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PARTICIPACION
DE LA “'SEIS”” EN EL “'SIMO”

El pasado dia 7 de
noviembre y dentro
de las actividades
que la SEIS presen-
ta todos los anos
en el SIMO, tuvo
lugar una Mesa
Redonda que bajo
el titulo: "Luces y
Sombras de la
Informacion
Sanitaria en
Internet”, consiguio
el interés de los

e A R

5|

a Mesa estuvo moderada por Luciano

Séez, Presidente de la Sociedad

Espariola de Informatica de la Salud y

en ella infervinieron como ponentes: El

- Dr. Marcial Garcia Rojo (Vocal de la

=8 Junta Direcriva y Delegado de la

Sociedad en la Comunidad de Castilla La Mancha),

que hablé sobre “El punro de vista profesional:

Calidad del contenido”. Javier Camnicero, igualmen-

re Vocal de la Junta Directiva y Delegado de la

Sociedad en Navamra, que presenté la ponencia firu-

lada: "Resumen del IV Informe SEIS”. Y en Gltimo

lugar, Ifiaqui Lorente de la Asociacion de Diabéficos

de Navarra cuyo tema versé sobre "Los pacientes y
las Web de Salud”

Al término de las conferencias, se suscité un ani-
mado coloquio conducido hdbilmente por el mode-
rador en el que se aclararon concepros, despejaron
dudas y se contestaron cuantas preguntas dirigieron
a la Mesa.
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RESUMEN DE LAS PONENCIAS

EL PUNTO DE VISTA PROFESIONAL:
Calidad del Contenido

REVISION DE CRITERIOS DE CALIDAD

En la primera parte de este capitulo del informe se revi-
san los criterios de calidad que contemplan los principales
cbdigos de conducta o sistemas de acreditacion en salud.
Se han agrupado en seis apartados:

1. Dbnde se publica (intereses econdmicos)

2. Cuando se crea y se publica

3. Quién es el autor y la fuente

4. Pertinencia y RIGOR (incluida la revision)

5. Facilidad de acceso e interactividad

6. Erica y legislacion.

Los puntos 1, 5y 6 aporran informacién de contexto,
pero los crirerios que mds valora el profesional son la
actualidad, la fuente y el rigor cientifico, es decir, la evi-
dencia cientifica que apoya cada una de las afirmaciones
de la pbgina web.

QUE CALIDAD HAY EN INTERNET

La calidad de la informacion sobre salud en Internet,
considerada globalmente, es mala. Los estudios basados

Por Marcial Garcio Rojo

pracrica clinica o de consenso, basadas en la evidencia,
confirman que la mirad de las pdginas no ¢onfemplan los
aspectos esenciales. En la literatura se han descrito al
menos 3 casos de lesiones y muerte por informacion obte-
nida en Infemet.

SISTEMAS DE ACREDITACION

La mayor parte de los sistemas de acrediracion confem-
plan los mismos principios de honestidad, privacidad, con-
fidencialidad, etc. que deben ser adapradas a cada situa-
cion (profesién) concreta. Pero los codigos de conducta no
son suficientes y conveniente encontrar Mecanismos para
confirmar el cumplimiento de los criterios de calidad (ter-
ceros, herramientas, filtros). En el proceso de acreditacion
debe participar el profesional de la salud activamente (a
través de sociedades, colegios profesionales, efc.). La valo-
racién de las paginas web debe basarse en sistemas obje-
fivos, incluso algunos apartados podrian automatizarse, y
es posible que el estudio por organizaciones independien-
fés sea un buen mecanismo. Por Ulfimo, los sisremas de
busqueda siguen siendo necesarios, por lo que hay que
conseguir una mejor seleccion de las paginas obrenidas.



EL PROFESIONAL COMO CONSUMIDOR

Los médicos utilizan Internet muy a menudo, sobre fodo
para buscar informacion cientifica. Es conveniente consi-
derar criterios de calidad especificos para cada uno de los
sistemnas disponibles en Inferner. Asi, en las bases de datos
bibliogréficas, es conveniente el enlace y las blsquedas
simultaneas en multiples bases de datos, la utilizacién de
metadatos, la inclusion de criferios de productividad que
orienten a los investigadores y encontrar una fusion enfre
calidad (segn los criterios anfes examinados) y evidencia
cientifica.

En el caso de la educacidn o la formacién continuada,
por ejemplo, es esencial una indicacién clara del desfina-
tario, la adapracién del confenido a la evidencia cientifica
existente y una adaptacién al sistema oficial de acredito-
cién de cada comunidad o pais. La inferconsulta entre
profesionales, considerada como un nivel bajo de eviden-
cia cientffica, tiene la ventaja de poder centrarse en un
problema concrefo. Las hemamientas o calculaderas clini-
cas no sblo deben indicar quién es el autor sino cémo fun-
¢iona y en qué conocimiento estén basadas

EL PROFESIONAL COMO PROVEEDOR

La acruacion profesional en Infernet ha de sequir los
mismos criferios legales (en cuanto a fitulacion, acredito-
cibn, efc.) que en ofros aspectos profesionales. El uso de
Internet (paginas web o comeo electrénico) para consultas
médicas ha sido analizado por algunas instituciones ofi-
ciales, y exponermnos aquf sus recomendaciones (existencia
de relacién médico-paciente previa, evifar el anonimato,
efc.). Los hospirales o los profesionales que publican infor-
macion deben comprobar que ésta es focilmente accesi-
ble para los posibles destinatarios. El profesional que parti-
cipa en el proceso de revisibn de confenidos debe sequir
los mismos crirerios objetivos que en las revistas cientificas.

