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RESUMO

Objetivo: O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade da informagao disponivel a populagado
sobre 0s canceres hereditarios de mama e de ovario.
Desenho do estudo: Os termos utilizados para pesquisa nos trés buscadores mobilizados,
extraidos do Google® Trends, foram: “breast cancer”, “ovarian cancer”, “how do you detect
ovarian cancer”, “how do they test for ovarian cancer”, “BRCA1 and BRCA2” e “difference
between BRCA1 and BRCA2”. Os primeiros dez sites entregues por cada pagina de busca
foram selecionados e avaliados por meio do questionario DISCERN, além de ter sido verificado
se esses elementos possuiam selo HONcode®. Os sites foram divididos em seis grupos, com
base nos tipos de provedor de cada site: instituigdes privadas de satde, organiza¢des nao
governamentais de satide, jornais eletronicos sobre saude, blogs de saude, sites governamentais
de saude e sites colaborativos de pesquisa. Os grupos foram comparados nos aspectos
confiabilidade do site, qualidade da informacdo apresentada e qualidade geral do site.
Resultados: A pesquisa retornou com 181 sites, porém, apds a aplicagdo dos critérios de
exclusdo, e retiradas as paginas repetidas entre os buscadores, somente 49 paginas foram
selecionadas para o estudo. De todos os sites inclusos no estudo, 60% nao possuiam o selo
HONCcode®. Os sites colaborativos de pesquisa obtiveram nota significativamente maior no
score total do DISCERN do que os sites dos grupos institui¢cdes privadas de saude, organizagdes
de saude nao governamentais e blogs de saude (p < 0,05). Além disso, nenhum site apresentou
alta qualidade de informacao segundo 0 score do questionario.
Conclusao: Os resultados mostraram que a qualidade da informagao sobre o cancer hereditario

de mama e de ovéario, de um modo geral, € ruim.

Palavras-chave: Qualidade da informacdo. Cancer hereditirio de mama e de ovario.

DISCERN.



ABSTRACT

Objective: The aim of this study was to assess the quality of information available to the
population on hereditary breast and ovarian cancers.
Study design: The search terms used in the three search engines, extracted from Google Trends,
were: “breast cancer”, “ovarian cancer”, “how do you detect ovarian cancer”, “how do they test
for ovarian cancer”, “BRCA1 and BRCA2” and “difference between BRCA1 and BRCA2”.
The first ten websites delivered by each search page were selected and evaluated using the
DISCERN questionnaire, in addition to verifying whether these elements had the HONcode®
seal. The websites were divided into six groups, based on the types of provider for each website:
private health institutions, non-governmental health organizations, electronic health journals,
health blogs, government health websites, and collaborative research websites. The groups were
compared in terms of site reliability, quality of information presented and overall site quality.
Results: The search returned with 181 sites, however, after applying the exclusion criteria, and
removing the repeated pages among the search engines, only 49 pages were selected for the
study. Of all the sites included in the study, 60% did not have the HONcode® seal. The
collaborative research sites scored significantly higher on the total DISCERN score than the
sites of private health institutions, non-governmental health organizations and health blogs
(p<0.05). In addition, no site presented high quality information according to the questionnaire
score.

Conclusion: The results showed that the quality of information about hereditary breast and

ovarian cancer is generally poor.

Keywords: Information quality. Hereditary breast and ovarian cancer. DISCERN.
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1 INTRODUCAO

1.1 Aspectos gerais sobre cincer de mama e ovario: referencial tedrico

O cancer de mama ¢ o tipo de cancer mais comum entre as mulheres, representando
quase 12% de todos os casos de cancer diagnosticados em 2020 no mundo, independentemente
da condigio socioecondmica do pais'. J4 o cAncer de ovario ¢ a segunda neoplasia ginecologica
mais comum, atras apenas do cancer de colo de utero. De acordo com as ultimas estatisticas
mundiais do Globocan!, divulgadas em (2020), foram estimados 2,3 milhdes de novos casos de
cancer de mama e 685 mil 6Obitos pela doenga® Ja o cancer de ovario € o oitavo tipo de cancer
mais comum em mulheres, com quase 314.000 novos casos no mundo® e mais de 207.000 6bitos
pela doenga'. Segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA), estima-se que, no Brasil, ha
66.280 casos novos de cancer de mama, o que corresponde a um risco estimado de 61,61 casos
novos a cada 100 mil mulheres, bem como 6.650 casos novos de cancer de ovario, o que
corresponde a um risco estimado de 6,18 casos novos a cada 100 mil mulheres, para cada ano
do triénio 2020-2022%.

