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RESUMO

A Esclerose Sistêmica (ES) é uma rara doença reumática autoimune, com apresentação clínica

bastante variada. O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade das informações divulgadas

no Instagram sobre a patologia. Foram selecionados os 50 primeiros posts ao procurar o termo

“esclerose sistêmica” na barra de pesquisa do Instagram, sendo selecionada uma amostra de

26 postagens elegíveis para avaliação. Os posts foram avaliados no aspecto confiabilidade a

partir da ferramenta DISCERN modificada e a qualidade e utilidade dos posts foi avaliada

através da Escala Global de Qualidade (QGS). Verificou-se que dos posts incluídos, 14 foram

postados por usuários independentes ou perfis médicos (53,85%) e 12 de organizações

profissionais (46,15%). A média da pontuação total do DISCERN modificado foi de 3,30

(±1,32). Com relação à avaliação global da qualidade (QGS), a média foi de 3,5 (±1,27).

Conclui-se que, em geral, a qualidade e confiabilidade das postagens é de moderada a boa.

Embora o Instagram não seja a plataforma mais recomendada para a pesquisa sobre o manejo

da ES, pode ser um bom aliado para buscar informações adicionais após a obtenção de

informações em fontes mais seguras.

Palavras-chave: Esclerose sistêmica. postagens. instagram.



ABSTRACT

Systemic sclerosis (SSc) is a rare autoimmune rheumatic disease with a wide range of clinical

presentations. The aim of this study was to evaluate the quality of information about the

disease published on Instagram. The first 50 posts were selected when searching for the term

“systemic sclerosis” in the Instagram search bar, and a sample of 26 eligible posts was

selected for evaluation. The posts were assessed for reliability using the modified DISCERN

tool, and the quality and usefulness of the posts were assessed using the Global Quality Scale

(QGS). Of the posts included, 14 were posted by independent users or medical profiles

(53.85%), and 12 by professional organizations (46.15%). The average total score of the

modified DISCERN was 3.30 (±1.32). Regarding the global quality assessment (QGS), the

average was 3.5 (±1.27). It is concluded that, in general, the quality and reliability of the posts

are moderate to good. Although Instagram is not the most recommended platform for research

on the management of SSc, it can be a good ally to seek additional information after obtaining

insights from more reliable sources.

Keywords: Systemic sclerosis, posts, Instagram.



INTRODUÇÃO

Esclerose Sistêmica (ES) é uma rara doença reumática autoimune, cuja etiologia é

multifatorial. Fatores ambientais e genéticos contribuem para o seu desencadear, os dois

principais fatores ambientais registrados em estudos são aqueles pacientes que entraram em

contato com a sílica e solventes orgânicos¹. Além desses fatores, é mais provável que um

indivíduo do sexo feminino receba o diagnóstico da ES, pois eles são mais afetados com uma

proporção de 3:1 a 8:1 em relação aos indivíduos do sexo masculino².

A pele corresponde ao órgão mais acometido na ES, caracterizado por um espessamento

que pode ser difuso, localizado ou somente os dedos (esclerodactilia). Alterações articulares

também são sintomas comumente encontrados, podendo haver contraturas pelo processo

fibrosante na pele³. Além disso, alterações no sistema gastrointestinal, que pode ser afetado

em toda sua extensão mas principalmente em sua parte superior, especificamente o esôfago,

resulta em um órgão com sua função afetada e com fibrose e atrofias⁴.

Os pulmões também são afetados nesses doentes, e atualmente o acometimento desse

órgão e suas implicações, é considerado a maior causa de morbimortalidade, já que mais da

metade, aproximadamente 60% dos pacientes, evoluem com comprometimento pulmonar⁵. O

coração e os rins também são órgãos normalmente afetados, além do fenômeno de Raynaud,

sintoma também característico em pessoas com ES.

Atualmente, é possível obter diversas informações em questões de segundos com uma

simples pesquisa na internet, e os resultados encontrados podem influenciar diretamente em

ações, pensamentos e ideias no leitor. Entretanto, muitas vezes, as informações podem ser

incorretas⁶. Portanto, a propagação de falsas notícias corrobora para a falta de credibilidade da

ciência e das instituições vinculadas à saúde pública, além de influenciar comportamentos

inadequados da população no que diz respeito à saúde⁷.

O Instagram é uma rede social com bilhões de usuários ativos e diariamente são

compartilhadas diversas informações por este meio. Profissionais da saúde costumam usar a

plataforma para divulgar e obter informações sobre assuntos de seus nichos laborais, como

por exemplo disseminação de conhecimentos valiosos sobre doenças⁸. No entanto, a

confiabilidade e a qualidade dos posts divulgados sobre esclerose sistêmica no Instagram não

são conhecidos já que não há na plataforma um controle de qualidade das postagens

realizadas e não há nenhum estudo que avalie este tema. Sendo assim, o objetivo do presente

estudo foi avaliar a qualidade dos posts contendo informações sobre a esclerose sistêmica no

Instagram.



