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RESUMO

A forma mais utilizada de buscar informagdes sobte a sindrome de Down ¢ pela internet, ocorrendo 41.000 vezes/més
no Google. Diante disso, objetivou-se avaliar a qualidade, a exatidio das informagdes e os principios éticos das paginas
da internet brasileira (PIB) sobre sindrome de Down. Avaliaram-se 223 resultados dos buscadores: Google, Yahoo e
Bing, em janeiro de 2014, baseando-se nos critérios do Manual de Principios Eticos para Sites de Medicina e Saude
(MPESMS) do Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo (CREMESP). Observou-se que: 30,50%
possuiram fins de servigos; 28,32%, educativos; 20,92%, publicitarios e 20,26%, comerciais. Apenas 22,86% das PIB
apresentaram referéncias bibliograficas e apenas 1,79% tinha profissional com registro em algum conselho de classe.
Concluiu-se que as PIB avaliadas relacionados ao tema “Sindrome de Down” divulgaram conteddo insuficiente
quanto a qualidade da informacéo, nao disponibilizando informagdes confiaveis aos profissionais da saude e usuarios
da internet interessados no tema.

ABSTRACT

The most used way of researching information on Down syndrome is by internet , occurring 41,000 time /month on
Google. Therefore, we aimed to evaluate the quality, accuracy of information and the ethical principles of the
Brazilian Internet pages (PIB) on down syndrome. We evaluated 223 search engine results form: Google , Yahoo and
Bing , in January 2014 , based on the criteria of the Manual de Principios Eticos para Szes de Medicina e Saude
(MPESMS) from Conselho Regional de Medicina do Estado de Sio Paulo (CREMESP). It was observed that:
30.50% owned purposes of services, 28.32% educational, 20.92% advertisements and 20.26% commercials. Only
22.86% PIB had references and 1.79% showed professional with record any class council. It was concluded that the
PIB evaluated related to the theme “Down syndrome” reported insufficient content and quality of information , not
providing reliable information to health professionals and Internet users interested in the topic.

RESUMEN

La forma mas utilizada de la busqueda de informacién sobre el sindrome de Down, trastorno genético que causa
retraso mental, es la Internet, que se producen 41.000 veces / mes en Google. Por lo tanto, el objetivo fue evaluar la
calidad, la exactitud de la informacién y los principios éticos de las paginas de Internet de Brasil (PIB) en el sindrome
de down. Se evaluaron 223 resultados de los motores de busqueda: Google, Yahoo y Bing, en enero de 2014, con base
en los criterios del Manual de Principios Eticos para Sifes de Medicina e Saude (MPESMS) del Consejo Regional de
Medicina de Sido Paulo (CREMESP). Se observé que: propésitos 30,50% propiedad de los servicios, 28,32%,
20,92%, educativo, 20.26% y anuncios, anuncios publicitarios. El fundamento cientifico apareci6 en 23.76%, 48.53%,
seguido los estandares de privacidad, 22.86% tienen referencias y sélo 1.79% tienen a profesional con cualquie
consejo de clase. Menos del 1% de las paginas estaban en el cumplimiento de todos los criterios evaluados. Se concluy6
que el PIB evaluado en relacién con el tema “Sindrome de Down”, informé insuficiente contenido y la calidad de la
informacién, no proporcionar informacién fiable a los profesionales y usuarios de Internet interesados en el tema.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) ou Trissomia do 21, é o
disturbio cromossomico relativamente comum por conta
deste mesmo cromossomo set 0 menor de todo o catiétipo,
desta forma a presenca de uma terceira copia deste se faz
menos prejudicial se comparada a outros cromossomos
com maior conteudo génico?. Dessa forma, tal trissomia
se torna a causa genética mais frequentemente associada a
deficiéncia mental no mundo, acometendo um a cada 700
nativivos®. Além de causar deficiéncia mental, ainda pode
gerar distirbios cranio cervicais®, posturais®, cardiopatias”,
entre outros transtornos em diferentes érgaos e tecidos®,
porém a sobrevida dos portadores da sindrome de down
vem aumentando®, em virtude do desenvolvimento de
melhores técnicas de diagndstico laboratorial, técnicas
pedagdgicas, acompanhamento fisioterapéutico e
fonoaudiolégico. Levando pacientes e cuidadores a buscar,
de modo crescente, nas tecnologias da informacio e da
comunica¢ao (TIC), orientagbes complementares sobre
assuntos de seu interesse!”. Sendo o termo “sindrome de
Down” buscado 41.000 vezes por més na internet com
ferramenta de busca do Google), demonstrando a
importancia que a internet tem na instrucdo e
complementac¢io de conhecimento, podendo contribuir de
forma positiva ou negativa na qualidade de vida dos
portadores da SD e de seus cuidadores.

