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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 codigo. 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




2 JUSTIFICATIVA

Apesar de ser um assunto pesquisado em diversas areas, ndo hé estudos que avaliem a
qualidade das informagdes existentes on-line sobre o cancer hereditario de mama e de ovario,
entidade muito pesquisada e divulgada nas redes para o publico leigo desde o diagndstico de
mutagdo do gene BRCA 1 da atriz mundialmente conhecida Angelina Jolie.

Diante do panorama de constante busca por informagdes on-line sobre satide, o presente
estudo visa colaborar com essa tendéncia de combate a divulgagdo de informagdes de ma
qualidade via analise do conteudo divulgado na internet sobre o cancer hereditario de mama e
de ovario. Para isso, serdo mobilizadas duas ferramentas, as quais foram anteriormente
mencionadas, para promover a avaliacdo de conteudos de sites.

Os resultados desse estudo podem propiciar uma visao acerca da qualidade do que esta
sendo divulgado na internet sobre o tema, o que pode abrir precedente para a ado¢ao de medidas
para melhorar a informagdo divulgada on-line referente ao cancer hereditario de mama e de
ovario. Permitindo a populagdo o acesso a informagdes pertinentes e de qualidade sobre essas
doencas, haveria uma contribui¢ao no que se refere a busca por atendimento médico precoce e
quanto a um maior entendimento do paciente acerca de sua doenga, além de maior participagao

de sua parte no processo de tratamento.
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3 OBJETIVOS
3.1 Objetivo geral

Avaliar a qualidade da informagao disponivel on-line referente ao cancer hereditario de

mama e ovario.

3.2 Objetivos especificos

e Comparar a qualidade das informacdes disponiveis na internet sobre o cancer

hereditario de mama e ovario por categorias de sites.
¢ Avaliar a presenca da certificacido HONCode® nos sites analisados.

e Avaliar o alcance das dez paginas com maior score no DISCERN sobre cancer
hereditario de mama e ovario nos buscadores da internet através da determinagao do seu

Page Autority.

e Associar a relevancia dos sites com a qualidade da informacao obtida através dos

scores empregados.

3.3 Hipotese a testar

* As informacgdes atuais disponiveis na internet referentes ao cancer hereditario de

mama e de ovario ndo possuem boa qualidade.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Metodologia

O presente trabalho se trata de um estudo observacional, do tipo transversal, dispensado

de submissdo ao comité de ética devido ao ndo envolvimento de humanos nas analises.

4.1.1 Busca de termos na internet e sele¢ao de sites

Inicialmente, foi realizada uma pesquisa dos queries, com a utilizacdo da ferramenta
Google® Trends, disponivel na ferramenta de pesquisa Google® (www.google.com). No
Trends, foram inseridos os termos-chave, que seriam “breast cancer”, “ovarian cancer” e
“BRCA1 EBRCAZ2”, e os queries extraidos dos termos de maior busca, os denominados “search
volumes”, apontados nessa ferramenta. Foram utilizados apenas os termos que nao envolvem
nomes de celebridades, entre os cinco primeiros que aparecem na aba. Os queries utilizados
para a pesquisa nos buscadores 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”.

A pesquisa inicial dos sites relacionados aos queries definidos foi realizada no dia
26/04/2020 através do navegador Firefox. Antes de se realizar a pesquisa, foram zerados todos
os histéricos de navegacao e de busca, bem como os indices de preenchimento automatico e os
dados cookies por meio do software CCleaner Professional 2.4, além de ter sido utilizado o
sistema de limpeza do proprio navegador. Também foi instalada a extensao HONcode Toolbar,
para que a realizag@o do levantamento de quais sites, no momento da coleta dos dados, possuiam
o selo HONCode® pudesse ser realizado.

Como apontado em estudos anteriores, a maioria dos usuarios da internet em processo
de busca visualizam apenas a primeira pagina de resultados que os buscadores entregam, além
de visitarem menos de 5 links dos apresentados’?. Por isso, usando os trés buscadores — a
saber, Google®, Bing® e Yahoo® —, foram avaliadas as dez primeiras paginas dos resultados
de pesquisa. Foram considerados para a pesquisa os dez primeiros links de cada pagina
retornados de cada buscador. Foram desconsiderados os antincios de outros buscadores, assim
como links de videos e imagens relacionadas ao tema pesquisado, quando apareceram em
primeiro plano da pagina.

Foram considerados para avaliacdo apenas sites destinados ao publico leigo. Foram

excluidos, por sua vez, sites destinados exclusivamente aos profissionais de saude, as
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operadoras de satide ou voltados a pesquisa por profissionais da saude. Os links que ndo traziam
informag@o diretamente na primeira pagina foram descartados da pesquisa, de maneira a
garantir que somente a informacao que o link retornou diretamente em uma unica pagina do
site fosse analisada. Passaram por exclusdo, também, paginas cujo acesso necessitava
pagamento ou introducdo de senhas.

Ap6s o levantamento inicial, as paginas foram salvas, para posterior avaliagdo, em
modelo “jpg”, em 13/05/2020, utilizando-se a ferramenta “captura de tela” do navegador
Mozzila Firefox. Isso foi feito com o objetivo de salvar os sites em um formato off-line, o que
impede que possiveis atualizagdes ocorram durante o processo de revisdo. Cabe ressaltar, por

fim, que foram analisados apenas sites em lingua inglesa.

