 4).

Gréfico 3: Porcentagem de novas visitas e visitas recorrentes ao site do
periodo de 17/03/2017 a 31/07/2018.

Fonte: Google Analytics
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Graéfico 4: Categoria dos dispositivos de acesso ao site do periodo de
17/03/2017 & 31/07/2018.

Tablets

206

Fonte: Google Analytics

DISCUSSAO

A busca por informacg6es, atualmente, é bastante facilitada pelo acesso a internet, essa
tecnologia de liberdade permite a livre circulacdo de ideias, documentos e materiais que
proporcionam o desenvolvimento do conhecimento humano em diversas areas (CASTELLS,
2004).

Em 2016, o Comité Gestor da Internet (CGI) - criado em 1995, pelos Ministérios das
Comunicac0es e da Ciéncia, Tecnologia e Inovacao no Brasil registrou que 54% dos domicilios
brasileiros possuem acesso a rede, em contrapartida 46% ainda ndo possuem, comparando com
anos anteriores, a contemporaneidade e a modernizagdo das tecnologias justificam a crescente
disponibilidade da web nos domicilios (CGI BRASIL, 2017).

A internet, sendo um grande instrumento de divulgacao veicula inclusive informacdes sobre
satde. Em 2011, um relatério do CGI apontou que as informacdes dessa area atrai a atengédo de
43% dos internautas no Brasil, e este interesse so é superado por informagdes relacionadas a
direitos do trabalhador (LOPES, 2006; CGI BRASIL, 2012).

No campo da genética, poucas sdo as informacOes que buscam auxiliar a populacdo na
compreensdo sobre exames moleculares responsaveis por investigar e/ou diagnosticar 0s
disturbios geneticos. Desta forma, o projeto de constru¢cdo do site Dr. Genética, visou
possibilitar a disseminacdo deste tipo de informacdo. Todavia, é preciso certificar-se da
veracidade dos contetdos obtidos pela internet, visto que inimeras fontes ndo sdo confiaveis.
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Devido a necessidade de se transmitir um contetdo seguro, sites de busca como o Google
estabeleceu uma parceria com alguns hospitais de varias regides do mundo para informar sobre
condigdes médicas especificas a partir de trés principais topicos: “sobre”, ‘“sintomas” e
“tratamentos”, essas informagdes sdo redigidas por médicos demonstrando se uma condicéo é
comum ou rara, critica ou contagiosa e a faixa etaria mais acometida. Baseado nisso, o site Dr.
Geneética foi vinculado a universidade (UEM) para assegurar e alcangar a comunidade externa
com as pesquisas realizadas. Todos os conteudos sdo referenciados provenientes de fontes
confiaveis e revisados pelo docente integrante do projeto.

Uma taxa de rejeicdo contabilizada pelo Google Analytics indica que 82,70% das pessoas
que visitaram o site acessaram duas pagina em média e finalizaram suas buscas. Acredita-se
que este fato ndo deve ser visto como um ponto negativo ao progresso do site, pois pouco tempo
gasto pesquisando e encontrando o que deseja pode representar novas visitas a pagina. Porém,
sO 9% retornaram ao site. J& uma pesquisa extensa na rede, pode desestimular o usuario, por
isso é importante transmitir informac@es de qualidade incentivando os internautas a retornarem
ao site (DUMMER, 2016).

Moretti e colaboradores (2012), em um estudo transversal descritivo, tracou um perfil com
1.828 usuarios da web, onde 90% dos internautas buscam conhecimento na rede sobre sua
prépria satde e 79% para sadude de seus familiares, havendo predominio do género feminino
(89%) nas pesquisas. A navegacado pelo Dr Genética € andnima, uma das limitacdes do PLONE,
e apesar dos dados obtidos, ndo temos acesso ao perfil dos usuarios. Em adicdo ao site, foi
criada uma péagina de divulgacdo na rede social Facebook, tanto para ampliar a divulgacdo,
como para conhecer um pouco mais sobre o publico que acessa o site. Muitos deles séo
provenientes de sites de associaces de doencas raras e académicos da propria universidade.

Um estudo realizado com pais de criangas com condicdes raras investigou o padrdo de uso
da internet pelos pais e a natureza da informacao que eles procuram com frequéncia. Dentre as
questdes levantadas sobre as fontes de pesquisa, 0s entrevistados foram orientados a apontar
quais os principais fatores que eles levam em consideracdo ao escolher um bom site. Dos 112
gue responderam a esta questdo 65,2% (73/112) acharam que o fator mais importante é que as
informagdes devem ser relevantes e precisas, sendo ainda confidveis (62,5%; 70/112) e
atualizadas (60,7%; 68/112). Outros fatores mencionados foram: o site ser recomendado por
um profissional de saude (46,4%; 52/112), ser dinamico com facil entendimento (37,5%;
42/112), possuir links com outros websites (8,0%; 9/112), e ter um bom layout (5,4%; 6/112)
(NICHOLL et al., 2017).
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Uma das dificuldades encontradas no desenvolvimento do site € que, embora o PLONE seja
um excelente CMS Open Source do mercado, gratuito, de facil manutencdo e navegacéo, limita-
se em inserir videos e animacdes, o layout é padréo para todos os sites da universidade e para
todas as paginas, e o editor de texto € pouco flexivel com apenas um tipo de fonte e tamanho
de letra. Assim, na tentativa de otimizar mais nosso website foram criados fluxogramas como
guia dindmico de navegacéo, foram inseridas imagens ilustrativas, elaborados esquemas e uma
linguagem clara e objetiva foi utilizada para melhor compreenséo dos contedos.

