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Resumo

A Internet, a maior rede de informdtica do mundo, com enormes
potencialidades, designadamente no campo da educacdo médica e da
investigacdo, ndo estd ainda devidamente regulamentada por leis.

O objectivo deste artigo € abordar sucintamente algumas ques-
tdes que se prendem com a qualidade e a ética dos contetidos de
ambito biomédico veiculados através deste meio de comunicacio.

Estd demonstrado que uma parcela significativa daquela infor-
magdo, sobretudo a de cariz nio especializado e a dirigida a popu-
lagdo em geral, nalguns casos, contém erros e € fraudulenta.

No que respeita a qualidade da informac¢do, hd determinados
critérios que deverdo ser tidos em conta para garantia da mesma,
como a mengdo do autor ou autores, do respectivo perfil curricular,
da institui¢@o donde provém, das entidades patrocinadoras e a actua-
lidade dos contetidos. A omissdo destes dados considerados essen-
ciais constitui indicio de défice de idoneidade.

Algumas questdes éticas que se levantam com a divulgacio da
informacgdo, na perspectiva da aplicacdo a clinica, t€m a ver,
designadamente com a responsabilidade médica, com os conflitos de
interesses e com a relagdo médico-doente/tamiliar; na perspectiva
da investigacdo, poderdo surgir questdes relacionadas sobretudo com
confidencialidade dos dados e com o anonimato dos participantes
que fazem parte do material de estudo.

Por fim, sdo referidos alguns sitios que poderdo ter interesse
para o pediatra ou interno de pediatria nas vertentes de assisténcia,
investigac@o e educacido médica.
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Summary

Biomedical Information on the Internet:
Some Ethical and Quality Issues

The internet, the most comprehensive electronic archive of
written material, has created new and exciting opportunities for
academic institutions, educators, publishers and investors. However,
the internet is not governed by any national or international laws.

The aim of this paper is to report some issues concerned with
the quality and ethics of information delivered on the internet.

Although some of the information conveyed in these forums is
quite authoritative, much is highly questionable. Indeed, many of the
participants use pseudonyms, and the extent of their expertise is
often not revealed.

Concerning the quality of information, there are basic standards
by which to judge the quality of editorial content: authorship,
disclosure and currency. Web sites and other internet — based sources
of medical information that fail to meet at least these basic standards
should be considered suspect.

Some examples of ethical issues related to this means of
worldwide public communication have been described as follows:
the role of the assistant physician taking into account informal
interactions between physicians and patients over the internet,
professional responsibility, conflict of interest. As a matter of fact,
web sites often provide information about diseases that may be
treated by services that maintain the site. The questions raised by
internet based research communities are especially related to privacy
and informed consent.

The basic core standards that can help to assess the quality of
information delivered through Internet are as follows: authorship,
disclosure and currency. Web sites that fail to meet these standards
should be considered suspect.

At last, a list of useful sites that can serve as a collection of
on line resources for further investigations for the pediatrician is
given.

Key-Words: Internet, Medical Education, Ethics, Information
Quality, Research, Patient Care.
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Introducao

Nos ultimos 10 anos tem-se assistido a uma verda-
deira explosdo de novas tecnologias com importantes re-
percussdes no relacionamento entre cidadios de diversas
comunidades profissionais, cientificas ou outras.

De facto, com o desenvolvimento da informatica, das
fibras Opticas, da televisdo digital, da transmissdo por
satélite e das novas tecnologias de registo, passdmos a
ter a possibilidade de consultar, para além dos cldssicos
livros de texto e das revistas em papel, outras formas de
divulgacdo como os CD-ROM, e igualmente de participar
em videoconferéncias e de exercer medicina a distancia
numa perspectiva multidisciplinar V.

Hoje em dia banalizou-se também o acesso ao fabu-
loso meio de comunicag@o que € a Internet. Trata-se da
maior rede informdtica do mundo integrando cerca de 7
milhdes de computadores servindo, em todo o mundo,
mais de 60 milhdes de utilizadores. Viabilizando a trans-
missdo a alta velocidade de informacdo contida em textos,
sons e imagens a qualquer computador ligado a referida
rede, encerra grandes potencialidades, designadamente no
ambito da educacdo médica e da investigacdo ¥,

O objectivo deste artigo € abordar sucintamente algu-
mas questdes que se prendem com a qualidade e a ética
dos contetdos de ambito biomédico, veiculados através
do referido meio de comunicagdo.