4.1.2 Ferramentas para avaliacao da qualidade da informacao

A qualidade das informagdes contidas nos sites foi avaliada através da utilizagao de dois
testes amplamente utilizados, e especificamente destinados a avaliar sites de saude, a
certificagdo HONCode®, a qual certifica a qualidade geral do site, € o instrumento DISCERN,

para avaliar especificamente a qualidade e confiabilidade da informagao.

Além disso, os dez sites com maiores scores no DISCERN foram avaliados com o uso
do Page Authority (PA), uma ferramenta desenvolvida pela plataforma MOZ, que prevé como
determinada pagina seré classificada nos resultados apresentados pelas paginas de pesquisa da
internet. Seu score vai de 0 a 100, sendo que scores mais altos correspondem a uma maior
habilidade de classificagdio, ou seja, maior é a autoridade desse site*. O PA ¢ baseado em dados
do Mozscape Web Index, e leva em consideragdo dezenas de fatores (mais de 40 no total). Ele
usa um modelo de aprendizado computacional para identificar o algoritmo que melhor se
correlaciona com as classificagdes entre as milhares de listas de resultados das pesquisas feitas
na internet previstas pelos criadores da ferramenta, e em seguida gera pontuagdes do PA usando
esse calculo especifico. O algoritmo utilizado para calcular o PA ¢ constantemente
atualizado®. Ressalta-se que essa ferramenta avalia a probabilidade de um site estar bem
classificado nas paginas dos buscadores, sem avaliar a relevancia ou qualidade de seu contetido.
Essa ferramenta foi utilizada com a inten¢@o de verificar se os sites que apresentam maior score

no DISCERN sdo aqueles que estdo mais bem ranqueados nos sites de busca.
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4.2 Plano de coleta e analise dos dados

Os sites foram agrupados de acordo com a ordem de aparecimento em cada buscador, e
foram excluidos da anélise os sites que se repetem nessas ferramentas de busca. Excluindo-se
sites duplicados e sites que ndo atenderam aos critérios de inclusdo do presente estudo, foram
analisados 49 sites por parte de cinco profissionais médicos, os quais ndo tiveram contato uns
com os outros durante o periodo das avaliagoes.

Os itens do DISCERN foram aplicados aos sites pesquisados e, com base nisso, foi
processado o calculo do score de cada um deles. Apds a aplicagdo do questionario pelos cinco
avaliadores, todas as informagdes foram agrupadas, e foi realizada a média de pontuagdo entre
os profissionais, que constituira na pontuagao definitiva de cada item do questiondrio para cada
site avaliado, o equivalente a média dos especialistas. Além disso, foi avaliado, por meio da
extensdao “HONcode Toolbar”, se cada site possuia ou ndo o selo HONCode®. Por fim, os dez
sites que obtiveram o maior score no DISCERN tiveram sua autoridade analisada, através do

Page Authority.

4.3 Analise estatistica

Para a confeccdo da andlise estatistica do presente estudo, os sites avaliados foram
alocados em seis grupos: instituicoes privadas de satde, organizagdes de saude nao
governamentais, jornais eletronicos sobre satide, blogs de saude, sites governamentais de saude
e sites colaborativos de pesquisa, que sdo sites cuja informagdo apresentada ¢ construida por
usuarios da internet, ndo necessariamente especialistas no tema, bastando editar a pagina e
acrescentar as informagdes desejadas sobre aquele assunto (a exemplo, o Wikipédia). Essa
divisdo possui como intencao viabilizar uma comparacao estatistica entre os sites, além de
permitir visualizarmos a real situacdo da qualidade da informagao on-line no ambito geral, sem
restri¢des a sites individuais, o que poderia dificultar a compreensdo dos achados. Por fim, cabe
mencionar que todos os sites foram divididos em duas categorias, a saber, 0s que possuem ou
nao o selo HONCode®.

A anélise descreveu a pontuagdo das categorias de sites avaliando cada questdo do
DISCERN e realizou uma analise global em que foi levantada a pontuagao dos grupos de sites

por se¢des do DISCERN, as quais sa30°:

e Secio 1: avalia a confiabilidade do site (questdes 1 a 8);

e Secio 2: avalia a qualidade da informacao apresentada (questdes 9 a 15);
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e Secio 3: avalia a qualidade geral do site (questao 16).

Para a realizagdo de comparagdes entre os grupos € as analises dos scores obtidos, assim
como para a construcdo de suas relagdes, foram utilizados testes ndo-paramétricos, € 0s
resultados foram apresentados em graficos e tabelas. Devido ao ndo atendimento dos
pressupostos da andlise de variancia (teste paramétrico), essa técnica ndo foi aplicada aos dados,
ou seja, os resultados ndo apresentavam variancia constante entre os grupos de sites, € os
residuos do modelo ndo apresentavam distribui¢do normal. Assim, o teste ndo-paramétrico de
Kruskal-Wallis foi aplicado em todas as dimensdes estudadas e, apesar de esse teste estatistico
possuir menor poder estatistico do que os paramétricos, os resultados obtidos sdo mais
confidveis. No estudo, foram apresentadas as medidas descritivas Mediana (Q2), Quartis (Q1 e
Q3), Média e Desvio-padrao (d.p.), além de percentuais como medidas para descrever os
resultados das variaveis estudadas.