Por Ultimo, Internet no repercute negativamente en la
relacién médico-paciente, sino que s una fuenre com-
plementaria para las dos parfes, que deben compartir
conocimientos, y el médico debe ayudar al paciente a
localizar informacién rigurosa y clara.
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CONCLUSIONES

Desde el punte de vista profesional, lo calided
de lo infermacion sobre salud en Intemet es mala.
Es posible mejorarda si llegomes a un consenso
sobre unas criterios basicos de calidad, los cuales
deben proteger o rodear un contenido que debe
estar basado en lo evidenclo

Es convenienre crear Unos mMeconismas genera-
les de confirmacion de colidad y ofros mecanis-
mos especificos pora coda situacidn (boses de
datos bibliograficas. formadion continuada, et

En el coso de lo consulie medice enline, sobre
tado en aspectos relacionodos con el diagnostico
y &l fratomiento, son Necesarios Unas Nomas y
recomendadiones muy especificas.

El médico debe aoyudor o sus padentes o
enconirar Informacion ufil en Infemel
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RESUMEN DEL IV INFORME 5EIS

Luces y Sombras de la Informacion
Sanitaria en Internet

INTRODUCCION Y OBJETIVOS DEL
INFORME

INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacién, las nuevos recnolo-
glas sanitarias y las mayores expecrativas de los ciudada-
ncs hacen previsible un aumento de la demanda de los
servicios sanirarios. Los servicios sanitarios pblicos y priva-
dos hacen cada vez mds énfasis en los programas de auto-
cuidados, que incluyen més informacién y formacion
sobre aspectos de salud.

La mayor facilidad de acceso a las nuevas fecnologfas
de la informacion y de las comunicaciones, unida a los
factores anteriores, hace que la blUsqueda de Informacion
de Salud (1) en Intemer sea un fenémeno creciente. Este

‘ Per Javier Camicere Giménez de Azcarate

IS €1 U OO UnIoul pid gjoidi 1 Candud ue 1
arencién que reciben los pacientes, asi como la informa-
cién y servicios que reciben todos los usuarios del sistema
sanifario.

PERSPECTIVAS DE LOS AGENTES IMPLICADOS

Existen varios agentes implicados en la creacién, publi-
cacion y utilizacion de 15 en Inrernet.

* |os proveedores de informacién saniraria que son los res-
ponsables de la informacién y servicios que presran.

* Los pacientes y consumidores, que estan preocupados
por la calidad de la informacién sanitaria online, recelo-
s0s de la éfica de muchos de los sitios de Internet dedi-
cados a salud, insequros sobre la proteccion legal de sus
daros sanifarios y confusos sobre quién deberia regular
la informacién sanitaria en Interner.



* Los profesionales sanifarios que fienen reficencias a la
urilizacion de los nuevos medios, por su desconfianza en
la sequridad de las comunicaciones, miedo a malos
Usos y denuncias, y escasez de buenos recursos de 15
hacia los que orientar a sus pacientes.

* Los técnicos, que tienen la responsabitidad de garantizar
la facilidad de uso, accesibilidad, fiabilidad y confiden-
cialidad.

PECULIARIDADES DE INTERNET

Interner es un nuevo medio de comunicacion cuyas
caracteristicas son:
¢ |nteractividad con los usuarios.
* Personalizaciéon de la relacién con los consumidores.
* Facilidad de publicacién de contenidos.
* Facilidad para actualizar los contenidos.
Estas caracteristicas presentan ventajas indudables, pero

fambién riesgos cuando se facilira IS de calidad inade-
cuada o incluso peligrosa para el usuario.

CALIDAD DE LA INFORMACION SANITARIA EN INTERNET

Los estudios publicados sobre la calidad de la 15 en
Infernet concluyen que los buscadores tienen una eficien-
cia moderada en el caso de la IS, con gran variabilidad
entre ellos y ademds son urilizados incomectamente por
los usuarios. También muestran que se precisa un nivel
elevado de formacién para valorar la IS que se encuentra
y que los consumidores de IS no valoran los sistemas de
acreditacion y sellos de calidad. Por ofra parte, la informa-
cién saniraria disponible en la red es incomplera, sobre
todo las paginas en espafiol.

Las grandes instituciones sanitarias, los hospitales, servi-
cios de salud, que serian proveedores muy solventes, ofre-
cen unos servicios e 15 en Infernet todavia muy incomple-
105.