Tipos de Informacao

A internet, crescendo exponencialmente em populari-
dade nos ultimos anos, sobretudo no segmento conhecido
como World Wide Web (WWW) corresponde a um fend-
meno de globalizacdo que estd na ordem do dia. No cam-
po da informagdo biomédica, através de um cada vez
maior nimero de portais e de sitios disponiveis, a mesma
constitui hoje um veiculo privilegiado, acessivel a todo e
qualquer tipo de utilizador (V. No que respeita aos conteu-
dos veiculados, perspectivam-se essencialmente, dois gran-
des tipos de informacao «on line», na giria da informadtica:

1) o que corresponde as chamadas edi¢des electro-
nicas das edicdes em papel de revistas cientificas no
modelo habitual, englobando artigos cientificos, normas
de actuagdo, protocolos, resultados de trabalhos de inves-
tigacdo pura e aplicada, discussdo de casos clinicos, actas
de eventos cientificos contendo os resumos dos traba-
lhos, etc.. Tais documentos sdo considerados, em princi-
pio, tdo idéneos como os da modalidade de distribuigdo
em papel, no pressuposto de terem sido previamente sub-
metidos a apreciag@o de conselhos de leitura em obedién-
cia a normas internacionais ©.

2) um espectro muito amplo de matérias em mi-
lhdes de pdginas, algumas n@o acessiveis através das
fontes convencionais, que abordam, por vezes exaus-
tivamente, os mais diversos assuntos, em diversas moda-
lidades:

a) monografias sobre temas especificos dirigidos a
estudantes, médicos, e profissionais de satde em geral;

b) troca de correspondéncia entre médicos e outros
profissionais de sadde, constituidos como membros das
novas comunidades de cibernautas, para discussdo de
resultados de experiéncias clinicas, etc.;

¢) sistema de informacfio em linguagem acessivel
para o grande publico, dirigida a doentes e familiares de
doentes sobre diversos problemas de satde (por exemplo
sobre terapéuticas de quadros clinicos de diversas doen-
cas e sobre diversas actuagdes no ambito das chamadas
medicinas alternativas) ©.

Qualidade da informacao

Quer a informacdo especializada dirigida a estudantes,
médicos e outros profissionais de sadde, quer a informa-
cdo geral sobre problemas de satde dirigida aos cidadaos
em geral, constituem um beneficio de grande alcance. No
entanto, ¢ desejavel que o utilizador da rede, ao analisar
a informacdo veiculada, assuma uma atitude critica, mu-
nindo-se de todos os meios ao seu alcance para obtenc¢io
da garantia de confiabilidade dos respectivos contetdos.

Independentemente da forma como € veiculada a in-
formacao, tem sido comprovado que uma propor¢io sig-
nificativa da informag@o veiculada através da Internet,
sobretudo a de cariz ndo especializado e a dirigida a po-
pulacdo em geral, ¢ pouco precisa e, por vezes, errénea
e até fraudulenta por razdes que nfo importa aqui discutir.
Em circunstincias particulares poderd mesmo ser uma
ameaca para a sadde puablica 1011,

Efectivamente, é sabido que praticamente todo e qual-
quer cidaddo comum poderd adquirir direitos de exibicdo
em sitios e portais da Internet, sendo importante reter o
seguinte:

a) dum modo geral a informacfo na drea biomédica
veiculada pela Internet ndo estd sujeita a qualquer meca-
nismo de regulacdo editorial;

b) qualquer pessoa que possua um computador pode-
rd assumir-se como editor e autor de publicacdes;

¢) tendo em conta os baixos custos, qualquer pessoa,
a titulo individual, poderd divulgar logotipos semelhantes
aos veiculados por instituicOes assistenciais e universi-
tarias, organismos profissionais ou sociedades cientificas,
0 que criard no utilizador incauto uma sensacao iluséria de
idoneidade aparente e de algum impacte > ',
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A propésito de normas de actuagdo em medicina do
ambulatorio, em situagdes de febre na idade pediatrica,
determinado autor, procedendo a pesquisa na Internet,
concluiu que somente em 4 de 41 sitios analisados, eram
dadas recomendacdes consideradas correctas em conso-
nancia com as normas emitidas por entidades, sociedades
ou organismos considerados idéneos. O mesmo autor
referiu, inclusivamente, que nalguns documentos a dispo-
sicdo de utilizadores eram dados conselhos considerados
potencialmente perigosos ¥,

