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BUSCA DE INFORMACAO ON-LINE ENTRE PACIENTES COM
CANCER DE MAMA ATENDIDAS EM UM HOSPITAL
UNIVERSITARIO
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, tem crescido a quantidade de contetdo informativo sobre salde
disponivel na internet. A rapidez e a conveniéncia do acesso contribuiram para que a pesquisa
sobre saude on-line se popularizasse e se tornasse uma pratica cada vez mais habitual
(PEREIRA NETO et al., 2019). Para pacientes com doencas cronicas, a busca de informacéo
na internet torna-se estratégica, uma vez que pode ajuda-lo a lidar com seu quadro e auxiliar,
entre outros aspectos, a tomada de decisdo informada sobre seu quadro clinico, a adesdo ao
tratamento e o incremento do autocuidado (ZHANG; MARMOR; HUH, 2018). A busca
também pode contribuir para reconfiguracbes nos moldes tradicionais da relacdo com o
médico, historicamente marcada pela postura autoritaria e pela concentracdo de informacao na
figura do profissional (PEREIRA NETO et al., 2019).

Nesse cendario, ha um crescente quantitativo de mulheres com cancer de mama que
pesquisam informacdo na internet enquanto uma forma de entender melhor sua situacdo de
salde e obter apoio (ZHANG et al., 2017). O cancer de mama é uma das principais doengas
cronicas que afetam a satde das mulheres, sendo uma das neoplasias mais frequentes nessa
populacdo. Seu diagnostico e tratamento implicam uma série de impactos e desafios fisicos,
emocionais e sociais, podendo reduzir a qualidade de vida, produzir um evento traumatico e
engendrar um sofrimento de longa duragdo (SMIT et al., 2019). Nessa perspectiva, 0s
diferentes recursos e ferramentas disponibilizados na internet podem auxiliar a paciente a
lidar com a experiéncia da doenca e com as necessidades de informacdo que emergem dela
(CURRIN-MCCULLOCH et al., 2020).

OBJETIVOS
O estudo teve como objetivo geral caracterizar o uso da internet durante a experiéncia
do cancer mama entre paciente atendidas no Instituto de Ginecologia (IG), da Universidade

Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Como objetivos especificos, a pesquisa buscou identificar
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a frequéncia e o meio de acesso a rede e mapear a busca de informagéo sobre cancer de mama

durante a trajetoria da doenca.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que adotou o referencial metodoldgico da
etnografia. A abordagem etnografica visa conhecer e analisar os modos de vida e 0s sistemas
de crencgas e valores caracteristicos de um grupo social (ANGROSINO, 2007). O trabalho de
campo foi realizado na sala de espera do ambulatério de mastologia do Instituto de
Ginecologia (IG) — unidade que compde o complexo hospitalar da Universidade Federal do
Rio de Janeiro (UFRJ).

O IG presta atendimento de média complexidade, sendo um estabelecimento de
referéncia na atencdo especializada do campo da saude da mulher. Ainda que ndo seja uma
unidade habilitada na rede de atencdo oncol6gica de alta complexidade, ele se configura um
importante espago para o diagndstico e tratamento do cancer de mama entre usuarias da
atencdo basica do municipio e, em Ultima instancia, de todo o estado do Rio de Janeiro. No
hospital, mulheres podem fazer consultas e exames para confirmacéo diagndstica de neoplasia
mamaria, além de procedimento cirurgico para a retirada do tumor.

Para a coleta dos dados da pesquisa, foram adotados dois procedimentos principais: a
observacdo na sala de espera do hospital e a aplicagdo de um questionario com perguntas
fechadas e de um roteiro semiestruturado. A observacdo, feita entre dezembro de 2019 e
mar¢o de 2020, possibilitou mapear, entre outros aspectos, as dinamicas de atendimento do
hospital e as relagdes que se estabeleciam entre usuérias e profissionais de saude. O
questionario, composto por 47 itens e subitens, permitiu a identificacdo do perfil
socioeconémico, do acesso a internet e da busca de informacdo on-line sobre cancer de mama.
Por fim, o roteiro semiestruturado, composto por questdes abertas, possibilitou explorar a
relacdo da paciente com a doenca e o papel da internet nesse processo. Ao total, 16 pacientes
responderam o questionario; desse montante, 13 também responderam as perguntas do roteiro.