O crescimento da internet no Brasil é evidente, saltando
de 7,3 milhdes de usudrios em janeiro de 2003 para 80,9
milhdes em janeiro de 2012, favorecendo a difusio das
informacoes cientificas na drea da saude de diferentes formas:
permitindo pesquisas gratuitas de material bibliografico,
disponibilizando periédicos em diversas subareas da
medicina, promovendo um facil intercambio entre diferentes
usudrios da rede mundial de computadores. Além disso, o
facil acesso as informagdes, na maior parte das vezes em
provedores gratuitos, a criagao de locais publicos de acesso
a internet, permitiu que o publico leigo tenha disponivel
todo esse conteudo de informacSes, que podem orientar
sobre prevencdes, diagnodstico e tratamento das doengas,
auxiliando e/ou complementando seus conhecimentos.

E comum nos sizes a oferta de servicos, venda de
produtos médicos que podem contribuir com a promog¢io
da saude, mas também podem gerar danos a saude dos
usudrios ou familiares, se o conteudo trazido por tais sizes
for de qualidade ruim, com informagdes incorretas,
propagandas desonestas, produtos que nio trardo o real
beneficio atrelado a sua propaganda, etc.

O Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao
Paulo (CREMESP) criou um Manual de Principios Eticos
para Sites de Medicina e Saade (MPESMS)®?, diante da
auséncia de leis especificas, que regulamentem o uso da
internet e o comércio eletronico brasileiro, no intuito de
nortear padrées minimos de qualidade, seguranca e
confiabilidade dos sites que disponibilizem informacoes e
produtos na area médica.

Diante dos comprometimentos que podem ser gerados
a saude do portador de SD e seus familiares, potencializado
pelo elevado numero de pessoas que procuram informacoes
e produtos ligados ao termo “sindrome de down” na

internet, o objetivo deste estudo avaliar a qualidade, a exatidao
das informagdes e os principios éticos das paginas da internet
brasileira (PIB) sobre sindrome de down, baseado nos
critérios estabelecidos no MPESMS.

METODOLOGIA

Origem dos dados

Foram realizadas consultas individuais nas paginas da
Internet Brasileira (PIB), informac¢io de dominio publico,
disponivel na internet (rede mundial de computadores). Na
determinacdo das PIB para a avaliacio das informagdes
referentes a SD, foram utilizados os trés maiotres buscadores
do ambito virtual nacional: Google (www.google.com.br),
Yahoo (www.yahoo.com.br) e o Bing (www.bing.com.br),
conforme também utilizado por outros autores!*'?.

Os links resultantes foram avaliados individual e
gradualmente no decorrer do més de janeiro de 2014. No
buscador Google foram encontrados 2.440 sites brasileiros
referentes ao termo “sindrome de Down”, enquanto que
no Yahoo e Bing foram encontrados respectivamente 970
e 1.400. Anterior ao inicio da pesquisa foi determinado que
fossem avaliadas as 100 primeiras paginas, resultados da
busca, em razdo de serem as paginas mais visitadas pelos
usuarios da internet'?.

Critérios de exclusao: paginas que se repetiram como
resultados dos buscadores; com problemas técnicos que
impossibilitaram o acesso e as quais disponibilizaram artigos
cientificos indexados e nio indexados (em razao de nio ser
a literatura escolhida pelos usuarios leigos, com pouco ou
nenhum conhecimento, que pesquisam informagoes mais
simples e menos técnicas).