Existe una profusion de mérodos para evaluar la calidad
de la I5 que han fracasado en su mayoria, en parte debi-
do a la gran variabilidad que presenta la 5. Por ofra parte,
los usuarios, no fienen tiempo para valorar la validez de
sellos de calidad. Por ello una de las solucicnes que se pro-
ponen es la formacién de los productores de conrenidos.

TENDENCIAS DE LOS AGENTES IMPLICADOS

Los pacientes frendran que aprender a ser criticos. De la
misma manera que son criticos con los medios de comu-
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nicacion convencionales, valorando la calidad y credibili-
dad de la informacién que reciben, rendrén que ser criti-
cos con la informacion y servicios que reciban a través de
Internet.

Los médicos y ofros profesionales sanirarios desempefia-
rén un nuevo papel de mediadores entre sus pacientes y
la IS en Internet, aconsejando y orienfando a sus pacien-
res, indicando a qué pdginas pueden recurrir y ayudando-
les a inrerprefar lo que han leido.

Los proveedores de servicios tendran el refo de identifi-
car a sus consumidores y sus necesidades, para facilitarles
la IS que precisen con la adecuada calidad.

Cobrarén mayor importancia las herramientas basadas
en el conocimiento que permiran a pacientes y profesio-
nales localizar la 15 fiable y perinente en cada caso.

OBJETIVOS DEL INFORME

El IV Informe SEIS fiene como objetivo analizar desde
diferentes puntos de vista qué cuestiones son los que
deben plantearse los profesionales del sistema sanirario,
proveedores de contenidos, gestores de portales sanirarios,
pacientes, y todos los interesados, fanto para suministrar
informacion a fravés de Infernet como para utilizarla.

La primera parte del informe revisa el portal sanirario,
los servicios que ofrece, su financiacién y los criferios para
evaluar la calidad de un portal sanifario.

A continuacion se revisa la calidad de la IS en Intemer,
la calidad de las web sanitarias y los sisremas de acredira-
cion.

La provisién de informacion y servicios en Internet por
un profesional sanifario, los cambios en la relacién Médi-
€O paciente que esto supone, y las consultas médicas onli-
ne fambién se revisan en el rercer capftulo del informe.

El cuarto copitulo trata sobre la experiencia de usuario
en Inrernet, la imagen corporativa, la estructura de la
informacion y modelo de navegacion, los sistemas de bis-
queday la linea editorial. En este capitulo se marcan algu-
NQs pauras para safisfacer las expectativas de los usuarios
de Infernet.

Bl siguiente capitulo facilita recomendaciones précticas
a los usuarios para una adecuada urilizacién de Intemet:
criterios para elegir un sifio web, la estructura y navegabi-
lidad, y los contenidos.

El sexto capitulo del informe revisa las normas legales
que son de aplicacién en nuestro pais para la presracién
de servicios sanifarios en la red, que son las mismas que
cuando estos servicios se prestan por canales convencio-
nales.

El 18 de junio de 2002 un grupo de expertos discurib los
trabajos con sus autores y acordd las conclusiones y reco-
mendaciones con las que fermina el IV Informe SEIS “Luces
y sombras de la informacion de salud en Intemet”.
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EL PORTAL SANITARIO

CONCEPTO DE PORTAL SANITARIO

Un portal es un punto de enfrada o puerta de acceso a
la Red que facilira un conjunto de servicios y localizacion
de informacién Gril. Un portal sanitario es aquét cuyo con-
renido estd relacionado con la salud y la sanidad.

Los destinararios de un portal sanitario pueden ser pro-
fesionales, o consumidores y pacientes. Los porfales pue-
den ser horizontales cuando facilitan informacion general
y verticales cuando esa informacién es especializada.

SERVICIOS DEL PORTAL

Los servicios que ofrece un portal sanirario a los profe-
sionales son:

o |nformacion cientifica, que es el més ufilizado, con acce-

50 a las bases de datos bibliograficas.

o Enlaces o hipervinculos, que deben ser evaluados antes
por los responsables del portal.

» Novedades, alertas, foros y listas de distribucion.

¢ Formacion.

e Comercio electronico.

Los servicios que se ofrecen habirualmente a los consu-
midores y pacientes son la informacién, gestién, monifori-
zacién y felemedicina. .

Los servicios que se ofrecen a los pacientes deben
garanfizar: '

» Confidencialidad

* No reemplazar la relacién médico — paciente.

s Indicar claramente qué es publicidad y qué servicios se
cobran.

o Ofrecer informacion que esté basada en pruebas cientt-
ficas (la mejor evidencia disponible)

LA CALIDAD DE LA INFORMACION DE
SALUD EN INTERNET

Crirerios profesionales de calidad de un sitio web

Los criterios de calidad de un sitio web son muy similo-
res a los que se utilizan para los revisras cientfficas y que se
resumen a continuacion:

o Donde estd publicada ta informacién. Si se frara de una
revista cientifica, una pdgina de una sociedad profesio-
nal, institucional o comercial.

* |dentificacion del proveedor o responsable de la web.

* Aviso legal que describa el propésito, &mbito, auroria,
actualizacion y limiraciones de la informacion.

e Obietivos v orooésito de la web.