Todos os resultados foram considerados estatisticamente significativos para uma
probabilidade de significancia inferior a 5 (p < 0,05), tendo, portanto, pelo menos 95 de
confianga nas conclusdes apresentadas. Os dados coletados foram armazenados no programa

IBM-SPSS 20.0 para Windows®.
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5 RESULTADOS

Foram levantados o total de 181 paginas, dentre as quais havia 100 enderecos repetidos
dentre os 3 buscadores. Eliminando-se as paginas duplicadas, restaram 81 paginas para
avaliacdo, porém, ao serem aplicados os critérios de exclusao do presente estudo, restaram 49

paginas para avaliag¢do, o que ¢ ilustrado na Figura 1.

Figura 1 — Selecdo dos websites para a pesquisa

Seleg_so de Total de 100 Paginas
Paginas i e
repetidas repetidas descartadas

!

Total de 81 Paginas

Originais
etiode Total de 32 Péginas
a og 7 o
L — descartadas pelos critérios
critérios de X .
inclus3o no estudo de inclusdo no estudo

Fonte: Autor, 2021

O Gréfico 1 mostra a categorizacao dos 49 sites avaliados quanto ao grupo de sites ao
qual pertencem. O resultado mostra que a maior propor¢do ¢ composta por sites do grupo
“Institui¢des privadas de saude” (26,5%), seguido pelo grupo de sites “Organizagdes nao
governamentais de satde” (18,4%). Na sequéncia, estdo os grupos “Jornais eletronicos sobre
saude” (18,4%), “Blogs de saude” (10,2%), “Sites governamentais de saude” (14,3%) e, por

ultimo, “Sites colaborativos de pesquisa” (12,2%).



Grafico 1 — Distribui¢do dos sites pesquisados por grupo
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Fonte: Autor, 2021.
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A Tabela 1 apresenta a distribui¢do dos sites de acordo com duas categorias de

avaliagdo: os que possuem ou nao o selo HONCode®. Quando avaliados nos grupos, observa-

se, no Grafico 2, que existem dois grupos de sites nos quais nenhum dominio possui a

certificagdo HONCode®, a saber, os grupos “sites colaborativos de pesquisa” ¢ “blogs de

saude”.

Em relagdo a presenca da certificagdo HONCode® e as trés dimensdes do DISCERN,

os resultados mostram que nado existe diferenca estatisticamente significativa (p > 0,05) entre

os sites com ou sem HONcode® em relacdo as dimensodes “Confiabilidade de um site” e

“Qualidade da Informagao”

, assim como no que se refere a soma de pontos “Total” e a

“Qualidade Geral (Questao 16) obtidos na avaliagdo dos 49 sites do estudo.
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Tabela 1 — Distribuicao dos sites pesquisados de acordo com o selo HONcode®

Frequéncia
HONcode® n %
Sim 19 38,8
Nao 30 61,2
TOTAL 49 100,0

Fonte: Autor, 2021.
Notas: Base de dados = 49 sites.

Grafico 2 — Distribui¢do dos sites pesquisados em cada grupo de acordo com a presenca do

selo HONcode®
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Notas: Base de dados = 49 sites.

Fonte: Autor, 2021.

Conforme apresentado no grafico 3, existe alguma diferenca estatisticamente
significativa (p < 0,05) entre os seis grupos de sites quanto a distribui¢do da soma de pontos
para a dimensao “Confiabilidade de um site” (Se¢ao 1) medida pelo DISCERN. Com base nas
comparag¢des multiplas entre os seis grupos de sites, os resultados mostram que as distribui¢des

das somas de pontos dos grupos “Institui¢des privadas de saude”, “Organizagdes de saude nao
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governamentais” e “Blogs de saude” nao diferem significativamente entre si, entretanto, estes
trés grupos de sites apresentaram distribuicdes para somas de pontos da dimensdo
“Confiabilidade de um site” significativamente menores do que os sites do grupo “Sites
colaborativos de pesquisa”. Além disso, os sites pertencentes aos grupos “Jornais eletronicos
sobre saude” e “Sites governamentais de satide” nao diferem significativamente entre si € nem

entre os demais grupos de sites avaliados.

Grafico 3 — BOXPLOT da soma de pontos da dimensao “Confiabilidade de um site”, obtida
no DISCERN, por grupo de site
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Fonte: Autor, 2021.



19

No que tange a dimensao do DISCERN “Qualidade da Informacao” (Se¢do 2), o grafico

4 mostra que ndo existe diferenga estatisticamente significativa (p > 0,05) entre os seis grupos

de sites pesquisados quanto a distribuicdo da soma de pontos dessa dimensao, isto €, os seis

grupos de sites sao semelhantes entre si.

