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RESUMO

A Esclerose Sistémica (ES) € uma rara doenga reumatica autoimune, com apresentagao clinica
bastante variada. O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade das informacdes divulgadas
no Instagram sobre a patologia. Foram selecionados os 50 primeiros posts ao procurar o termo
“esclerose sistémica” na barra de pesquisa do Instagram, sendo selecionada uma amostra de
26 postagens elegiveis para avaliacdo. 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 incluidos, 14 foram
postados por usuarios independentes ou perfis médicos (53,85%) e 12 de organizacgdes
profissionais (46,15%). A média da pontuacdo total do DISCERN modificado foi de 3,30
(£1,32). Com relacdo a avaliagdo global da qualidade (QGS), a média foi de 3,5 (£1,27).
Conclui-se que, em geral, a qualidade e confiabilidade das postagens ¢ de moderada a boa.
Embora o Instagram nao seja a plataforma mais recomendada para a pesquisa sobre o manejo
da ES, pode ser um bom aliado para buscar informagdes adicionais ap6s a obtencdo de

informagdes em fontes mais seguras.

Palavras-chave: Esclerose sistémica. 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.



INTRODUCAO

Esclerose Sistémica (ES) ¢ uma rara doenga reumatica autoimune, cuja etiologia ¢
multifatorial. Fatores ambientais e genéticos contribuem para o seu desencadear, os dois
principais fatores ambientais registrados em estudos sdo aqueles pacientes que entraram em
contato com a silica e solventes organicos'. Além desses fatores, ¢ mais provavel que um
individuo do sexo feminino receba o diagndstico da ES, pois eles sao mais afetados com uma
propor¢ao de 3:1 a 8:1 em relacao aos individuos do sexo masculino?.

A pele corresponde ao 6rgao mais acometido na ES, caracterizado por um espessamento
que pode ser difuso, localizado ou somente os dedos (esclerodactilia). Alteragdes articulares
também sdo sintomas comumente encontrados, podendo haver contraturas pelo processo
fibrosante na pele®. Além disso, alteragdes no sistema gastrointestinal, que pode ser afetado
em toda sua extensdo mas principalmente em sua parte superior, especificamente o es6fago,
resulta em um 6rgdo com sua fungdo afetada e com fibrose e atrofias®.

Os pulmdes também sdo afetados nesses doentes, e atualmente o acometimento desse
orgao e suas implicagdes, ¢ considerado a maior causa de morbimortalidade, ja que mais da
metade, aproximadamente 60% dos pacientes, evoluem com comprometimento pulmonar’. O
coragdo e os rins também sdo 6rgaos normalmente afetados, além do fendmeno de Raynaud,
sintoma também caracteristico em pessoas com ES.

Atualmente, € possivel obter diversas informagdes em questdes de segundos com uma
simples pesquisa na internet, e os resultados encontrados podem influenciar diretamente em
acdes, pensamentos e ideias no leitor. Entretanto, muitas vezes, as informag¢des podem ser
incorretas®. Portanto, a propagacao de falsas noticias corrobora para a falta de credibilidade da
ciéncia e das instituicdes vinculadas a saude publica, além de influenciar comportamentos
inadequados da populagdo no que diz respeito a satde’.

O Instagram ¢ uma rede social com bilhdes de usuérios ativos e diariamente sdo
compartilhadas diversas informagdes por este meio. Profissionais da satide costumam usar a
plataforma para divulgar e obter informagdes sobre assuntos de seus nichos laborais, como
por exemplo disseminagdo de conhecimentos valiosos sobre doengas®. No entanto, a
confiabilidade e a qualidade dos posts divulgados sobre esclerose sistémica no Instagram nao
sdo conhecidos j& que ndo ha na plataforma um controle de qualidade das postagens
realizadas e nao ha nenhum estudo que avalie este tema. Sendo assim, o objetivo do presente
estudo foi avaliar a qualidade dos posts contendo informacgdes sobre a esclerose sistémica no

Instagram.



MATERIAL E METODOS

Estudo transversal. A busca pelas publicagdes foi realizada no Instagram

(www.instagram.com), no més de Maio de 2024, utilizando a configuracdo padrao do

aplicativo de ranquear por relevancia, na barra de pesquisa no site, com o termo “Esclerose
Sistémica”. Foram selecionados os 50 primeiros resultados para a andlise. Critérios de
inclusdo: publicagdes informativas sobre a doenca voltadas a profissionais da satde ou
publicacdes informativas sobre a doenca voltadas a sociedade. Critérios de exclusdo:
publicagdes sobre outros temas que ndo os descritos anteriormente; publicagdes de
propagandas; publicagdes que fogem do tema (fora de contexto); publicagdes de divulgacao
de lives ou transmissdes ao vivo; publicacdes em outras linguas que nao portugués;
publicacdes duplicadas; publicagdes sobre a conscientizagcdo sobre o dia mundial da doenca;

publicagdes com contetido de humor sobre o tema.