¢ La informacién debe estar accesible, sistematizada y
actualizada.

» Debe existir un sistema de recogida de opinién de los
usuarios.

DESARROLLO DE UN PORTAL

El aspecto mds importante de un portal son fos confeni-
dos, que deben elaborarse en funcién de los usuarios del
porral. Por eso resulta tan importante la identificacion de
los remas de interés. Los confenidos deben estar someti-
dos a un sistema de evaluacion y propuestas de mejora, y
se les deben incorporar enlaces que supongan valor afio-
dido a la informacion que se ofrece.

Financiacién

La financiacién de un portal habitualmente proviene de
dos fuentes: la publicidad y el cobro a los usuarios por los
servicios prestados. Las dos fuentes de financiacion son
muy dependientes de la fidelidad de los usuarios, y ésta
de la calidad de los confenidos.

CRITERIOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE LOS PORTALES

Existen varios criferios genéricos que orientan sobre la
calidad de la 15 y servicios que ofrecen los porrales, entre
ellos deben cirarse los siguientes:

» Autorfa. Identificacién y credenciales de los autores de
los contenidos.

* Actualizacién de la informacién.

» Transparencia y honradez.

» Garantias de confidencialidad que se ofrecen.

* Responsabilidad en la seleccién de contenidos y garan-
fia de la calidad de los enlaces.

* Accesibilidad. Facilidad de navegacion.

e |dentificacién de responsables de cada seccion y forma
de ponerse en contacto con ellos.

o Definicion dei perfil de visitantes, que permira adecuar
los contenidos.

o Descripcion del proceso de revisidén y adapracion.

* Fecha de actualizacion de la web.

* Aurorfa: Identificacién, fitulacion y demdés credenciales
de los autores.

* |dentificacion de las fuentes de informacién, citas y refe-
rencias.

» Rigor cientffico: Precision de la informacién, jerarquia de
la evidencia, adapracion al publico al que va destinado,
posibles sesgos, indicacion de las omisiones, referencias.

o Facilidad de acceso a la informacién que incluye la



navegacion, closificacién de la informacion y sistemas
de blsqueda.
Aspectos econdmicos que influyen o pueden influir en
la calidad:
* La publicidad debe estar separada de los contenidos.
e Los patrocinios y publicidad no deben influir en la infor-
macién suministrada.
* La publicidad debe cumplir los normas de ética y no
ofrecer productos o informacién engafiosos o peligrosos.
* Los patrocinios deben hacerse constar de forma visible,
indicarse los posibles conflicros de infereses y sefializar
claramente las éreas resfringidas o de pago.
Aspectos legales:
Los sitios web deben cumplir la legislacién en mareria
de sequridad y confidencialidad, fitulacion, informacion al
usuario, y venta de productos y servicios del pais de origen.

LA CALIDAD DE LAS WED SANITARIAS

Los esfudios revisados indican que la mitad de las web
no cumplen los requisitos minimos de calidad exigibles
por las guias de préctica clinica. Tampoco existe comelo-
cién entre los criterios estandar de calidad v la calidad
real de la informacion de las webs. Los criterios estandar
se refieren q identificacion del auror, fuentes, actualiza-
cion efc.

Enconirar IS de calidad en Intemet sigue siendo dificil. Se
precisa reducir el nivel de conocimientos necesarios para
entender la informacion sobre salud, ensefiar a los pacien-
tes a buscar y encontrar informacidn en Internet, evaluar
paginas web siendo criticos, proregerse del fraude y hacer
llegar a su médico la informacién enconirada.

Hay que resalrar que se han detectado situaciones de
peligro en Intermet debidas a:

* Barreras en el lenguaje y complejidad de la informa-
ciéon.

» Audiencia y contexto inadecuodos.

o Productos o servicios no disponibles en la zona de resi-
dencia del paciente.

o Dificulrad para inferpretar daros cientificos.

e Exactitud y vigencia de la informacion.

* Sesqos o distorsiones de la fuente y de la informacion
suministrada.

SISTEMAS DE ACREDITACION

Los sistemas de acrediracion o evaluacion de las pagi-

nas web de salud pueden clasificarse en los siguientes:

o (6digos de conducta o ética. Es una lista de compromi-
505 éficos o de calidad que el proveedor estd dispuesto
a cumglir.

» Certificacion por terceros. Un evaluador onaliza el cum-
plimiento de un conjunto de esrandares.

¢ Evaluacién basada en herramientas. Cuestionarios que,
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una vez cumplimentados ofrecen los atriburos de cali-

dad de una pagina web.

El control de calidad depende de la educacidén de los
usuarios, la promocién de la autorreguiacion de los prove-
edores de informacion, disponer de agentes independien-
1es que evalUen, y de que se sancionen las informaciones
fraudulentas o peligrosas.

No se dispone de pruebas firmes sobre la validez de los
distinfos sistemas de acreditacion, pero los estudios anali-
zados sugieren gproximadamente que la mitad de las
web cumple los cddigos de conducta mds conocidos
(HON, AMA). Sin embargo, existe poca correlacion entre el
cumplimiento de los criterios de calidad de estos codigos y
la exactitud del contenido cientifico.