Ambas as ferramentas foram aplicadas entre os meses de fevereiro e marco de 2020.

RESULTADOS

Em relacédo a idade, no momento da aplicacdo do questionario, 5 das 16 participantes
do Instituto de Ginecologia estavam na faixa de 40 a 49 anos; 4, de 50 a 59 anos; 5, de 60 a 69
anos. Uma mulher possuia 38 anos e outra, 80 anos. Apenas 2 participantes tinham ensino

superior completo. A renda familiar mensal de 14 das 16 participantes do IG era até 3
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salarios-minimos. Nove respondentes consideravam-se como a principal responsavel pela
renda familiar.

No gue tange o0 acesso a internet, 13 das 16 participantes do Instituto de Ginecologia
informaram que utilizavam a tecnologia, sendo que 9 o fazia todos os dias ou quase todos 0s
dias; 2, pelo menos uma vez por semana; e 2, pelo menos uma vez ao més. A tecnologia
movel era a sua principal forma de acesso: 12 se conectavam pelo celular, e apenas uma o
fazia pelo computador.

Em relacdo ao uso da internet na experiéncia do cancer de mama, apenas uma das 16
pacientes procurou informacgdo sobre cancer de mama antes de surgir a suspeita da doenga,
com frequéncia de pelo menos uma vez por més. Em relagcdo a primeira consulta com o
médico especialista, quatro participantes do IG indicaram realizar buscas na internet, sendo
que duas o fizeram antes e depois da consulta; uma, apenas antes; e uma, apenas depois. O
tempo gasto relatado por elas na busca foi menos de uma hora por dia.

No momento da realizacdo de exames diagndsticos, duas pesquisaram informacéao
antes e depois do exame; trés, apenas depois; e uma, apenas antes. O tempo gasto relatado na
busca foi inferior a uma hora. Em relacdo ao momento apds o recebimento dos resultados dos
exames, quatro pacientes do IG afirmaram ter buscado informacao on-line, sendo que o tempo
reportado em relacdo a busca também foi inferior a uma hora.

Quatro das onze participantes que ja haviam recebido o diagnostico indicaram buscar
informacdo on-line sobre a doenca apos a confirmacdo diagndstica. Trés reportaram que 0
tempo gasto nessa busca foi inferior a uma hora, e somente uma indicou a opgéo entre duas e
trés horas. Em relagdo ao momento que antecede o inicio do tratamento, apenas trés pacientes
do IG afirmaram pesquisar informacao on-line sobre a doenca. Para duas, o tempo da busca
foi inferior a uma hora; e uma, entre duas e trés horas.

As respostas obtidas indicam que as pacientes do IG que procuraram informacéo sobre
cancer de mama na internet ndo o fizeram em todos momentos ou situa¢des da trajetoria da
doenca.

A suspeita ou diagnostico de cancer de mama implica diferentes mudangas na rotina
da mulher, incluindo a realizagdo periddica de exames, procedimentos terapéuticos e
consultas médicas, sequelas fisicas e emocionais, entre outros (LOVELACE; MCDANIEL,;
GOLDEN, 2019). Essas mudangas podem produzir inimeras dividas para a paciente,
conformando necessidades de informacgdo sobre como lidar com a doenga (SHEEHY et al.,
2018). A internet coloca-se enquanto um dos meios disponiveis para pacientes solucionarem
tais necessidades (CURRIN-MCCULLOCH et al., 2020). Entretanto, no IG, foi possivel notar
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que, apesar de a maior parte das participantes do hospital utilizar a internet com regularidade,
0 acesso frequente ndo esteve relacionado, entre elas, a busca de informacao sobre a doenca,
mesmo em momentos ou situacdes que pudessem gerar necessidades de informacéo.

O baixo uso da internet na experiéncia do cancer de mama observado entre as
pacientes do Instituto de Ginecologia pode ser explicado por alguns fatores. Um deles é o
perfil socioeconémico.