Grafico 4 - BLOXPLOT da soma de pontos da dimensdo “Qualidade da Informacao”, obtida
no DISCERN, por grupo de site
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Fonte: Autor, 2021.
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Quanto a “Qualidade geral dos sites” (Questao 16 do DISCERN, Secao 3), o grafico 5
ilustra que existe diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05) entre os seis grupos de sites
pesquisados, e os resultados mostram que a distribuicdo da soma de pontos dos grupos
“Instituigdes privadas de saude”, “Organiza¢des de satide ndo governamentais” e “Blogs de
saude” ndo diferem significativamente entre si, porém, esses trés grupos de sites apresentaram
distribui¢do para soma de pontos da dimensdo “qualidade geral do site” significativamente
menor do que os sites do grupo “sites colaborativos de pesquisa”. Além disso, os sites dos
grupos “Jornais eletronicos sobre satde” e “Sites governamentais de saude” nao diferem
significativamente entre si e nem entre os demais grupos de sites avaliados. Essas conclusdes

sdo idénticas as encontradas para a dimensdo “Confiabilidade de um site” (Se¢do 1).
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Grafico 5 - BLOXPLOT da pontuagdo que avalia a “Qualidade geral” (Questdo 16) obtida no
DISCERN, por grupo de site
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Fonte: Autor, 2021.

No que se refere a classificacdo da soma total de pontos obtida pelos sites no DISCERN,
44,9% dos sites foram considerados de baixa qualidade; 55,1% de moderada qualidade; e

nenhum dos sites avaliados no estudo apresentou alta qualidade de informagao.

Quando comparados os seis grupos de sites, o Grafico 4 mostra que existe associacao

estatisticamente significativa (p <0,05) entre as variaveis “Qualidade do site”, baseada na soma
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total de pontos obtido no DISCERN, e “Grupo de sites”, sendo que os grupos “Institui¢des
privadas de saude” (61,5%), “Organizagdes de satide ndo governamentais” (55,6%) e “Blogs
de saude” (80,0%) ndo diferem significativamente entre si. Entretanto, esses trés grupos de sites
apresentaram proporgdes de sites com “Qualidade baixa” significativamente maior do que o
grupo “Sites colaborativos de pesquisa”, grupo, esse, em que todos os sites foram classificados
como de qualidade moderada. Além disso, os sites pertencentes aos grupos “Jornais eletronicos
sobre saude” e “Sites governamentais de saude” ndo diferem significativamente entre si,
tampouco entre os trés outros grupos de sites avaliados quanto a propor¢ao de “Qualidade
baixa” dos sites. Nenhuma outra diferenca significativa foi encontrada entre os demais grupos

de sites.

A tabela 2 apresenta a média geral dos avaliadores por grupo de site em cada item do
DISCERN. Ja o grafico 6 ilustra a qualidade geral da informacgdo, obtida pelo score do
DISCERN, por grupos de sites.

Tabela 2- Medidas descritivas dos sites em relagao a nota obtida por cada item do DISCERN,

por grupo de site

Grupo N°do N°do
de site item Média = d.p. item Média = d.p.
A 1 3,49 + 0,65 9 1,85+ 1,15
B 3,80+ 0,51 1,78 +1,28
Cc 3,91+ 0,66 231£1,17
D 3,64 + 0,09 1,24 + 0,43
E 3,66 +0,78 1,97 £ 1,16
F 4,63 +£0,32 3,13+1,95
A 2 3,48 +0,45 10 1,55+0,94
B 3,87 +0,72 1,53 +0,97
C 3,97 £0,79 1,73 £0,71
D 2,76 £ 0,85 1,24 0,54
E 3,72 +£0,92 1,63 + 0,69
F 4,97 £0,08 2,67 +1,78
A 3 3,46 £ 0,93 11 1,28 +0,49
B 3,60 + 0,86 1,09 £0,15
C 3,87+0,73 1,27 £ 0,36
D 3,00 + 0,96 1,00 + 0,00
E 3,89 + 0,64 1,20 0,53
F 4,43 £0,63 2,47 + 1,64
A 4 1,88 £ 0,85 12 1,18 £ 0,30
B 1,80 0,39 1,13£0,22
C 2,69 +1,18 1,09 £ 0,15




D 2,08 + 1,44 1,00 + 0,00
E 2,54 1,42 1,03 +0,08
F 437 +0,56 1,80 + 1,08
A 5 1,69 + 0,69 13 120+ 0,36
B 2,16 +0,80 1,18 £0,27
c 2,69 + 1,04 1,09 £0,15
D 2,80 + 1,07 1,00 % 0,00
E 3,29 £0,92 1,14 £0,22
F 437+0,67 2,00 +0,98
A 6 2,57 +0,37 14 1,01 1,23
B 2,91 40,23 1,53 1,17
c 3,47 +1,02 2,38+143
D 2,60 1,22 1,48 + 1,07
E 3,34 40,91 2,09 +0,93
F 4,53+035 3,00 + 1,82
A 7 2,20+0,78 15 1,72+ 0,92
B 2,36 £0,62 1,40 £ 0,52
c 2,98 £0,92 2,00 + 0,89
D 1,96 + 1,31 1,08 0,11
E 3,20+1,26 1,80 + 0,77
F 4,03 £1,07 2,60 + 1,40
A 8 1,83 +0,74 16 1,68 + 0,79
B 1,51 40,75 1,56 + 0,65
c 2,20+ 0,88 2,16 0,81
D 1,60 + 1,02 1,52+0.83
E 1,77 + 1,05 2,00 0,93
F 2,93 +1,49 3,07+ 1,34

BASE DE DADOS: 49 sites

NOTA: d.p. > Desvio-padrio
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Grafico 6 — Anélise de associacdo entre a qualidade do site, obtido pelo score no DISCERN e

grupos de site

Sites Colaborativos de Pesquisa

Sites Governamentais de Satude

Blogs de Saude

Jornais Eletronicos de Satde

Organizagdes ndo Governamentais de Satude

Institui¢cdes Privadas de Satde

m Qualidade Moderada

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Qualidade Baixa

Fonte: Autor, 2021.