Implicacoes éticas da informacao no desempenho
profissional

A profissdo ligada 2 medicina, como actividade social
em prol da satde e bem-estar dos semelhantes, possui um
evidente e profundo valor ético: por vocagdo, os médicos
tém o dever de prestar um servico insubstituivel a comu-
nidade que deles tem necessidade 9.

A luz dos principios éticos, a informacdo veiculada
pelo meio que nos ocupa, poderd levantar, para além de
muitas outras, trés questdes essenciais com implicagdes
no desempenho profissional e relacionadas com: contlito
de interesses, responsabilidade médica e relagdo médico-
-doente 519,

a) Conflito de interesses

A publicidade constitui um campo extremamente amplo
e variado, com impacte cada vez maior na sociedade
moderna. Um antncio publico na Internet (e ndo s6) cons-
titui uma poderosa for¢a de persuacdo susceptivel de
modelar atitudes e comportamentos nos cidadaos. Efecti-
vamente, a transmissdo de informacdes atrai clientela,
suscitando nesta determinadas reaccdes. Isto significa que
a publicidade tem dois objectivos essenciais: informar e
persuadir. Apesar de se tratar de objectivos diferentes,
com muita frequéncia estdo presentes (7.

Assim, no ambito da informacdo geral ao grande
publico, poderdo surgir situacdes de conflito de interes-
ses, havendo a possibilidade de a informagdo sobre deter-
minadas doencas ou determinados tépicos ser patrocinada
por empresas interessadas na divulgacdo e venda de pro-
dutos farmacéuticos relacionados com aqueles. Por ou-
tras palavras, dependendo a divulgacdo de numerosos
portais e sitios das receitas publicitdrias e conhecendo de
antemdo o grande poder que € conferido aos agentes
publicitdrios, existem deveres éticos a cumprir pelos di-
versos intervenientes no processo, incluindo os autores
responsdveis pelos conteidos divulgados, os quais deve-
rdo garantir a idoneidade dos mesmos e independéncia
dos patrocinadores (317,

b) Responsabilidade médica

O intercAmbio de informac@o sobre experiéncias e
discussdes de cariz cientifico sobre diversos problemas
clinicos através da Internet, tendo como intervenientes os
médicos, tem algo de semelhante com o que acontece
durante o funcionamento de diversos eventos cientificos
(semindrios, coléquios, mesas redondas, simposia e ou-
tros modelos de reunides) ¢+ 7%,

Serd oportuno, a propdsito, citar um dos muitos exem-
plos de cendrios que t€ém a ver com a utilizacdo de dados
obtidos na Internet para o desempenho profissional e com
as respectivas implicagdes legais, muitas vezes condu-
zindo a litigios. Foi em devido tempo citado na literatura
um caso levado a tribunal e que correu mundo opondo
dois especialistas norte-americanos e que se pode assim
sintetizar: numa reunido cientifica sobre gastrenterologia,
um médico que fazia parte da assisténcia apresentou no
periodo de discussdo, a propdsito do tema abordado pelo
conferencista, uma situagdo clinica concreta que tinha
entre maos, solicitando a este ltimo, opinido. Tratava-se
de saber se em determinado doente com colite ulcerosa
estaria indicada intervencfo cirdrgica. Com base na opi-
nido do cbnferencista, o doente foi submetido a interven-
¢do, tendo surgido complica¢des. Face a este resultado o
doente, conhecedor do modo como o seu médico tinha
sido influenciado pelo conferencista, instaurou processos
judiciais, quer contra o seu médico assistente, quer contra
o conferencista que emitira opinido. Mais tarde, o tribunal
rejeitou a acusacdo contra o conferencista sendo chamada
a atencdo para questdes importantes: a responsabilidade
cabe sempre ao médico-assistente na sua relagdo directa
com a pessoa assistida no pressuposto de uma confianga
que se estabelece com a concretizagdo do acto médico.