O MPESMS, que consiste em quatro artigos, foi utilizado
para nortear as avaliacGes das PIB"). Em especial o Artigo
1°, que estabelece como critérios:

1. Transparéncia: classificou a pagina em educacional,
comercial, prestadora de servigo e publicitaria;
2. Honestidade: verificou a existéncia real de coeréncia

(clareza) em relacao ao objetivo principal da pagina.
Exemplo: se a pagina traz seu endereco eletroénico com um
nome que sugira ser educativo, porém ao abrir a pagina
nota-se que a mesma apresenta principalmente venda de
produtos, esta pagina é desonesta.

3. Qualidade (classificada em 4 subcritérios): i) avaliou
se a informacao de satde apresentada foi exaza (basendo-
se nos livtos!? e na Diretriz de Atencdo a Pessoa com
Sindrome de DownV, ii) atualizada, de facil entendimento
com em linguagem objetiva; iii) centificamente fundamentada e
por fim, iv) se a pagina apresentou referencial bibliogrdifico.

4. Consentimento livre e esclarecido: avaliou se os dados
solicitados, arquivados e divulgados de casos clinicos
apresentaram-se de acordo com o consentimento do
paciente, que deve ter clareza sobre o pedido e divulgacdo
de informacdes clinicas especificas;

5. Privacidade: avaliou-se se as PIB traziam uma politica
de privacidade, de forma clara quais foram os mecanismos
de armazenamento dos dados, cédigos, contrassenhas,
certificados digitais e outras informacGes pessoais oriundas
dos acessos aos sies,

6. Etica: verificou-se se as PIB seguiram os padrdes
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éticos estabelecidos pelo Conselho Federal de Medicina,
obedecendo as normas éticas para o exercicio profissional,
sem infringir condutas que poderiam resultar em: impericia,
negligéncia ou imprudéncia, via internet, podendo causar
danos a saide;

7. Responsabilidade e procedéncia (classificada em
dois subcritérios): i) analisou-se se as paginas apresentaram
algum responsdvel técnico registrado no conselbo de medicina ou
de outra classe. if) Como também a disponibilidade de
alguma forma para contato, permitindo a emissiao de
opinido, critica ou sugestao.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram totalizadas 308 paginas, ndo considerando os
hiperlinks inseridos nas mesmas, somente contemplando
o link resultado dos buscadores. Apds a aplicacio dos
critérios de exclusio, foram analisadas 223 PIB, que se
apresentaram de acordo ou desacordo com os critérios
determinados pelo MPESMS®.

Do total das PIB, 30,50% dessas corresponderam a
paginas que tem como objetivo a prestacdo de servigos,
28,32% foram enquadradas no critério transparéncia como
possuidoras de um proposito educacional, enquanto
20,26% apresentavam como principal enfoque a venda
de produtos comerciais dos mais variados tipos, 20,92%
apresentaram-se voltadas primordialmente para a venda
de espaco publicitario.

O segundo critério, transparéncia, avaliou a presenca
de um responsavel pelo dominio virtual, 112 (50,22%)
das PIB se apresentaram de acordo com o preconizado
pelo MPESMS® (Tabela 1).

Foram avaliadas também quanto a honestidade, se
estao sendo divulgadas de forma veridica ou estao sendo
utilizadas com outro propésito (venda de espago
publicitario, comércio), 203 (91,03%) se encontraram de
acordo com o preconizado pelo MPESMS", enquanto
que 20 (8,97%) fugiram do objetivo principal da pagina
(Tabela 1).

A amostragem final foi classificada também no que
diz respeito a qualidade que engloba a exatidio das
informacoes, 130 (58,25%) apresentaram-se de acordo
com o preconizado pelo MPESMS® (Tabela 1).

Os dados mostraram que menos de 90% das PIB
trouxeram informagoes a respeito dos trés tipos de
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Sindrome de Down — fornecendo desta forma
conhecimento superficial e incompleto a respeito da
alteracdo genética. 4 no critério fundamentagio cientifica
53 (23,76%) apresentaram-se de acordo com o
preconizado pelo MPESMS®. Quanto a presenca das
referencias bibliograficas 51 (22,86%) das paginas
apresentaram-se conforme preconizada o MPESMS".
Ainda neste critério, quanto a atualidade da informagao
97 (42,50%) encontraram-se seguindo o preconizado pelo
MPESMS® (Tabela 1). Em rela¢ao ao consentimento livre
e esclarecido 119 (53,36%) das paginas visualizadas também
se apresentaram de acordo com o preconizado pelo
MPESMS®, dados que podem ser visto na Tabela 1.