A Tabela 3 mostra que ndo existe associacao estatisticamente significativa (p > 0,05)

entre as variaveis “Qualidade do site” baseada no score obtido no DISCERN e presenca de

certificagdo HONcode®. Ou seja, a proporcao de sites com “Qualidade Baixa” ou “Qualidade

moderada” ¢ semelhante entre os sites com ou sem a certificagio HONcode®.

Tabela 3 — Analise de associacao entre a classificacao qualidade do site (score no DISCERN)

e presenca da certificagdo HONcode®

Qualidade do Site

Baixa Moderada GERAL
HONCODE n % n % n %
Sim 9 47,4 10 52,6 19 100,0
Nao 13 433 17 56,7 30 100,0
Conclusao: p=0,782

Sim = Nio

Fonte: Autor, 2022.
Notas: Base de dados = 49 sites.

p > Probabilidade de significancia do teste de Kruskall-Wallis.
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Ja em relagcdo ao Page Authority (PA), os dez sites com maior score no DISCERN

tiveram seu PA avaliado, e os resultados sdo apresentados na Tabela 4. Dos dez sites, os trés

primeiros, que possuem os 3 maiores scores no DISCERN e os 3 maiores PA, pertencem ao

grupo “Sites colaborativos de pesquisa”. Aparecem, também, no ranking sites pertencentes aos

grupos “Organizagdes ndo governamentais de saude”, “Sites governamentais de saude” e

“Jornais eletronicos sobre saude”.

Tabela 4 — Ranking dos dez sites com maior score no DISCERN e seus niveis de Page

Authority
Page
Ranking WebSite Grupo DISCERN | Authority
1 en.wikipedia.org/wiki/BRCA mutation Sites colaborativos de
pesquisa 68,6 90,0
2 en.wikipedia.org/wiki/Breast _cancer Sites colaborativos de
pesquisa 63,6 90,0
3 en.wikipedia.org/wiki/Ovarian_cancer Sites colaborativos de
pesquisa 61,6 90,0
4 www.cancer.gov/about-cancer/causes- Sites governamentais
prevention/genetics/brca-fact-sheet de saude 54,6 73,0
5 www.komen.org/BreastCancer/BRCA landBRCA2.html Organizagdes ndo
governamentais de
saide 48,4 66,0
6 www.medicalnewstoday.com/articles/159675 Jornais eletronicos de
saude 48,2 72,0
7 www.medicinenet.com/ovarian_cancer/article.htm Jornais eletronicos de
saude 48,0 69,0
8 www.cancer.org.au/about-cancer/types-of-cancer/breast- Organizagdes ndo
cancer/ governamentais de
satde 46,4 59,0
9 www.healthline.com/health/cancer/ovarian-cancer-early- Jornais eletronicos de
signs saude 45,8 74,0
10 www.mayoclinic.org/diseases-conditions/ovarian- Organizagdes ndo
cancer/diagnosis-treatment/drc-20375946 governamentais de
45,2 75,0

saude

Fonte: Autor, 2021.
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Por fim, a Tabela 5 apresenta a andlise de correlagdo entre as dimensdes do DISCERN.
Os resultados mostram que h& correlagdes  estatisticamente  significativas
(p <0,05) e diretas (r > 0) entre as quatro variaveis de interesse, ou seja, quanto maior a medida
de uma variavel, maior, proporcionalmente, a medida de outra variavel. Portanto, conhecendo
a soma de pontos obtida pelos sites nas dimensdes “Confiabilidade” e “Qualidade da

informagao”, pode-se prever a medida da pontuagao total do DISCERN.

Tabela 5 — Analise de correlagdo das variaveis de interesse no geral

Variaveis

Varidveis Confiabilidade Qualidade da | Pontos Total Qualidade Geral

de um site informacio (DISCERN) (Questio 16)
Confiabilidade de 1,00 0,73 0,94 0,87
um site 0,000 < 0,001 < 0,001 < 0,001
Qualidade da 1,00 0,92 0,95
informagdo B 0,000 <0,001 <0,001
Pontos Total 1,00 0,98
(DISCERN) - - 0,000 < 0,001
Qualidade  Geral 1,00
(Questio 16) - - - 0,000

Fonte: Autor, 2022.