MATERIAL E MÉTODOS

Estudo transversal. A busca pelas publicações foi realizada no Instagram

(www.instagram.com), no mês de Maio de 2024, utilizando a configuração padrão do

aplicativo de ranquear por relevância, na barra de pesquisa no site, com o termo “Esclerose

Sistêmica”. Foram selecionados os 50 primeiros resultados para a análise. Critérios de

inclusão: publicações informativas sobre a doença voltadas a profissionais da saúde ou

publicações informativas sobre a doença voltadas à sociedade. Critérios de exclusão:

publicações sobre outros temas que não os descritos anteriormente; publicações de

propagandas; publicações que fogem do tema (fora de contexto); publicações de divulgação

de lives ou transmissões ao vivo; publicações em outras línguas que não português;

publicações duplicadas; publicações sobre a conscientização sobre o dia mundial da doença;

publicações com conteúdo de humor sobre o tema.

Os posts foram avaliados no aspecto confiabilidade a partir da ferramenta DISCERN⁹, criada

no ano de 1999 pela Biblioteca Britânica com o objetivo de avaliação da qualidade de

informações sobre saúde apresentadas por escrito para a sociedade. O questionário divide-se

em 16 questões agrupadas em três seções, a primeira aborda a confiabilidade da informação e

de sua fonte. A segunda, aborda a qualidade da informação no tocante às escolhas de

tratamento. E a terceira classifica a qualidade geral do texto. Foi utilizada neste estudo a

ferramenta DISCERN modificada, composta por 5 questões adaptadas por Singh et al a partir

da ferramenta DISCERN original. A resposta de cada pergunta recebe uma pontuação de 0 a 1

ponto, sendo 0 correspondente a uma baixa qualidade e 1, boa qualidade. Levando a

pontuação mínima de 0 pontos e máxima de 5 pontos, porém não há um ponto de corte que

determine quando o texto é considerado adequado.

http://www.instagram.com/


Quadro 1. Questionário DICERN modificado

ITEM QUESTÃO

1 Os objetivos são claros e alcançados?

2 As fontes de informações usadas são confiáveis?

3 A informação presente é equilibrada e imparcial?

4 São listadas fontes adicionais de informações para referência do paciente?

5 As áreas de incertezas são mencionadas?

Os posts também foram avaliados de acordo com a escala GQS¹⁰ que corresponde a uma

escala Likert de cinco pontos baseada na qualidade da informação, no fluxo e na facilidade de

uso da informação presente online, onde a publicação é quantificada de 1 a 5 correspondendo

a frase da escala que ela está enquadrada nos critérios

Quadro 2. A qualidade e utilidade dos posts foi avaliada através da Escala Global de

Qualidade QGS.

Escala Global de Qualidade (QGS)

1. Má qualidade, fluxo ruim do site, falta de muita informação, não é útil para pacientes.

2. Geralmente má qualidade e fluxo ruim, algumas informações são fornecidas, mas muito

uso limitado a pacientes.

3. Qualidade moderada, fluxo abaixo do ideal, algumas informações importantes são

adequadamente discutidas.

4. Boa qualidade e fluxo geralmente bom, a maior parte da informação relevante é discutida,

mas alguns tópicos não são abordados.

5. Excelente qualidade e fluxo excelente, muito útil para pacientes.

Estatísticas descritivas foram relatadas, usando frequência para variáveis categóricas e médias

e desvio padrão para variáveis contínuas no programa EXCEL. Não houve necessidade de



avaliação do Comitê de Ética pois a Pesquisa não envolveu Seres Humanos ou/e animais, este

estudo foi realizado em uma base de dados online.

3. RESULTADOS E DISCUSSÃO

A partir da busca do termo “esclerose sistêmica”, foi realizada uma avaliação das 50 primeiras

postagens na barra de busca do Instagram; destes foram excluídos 24 deles, ou seja, foram

elegíveis para análise 26 posts como está descrito na Tabela 3. As respostas positivas a cada

pergunta da ferramenta DISCERN estão representadas na Tabela 4. Considerando todos os

posts avaliado, a média da pontuação total do DISCERN modificado foi de 3,30 (±1,32). Com

relação à avaliação global da qualidade (QGS), a média foi de 3,5 (±1,27).

Tabela 1. Fluxograma de inclusão e exclusão de posts

Posts selecionados para análise = 50

Excluídos = 24

Conteúdo de humor = 1 (4,17%)
Divulgação de transmissão ao vivo = 1 (4,17%)

Propaganda = 2 (8,33%)
Posts repetidos = 5 (20,83%)

Posts sobre o dia nacional da doença = 7 (29,17%)
Posts fora de contexto = 8 (33,33%)

Posts incluídos e analisados = 26

Fonte: Elaboração própria



Tabela 2. Resultado da avaliação dos posts do Instagram sobre esclerose sistêmica

através da ferramenta DISCERN

Perguntas n (Média) 1.