Por meio das diversas abas desenvolvidas, o proposito do Dr. Genética é orientar a
populacdo a respeito de exames genéticos, como interpreta-los e compreendé-los. Porém,
alguns visitantes que entraram em contato conosco pelo e-mail institucional, vieram em busca
de consultas, fato que foge do objetivo principal do site. Esta busca demonstra a fragilidade do
sistema de saude neste ponto e a falta de atendimento e atencéo.

A divulgagéo continua sendo um desafio, diversas formas de comunicar a existéncia do Dr.
Genética sdo buscadas, como a pagina criada no Facebook para divulgar noticias, eventos, abas
novas, entrevistas e curiosidades sobre genética, apresentando o projeto em eventos de
extensdo, workshops académicos, entrevistas na TV UEM e buscando parcerias com outros
sites de saude, associacdes e grupos de apoio aos familiares e pacientes.

Dentre as formas de acesso ao site, 0s dispositivos mais utilizados para acessa-lo foram
computadores (51%) e celulares (47%) com porcentagens bastante préximas, porém ndo foi
possivel afirmar que a disseminacdo da informacéo alcancou todo publico que esperamos, pois
ainda existem pessoas que possuem dificuldades em utilizar este tipo de tecnologia, e com isso,
a informacdo pode ndo chegar até elas. Assim, mesmo sabendo desse viés, 0s proprios membros
do projeto procuraram compartilhar o site em suas redes sociais e apresenta-lo a comunidade.

Muitos pacientes portadores de alguma doenca seja ela genética ou ndo, tornam-se
experientes, quando buscam por meio de pesquisas onlines ou em periddicos conhecimentos
sobre sua condicdo. Para esses novos pesquisadores a relagdo médico-paciente € influenciada e
até mesmo transformada. E fundamental que o médico mantenha-se atualizado e saiba discutir
com seu paciente, questdes sobre o diagnostico e tratamento fornecendo sempre informagoes e
instrucdes de boa qualidade (MENDONCA,; PEREIRA NETO, 2015). No entanto, o SUS do
Brasil exibe uma grande dificuldade de atendimento em genética clinica, devido a ndo
oficializacdo do médico geneticista no sistema publico de satude, mesmo sabendo que dentro da
politica do SUS este cargo € permitido. Algumas justificativas de ndo contratacdo referem-se a

caracteristicas préprias da especialidade como multidisciplinaridade e heterogeneidade de
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servicos, falsas impressdes de impossibilidade de atuagdo na atengdo basica e alto custo
diagnostico (HOROVITZ et al., 2006).

Um dos procedimentos mais importantes que abre portas para a nova genética na saude
publica é o aconselhamento genético (AG), onde um dos principais objetivos € estimar a
probabilidade e o risco de desenvolvimento de doencas genéticas, bem como fornecer
informacdes acerca da natureza da doenga e os mecanismos de heranca visando diagnosticar
um caso. Em 2001 foi realizado um cadastramento pela Sociedade Brasileira de Genética
Clinica, que catalogou 64 servicos de AG, sendo 85% localizados na regido sul do pais e mais
da metade nos estados do Rio Grande do Sul e de Séo Paulo. Esses servicos, geralmente, estdo
associados a hospitais e/ou instituicdes universitarias (HOROVITZ et al., 2013). Mesmo a
regido sul sendo privilegiada com o maior nUmero de servicos, muitos destes ja foram
desativados, como o da UEM. Ainda existe uma grande necessidade por esse atendimento no
Brasil, visto que a conscientizacdo de familias sobre sua identidade genética os tornam capazes
de tomar decisdes apropriadas sobre os provaveis riscos nas proximas geraces (DINIZ;
GUEDES, 2006).

Dr. Genética é um projeto que surgiu com a finalidade principal de levar conhecimento
cientifico tanto a populacdo como para os integrantes do projeto acerca da area de exames
genéticos. Seu desenvolvimento é o resultado de muitas pesquisas, sugestdes e reunides que
culminaram no modelo de hoje. Ainda € necessario muito trabalho para que ele se torne um
referencial, portanto, intensificar a divulgacdo, atualizar os contetdos, inserir temas novos,
curiosidades, entrevistas, parcerias, exposicoes, trabalhar novas ideias e cumprir com 0s

principios étnicos do HONCode sdo algumas das perspectivas futuras para esse projeto.

CONCLUSAO

Dado o exposto, foi construido um site vinculado a UEM para auxiliar na dissipacdo da
informacao sobre testes genéticos e simultaneamente e criado um e-mail institucional para
esclarecer davidas dos internautas. Alguns dados estatisticos para avaliar o trafego de visitas,

o desenvolvimento e a publicidade do site foram contabilizados pelo Google Analytics.
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