O cancer de mama possui varios subtipos, € por isso, a doenca pode evoluir de diferentes
formas. Alguns tipos tém desenvolvimento rapido, enquanto outros crescem mais lentamente.
Esses comportamentos distintos se devem a caracteristicas proprias de cada tumor. O tipo
histolégico mais comum para o cancer de mama feminino ¢ o carcinoma de células epiteliais,
que se divide em lesdes in situ e invasoras. Os carcinomas mais frequentes sao os ductais ou
lobulares®.

Em relagdo aos ovarios, a quase totalidade das neoplasias ovarianas (95%) ¢ derivada
das células epiteliais (que revestem o ovario). O restante provém de células germinativas, que
formam os 6vulos, e células estromais, que produzem a maior parte dos hormoénios femininos.
As maiores taxas de incidéncia estimadas foram observadas nos paises europeus (Centro e
Norte) e na América do Norte®.

O cancer de mama e o cancer de ovario possuem diversos fatores de risco em comum,
como idade, obesidade, tracos reprodutivos e hormonais, histdria familiar positiva para essas
doengas e alteragdes genéticas que resultam de mutagdes nos genes BRCA1 ou 2*. A Sindrome
do Cancer de Mama e Ovario representa de 5 a 10% dos casos de cancer de mama, tem heranga

autossomica dominante e estd relacionada a presenga de mutacdes germinativas nos genes



BRCA1 e BRCA2 — h4, inclusive, indicios de que algumas mutagdes nesses genes elevam em

até 80% o risco de cancer”.

O risco de cancer de mama em uma mulher americana saudavel ¢ de aproximadamente
12% ao longo de sua vida. Com a mutacdo do BRCA, o risco ¢ aumentado consideravelmente,
chegando a 45-85% por volta dos 70 anos. J4 em relacdo ao cancer de ovério, o risco de uma
mulher americana saudéavel ¢ de aproximadamente 2%. Com a mutacdo no BRCA1, esse risco
aumenta para 39-46%; com a mutagdo do BRCAZ2, as chances sdo de 10-27% por volta dos 70
anos”.

Aproximadamente uma em cada 300-800 pessoas carrega a mutacdo do gene BRCA1 e
BRCA2. Qualquer pessoa pode carregar essas mutagdes, mas elas estdo mais presentes em
certos grupos étnicos, como judeus da Europa Central e Oriental*. Mutagdes no gene BRCA1
estdo mais associadas aos tumores de mama triplo-negativos e a maiores riscos de cancer de
ovario. Ja as mutacdes no gene BRCA?2 estdo mais associadas ao cancer de mama masculino e
ao cancer de pancreas’.

Esse tema ganhou grande notoriedade com a atriz Angelina Jolie, submetida a
mastectomia em 2013 e a anexectomia em 2015, ambas bilaterais e preventivas. Apds perder a
mae, Marcheline Bertrand, a avd e uma tia para o cancer, Angelina Jolie se submeteu a
investigacdes genéticas que identificaram uma mutacao no gene BRCAI1, o que representou
para a atriz um risco de 87% quanto a desenvolver cancer de mama e de 50% no que se refere
a desenvolver cancer de ovario®. As cirurgias redutoras de risco sdo formas de prevengio
primaria do céancer, e buscam evitar que a mulher venha a desenvolver a doenca. Algumas
mulheres sdo candidatas ao procedimento, como as portadoras de mutagdes deletérias nos genes
BRCA. As trés formas de cirurgias redutoras de risco sdo as mastectomias bilaterais redutoras
de risco, mastectomias contralaterais redutoras de risco, e a salpingooforectomia bilateral
redutora de risco’.

Noticias sobre questdes de saude de famosos na midia t€ém historicamente demonstrado
impacto no entendimento do paciente e nos padroes de referéncia das pessoas. Exemplo disso
seria o chamado “Angelina Jolie Effect”, pois a experiéncia da atriz teve uma grande influéncia
no publico acerca do seu entendimento sobre cancer de mama, mastectomia e gene BRCA 1.
Uma andlise retrospectiva em um centro de tratamento de cancer no Canada apontou que o
nimero de mulheres referenciadas ao aconselhamento genético aumentou em 90% apos seis
meses da historia de Jolie e permaneceu alto um ano depois do ocorrido®. Em paises

desenvolvidos, como Estados Unidos, Canadd, Reino Unido e Franga, o termo “mutagdo por



BRCA” ¢ mais procurado no Google do que os termos “cancer de mama” e “cancer de ovario”
isoladamente®. E toda essa divulgacdo e repercussio do caso da atriz se deu gragas a difusdo de
sua historia na midia e internet, as quais configuram hoje como importantes fontes de

informacao.

