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La informacién de salud en Internet.
Como mejorar su calidad desde la perspectiva de los principales agentes implicados

LA IMPORTANCIA DE INTERNET EN SALUD

Internet estd teniendo un profundo impacto sobre el modo en el que las perso-
nas manejan informacién sanitaria (IS). Todos los agentes del sector (pacientes,
profesionales, gestores, investigadores) disponen de un nuevo medio, con caracte-
risticas especiales, que ofrece un evidente potencial para mejorar muchas de las
actividades relacionadas con la salud que realizan cotidianamente, pero también
una importante gama de posibles amenazas a la préctica del acto sanitario con los
necesarios niveles de seguridad y eficiencia.

La poblacién realiza ya diversas actividades a través de Internet (banca, turis-
mo, telecompra) y empieza a exigir que aquellas gestiones y obtencion de infor-
macion bésica sobre su salud, puedan también llevarse a cabo a distancia, sin nece-
sidad de desplazamientos, y con la suficiente seguridad y calidad de servicio.

El envejecimiento de la poblacién en los paises desarrollados es ya un tépico
con el que empiezan muchos trabajos o informes sobre planificacion sanitaria, eva-
luacién del gasto, previsiones presupuestarias y de demanda de servicios sanitarios.
Como ejemplo de poblacién envejecida puede citarse el caso de la de Navarra con
mds de un 17% de poblacién mayor de 65 afios. En 1985 ese porcentaje era del
13,3%. Durante esos afios el total de habitantes se ha mantenido estable. El enve-
jecimiento de la poblacién supone una prevalencia mayor de enfermedades créni-
cas y un mayor consumo de recursos sanitarios.

Este mayor consumo de recursos sanitarios apunta a que también aumentard la
demanda de IS. La mayor edad media de la poblacién configura un usuario con mds
tiempo libre y con mayores necesidades de atencion sanitaria. La poblacién, en los
paises desarrollados, posee mayores niveles de educacién y cada vez estd mas fami-
liarizada con las nuevas tecnologias. Los sistemas sanitarios hacen mayor énfasis
en programas de mantenimiento de la salud, en los que se otorga un papel activo al
ciudadano, que debe estar apoyado en su elevado nivel de informacion. Por tltimo,
el acceso a la tecnologia es mds fécil, no s6lo crece el nimero de ordenadores en
las casas, sino que se vislumbra el acceso a IS a través de la television, del teléfo-
no celular o de otros dispositivos. (Sieving, 99).
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Ademads de esta creciente demanda de informacién por parte de los pacientes,
también la oferta de IS va a seguir aumentando, debido a la actividad de las insti-
tuciones sanitarias publicas, de las asociaciones de pacientes, de las sociedades
cientificas, de las bibliotecas e incluso de las empresas del sector salud, que ven en
Internet un medio para llevar a cabo sus funciones (proveer informacién, atraer
clientes, promocionar productos).

Algunos datos nos aproximan a la verdadera dimensién de este fendmeno: més
de 60 millones de residentes en EEUU consultaron Internet durante el pasado afo.
El 70% adopt6 alguna decision relacionada con su salud influido por la informa-
cién que encontré. En el Reino Unido, 25 millones de personas tienen acceso al
Web y 14 millones usan Internet con regularidad. En todo el mundo se calcula que
mas de 500 millones estan conectados a la red de redes (Berland, 2001). En la Web
se pueden encontrar mas de 3.000 millones de documentos y al menos un 2% de
los sitios ofrecen informacidn sobre salud. Entre el 50 y el 75% de los usuarios de
Internet buscan informacién sanitaria, con una periodicidad media de 3 veces al
mes. La pagina web del Servicio de Salud Britdnico gestioné en Diciembre de 2001
mas de 5 millones de visitas (Powell, 2002).

PERSPECTIVAS DE LOS AGENTES IMPLICADOS

Cuando se estudia la calidad de la informacién sobre salud que se ofrece en
Internet parece recomendable distinguir entre las perspectivas de los distintos agen-
tes que participan en el proceso: proveedores de servicios e informacién, pacientes
y consumidores, profesionales sanitarios, instituciones y tecnélogos.