LA PROVISION DE INFORMACION Y SERVICIOS EN INTERNET
POR UN PROFESIONAL SANITARIO

Ef profesional que facilita informacion y servicios a través
de Infernet debe tener en cuenta algunas precauciones,
motivadas por el medio del que se frata, ademés de
aquellas generales para el ejercicio de la profesion que
deben adoptarse con independencia del medio, como
estar fitulado, registrarse en la organizacion profesional
comespondiente o contratar una péliza de sequro de res-
ponsabilidad civil.

Un riesgo importante en Intemet es el del infrusismo y
los “cibercuranderos”, pero esfa sifuacion ya se presenta
con los medios de comunicacién habituales.

Los aspectos de mayor trascendencia en la provisién de
informacion y servicios en Internet son los cambios que se
producen en la relacién médico — paciente y las condicio-
nes que deberian tenerse en cuenta para la préctica de las
consultas virruales

CAMBIOS EN LA RELACION MEDICO PACIENTE

La relacién médico — paciente tiende a fransformarse
hacia un modelo de decisién compartida. Esta siruacion
puede verse favorecida por fa difusion de IS en Internet por
su féil difusion, accesibilidad y personalizacion, pero fam-
bién pueden aparecer dificulrades o barmeras en esa relo-
cién debido a facrores como los siguientes:
¢ Acceso equirativo a la informacion
¢ Desequilibrio entre el nivel de conocimientos del pacien-

te y la informacion proporcionada.

* Gran variabilidad en la calidad de la informacion.

* Posibles intereses comerciales que influyan en el conte-
nido.

 Preservacién incierta de la confidencialidad.

El médico debe aconsejar a sus pacientes que compar-
tan con €l la informacion y que se muestren prudentes
ante informaciones sorprendentes o de fuentes poco fio-
bles. En realidad, las medidas de precaucién que deben
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aconsejarse son las mismas que ante un medic de comu-
nicacién convencional: valorar la fuente, la actualizacién,
auroria. ..

CONSULTAS MEDICAS VIRTUALES ONLINE,

Se considera que es aceptable la consulta a través del
comeo electrénico de un paciente ya conocido y debida-

EL SERVICIO AL CIUDADANO A
TRAVES DEL CANAL WEB.
LA EXPERIENCIA DE USUARIO

EXPERIENCIA DE USUARIO

La experiencia de usuario resume fodo el conjunto de
percepciones que los usuarios acumulan durante la visita
a un sifio web. Es el marco a través del cual queda defini-
da la creafividad, estructura de contenidos, el modelo de
navegacion, la linea editorial y el efiquetado o rofulacién
de todaos las posibles paginas web desarrolladas. El disefio
adecuado de la experiencia de usuario es un factor de
éxiro en cualquier iniciativa en la web.

Las acciones que determinan ese éxito son las siguien-
res:

e Facilirar al usuario su relacién con la enfidad promotora
del sitio web.

o Cubrir las expectativas de informacién y de servicios con
las que el usuario se acerca a ese sitio web.

o Racionalizar los recursos empleados en cada iniciativa.

¢ Romper con las principales barreras de comunicaciéon.

IMAGEN CORPORATIVA

La imagen corporativa mantiene la identidad visual
entre los diferentes niveles de un sifio web y o entre pagi-
nas diferentes. Una imagen corporariva fuerte no se nutre
de paginas iguales, uniformadas, sino de un mensaje
visual inequivoco, consistente en fodo el sifio web, y de la
comunicacion efectiva de los valores y atributos de la iden-
tidad.

mente identificado, cuando este la hace a su médico. Las
consultas o personas desconocidas, en ausencia de una
relacién médico - paciente preexistente, a fravés de comeo
electrénico, chat, foros... requieren una actuacién pru-
dente. Se considera que esta No es una relacion médico -
paciente en sentido esfricto, por lo que no es aconsejoble
establecer diagnbsticos o prescribir fratamientos a pacien-
tes desconocidos.

ESTRUCTURA DE LA INFORMACION Y MODELO DE NAVEGACION

El fundamento de una estructura de informacién es una
jerarquia bien disefiada, facilmente comprensible y que
proporcione al usuario un confexto del lugar en el que se
encuentra. Los contenidos deben organizarse desde el
punro de vista del perfil usuario, de las comunidades de
infereses y no en funcién de la entidad promortora.

Un buen modelo de navegacidn es el recurso que se
debe emplear para evitar que los usuarios se pierdan. Los
principios que deben estar presentes en un modelo de
navegacion son los siguientes:

o E| acceso a los contenidos més frecuentes debe ser sen-
cillo y répido.

¢ Debe haber diferentes accesos a un mismo contenido.
e Debe existir la posibilidad de salrar niveles.

¢ La navegacion ha de ser natural, apoyada en namativas
metaféricas cuando sea posible.

* La navegacion ha de ser intuitiva y consistente.

e Deben existir diferentes ayudas a lo largo de la navege-
cion.