Este caso exemplar, em que a pessoa solicitada para
opinido ndo tinha tido contacto directo com o caso, ¢
susceptivel de ser reproduzido em maultiplos cendrios,
levantando, entre outros, o problema da responsabilidade
médica na sua relacdo directa com o doente ¢ o da influ-
&ncia que as opinides veiculadas pela Internet poderdo ter
nas decisdes em prética clinica % !9,

¢) Relacao médico-doente/familiar

Considerado o papel do acesso da informagdo pela
Internet aos cidaddos em geral e aos préprios doentes e
seus familiares em especial, no caso especifico da pedi-
atria, tornou-se habitual o médico-assistente ser confron-
tado com opinides e comentarios de pormenor, veiculados
pelos familiares a propdsito das mais diversas situagoes
clinicas, tendo como fonte o meio de comunica¢do em
andlise.

No quadro da relacdo médico-doente/familiar e do papel
pedagdgico que deverd estar inerente a todo e qualquer
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acto médico, o clinico assistente, no pressuposto de ver-
dadeiramente esclarecido, terd o dever ético de contribuir
para a selec¢do da informacdo colhida, sem paternalismo
nem qualquer atitude de antagonismo, esclarecendo duvi-
das eventualmente surgidas (> ',

A propésito da nova realidade que € o acesso livre a
dados sobre satide e doenca através da Internet, cabe
referir, a titulo de mera curiosidade, que tém surgido no
grande publico algumas correntes radicais traduzindo
distorcdo de conceitos e de valores, ao afirmarem que a
informacdo baseada na Internet poderd substituir a relagdo
convencional médico-doente 7.

¢) Comunidades de investigacao

Com a Internet e a globalizacdo, surgiram novas opor-
tunidades de troca de experiéncia entre diversos grupos
de investigacdo. Foram aparecendo, assim, verdadeiras
comunidades de investigadores cooperando a distancia,
via Internet, em diversos projectos sob os auspicios de
diversos centros ligados, quer as universidades, quer a
centros hospitalares e até a empresas. Esta nova realidade
levanta uma multiplicidade de problemas de ordem ética,
relacionados, sobretudo, com a quebra de confidencialidade
e privacidade tais como:

a) a divulgacdo de dados em portais e sitios de livre
acesso € susceptivel de comprometer a confidencialidade,
a qual devera ser garantida;

b) a possibilidade de utiliza¢do abusiva de dados, no-
meadamente os dados preliminares, susceptiveis de serem
aplicados erroneamente no ambito dos cuidados de satde;

c) a possibilidade de recrutamento de doentes que-
brando o anonimato dos participantes que fazem parte do
material de estudo;

d) a possibilidade de perversdo do processo do con-
sentimento esclarecido, susceptivel de provocar prejuizos
materiais e morais nos cidadaos;

e) os critérios de elegibilidade aplicados aos investiga-
dores para integrarem, como membros, os grupos de
discussio;

f) os direitos de propriedade dos resultados de inves-
tigagdo divulgados com possibilidade de litigio, quer pela
publicidade da respectiva autoria por terceiros com deter-
minada finalidade, quer pela divulgacdo de dados anéni-
mos, pertenca de autores ndo mencionados %%,

Os requisitos para a qualidade

A Internet ndo estd ainda verdadeiramente regulamen-
tada por leis nacionais nem internacionais . No entanto,
ao longo dos anos, tém sido estabelecidos critérios de

idoneidade relativamente a informagdo geral na area bio-
médica veiculada pela referida rede, os quais poderdo ser
aplicados por quem a consulta na perspectiva de alertar
quem consulta documentos para a destringa, por exemplo,
entre informacéo imparcial e publicidade enganadora, en-
tre evidéncia e opinifo, e entre educago e promogdo 27,

Valera a pena, a este propodsito, citar os critérios de
Silberg @:

* Autoria

Ao consultar determinado documento, haverd que
incidir a ateng@o sobre os autores do trabalho, respectivos
titulos profissionais, académicos ou outros, assim como
filiacSes institucionais. Sob o titulo «autoria», Silberg
considera ainda indispensavel ter em consideracdo as
referéncias bibliograficas assim como toda a informacio
relevante sobre direitos de copia.