1.2 O uso da internet e suas ferramentas de pesquisa on-line

A criacao da internet revolucionou a maneira como a informagao ¢ buscada, acessada e
compartilhada, proporcionando rapidez e facilidade na execucdo desses processos. O avango
dos seus servicos e das tecnologias de comunicagao levam progressivamente, também, a uma
maior disseminacdo de informacdes’.

De acordo com a International Telecommunication Union!, em seu relatério publicado
em 2018, 51,2% da populagdo mundial, ou seja, mais de 3,9 bilhdes de pessoas, estava
conectada & internet no ano em questdo. J&4 o Pew Research Center'® apontou que 93% da
populagdo norte americana vé a internet como fundamental para se conectar com amigos €
familia, para compras, para acesso a noticias e para pesquisar por informacodes variadas,
incluindo aquelas relacionadas a saude. Ainda segundo essa institui¢do, uma média de 6 a cada
10 pessoas em diferentes localizagdes no mundo utilizam seus telefones para pesquisar sobre
informacdes de satde!!

Em 2012, o Pew Internet Project estimou que 72% dos usudrios da internet pesquisaram
por informacdes sobre saude, e a maioria dessas pesquisas (77%) foi realizada por meio dos
buscadores Google®, Bing® ou Yahoo®!2, Atualmente, a ferramenta mais utilizada no mundo
é 0 Google®'3, com 3,3 bilhdes de buscas didrias e 100 bilhdes de buscas realizadas todos os
meses.

Em relacdo a area da satde, as informagdes disponiveis na internet oferecem as pessoas
a possibilidade de obter informagdes sobre basicamente qualquer topico de interesse, € a
democratizagdo do acesso a rede, associada a facilidade do uso das ferramentas de pesquisa,
tornaram o acesso a informagio praticamente universal'“.

Em um cendario em que ¢ ampla a disseminacdo de informagdes sobre saude, pessoas,
quando adoecem, estdo recorrendo cada vez mais a internet para acessar informagdes médicas
acerca de sua condicao. A facilidade do acesso a informagdo leva os pacientes a acionar a
internet antes mesmo de buscar ajuda profissional. Além disso, com a pandemia do Coronavirus

(COVID-19), devido ao isolamento social, a busca por informagdes de satide na internet



provavelmente vem ganhando for¢a'>. Um novo tipo de paciente, o e-paciente, surge com esse
aumento, o qual pesquisa ativamente informagdes diversas sobre satde'®.

Segundo um estudo canadense?, 70% dos individuos do local de origem da pesquisa
recorrem on-line a informagdes médicas ou que estejam relacionadas a satude. Nesse trabalho,
foi relatado, inclusive, que a internet, em vez dos médicos, ¢ a primeira fonte de informacao de
muitas pessoas. Ademais, por meio de blogs, féruns on-line, comunidades de suporte e sites
voltados a divulgagdo de informagdes para pacientes, as pessoas tém a possibilidade de dialogar
sobre condicdes clinicas, o que permite a troca de experiéncias com outros pacientes com casos
semelhantes, diminuindo, assim, o sentimento pessoal de isolamento e solidao?.

Um estudo publicado em 2001'7, por sua vez, descreveu trés maneiras através das quais
as pessoas pesquisam informacdes sobre satde: busca direta, participagao em grupos de apoio
e consulta médica. E inquestionavel, portanto, o papel benéfico do acesso universal a
informag@o proporcionado pela internet. Em relagdo ao assunto satde, essa pratica pode
emponderar o paciente, que passa a participar ativamente na tomada de decisdes acerca de seu
tratamento, uma vez que tem uma melhor compreensio acerca de sua doenga'’. Uma pesquisa
realizada em Singapura com pacientes oncologicos evidenciou que mais de 50% dos pacientes
entrevistados procuram informacoes na internet, estando entre essas buscas informagdes sobre
diagnostico, opgdes de tratamento, possiveis efeitos colaterais associados ao uso de
medicamentos, bem como terapias alternativas e complementares'®.