Proveedores de IS

Los proveedores de IS tienen una responsabilidad sobre la calidad de la infor-
macion que hacen publica, y deben asegurar su fiabilidad, la seguridad y confiden-
cialidad de los datos y la buena practica médica. En principio, los cédigos éticos de
los profesionales de la salud deberian servir como marco para la prestacion de este
tipo de servicios. La informacién sobre una enfermedad, por ejemplo, debe ser
correcta en sus diversos aspectos: causa, definicion, diagndstico, tratamiento, efec-
tos adversos, etiologia y factores de riesgo, incidencia y prevalencia (Winker 2000).

Pacientes y consumidores

Los pacientes y sus allegados acceden a mds informacién que nunca mientras
que los médicos tienen poco o ningin tiempo para ayudarles a interpretar lo que
han encontrado (Shepperd 2002). Pero los consumidores de IS también tienen una
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responsabilidad, la de ser criticos en el uso de estos servicios y denunciar los posi-
bles recursos no conformes a estdndares de calidad. Por otro lado, sélo dedicando
algin esfuerzo a su formacién en el uso de estos medios podran encontrar la infor-
macioén sanitaria comprensible y de calidad que necesitan de un modo rapido, con-
fidencial y fécil, viendo asi aumentada su capacidad para tomar decisiones sobre su
salud, lo que redundarfa en beneficios importantes (McClung, 98).

Los usuarios de Internet tienen éxito en encontrar informacién de salud con
rapidez y dicen evaluar la credibilidad de las web prestando atencién a las fuentes,
disefio profesional, aspecto cientifico u oficial, idioma y facilidad de uso. Sin
embargo, no suelen comprobar la seccién “Quiénes somos” y no recuerdan dénde
obtuvieron la informacién (Eysenbach 2002)

La California Healthcare Foundation (2001) ha definido 3 tipos de usuarios de IS:
las personas sanas, los diagnosticados recientemente y los enfermos crénicos y sus
cuidadores. La persona sana realiza bisquedas esporddicas sobre enfermedades a
corto plazo, embarazo y medidas de prevencion. Los pacientes que han recibido un
diagndstico reciente llevan a cabo busquedas intensivas de informacion especifica
sobre la enfermedad que les afecta y valoran la facilidad de acceso a esa informacion,
y la posibilidad de encontrar toda la informacién que pueda ser de interés. Los enfer-
mos crénicos y las personas que los atienden (familiares) llevan a cabo busquedas
periédicas de nuevos tratamientos, consejos nutricionales y terapias alternativas. Los
dos dltimos segmentos de la poblacién valoran también el acceso a comunidades vir-
tuales, foros de discusion y otros servicios de comunicacién (Powell, 2002).

La encuesta de actitudes del consumidor acerca de las web de salud, muestra que
el consumidor medio americano de Internet estd (California Healthcare Foundation
2000):

— Preocupado por la confidencialidad de la informacién sanitaria online.

— Receloso de la ética de muchos de los sitios de Internet dedicados a salud.

— Inseguro sobre la proteccion legal de sus datos sanitarios.

— Confuso sobre quién deberia regular la informacion sanitaria en Internet, si es

que debiera regularse.

Profesionales e Instituciones sanitarias

A pesar del indudable potencial de la red para mejorar la provisién de servicios
e informacion sobre salud, muchos profesionales y las instituciones sanitarias pare-
cen aun reticentes a utilizar este medio para la comunicacién con los pacientes, aun-
que los médicos hacen uso extensivo de Internet en su investigacién o en su for-
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macidén continuada. Solo el 6 % de los médicos usan el correo electrénico con los
pacientes (Cochrane, 2001). Sin embargo, los pacientes si desean utilizarlo para
comunicarse con su médico, o para ampliar la informacion que éste les brinda en el
escaso tiempo de consulta. Entre las causas que los profesionales médicos aducen
para no usar mds este medio se encuentran: la insuficiente seguridad de la comuni-
cacion, el miedo a posibles malos usos y denuncias, la exigencia de compensacio-
nes econdmicas, la escasez de buenos recursos de informacién a los que guiar a los
pacientes y la potencial despersonalizacién de la practica médica.