A maior parte das pacientes do IG possuia renda até 3 salarios-minimos e nivel de
escolaridade igual ou inferior a ensino médio completo. Estudos apontam uma relacéo entre
condigdes socioecondmicas e literacia em saude, isto €, habilidades relacionadas ao acesso,
compreensdo e uso de informacdo sobre saude (BATTERHAM et al., 2016). No caso das
pacientes do IG, ainda que ndo tenha sido investigado, é possivel que o nivel de literacia em
salde fosse baixo, considerando suas condi¢Ges socioeconémicas. Isso poderia explicar, em
parte, a baixa pesquisa de informagdo sobre cancer de mama on-line: apesar de acessar a
internet, as pacientes podem ndo ter desenvolvido as habilidades necessarias para buscar,
compreender e utilizar informac&o on-line sobre saude.

A baixa pesquisa de informacdo observada também pode ser associada a desconfianca
das participantes em relagcdo ao contetdo on-line sobre saide: uma parte delas informou que
ndo confiava na informagdo que encontra na rede. Em contrapartida, muitas participantes
reiteraram confiar na informagdo fornecida pelo médico no momento da consulta, ndo
considerando necessario buscar contedo por outros meios. Outro aspecto que pode ter
contribuido para o baixo uso é a sobrecarga informacional. Algumas pacientes reportaram nédo
pesquisar informacdo sobre cancer de mama na internet devido ao excesso de contetido
disponivel na rede, que poderia gerar sentimentos negativos.

O ultimo aspecto que pode explicar o uso residual da internet na experiéncia do cancer
de mama entre as pacientes do IG refere-se ao atendimento recebido no hospital. Durante a
observacao, foi possivel notar atitudes de acolhimento dos profissionais de saude em relacéo
as usuarias. Pacientes que estavam na sala de espera também comentaram entre si de forma
positiva sobre os médicos e o atendimento que recebiam no hospital. Diferentes participantes
da pesquisa também reiteram a percepcdo positiva sobre o atendimento no hospital. Desse
modo, é possivel que a postura de acolhimento dos profissionais do 1G, observada em
situacOes na sala de espera e nos comentarios e relatos de pacientes, reforce vinculos de
confianga junto as usudrias. Esse processo pode contribuir para que as pacientes sintam
seguranga naquilo que conversado sobre sua situagdo clinica durante a consulta,

possivelmente ndo sentindo necessidade de obter informacéo de outra fonte, como a internet.
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A internet tem sido cada vez mais utilizada por pacientes com doengas cronicas como
um meio de solucionar davidas e obter apoio (PEREIRA NETO et al., 2019). No IG, foi
identificado que as participantes acessavam a internet com frequéncia; porém, poucas 0
faziam para a pesquisa de informagéo sobre sua doenca. A busca ndo era feita de modo
sistematico: as participantes que tinham essa pratica procuraram em apenas alguns momentos
da trajetoria da doenca. A baixa utilizacdo observada pode estar relacionada ao perfil
socioecondmico das participantes; ao atendimento acolhedor que recebiam no instituto; a
desconfianca sobre a informacédo na internet; e a sobrecarga informacional.

A partir dos resultados obtidos, é possivel observar que, entre as participantes, o
médico permanece enquanto a principal fonte de informacao em relacdo a sua doenca. Nesse
sentido, a postura de acolhimento dos profissionais em relacdo as usudrias parece contribuir
para o estabelecimento de um vinculo e de uma sensacdo de confianga, reiterando seu papel
de fonte de informacéo para a paciente. Cabe destacar que a internet pode ser uma importante
ferramenta no incremento do empoderamento, da tomada de decisdo, no autocuidado e na
autogestdo. Nessa perspectiva, as pacientes do 1G, apesar de acessarem a internet
regularmente, parecem ndo transformar tal acesso em beneficios para sua saude e seu quadro
clinico.

E importante atentar para as limitacdes do estudo. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa, como uma amostra de participantes reduzida. Ela foi conduzida em um hospital
publico universitario, com atendimento de média complexidade, localizado no centro da
cidade do Rio de Janeiro. Caso o estudo fosse realizado em outro tipo de unidade de saude,
em outra regido ou sobre uma outra doenca ou condi¢do de salde diferente, os resultados
poderiam ter sido diferentes. Conforme a internet encontra-se cada vez mais imbuida no
cotidiano, mais pesquisas sdo necessarias para explorar os diferentes aspectos e efeitos da
presenca ou auséncia dessa tecnologia na rotina de pacientes com doencas cronicas e na

tomada de deciséo relativa ao seu quadro clinico.
Palavras-chave: Acesso a Informagéo On-line; Internet; Cancer de Mama; Hospital Pablico.
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