Quanto a presenca dos mecanismos de
armazenamento, referente ao critério privacidade, 108
(48,53%) das PIB apresentaram politicas que visavam a
seguranca do usuario. Pode-se observar que dos critérios
avaliados, o critério ética, fol que se apresentou em maior
concordancia com o MPESMS® com 190 (85%) das
PIB (Tabela 1).

Quanto ao dltimo critério, responsabilidade e
procedéncia, a presenca do nome e registro em Conselho
de classe apareceu em apenas 4 (1,79%) paginas, por outro
lado, notou-se que 161 (72,19%) das PIB apresentaram
alguma forma de contato, conforme preconiza o
MPESMS®,

O uso das tecnologias da informacao e da
comunica¢ao tem sido cada vez mais utilizado para a
educacio na area médica* e pacientes também vem
fazendo uso das TIC®*29, a qual inclui a internet como
ferramenta para aquisi¢io de informagdes, que crescem
gradualmente”.

O usudrio da Internet ao ingressar na rede mundial de
computadores pesquisando por informagoes, servicos ou
produtos de satde tem o direito de exigir das organizacoes
e responsaveis pelos sies: 1) Transparéncia; 2) Honestidade;
3) Qualidade; 4) Consentimento livre e esclarecido; 5)
Privacidade; 6) Etica e 7) Responsabilidade e Procedéncia.
Critérios estes que foram estabelecidos, pelo CREMESP
no MPESMS, com o intuito de garantir aos usudrios
qualidade, seguranca e confiabilidade.

Os dados mostraram que os resultados da busca
“sindrome de Down” apresentaram menos de um tergo
das PIB avaliadas como educativas, demonstrando que o
restante das paginas foi sobre: prestadores de servigos,

Tabela 1 - Distribuicio das PIB segundo o MPESMS para o termo sindrome de down.

De acordo com o Desacordo com o

Critérios Sub-categoria MPESMS MPESMS
N° % N° %
1. Transparéncia Responsavel 112 50,22 111 49,78
2. Honestidade 203 91,03 20 897
3. Qualidade i Exatidio 130 58,25 93 41,75
ii. Fundamentac¢io cientifica 53 23,76 170 7624
iii. Atualizacio 97 42,50 126 57,50
iv. Bibliografia 51 22,86 172 77,14
4. Consentimento livre esclarecido 119 53,36 104 46,64
5. Privacidade Mecanismos de armazenamento 109 48,87 114 5133
6. Etica 190 85,00 33 15,00
7. Responsabilidade e procedéncia ~ Registro em conselho 4 1,79 219 98,21
Contato 161 72,19 62 2781
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anuncios publicitarios e comerciais. Resultado que faz com
que o usudrio que procurava sobre SD, possivelmente
poderia ndo ter encontrado o que realmente era de seu
interesse. Uma resposta para isso ¢ a utilizacdo da
ferramenta Google Adwords""), que permite aos
desenvolvedores dos sites conseguirem saber quantas vezes
tais termos sdo buscados didria, mensal e anualmente no
Google e baseado nisso realizarem campanhas comerciais
associando tais termos com as palavras mais buscadas,
aumentando as probabilidades de que com tais termos
consigam conduzir o usudrio ao sife de interesse da
campanha®”.

Os resultados corroboram com outros estudos que
verificaram também na internet brasileira sobre o termo
“rinite alérgica”™ e “autoexames de mama”'?, os quais
mostraram que 52,60% e 72,05% das paginas também
apresentaram venda de produtos e antincios publicitarios.
Observou-se que apesar dos trabalhos verificarem termos
sem relacdo direta entre eles, pode haver ligacio com o
crescimento do comércio eletronico brasileiro®), utilizando
a internet como veiculo, ganhando mais espaco entre os
resultados das ferramentas de busca frente as paginas que
disponibilizaram conteudo educativo.