SISTEMA DE BUSQUEDA

El sistema de busqueda debe ser una ruta de navego-
¢idén alternafiva para encontrar informacion en un sirio
web, no una sclucién a un modelo de navegacién dise-
fiado de forma incorecta. Al disefiar un sistema de bis-
queda se deben centrar los esfuerzos en prever las necesi-
dades que rendran los usuarics y asegurarse que el siste-
ma las safisfard.



Las variables que deben tenerse en cuenta para disefiar
una inferfaz de blsqueda son las siguientes:

o El grado de aptifud que tienen los usuarios.

s L a dlase de informacion que quieren los usuarios.
o El fipo de informacién que buscan.

s Cudnra informacion se busca.

» Como debe ser la pagina de resultados.

LOS PACIENTES Y LAS WED DE SALUD.
RECOMENDACIONES PARA UNA ADE.

CUADA UTILIZACION DE INTERNET

Bl acceso a las web que facilitan 15, que es cada vez més
frecuente, fiene ventajas y riesgos que se resumen a con-
rinuacion.

VENTAJAS DE INTERNET

Internet pone a disposicion del usuario mucha IS5 que
este precisa complementando y enriqueciendo la obteni-
da por ofros medios.

La red rambién es un nuevo y eficaz medio para acce-
der al sisrema sanifario.

El comeo electrénico tiene un gran potencial para con-
tribuir a estrechar la relacién médico - paciente.

RIESGOS

Los pacientes tienen el femor a que las nuevas tecnolo-
glas puedan sustituir a las consultas y afencion presencial.

Existen contenidos con mala o imprecisa calidad, inclu-
so informacion falsa, que los pacientes pueden aceptar
como buena.

ALGUNOS CRITERIOS PARA ELEGIR UN SITIO WED

Entre los criterios que la prudencia aconseja para elegir
un sifio web con 15 pueden cirarse los siguientes:
 Conceder prioridad a las web institucionales, de pacien-

fes y de profesionales. Hay que destacar las web de aso-

ciaciones de pacientes, los de sociedades cientificas pro-
fesionales y los enlaces que aparecen en esas web.

» Acudir a las web que estén en un idioma que conozco-
mos comrectamente y sean culruralmente cercancs.

Actividades de |

LINEA EDITORIAL

- La calidad de la linea edirorial se determina por la sendi-
llez del lenguaje, su formato y la adaptacién de ambos al
grupo al que se dirigen. El efiquetado o rotulacion es la
forma més evidente de mostrar al usuario con claridad los
sistenas de organizacién de la informacién y de navega-
cion. Deben mantener la coherencia a lo largo de todo el
sifio web de fal manera que un rétulo identifique siempre
el mismo contenido o acceso. En conclusién debe estable-
cerse cudl es el publico objefivo del sitio web y proponerse
safisfacer sus expectarivas acomodando a ese objetivo la
estructura de la informacion, el modelo de navegacién, los
sistemas de bdsqueda, el efiquetado v la linea editorial.

* Son mds aconsejables los sifios web que propongan for-
macién, educacion para la salud y que permiran inre-
raccion.

ESTRUCTURA Y NAVEGABILIDAD

Los sitios web deben tener una estructura de la infor-
macién clara que permira localizar con facilidad 1o que se
busca. Cada pégina debe contar con un mend o enlace a
la pégina principal.

Son aconsejables los mapas de la web y los motores de
busqueda que pueden facilitar de forma notable la labor
del usuario.

Hay que evitar las paginas con excesos multimedia, que
enforpecen la navegacion, asf como los excesos publicita-
rios.

Los usuarios agradecen las pdginas que permiten la des-
carga de documentos, o la impresion fécil de los fextos
que se quieran leer con més detenimiento.

CONTENIDOS

Serfia deseable que la IS que suministran las web estu-
viera closificada de menor a mayor complejidad, de
forma que se facilitara la adecuacion de la informacion a
la formacién o conocimientos del lector.

Los lectores deben ser criticos con 1o que leen teniendo
en cuenta cuestiones como la autoria, brevedad, origing-
lidad de la informacién, cita de las fuentes y fecha de
actualizacion. Es conveniente el aviso de a quién se dirige
ka informacién: profesionales, grupos de pacientes o publi-
o en general.

Se debe recordar que la informacién y servicios que se
recibe de Infemet o de cualquier medio de comunicacion
no debe sustituir el contacto y la relacién con el equipo
médico de referencia.
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MARCO JURIDICO DE LA PRESTACION
DE SERVICIOS SANITARIOS A TRAVES
DE INTERNET

Aun cuando puedan existir lagunas o carencias en las
Leyes y demds normas de Derecho positivo, el ordena-
mienfo juridico en su conjunto no admite lagunas, en la
medida en que el mismo se integra frambién por normas
y fuentes de cardcter supletorio que permiten la resolu-
cién de cualquier conflicto juridico. En la presracién de
servicios sanirarios a fravés de Infemer son de aplicacion
las mismas normas que cuando €505 servicios se prestan
por medios convencionales, como la Ley General de
Sanidad, del Medicamento, la Ley Organica de
Proreccién de Daros, ademés de la normariva sobre firma
electrénica.