Em conjunto com o facil acesso a informagdo, vem a ampla disponibilidade dos
softwares de servidores web, que tornam cada vez mais simples a confeccdo de sites e a
publicacdo de qualquer tipo de informagio na rede'®. Isso permitiu que pesquisadores e médicos
ndo mais detenham o controle sobre a producdo e a disseminacdo de informagdes de satde na
internet, pois qualquer pessoa pode ser coprodutora de conteudos sobre satde disseminados em
sites, e-mails e comunidades virtuais®, distorcendo e até mesmo corrompendo um fato
cientifico. Outrossim, com o uso das ferramentas de busca, qualquer pessoa pode fazer
pesquisas na internet e ter acesso a essas informag¢des'*. Como consequéncia, as informagdes
encontradas podem fazer com que o paciente fique mal informado e passe por sofrimento, além
de a incidéncia dos autodiagndsticos e automedicagdes aumentar em fung¢do do uso das

t19

recomendagdes encontradas na internet'”. Portanto, a internet € uma ferramenta que funciona

como uma faca de dois gumes.



1.3 Avalia¢do da qualidade da informaciao em saude

Diante desse panorama, no qual a internet vem se tornando ferramenta crucial da
populagdo na busca de informacgdes sobre saude, ¢ preciso comecar a se atentar a qualidade do
que ¢ disseminado, para que esse instrumento se consolide como algo realmente util no processo
de pesquisa sobre saide e doenga. Para isso, as pessoas precisam saber onde encontrar
informagdes confidveis e como utilizar essas informagdes para melhorar suas condigdes de
satde®.

Com a necessidade crescente de avaliar as informag¢des sobre saude disponiveis na
internet, foram criadas ferramentas para analise da qualidade das informagdes em saude (QIS)
em sites, incluindo o critério JAMA, da American Medical Association (AMA)?!, o DISCERN?
e o Health-On-the-Net (HON)!“. Esses instrumentos foram construidos com propdsitos
diferentes: o JAMA e o DISCERN fornecem instrumentos de avaliagdo de sites; os critérios
HON sao usados pela fundagdo HON para certificar sites de saide com a exibi¢cdo do selo de
qualidade HONCode®.

No Brasil, com o intuito de iniciar o combate a informagdes virais e enganosas na
internet, no que concerne a area da satde, o Ministério da Saude criou, em 2018, um servi¢o

denominado “Satde sem Fake News”??

, que consiste na disponibilizagdo de um numero de
WhatsApp para envio de mensagens por parte da populacao. O canal consiste em um espago
exclusivo para receber informacdes virais, que serdo apuradas pelas areas técnicas e
respondidas oficialmente, no site do Ministério da Saude, com a indicacdo de que sdo verdade
ou de que se trata de informacdes falsas.

Com milhares de informacoes sendo disseminadas todos os dias na internet, ferramenta
que vem sendo cada vez mais utilizada como fonte de pesquisa sobre temas relacionados a

saude, ¢ crescente a necessidade de avaliagdo da qualidade daquilo que est4 sendo divulgado

para que essa se torne de fato uma ferramenta de auxilio aos pacientes.



1.4 Ferramentas para avaliacdo da qualidade da informacio em saude

Diante do aumento no alcance das informagdes sobre temas relacionados a satde, agora
amplamente divulgados a populagdo, tornou-se necessaria a avaliagao daquilo que ¢ divulgado
na internet. Assim, algumas ferramentas vém sendo sugeridas em diversos estudos para
avaliacdo da qualidade da informacdo fornecida em sites.

Os critérios JAMA foram criados para avaliar as informagdes basicas fornecidas pelos
sites, e consistem em 4 pilares: autoria, na qual informacgdes sobre autores devem ser fornecidas
pela péagina; atribuicdo, que requer que referéncias e fontes de todo o contetido sejam
claramente listadas; divulgacdo, que significa que a propriedade do website seja claramente
divulgada, assim como patrocinios ou conflitos de interesse; e por fim, a data de publicagdo ou
atualizacdo dos contetidos nos sites?!%>.

Ja o Discern Questionnaire (DQ) foi um projeto fundado em 1996/1997 pela British
Library and National Health Services (NHS) Executive Research & Development Programme,
publicado no Journal of Epidemiology and Community Health em 1999?2. O DQ oferece aos
usudrios uma forma breve e confidvel de avaliar a qualidade das informagdes escritas sobre as
opcdes de tratamento para um determinado problema de saude, sendo utilizado por diversos
autores, tais como Currie et al.’* em relagdo a informagdes disponiveis sobre esquizofrenia e
Chang et al. com relagdo a rinite?>. O DISCERN foi o teste escolhido para o estudo em questio
pois € uma ferramenta que permite julgar uma publicagdo sem ter o conhecimento de um

especialista sobre o topico em analise?*.