Nossos dados junto com os estudos: em 2009 sobre
“Leishmaniose tegumentar”® e em 2012 sobre
“autoexames de mama”"” demonstrou um aumento nas
porcentagens (respectivamente; 70,59%; 71,68% e 72,05)
das paginas relacionadas com a venda de produtos,
prestacdo de servicos e publicidade, quando comparado
com o estudo que avaliou o termo “rinite alérgica”!?,
realizado em 2005.

Metade das PIB avaliadas neste estudo revelou nao
apresentar responsavel pelo conteudo das mesmas,
corroborando com demais pesquisas®’. O que reforca
que tais paginas poderiam apresentar conteudos nao
confiaveis, visto que nio hd um responsavel por seu
conteido.

A honestidade das PIB (clareza de seu objetivo:
educacional, comercial, prestador de servico ou
publicitario) avaliadas mostrou que a maior parte das
paginas se encontraram de acordo com o preconizado
pelo MPESMS® (Tabela 1), semelhante ao encontrado
por Silva et al."¥ ao investigar sobre tinite alérgica.

A qualidade das PIB avaliadas foi ruim em relagao aos
trés subcritérios (fundamentacio cientifica, atualizagio e
bibliografia), apresentando apenas o subcritério exatidao
41,75% das paginas com conteddo sem exatidao.
Informagdes como: “A sindrome de down apresenta cura
ap6s um bom tratamento médico”; “Nao se sabe como
isso acontece”; “O que acontece é que um terceiro
cromossomo se infiltra no cromossomo 21 do bebé.”; as
quais podem prejudicar a educacio e/ou aprendizagem
de estudantes, como também confundir e informar de
modo errado o publico menos instruido, o que geralmente
busca por tais PIB. Pois se sabe que a SD nao apresenta
cura, sabe-se como a SD acontece e tecnicamente um
terceiro cromossomo nao se infiltra no cromossomo 21
do bebé. Estudos que verificaram as informagoes sobre:
rinite alérgica’, autoexames de mama?, Leishmaniose
tegumentar® e tratamento farmacolégico da obesidade®V

encontraram maior percentual de informagdes erradas.
Tais inexatidoes presente em nossos dados como nos acima
citados"*'>#3) pode ter implicacdes diretas na saude dos
usuarios e de seus familiares, que comumente buscam por
essas informacdes.

Ainda em relacio a qualidade da informacio, notou-
se que a presenca de fundamentagao cientifica nas paginas
foi insuficiente, ndo demonstrando respaldo comprovado
cientificamente por parte dos responsaveis pelos sizes, como
ocorreu a0 buscar sobre outros termos da area médica
na internet!*'> 229,

Avaliando outro subcritério, atualizacdo, verificou-se
que a maior parte das PIB se encontrou em desacordo
com o preconizado pelo MPESMS, corroborando com
outros estudos!*'> 30  As falhas mais comuns foram
paginas sem a data de sua publicagido e informacdes
desatualizadas. Tais falhas podem servir como alerta para
0 usuario para que 0 mesmo procure outro sitio eletrénico
que contenha a data da elabora¢do do texto, permitindo
um prévio julgamento que tal pagina possivelmente
apresente melhor confiabilidade. A falta de referéncias
bibliograficas foi outro parametro pouco respeitado pelos
desenvolvedores das paginas que abordaram o termo SD
e outros*'>» ¥ sendo esta a falha negligenciada pelos
desenvolvedores dos sizes de modo frequente.

A utilizacdo de casos clinicos nas PIB relacionadas ao
termo SD foram comuns, provavelmente relacionadas as
inumeras alteracdes nas caracteristicas fisicas encontradas
nesta sindrome. Na maioria das paginas que apresentaram
tais situacdes as mesmas nao foram claras quanto ao
consentimento dos pacientes, explicando sobre a coleta
dos dados, os reais motivos ¢ sobre a utiliza¢do e
compartilhamento destes. O estudo sobre o rinite
alérgica encontrou menor porcentagem das PIB em
desacordo com o preconizado pelo MPESMS,
provavelmente isso tenha ocorrido em virtude de ser uma
doenca que nio demande tanto a utilizagdo de imagens
clinicas para sua compreensio.