TITULACION Y REGISTRO

La prestacion de servicios sanifarios a fravés de medios
electrénicos queda sujeta a las mismas condiciones y
requisitos exigidos por las normas que regulan este sector
de actividad, como la fitulacién profesional y la autoriza-
cién previa para el funcionamiento de centros y estableci-
mientos sanitarios.

SANCIONES E INTERVENCION ADMINISTRATIVA

Las disposiciones de caracter sancionador previstas en
la legislacién sanifaria, y especificamente en lo Ley
General de Sanidad y en la Ley del Medicamento, resul-
tan de aplicacién a los actividodes desarroliodas en este
émbito a fravés de medios electronicos.

Los servicios sanitarios prestados a fravés de Infernet
que no cuenten con las previas aurorizaciones o registos
sanitarios preceptivos pueden ser objeto de clausura o
suspensién por parte de la autoridad sanitaria, sin que
dichas medidas revistan caracrer de sancion.

La legislacion sanitaria confempla la facultad de infer-
vencién administrativa sobre las actividades sanitarias en
supuestos de repercusion excepcional y negativa sobre la
salud de los ciudadanos.

CONTRATACION ELECTRONICA Y PUBLICIDAD

La contrataciéon electronica de bienes y servicios se rige
por las normas civiles y mercantiles sobre contraros y régi-
men juridico de las obligaciones.

La regulacién legal en materia de publicidad, v espedi-
ficamente la prevision de los supuestos de publicidad ilici-
tq, resulta de aplicacion a la publicidad desarrollada a tra-
vés de Infernet.

FIRMA ELECTRONICA

La firma electronica avanzada basada en un certificado
reconocido fiene idéntico valor que la firma manuscrita en
los documentos consignados en papel.

MEDICAMENTOS Y FARMACIAS

La reguiacién en materia de medicamentos y farmacias
es de aplicacién obligada, con independencia del medio
electrénico empleado, en aspectos fales como las condi-
ciones y requisitos de suministro de medicamentos Q fravés
de laboratorios, importadores y mayoristas, la dispensacién
a través de oficinas de farmacia previa prescripcién en
recefq, y las normas sobre publicidad de medicamentos.

PROTECCION DEL USUARIO. DERECHO A LA INFORMACION Y
PROTECCION DE DATOS. REPARACION DE DANOS

Ef desarrollo de actividades y servicios sanitarios a través
de Inrerner debe respetar el régimen general de derechos
reconocidos al usuario por la legislacion saniraria.

En lao prestacion de senvicios sanifarios a través de
Internet es preciso rener en cuenta el derecho del usuario
a la informacién sobre los servicios sanirarios a los que
puede acceder y sobre los requisitos necesarios para su
uso, proclamado por la Ley General de Sanidad respecto
de los servicios saniarios publicos, pero exigible en térmi-
nos andlogos para los de caracter privado, en virud de las
normas aplicables en materia de contratacién de bienesy
servicios.

La prestacién de servicios sanitarios a fravés de Internet
debe respetar, asimismo, el derecho del usuario a la infor-
macién completa, confinuada y en férminos comprensi-
bles sobre el proceso asistencial.

La normativa sanifaria y la legislacion sobre proteccion
de datos de carécter personal aurorizan el acceso ¢ la
informacién clinica para los profesionales implicados en el
proceso asistencial, asi como en sifuaciones de urgencia,
por razones de interés cientifico y para la realizacion de
estudios epidemiol6gicos.

La proreccion de la confidencialidad de la informacién
sanifaria se articula, con independencia del medio con-
vencional o electrénico empleado, a fravés de la legislo-
cién penal, de la normativa civil sobre proteccién de la
intimidad personal y familiar, y de la regulacién en mate-
ria de proteccién de datos de carécter personal.

La proteccidn del usuario frente a 10s dafios o perjuicios
causados por los prestadores de servicios de la sociedad de
lo informacion queda sujera al régimen general de res-
ponsabilidad patrimonial de la Adminisracion, en el caso
de servicios pUblicos prestados a fravés de medios electré-
nicos, y a las normas sobre responsabilidad civil y penal,
especialmente en materia de proteccién de consumidores
y usuarios, en el caso de dafios causados por particulares.
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LOS PACIENTES Y LAS WED

DE SALUD

Recomendaciones para una
adecuada utilizacion de Infernet

Cada vez es més facil y comodo por parte de la pobla-
cién acceder a los servicios que Interner ofrece. Sequn el
Informe de NefValue de julio de 2002, el 28,8% de los
hogares espafioles ya disponen de  conexion
(hrtp:/Awww.qui.eslestadi/netvaluefinet.him).

Esto, unido al hecho de que el 25% de la informacion
solicitada mediante buscadores esta referida a cuestiones
de salud (hitp:/fodontored.cl/armednet.htm) y de la fros-
cendencia que dicha informacién puede fener para el
usuario, exige, al menos, una reflexion sobre la forma mds
adecuada de acceder a los conrenidos que la Red ofrece.