Os objetivos do DISCERN sao permitir que pacientes e fornecedores de informacao
julguem a qualidade da informagdo escrita em sites sobre op¢des de tratamento; facilitar a
producdo de materiais sobre satide de alta qualidade através do estabelecimento de parametros;
além de fornecer um referencial para autores®.

O DISCERN avalia a qualidade da informacgao sobre a doenca, bem como alternativas
de tratamento e qualidade de vida de seus portadores. Sdo 16 itens avaliados, com possibilidade
de respostas de 1 a 5 (1 = ndo, 2 a 4 = parcialmente, 5 = sim). O site pode ser classificado em
trés grupos: baixa qualidade (score entre 15-30), qualidade moderada (score entre 31-74); e alta
qualidade (score igual a 75).

Nenhuma pergunta do DISCERN foi caracterizada como de importancia primaria, € o
instrumento deve ser usado como um todo, mesmo com perguntas de carater subjetivo, para se

julgar sobre a qualidade geral de uma publica¢io?.



Critérios DISCERN

1. Are the aims clear?

. Does it achieve its aims?

. Is it relevant?

. Is it clear what sources of information were used to compile the publication?

. Is it clear when the information used or reported in the publication was produced?

. Is it balanced and unbiased?

. Does it provide details of additional sources of support and information?

. Does it refer to areas of uncertainty?

O 0| | O | B~ W N

. Does it describe how each treatment works?

[
=]

. Does it describe the benefits of each treatment?

—
—

. Does it describe the risks of each treatment?

—
N

. Does it describe what would happen if no treatment is used?

[
(98]

. Does it describe how the treatment choices affect overall quality of life?

—_—
N

. Is it clear that there may be more than one possible treatment choice?

[S—
W

. Does it provide support for shared decision making?

16. Based on the answers to all of the above questions, rate the overall quality of the

publication as a source of information about treatment choices.

J4 o Health-On-the-Net (HON)!* ¢ um instrumento cujos critérios sdo usados pela
fundagdo HON para certificar sites da area da saude com a exibicdo do selo de qualidade
HONCode®, avaliando a sua qualidade geral?®. Trata-se de um cédigo de conduta para sites
médicos, o qual foi elaborado pela Health On The Net Foundation, organizagdao nao
governamental conhecida internacionalmente por seu trabalho pioneiro no campo da ética em
informagdo sobre saude. Ele tem a funcdo de ajudar a unificar e padronizar a qualidade das
informacdes médicas e de saude disponiveis em enderecos eletronicos.

Sua primeira versdo foi disponibilizada em 1996, sendo que, atualmente, essa
ferramenta estd presente também como uma extensao dos navegadores, a qual ¢ denominada
HONCcode Toolbar, que sinaliza, durante a navegacao, se aquela pagina possui ou ndo o selo de
qualidade em questao.

Ao exibir o selo de qualidade HONCode® no site, os seus criadores demonstram seu
desejo de fornecer informagdes médicas e sobre saude, assim como servigos € pesquisas, que

sdo de valor para a comunidade da internet e que atendem a padrdes de qualidade especificos.



Nesse instrumento, sdo analisados oito parametros, os principios do coédigo. Eles

recebem nota um ou zero, respectivamente, caso tenham cumprido ou ndo a meta.

Variable Score
Authority 0-1
Complementarity 0-1
Confidentiality 0-1
Sources 0-1
Date of information 0-1
Justifiability 0-1
Webmaster 0-1
Additional contact 0-1
Sponsor 0-1
Advertising Policy 0-1
Advertising 0-1

Total Score 0-11
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8 CONSIDERACOES FINAIS

A crescente busca da internet como fonte primaria de informagdes sobre saude pelos
pacientes versus a qualidade do que ¢ divulgado cria um panorama que demonstra a necessidade
de uma avaliagdo da informagdo que estd disponivel on-line. A fAcil criacdo e divulgagdo de
informagdes na rede demonstra que o problema deixou de ser o acesso a informagado e passou
a ser a credibilidade, veracidade e qualidade dessas informacgdes divulgadas.

O presente estudo traz um alerta e abre precedentes para que analises semelhantes sejam
feitas sobre diversos assuntos relacionados a saude, mostrando a necessidade de melhora do
contetudo que estd disponivel on-line. A informagao on-line de qualidade permite que o paciente
conheca melhor sua comorbidade e entenda algo de seu tratamento, o que aumenta o seu
engajamento na tomada de decisdes sobre sua satde.

O acesso a informagdes de qualidade ajuda no acesso universal a satde, ja que permitem
um entendimento sobre as condi¢cdes buscadas que levam a uma procura precoce ao

atendimento médico, e estimulam um maior cuidado com a saude individual.
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