* Divulgagdo de dados complementares importantes

Para que determinado documento possa ser conside-
rado idéneo, torna-se indispensdvel que o mesmo preste
esclarecimento sobre um conjunto de dados tais como:
direito de autor, citagdo de todas as entidades patrocina-
doras de cariz cientifico, editorial, comercial ou outro,
assim como alus@o a outros sitios ou portais com pos-
sfveis interesses comerciais. Estes dados deverdo igual-
mente ser exibidos quando se trata de forums de dis-
cussao.

* Actualidade da informacdo

Com este critério pretende-se transmitir a necessidade
de dar informacdo sobre a data da elaboragdo do docu-
mento e da sua eventual actualizagdo.

Assim, 0 ndo cumprimento destes critérios minimos é
susceptivel de levantar suspeitas quanto a idoneidade da
informag3o veiculada.

Outro autor, Wyatt ®¥, estabeleceu quatro parimetros
como base de avaliagdo de idoneidade dos documentos
veiculados através da Internet:

* Credibilidade e conflitos de interesses
Este parimetro corresponde praticamente as alineas
contempladas no critério «Autoria» de Silberg.

* Estrutura e conteitido

Segundo Wyatt, este pardmetro integra um conjunto
de alfneas como sejam: referéncia a fontes que servi-
ram de base a elaboragdo do documento, informacgéio
sobre data de elaboragdo e de actualizagdo do mesmo
(que fazem parte dos critérios de Silberg) e também
o rigor da informagdo, a qualidade da redacgido, e a qua-
lidade dos sitios e portais com os quais é estabelecida
conexao.
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* Fungdo do sitio

Com este pardmetro sdo considerados: a utilizacdo do
sitio e o perfil dos utilizadores, através dos resultados de
inquéritos on line e de dados estatisticos fornecidos pelo
servidor; e a acessibilidade, através dos chamados portais
ou motores de busca.

* Impacte do sitio

Com este pardmetro considera-se a repercussido ou
os resultados frutiferos sob o ponto de vista educativo,
obtidos em relacdo aos utilizadores, assim como o que de
positivo resultou, da informacéo obtida, na prética clinica
e, consequentemente, nos resultados assistenciais e no
servico a comunidade.

De referir que a aplicagdo dos critérios Funcdo e
Impacte de Wyatt implica o conhecimento prévio de resul-
tados de auditorias ou de outros métodos de avaliaco tais
como inquéritos, cujos resultados, divulgados e actuali-
zados periodicamente pelos servidores, poderdo ser co-
nhecidos pelos utilizadores.

No ambito das versdes «on line» referentes a edi¢des
de revistas cientificas nacionais ou internacionais em
papel, a qualidade ¢, em principio, assegurada pela revi-
sdo, andlise critica prévia e seleccio por pares, integrando
o corpo editorial e de revisores ou outros 6rgdos, em
obediéncia a critérios bem estabelecidos de rigor cienti-
fico segundo a convengdo de Vancouver © 27,

Existe também a possibilidade de obter informagio
através da Internet sobre a idoneidade de documentos
consultados em func¢fo dos pareceres de servicos de re-
visdo para diversas dreas especificas (por ex.: http://
www.mdchoice.com/).

Alguns sitios com interesse em Pediatria

Divulgam-se seguidamente alguns sitios com interesse
para pediatras, internos de Pediatria, clinicos e outros
profissionais que prestam assisténcia a criangas e ado-
lescentes. Dado que os mesmos tém a chancela da
Academia Americana de Pediatria, tal circunstincia, a
partida, constitui garantia da qualidade dos respectivos
contetidos ¥,

— iPeds (The Interactive Journal of Pediatrics)
http://www.medconnect.com/finalhtm/journals/
ipedsmain.htm

— International Pediatric Chat Channel
http://www.pedschat.org/

— Medline (Acesso livre a National Library of Medicine)
http://www.nlm.nih.gov/databases/freemedl.html

— PEDBASE (Manual de Pediatria)
http://www.icondata.com/health/pedbase/index.htm

— PEDTALK Mailing List (Discussdo de casos-pro-
blema)
http://www.pcc.com/lists/pedtalk.html

— Pediatric Imaging Teaching Files
http://www.uhrad.com/pedsarc.htm

— Virtual Children's Hospital
http://vch.vh.org/
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