No hay duda de las venrajas que el uso de esta nueva
recnologia presenta para los pacientes, entre las cuales
cabe desracar:

» La capacidad que fiene este medio para complefar y
enriquecer la informacién proveniente de ofras fuentes
(fundamentalmente del equipo sanitario de referencia).

¢ La porencialidad de que dispone para convertirse en un
nuevo y efectivo modo de acceder al sisfema sanitario

Por lgnacio Lorente

e |o gusencia de Almes gdecundos pand calocar o
CI6N O JISPOSKCION 08l USUANO Nace que se CUesionen 1
calidad de dichos conrenidos.

e Por ofro lado también existe el peligro de que el usua-
rio, desconocedor de la enfermedad que padece, acep-
te como buena informacién inexacta o incluso falsa.

e Asi mismo hay un femor a que bajo el argumento de la
optimizacién de recursos se esconda una reduccion
tanfo en la calidad como en la frecuencia de consultas
presenciales.

En aras de minimizar los riesgos y de porenciar las ven-
rajas, se proponen una serie de recomendaciones para el
uso adecuado de Intemet a la hora de obrener informa-
¢ién sobre salud y que estén referidas fanfo al confinente
como al confenido:

SOBRE EL CONTINENTE

La eleccién de la pagina web debe ser cuidadosa, prio-
rizando aquellas paginas elaboradas por Asociaciones de
enfermos, por Instituciones oficiales y por sociedades cien-
fificas.
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Pero a la hora de elegir una, el pacienre debe fener pre-
sente el tipo de informacion que precisa. Asi aquella que
brindan las Asociaciones estd enfocada fundamentalmen-
fe a la autoayuda y a explicar las obligaciones y derechos
del enfermo. La que oportan los Instifuciones es aceprada
por el usuario como buena, por fanfo deberia realizar un
mayor esfuerzo inversor para aumentar los contenidos y
garantizar que ésfos sean exhaustivos y perfectamente
accesibles. Por Ulfimo, las sociedades cientificas ponen
especial cuidado en los contenidos, pero no fodos estén
orientados af paciente por lo que deben especificar clara-
mente el desfinafario porencial.

Confiar en estas paginas no es garante absoluro, pero
proporciona certeza sobre su calidad.

Adems, si se prefende conseguir una comunicacion
efectiva se debe pedir que la forma de presentar los con-
renidos sea clarg, convenientemente estructurada y de
facil navegacién. Un aspecro especialmente relevante es
la segmentacién del colectivo destinarario. No es suficien-
te diferenciar aquel que estd enfocado al personal sanita-
rio del dirigido al pUblico en general. Seria convenienre
caregorizario més. Por ejemplo: piblico general, pacien-
1es que tienen la enfermedad a la que se refiere la infor-
magcion, personal sanifario y especialistas).

No se puede sostayar todas las ventajas que fiene el uso
de Internet y que van més alléd del mero suministro de
informacién. Asi se debe impulsar su utilizacibn como
forma de infercambio fanfo a nivel vertical (enfre el per-
sonal sanitario y el pacienre) como a nivel horizontal
(entre pacientes, en el case de esta ponencia).

SOBRE EL CONTENIDO
Qtro aspecto a tener presente es que la web esté redac-

tada en la lengua materna y que los fuentes sean culru-
ralmente cercanas, minimizando los riesqos de interprefa-

ciones inadecuadas y de distorsiones provenientes de dife-
rencias socioculturales.

Sin duda, la forma de abordar la enfermedad esté cam-
biando y aquel que la padece estd dejando de ser sujefo
pasive del acto médico para fomar parte en la foma de
decisiones. Ante este cambio las web de salud deberian
confar enfre sus objetivos, no solo la informacion, sino
también la formacion de los pacientes.

También conviene apuntar la facilidad con que un
usuario accede a una deferminada pdgina. El mismo
gesro le lleva a una perinente como a ofra que lo es
menos. Quizés los disefiadores deberfan buscar mecanis-
mos para que el usuario reflexione sobre lo que puede
encontrarse en esa web y asi permitirle valoraria con la
importancia que el suministrador fiene en mente que le
de. En este mismo sentido se deberia instruir al usuario
para que desarrolle una mayor capacidad crifica sobre lo
que encuentra en Infemet.

Sin duda existen ofras recomendaciones mas generales
que son garantes de calidad. Enfre ellas destacar que el
autor del rexio esté convenientemente identificado y acre-
ditado, que el conrenido sea frecuentemente actualizado
y que se persiga el plagio, brindando referencios explicitas
sobre los fuentes.

En conclusion, un comecto uso de la Red puede ayudar
al usuario
o Acercandole al profesional y al sistema sanirario
¢ Informandole y forméndole
¢ Potenciando hdbitos de vida saludables
* Ayudéndole a contactar con otros usuarios

Como colofén se debe advertir que, en modo alguno
puede sustituir al confacto con el equipo médico de
referencia, y que jamaés se debe realizar un cambio en
el fratomiento motivado por la informacion recogida
por este medio sin antes haberlo consultado con dicho

€quipo.