Os posts foram avaliados no aspecto confiabilidade a partir da ferramenta DISCERN?, criada
no ano de 1999 pela Biblioteca Britdnica com o objetivo de avaliagdo da qualidade de
informagdes sobre saude apresentadas por escrito para a sociedade. O questionario divide-se
em 16 questdes agrupadas em trés sec¢des, a primeira aborda a confiabilidade da informagao e
de sua fonte. A segunda, aborda a qualidade da informacdo no tocante as escolhas de
tratamento. E a terceira classifica a qualidade geral do texto. Foi utilizada neste estudo a
ferramenta DISCERN modificada, composta por 5 questdes adaptadas por Singh et al a partir
da ferramenta DISCERN original. A resposta de cada pergunta recebe uma pontuagdo de 0 a 1
ponto, sendo 0 correspondente a uma baixa qualidade e 1, boa qualidade. Levando a
pontuagdo minima de 0 pontos € maxima de 5 pontos, porém ndo ha um ponto de corte que

determine quando o texto ¢ considerado adequado.


http://www.instagram.com/

Quadro 1. Questionario DICERN modificado

ITEM QUESTAO
1 Os objetivos sao claros e alcangados?
2 As fontes de informagdes usadas sao confiaveis?
3 A informagao presente ¢ equilibrada e imparcial?
4 Sao listadas fontes adicionais de informacdes para referéncia do paciente?
5 As éreas de incertezas sao mencionadas?

Os posts também foram avaliados de acordo com a escala GQS!® que corresponde a uma
escala Likert de cinco pontos baseada na qualidade da informagdo, no fluxo e na facilidade de
uso da informacao presente online, onde a publicacdo ¢ quantificada de 1 a 5 correspondendo

a frase da escala que ela estd 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. Méa qualidade, fluxo ruim do site, falta de muita informagao, ndo € util para pacientes.

2. Geralmente ma qualidade e fluxo ruim, algumas informacdes sdo fornecidas, mas muito
uso limitado a pacientes.

3. Qualidade moderada, fluxo abaixo do ideal, algumas informacdes importantes sao
adequadamente discutidas.

4. Boa qualidade e fluxo geralmente bom, a maior parte da informacao relevante ¢ discutida,
mas alguns tdpicos ndo sdo abordados.

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

Estatisticas descritivas foram relatadas, usando frequéncia para variaveis categoricas e médias

e desvio padrdo para variaveis continuas no programa EXCEL. Nao houve necessidade de



avaliacdo do Comité de Etica pois a Pesquisa ndo envolveu Seres Humanos ou/e animais, este

estudo foi realizado em uma base de dados online.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da busca do termo “esclerose sist€émica”, foi realizada uma avaliagdo das 50 primeiras
postagens na barra de busca do Instagram; destes foram excluidos 24 deles, ou seja, foram
elegiveis para andlise 26 posts como esta descrito na Tabela 3. As respostas positivas a cada
pergunta da ferramenta DISCERN estao representadas na Tabela 4. Considerando todos os
posts avaliado, a média da pontuacdo total do DISCERN modificado foi de 3,30 (£1,32). Com
relacdo a avaliagdo global da qualidade (QGS), a média foi de 3,5 (£1,27).

Tabela 1. Fluxograma de inclusio e exclusao de posts

Posts selecionados para analise = 50

Excluidos = 24

Conteudo de humor =1 (4,17%)
Divulgacao de transmissao ao vivo =1 (4,17%)
Propaganda =2 (8,33%)

Posts repetidos =5 (20,83%)

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

Posts incluidos e analisados = 26

Fonte: Elaboracio propria



Tabela 2. Resultado da avaliacao dos posts do Instagram sobre esclerose sistémica

através da ferramenta DISCERN

Perguntas n (Média) 1.
Os objetivos sdo claros e alcangados? 24 (92,31%)