Os objetivos são claros e alcançados? 24 (92,31%)

2. São utilizadas fontes confiáveis de informação? 19 (73,08%)

3. As informações apresentadas são equilibradas e imparciais? 22 (84,62%)

4. São listadas fontes adicionais de informações para referência do paciente? 9 (34,62%)

5. As áreas de incerteza são mencionadas? 12 (46,15%)

Média (DP)

Pontuação total de DISCERN modificada 3,30 (1,32)

Legenda: n, número de vídeos; %, frequência relativa

Fonte: Elaboração própria

Além do uso do Instagram como uma rede social para compartilhar gratuitamente fotos

e vídeos pessoais e trocar mensagens e ligações, também vem crescendo como um espaço

para serem compartilhadas informações por profissionais sobre os seus nichos de trabalho

para os usuários terem fácil acesso a informações científicas. Porém, apesar de uma infinidade

de informações sobre a esclerose sistêmica serem encontradas na plataforma, não foi

encontrado nenhum estudo que analisasse a confiabilidade e qualidade das informações dessas

postagens.

Das postagens avaliadas, foi identificado que mais da metade dos criadores de conteúdo

sobre a Esclerose Sistêmica no Instagram eram profissionais da saúde (53,85%),

majoritariamente médicos. Visto isso, é importante ressaltar que é uma responsabilidade do

profissional ser ético e fazer publicações verídicas para o seu público, visto que a categoria

investe cada vez mais em levar informações sobre saúde para seu público. Porém muitas

vezes isso não ocorre, aponta um estudo sobre avaliação das postagens dos médicos e

acadêmicos de medicina nas redes sociais¹¹.

As postagens incluídas na amostra tinham como finalidade trazer informações sobre a

doença para o público e foi notado que a maioria delas tinha uma linguagem de fácil

entendimento para a sociedade e eram objetivas (92,31%). Isso é um ponto positivo visto que



o grau de escolaridade e entendimento do público é variado e ele pode tomar como verdade

absoluta informações advindas de especialistas já que o senso comum da sociedade leva em

consideração que as informações publicadas em perfis de profissionais e instituições

governamentais são seguras¹².

Cerca de 73,08% das postagens usavam fontes seguras de informações, os outros

26,92% apresentavam algumas informações não confirmadas na literatura; essas informações

eram advindas de experiências e relatos dos próprios autores dos posts ou de opiniões próprias

sobre as pessoas acometidas pela doença, o que acarretou em 84,62% das publicações serem

imparciais porém a minoria (15,38%) não eram, os leitores ao consumirem o conteúdo podem

interpretar isso de uma forma que o autor não gostaria de ser interpretado, por isso, é

importante que o criador de conteúdo seja imparcial em publicações com informações

importantes sobre o manejo de doenças¹³.

Os pontos negativos da maior parte das postagens foram as fontes das informações

descritas não serem mencionadas. Ainda que sejam corretas, é importante mencionar de onde

vieram aquelas informações para que o leitor tenha um meio para se aprofundar no tema¹⁴.

Apenas 34,62% das postagens haviam informando a fonte dos temas descritos e 46,15% delas

mencionaram as áreas de incerteza, o que também é algo importante de ser relatado pois

sempre podem haver lacunas para serem debatidas e estudadas sobre o tema.

A média da pontuação total do questionário DISCERN modificado aplicado foi de 3,30,

mostrando que a maioria das postagens sobre a ES são confiáveis. Porém, há uma quantidade

significativa de pontos negativos que podem ser melhorados na hora dos criadores de

conteúdo publicarem, é necessária uma maior atenção aos detalhes que podem interferir na

vida dos internautas ao consumirem esse conteúdo já que a promoção da saúde é

imprescindível para a sociedade, para que assim, eles se empoderem de informações benéficas

e seguras¹⁵.

Ao avaliar os posts pela Escala Global de Qualidade modificada (QGS), a média foi de

3,5, ou seja, de acordo com a escala, as publicações com nota 3 tem uma qualidade moderada

e as com nota 4, apresentam uma boa qualidade. Portanto, as informações contidas nas

publicações têm a confiabilidade de moderada a boa, o que ressalta a necessidade de

informações completas e fontes confiáveis nas publicações.



4. CONCLUSÃO

Concluímos com este estudo que é importante filtrar os conteúdos consumidos no Instagram

sobre a esclerose sistêmica em Português-BR. No geral, as postagens avaliadas foram

classificadas com a confiabilidade de moderada a boa. Portanto, o Instagram não é a

plataforma mais recomendada para a obtenção de informações dos pacientes e interessados no

tema sobre a ES, porém, ele pode ser um bom aliado para buscar informações adicionais após

a obtenção de informações em fontes mais seguras.
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Apêndice 1 - Normas da revista