Notas: Base de dados = 49 sites.
12 linha = Refere-se ao Coeficiente de Correlagdo (r) de Pearson.
2* linha =» Refere-se a probabilidade de significancia (p) da Analise de Correlag@o.
r = Coeficiente de correlagdo de Pearson.

p = probabilidade de significancia da analise de correlagdo de Pearson.
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6 DISCUSSAO

O presente estudo tem o objetivo de determinar a qualidade geral do site e da informacao
contida nos mesmos sobre cancer hereditdrio de mama e ovario. Foram selecionados 49 sites
em lingua inglesa. Ao avaliar a qualidade da informagao sobre saude, ¢ preciso maior critério,
afinal as informacdes apresentadas podem afetar positiva ou negativamente na tomada de
decisdo do usuario que esta pesquisando na pagina. Por essa razao, foram utilizados dois testes
especificamente destinados a avaliar sites de saude, a certificagdo HONCode®, para avaliagdo
da qualidade geral do site, e o teste DISCERN, para mensurar especificamente a qualidade e

confiabilidade da informagao?.

Os sites analisados foram, posteriormente, alocados em grupos para a realizagdo das
analises estatisticas, e a maioria deles (26,5%) pertence ao grupo “Institui¢des privadas de
saude”. Vale mencionar que de todos os sites selecionados para o estudo, os Unicos cujo
conteudo foi produzido por leigos sdo os sites alocados no grupo “sites colaborativos de

pesquisa”.

Em relagdo ao selo HONCode®, 60% dos sites ndo possuem essa certificagdo. Nenhum
site dos grupos “Blogs de satide” e “Sites colaborativos de pesquisa” possuem o selo, enquanto
a maioria dos sites dos grupos “Organizagdes ndo governamentais de satide” o possuem. A
maioria dos sites governamentais de saude (70%) ndo apresenta a certificagao.

Em relacdo a qualidade dos sites, expressa pelo score total no DISCERN, o fato de um
site possuir o selo HONCode®, ndao faz com que ele seja de melhor qualidade, como
apresentado na Tabela 3, que mostra que ndo hé associacao estatisticamente significativa entre
as duas variaveis. Resultado semelhante foi encontrado no estudo de Hérnandez-Morante et

all?®

, que avaliou a qualidade da informagao sobre obesidade e desordens alimentares, e no qual
a presenca da certificagdo HONCode® também ndo foi um indicativo de qualidade da
informacao, como era o esperado. Cabe destacar que 0o HONCode® ¢ uma certificagdo criada
para garantir que um site disponibiliza informag¢des de qualidade — o que deveria ser suficiente
para determinar que os sites possuidores desta certificagdo apresentassem melhor qualidade

geral de informacao, porém nao ¢ isso que os resultados demonstraram.

Ao analisar o desempenho dos grupos em cada se¢do do DISCERN, percebe-se que os
sites colaborativos de pesquisa obtiveram a maior nota na Secdo 1, que avalia a confiabilidade
do site. Em relagcdo a Secdo 2, que avalia a qualidade da informacgao, todos os sites obtiveram

uma média de notas semelhantes, as quais foram todas baixas. Em relagao a Se¢ado 3, que avalia
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a qualidade geral do site, os sites colaborativos de pesquisa obtiveram a maior nota. Resultado
semelhante a esse foi encontrado na Se¢do 1, o que demonstra que essa do questionario reflete
diretamente na qualidade geral dos sites.

Ao avaliar o score total do DISCERN, os sites pertencentes ao grupo “Sites colaborativos
de pesquisa” apresentaram nota significativamente maior que os sites dos grupos “Instituicdes
privadas de saude” e “Blogs de satide”. Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre
os demais grupos de sites. Segundo o score, nenhum site apresentou alta qualidade de
informacao, sendo todos os sites categorizados uniformemente em sites de baixa e moderada
qualidade. Resultado semelhante também foi encontrado no estudo que avaliou a qualidade da
informacio sobre obesidade e disttrbios alimentares2®, no qual todos os websites avaliados com
o uso do DISCERN apresentaram qualidade geral dos websites moderada, e no estudo que
avaliou a qualidade da informacdo acerca da doenca de Meniére’’, resultado semelhante
também foi encontrado, e os melhores resultados encontrados na busca também apresentavam
baixa qualidade de informagao.

Outro estudo que avaliou a qualidade da informagio sobre renite alérgica®®, pesquisou
em 4 sites de busca e avaliou os sites por meio dos critérios JAMA, DISCERN E HONCode®.
Os 40 sites analisados foram alocados em 4 grupos, e como resultado também encontrou
resultados que corroboram o presente estudo, que as informagdes disponiveis na internet sobre
rinite alérgica sdo de qualidade varidvel, sendo que 42,5% dos sites pesquisados continham
informagdes nao confidaveis. Além disso, encontrou também uma baixa certificagdo dos sites

pelo HONCode®, com apenas 17,6% dos sites satisfazendo o codigo HON.

Em relacao aos grupos de sites, percebe-se que o grupo “Blogs de satde” possui a maioria
dos sites (80%) caracterizados como sendo de baixa qualidade. Esses sites também possuem
um baixo Page Authority, apresentando indices entre 16 e 33, o que significa que sdo sites de
baixo alcance, aparecendo pouco entre os dez primeiros sites ranqueados nas paginas dos
buscadores, o que resulta em baixo acesso a essas paginas pela populagdo na internet, ou seja,
menor disseminagdo da informagdo apresentada. O grupo “Jornais eletronicos sobre saude”
possui a maioria dos seus sites (77,8%) classificados como de moderada qualidade, assim como
todos do grupo “Sites colaborativos de pesquisa”.