Ao se navegar na internet de acordo com o
MPESMS®" as paginas devem apresentar de modo claro
os mecanismos de armazenamento e seguranc¢as dos
dados, critério denominado de privacidade, (codigos,
contrassenhas, znternet protocol— IP, pagina de origem, pagina
destino apos saida do size, horario e local do acesso, etc.),
0 que ocorreu com a minoria das PIB relacionadas ao
termo SD, corroborando com outros estudos!*!> 25D,

Ainda assim, 15% das PIB encontraram-se em
desacordo com o preconizado pelo MPESMS. O uso de
linguagens pejorativas e ofensivas para com os portadores
da Sindrome Down, a exemplo de “retardado”. Palavra
que pode estimular o desenvolvimento de disturbios
psicolégicos ainda maiores tanto no portador como
indiretamente nos familiares®?, além de estimular o
preconceito, tornando comum um vocabulario
impréprio, que nao induz beneficio algum.

Por outro lado, os dados demonstraram que a maior
parte das PIB avaliada estava de acordo com o
preconizado pelo MPESMS em relagio ao critério ética,
semelhantemente as pesquisas relacionadas aos termos:
rinite alérgica’, autoexames de mama?, leishmaniose
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tegumentar®, carie dentaria®, tratamento farmacoldgico
da obesidade®. Outro critério que mostrou estar de
acordo com o preconizado pelo MPESMS foi a presenca
de alguma forma de contato disponivel na pagina,
corroborando com outros estudos!*!*#3Y, Justifica-se a
presenca do contato por varias razdes, desde comerciais,
publicitarias, prestacdo de servicos e também educativas,
visto que é o canal de comunicagido entre usuario e
desenvolvedor do site.

O critério registro em conselho foi o menos respeitado
pelas PIB sobre o termo SD, apenas 1,79% das paginas
apresentaram algum responsavel registrado em algum
conselho, confirmando o que ja vem sido apresentado
por outros estudos!*!> 23,

De modo geral, os dados mostraram que dos 11
Critérios e subcritérios avaliados (responsavel, honestidade,
exatiddo, fundamentacio cientifica, atualizacao, bibliografia,
Consentimento livre e esclarecido, mecanismo de
armazenamento, Btica, registro em conselbo e contato) 5 destes
apresentaram-se em desacordo com o MPESMS,
considerando que apresentaram menos de 50% do total
das paginas seguindo os critérios do MPESMS (Tabela
1).

Diante desta situagao levanta-se o questionamento
sobre a credibilidade das PIB que tratam sobre satude de
modo geral. Propde-se que sejam tomadas medidas em
diferentes segmentos: conscientiza¢do do usudrio,
governamental e classes. Para a conscientizagio do usuario
a verificacio rapida dos seguintes itens: a) credenciais do
responsavel técnico (nome, formacao, profissional, registro
em algum conselho de classe, b) data da elaboragio, ¢)
presenca de referéncias bibliograficas (demonstrando
fundamentagao cientifica) e por ultimo d) Honestidade
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CONCLUSAO

As PIB avaliadas em relagido ao termo “sindrome de
Down” divulgaram contetido com qualidade insuficiente,
pois os quatro subcritérios encontraram-se em desacordo
com o preconizado pelo MPESMS. As principais falhas
foram em ordem decrescente: auséncia de profissional
com registro em conselho de classe, auséncia de referéncias
bibliograficas, texto redigido sem embasamento cientifico,
falta de informacdes atualizadas e a ndo disponibilizacao
das datas de elaboracao dos textos, falta de clareza quanto
a forma de armazenamento das informacoes resultantes
da navegacio pelo usuario. Além disso, a maioria das PIB
se apresentou focada na venda de produtos, prestacao de
servicos e informes publicitarios, ndo priorizando a
educacio ¢ a informagio na area médica avaliada. Estas
falhas podem comprometem o processo de ensino-
aprendizagem na area académica, além de poder prejudicar
a saude do usudrio da internet (paciente e ou familiares).
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