2. Sao utilizadas fontes confidveis de informagao? 19 (73,08%)

3. As informagdes apresentadas sdo equilibradas e imparciais? 22 (84,62%)

4. Sao listadas fontes adicionais de informagdes para referéncia do paciente? 9 (34,62%)

5. As areas de incerteza sdo mencionadas? 12 (46,15%)
Média (DP)
Pontuacao total de DISCERN modificada 3,30 (1,32)

Legenda: n, niimero de videos; %, frequéncia relativa

Fonte: Elaboracao propria

Além do uso do Instagram como uma rede social para compartilhar gratuitamente fotos
e videos pessoais e trocar mensagens e ligagdes, também vem crescendo como um espago
para serem compartilhadas informagdes por profissionais sobre os seus nichos de trabalho
para os usudrios terem facil acesso a informagdes cientificas. Porém, apesar de uma infinidade
de informagdes sobre a esclerose sistémica serem encontradas na plataforma, nao foi
encontrado nenhum estudo que analisasse a confiabilidade e qualidade das informacdes dessas
postagens.

Das postagens avaliadas, foi identificado que mais da metade dos criadores de conteudo
sobre a Esclerose Sistémica no Instagram eram profissionais da satde (53,85%),
majoritariamente médicos. Visto isso, ¢ importante ressaltar que ¢ uma responsabilidade do
profissional ser ético e fazer publicagdes veridicas para o seu publico, visto que a categoria
investe cada vez mais em levar informagdes sobre saude para seu publico. Porém muitas
vezes 1sso ndo ocorre, aponta um estudo sobre avaliacdo das postagens dos médicos e
académicos de medicina nas redes sociais'.

As postagens incluidas na amostra tinham como finalidade trazer informacodes sobre a
doenga para o publico e foi notado que a maioria delas tinha uma linguagem de facil

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



o grau de escolaridade e entendimento do publico ¢ variado e ele pode tomar como verdade
absoluta informagdes advindas de especialistas ja que o senso comum da sociedade leva em
consideragdo que as informagdes publicadas em perfis de profissionais e instituigoes
governamentais sdo seguras'z.

Cerca de 73,08% das postagens usavam fontes seguras de informagdes, os outros
26,92% apresentavam algumas informagdes ndo confirmadas na literatura; essas informacdes
eram advindas de experiéncias e relatos dos proprios autores dos posts ou de opinides proprias
sobre as pessoas acometidas pela doenca, o que acarretou em 84,62% das publicagdes serem
imparciais porém a minoria (15,38%) ndo eram, os leitores ao consumirem o contetido podem
interpretar isso de uma forma que o autor ndo gostaria de ser interpretado, por isso, €
importante que o criador de contetudo seja imparcial em publicagdes com informagdes
importantes sobre o manejo de doencgas'.

Os pontos negativos da maior parte das postagens foram as fontes das informagdes
descritas ndo serem mencionadas. Ainda que sejam corretas, ¢ importante mencionar de onde
vieram aquelas informagdes para que o leitor tenha um meio para se aprofundar no tema'*.
Apenas 34,62% das postagens haviam informando a fonte dos temas descritos e 46,15% delas
mencionaram as areas de incerteza, o que também ¢ algo importante de ser relatado pois
sempre podem haver lacunas para serem debatidas e estudadas sobre o tema.

A média da pontuagao total do questionario DISCERN modificado aplicado foi de 3,30,
mostrando que a maioria das postagens sobre a ES sdo confidveis. Porém, ha uma quantidade
significativa de pontos negativos que podem ser melhorados na hora dos criadores de
conteudo publicarem, ¢ necessdria uma maior atenc¢ao aos detalhes que podem interferir na
vida dos internautas ao consumirem esse contetudo ja que a promogao da satde ¢
imprescindivel para a sociedade, para que assim, eles se empoderem de informacdes benéficas
e seguras'®.

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 publicagdes com nota 3 tem uma qualidade moderada
e as com nota 4, apresentam uma boa qualidade. Portanto, as informacdes contidas nas
publicacdes tém a confiabilidade de moderada a boa, o que ressalta a necessidade de

informagdes completas e fontes confidveis nas publicacdes.



4. CONCLUSAO

Concluimos com este estudo que ¢ importante filtrar os conteudos consumidos no Instagram
sobre a esclerose sistémica em Portugués-BR. No geral, as postagens avaliadas foram
classificadas com a confiabilidade de moderada a boa. Portanto, o Instagram nao ¢ a
plataforma mais recomendada para a obtengao de informagdes dos pacientes e interessados no
tema sobre a ES, porém, ele pode ser um bom aliado para buscar informagdes adicionais apos

a obten¢do de informagdes em fontes mais seguras.
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