A analise realizada exprime a falta de sites de alta qualidade disponiveis ao publico leigo
para pesquisa sobre o cancer hereditario de mama e de ovario, bem como demonstra algo que
merece atengdo: o grupo “Sites colaborativos de pesquisa” se destaca frente aos outros nas

secdes “Confiabilidade do site”, “Qualidade geral do site”, e na soma de pontos total obtida no
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questionario utilizado, além de possuir 50% dos seus sites liderando o ranking com os maiores
Page Authority, o que significa maior alcance dos usudrios por essas paginas. Os sites
agrupados nessa categoria (Wikipedia, Pediaa e WikiHow) possuem um formato em que
qualquer pessoa pode criar e alterar as informagdes contidas na pagina, possua ela ou nao
embasamento tedrico, bastando clicar no icone “editar”. Por mais que nenhum site desse grupo
tenha sido classificado como possuidor de alta qualidade de informagdo, nas andlises
apresentadas eles ficaram com pontuagdes maiores que muitos sites institucionais, cujo
conteudo ¢ de fato criado por pesquisadores e médicos, 0s quais se pautam, para tanto, em
embasamento cientifico. Diante disso, qual poderia ser o motivo de tal divergéncia?

Uma hipotese aventada seria a de que os resultados encontrados podem assim ser devido
ao layout dos sites, que distribuem em paginas acessorias a informag¢ao que pretende ser
passada. O fato de as paginas agrupadas na categoria “Sites colaborativos de pesquisa” terem
um score total no DISCERN mais alto pode se dar devido a apresentacao da informagao relativa
aquele tema por completo apenas na pagina principal, no /ink que aparece nos sites de busca,
diferente da maioria dos outros sites, que possuem diversas abas dentro da pagina para a qual
houve o direcionamento do usudrio, fragmentando a informag¢ao. Ou seja, para que o usuario
tenha acesso a informacdo completa sobre o tema da pesquisa, ele deve “navegar” pelo site.

As 10 Heuristicas de Nielsen entram nessa questdo do /ayout, sdo diretrizes de design que
orientam na criagdo da interface de servigos digitais, criadas no intuito de promover uma boa
experiéncia de uso da internet. Um dos seus quesitos ¢ a usabilidade do site, que ¢ um dos
principais antecedentes da percep¢ao de qualidade de um site. Este conceito implica a facilidade
de utilizagdo, de aprendizagem, o site ser “user-friendly”, permitindo o acesso a informagao
com o minimo de esfor¢o por parte dos utilizadores. Coloca que o /ayout e o contetido dos sites
devem ser o mais simples e direto possivel, com o minimo de areas de navegagao para o mesmo
link, pois interagdes complexas aumentam tanto o tempo de aprendizagem como a

probabilidade de as pessoas se confundirem?!.

O problema desse tipo de layout em que € preciso navegar em varias abas pelo site ¢ que
as informacdes ndo estdo explicitas e evidentes, o que dificulta o acesso a informagdo completa
e pode gerar no¢do descontextualizada, ou mesmo equivocada, sobre o assunto buscado, além
de dificultar a obtencdo do conhecimento que pode de fato ajudar o paciente. Isso ¢ corroborado
na analise, que mostra que nenhum dos sites avaliados apresentou pontuacao suficiente para
caracteriza-los como sendo de alta qualidade. Porém, os sites que apresentam maior pontuagao

na maioria das secdes do DISCERN sao aqueles que apresentam a informagdo completa em
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uma s aba, os pertencentes ao grupo “sites colaborativos de pesquisa” conforme ilustrado nos
Graficos 3 e 4.

O fato de a informacao buscada nao estar em sua totalidade exibida na pagina respectiva
ao link apresentado pelo buscador fez com que todas essas paginas ndo pontuassem diversas
categorias do DISCERN, levando a uma baixa pontuagdo total, o que ndo prediz
necessariamente uma baixa qualidade da informagao ali contida se ele fosse integralmente lido.
Isso pode corroborar o fato de que os sites que apresentaram maior pontuagao foram justamente
aqueles cujo layout do site fornece toda a informagdo sobre o tema apenas naquele /ink
fornecido pelo buscador. Outro fato que corrobora essa hipdtese ¢ que esses sites, mesmo com
essa maior pontuagdo, nao possuem o selo HONCode®, criado para certificar dominios que
possuem informagdes confidveis, sendo que esse elemento esta presente em diversos outros
sites com pontuagao inferior a deles.

No que tange ao tratamento do cancer hereditario de mama e de ovario, as informagdes
encontradas deixam a desejar em diversos aspectos, como, por exemplo, de que modo cada tipo
de tratamento pode afetar a qualidade de vida do paciente ou o funcionamento de cada
tratamento, seus beneficios e riscos. Ressalta-se, aqui, que todas as questdes pertencentes a
Secdo 2 do DISCERN tiveram uma baixa pontua¢ao, bloco esse crucial na elucidag¢ao de cada
tratamento para o paciente, o que pode auxiliar na escolha do melhor tratamento para cada um.

Algo que também foi observado ¢ que todos os grupos de sites foram falhos no
fornecimento de informacgdes acerca do que acontecera se nenhum tratamento for instaurado.
Esse ¢ justamente o ponto de alerta para os que buscam informagdes sobre satde, ¢ o que leva
o individuo a ndo postergar a procura por um médico para o tratamento de sua comorbidade. E
nenhum site forneceu essa informagao.

Até o momento, este ¢ o primeiro estudo que avalia a qualidade da informagao disponivel
na internet relativa ao cancer hereditario de mama e ovario. Visto que se trata de dois canceres
de impacto significativo na saide feminina, ¢ necessario se fazer uma andlise do que estd
disponivel on-line para pesquisas pela populacdo. Embora o DISCERN ja tenha sido utilizado
para avaliacdao de outros temas de saude em estudos anteriores, como o estudo realizado por
Meinberg et al. sobre telas vaginais®?, é a primeira vez que esse instrumento é utilizado para
avalia¢do de informagdes sobre o cancer hereditario de mama e ovario.

Foram selecionados sites em lingua inglesa, os quais foram avaliados através do uso do
DISCERN, que ¢ um instrumento que foca na avalia¢ao das informagdes relativas ao tratamento
das doengas. Porém, para uma andlise mais completa sobre a qualidade da informagao, ¢

necessaria, também, a avalia¢ao da informagao apresentada sobre fatores de risco, por exemplo,
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que servem até como alerta para a populacdao que estd apreendendo a informag¢do, bem como
possuem profundo impacto sobre a histéria natural de qualquer doenca. Além disso, o
questionario ndo contempla em seus itens questdes especificas sobre a apresentagdo das
informagdes (por exemplo, layout, graficos, legibilidade)'*. Isso poderia ser visto como uma
falha no instrumento selecionado para andlise, mas, na verdade, exprime uma falha no
desenvolvimento dos sites, a qual precisaria ser corrigida, na inten¢do de entregar informagdes
completas e de qualidade para quem as busca. Porém, ¢ importante ressaltar que uma publicagdo
que esta bem apresentada e legivel ndo necessariamente traz informagdes completas, veridicas
e precisas. Ainda assim, qualidade de informacao e apresentacao dos sites sdo dois itens que se
complementam e que poderiam resultar, se bem trabalhados, em uma superior qualidade de
informacao a ser repassada.

Ainda em relagdo ao DISCERN, deve-se levar em consideragdo que o resultado da
avaliagdo ¢ subjetivo, pois depende da interpretacdo pessoal de cada profissional avaliador.
Porém, ainda sim ¢ uma ferramenta valida para avaliagdo da qualidade da informagao, visto que
pode ser utilizada pelo proprio usudrio, ja que nao requer conhecimento de especialista para
julgar uma publicacao.

Outra questdo que merece ser apontada ¢ que o estudo avaliou apenas informacdes
disponiveis em sites de busca, sem considerar, por exemplo, as redes sociais, as quais,
atualmente, tém ganhado muita for¢a dentre a populacdo na busca por informagdes sobre satde.

O presente estudo levantou a falta de qualidade das informagdes divulgadas sobre cancer
hereditario de mama e ovério, e traz a necessidade de as instituicdes governamentais voltarem
o olhar para o que ¢ disseminado na internet e para a criagdo de politicas que fiscalizem a
dissemina¢do das informagdes, visando criar alternativas para o fornecimento de informagdes
verdadeiras e de qualidade sobre satide, o que realmente pode ajudar os pacientes que recorrem
a internet na busca de informagdes sobre suas condi¢oes. Além disso, este estudo mostra uma
tendéncia a uma maior confiabilidade em sites que apresentem as informacdes buscadas em
uma mesma aba, porém, sdo necessarios estudos que complementem os achados desta pesquisa
e que testem a hipotese aventada de que o /ayout dos sites interfere diretamente no impacto da
informacao sobre a populagdo. Traz também a reflexdo acerca da necessidade da confeccao de
mais estudos semelhantes para se testar a qualidade da informagao sobre outros temas da area

da saude, cada vez mais pesquisada nas redes pela populagio.
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7 CONCLUSAO

O objetivo do presente estudo ¢ avaliar se a informagao disponivel on-line sobre o cancer
hereditario de mama e de ovario ¢ de qualidade, através da aplicacdo do questiondrio
DISCERN.

O presente estudo demonstrou que os sites avaliados ndo possuem boa qualidade da
informacao. Em relagao a qualidade geral por grupos de sites, os sites inclusos no grupo “sites
colaborativos de pesquisa” obtiveram a maior nota. Também foi evidenciado que mais da
metade dos sites em analise ndo possuiam a certificagdo HONCode®.

Quando avaliamos o Page Authority dos sites com os 10 maiores scores no DISCERN,
percebemos que apenas 3 grupos aparecem no ranking, que sao os ‘“‘sites colaborativos de
pesquisa”, os “sites governamentais de saide” e as “organizagdes ndo governamentais de
saude”. Dentre esses, encabecam a lista, com os maiores scores no Page Authority os sites
pertencentes ao grupo “sites colaborativos de pesquisa”. Uma maior pontuagdo nesse score

significa um maior alcance desses sites dentre a populagdo que pesquisa na internet.



33

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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