El acceso a la informacion médica a través de Internet tiene el potencial de ace-
lerar la transformacién de la relacién médico paciente desde la tradicional situacién
de autoridad del médico hacia una toma de decisiones compartidas entre médico y
paciente. Sin embargo, esta transicion se ve dificultada por la variabilidad en la
calidad de la informacidn, los intereses comerciales y la incertidumbre sobre la
confidencialidad (Winker 2000).

Personal técnico

También el personal técnico que interviene en la produccién y publicacién de
IS tiene una responsabilidad, la de hacer que los sistemas que se desarrollan (por-
tales de salud) cumplan con las minimas caracteristicas de facilidad de uso, accesi-
bilidad para todo tipo de personas, fiabilidad y garantia de confidencialidad.

Tabla 1. Principales definiciones

Informacion sanitaria: Aquella informacién que puede ser ttil para el mantenimiento de la salud,
para prevenir o gestionar enfermedades, asi como para la toma de decisiones relacionadas con la
salud o la asistencia sanitaria (eHealth Code of Ethics - Health Informatics Europe 2000). Incluye
informacién sobre productos y servicios sanitarios. Puede presentarse en diversos formatos (datos,
texto, audio, video) y encontrarse en formato estatico o presentarse de forma interactiva.

Productos sanitarios: Medicamentos, dispositivos y otros materiales de uso diagndstico o terapéutico.

Servicios sanitarios: Consejo o asistencia médica, gestién de historia clinica, comunicacién con el
sistema sanitario, aspectos de gestion y atencion sanitarias.

Proveedor: Un individuo o una organizacién que publica informacién u ofrece servicios sobre salud
a través de Internet. Para este informe se pueden considerar tales tanto a los médicos que ofrecen su
conocimiento a través de Internet como a las organizaciones que mantienen servicios de IS en
Internet.

Consumidor: Ciudadanos sanos, pacientes o profesionales, interesados en utilizar Internet como
medio de acceso a informacién o servicios sanitarios de utilidad para mejorar su estado de salud o
encontrar informacién sobre enfermedades, medios diagndsticos o terapéuticos, o para mejorar el
ejercicio de su profesion, mediante la formacion, la investigacion y la documentacion cientifica.

Tecndlogo: Profesional o empresa de Tecnologias de la Informacion y de las Comunicaciones impli-
cado en el diseflo, puesta en marcha, actualizacién o mantenimiento de un servicio de IS en Internet.

40



La informacién de salud en Internet.
Como mejorar su calidad desde la perspectiva de los principales agentes implicados

PECULIARIDADES DEL ACCESO Y CONSUMO DE INFORMACION
SANITARIA EN INTERNET

Es probable que muchas de las caracteristicas que se le piden a la IS en Internet
sean similares a las que se les exigen en cualquier otro medio tradicional como la
claridad, la informacién bien presentada y con enlaces a otras fuentes). Sin embar-
g0, las especiales caracteristicas de Internet (interactividad, personalizacién) acon-
sejan tener en cuenta otros factores, si se desea obtener todos sus potenciales bene-
ficios (Powell 2002).

Por ello, resulta interesante realizar un pequefio andlisis sobre cudles pueden ser
esas particularidades que presenta Internet sobre los medios convencionales (pren-
sa escrita, libros, publicaciones, radio o televisioén) y la influencia que pueden tener
sobre la gestién de IS.

En Internet resulta mds facil encontrar publicaciones sin un “comité editorial”
como el que poseen la mayoria de las publicaciones en papel (Eysenbach, 2001).
La rapidez, la sencillez y el relativo bajo coste con el que se publica informacién
en Internet hacen que sean muy frecuentes las “aventuras online”, que no cumplen
los minimos estdndares de calidad y seguridad. Ademds la “pseudomedicina” ha
encontrado en Internet una enorme oportunidad de desarrollo, que en muchos casos
se enmascara con la apariencia de auténticos recursos cientificos. Si a todo esto
afiadimos el enorme alcance que hoy posee este nuevo medio, practicamente ubi-
cuo y al que se puede acceder de manera sencilla y econdmica, resulta facil cons-
tatar la peligrosidad asociada al uso de Internet para consumir IS.

Internet también ofrece nuevas oportunidades, al tratarse de un medio sobre el que
es posible avanzar en la personalizacion, la interactividad y el dinamismo y recambio
de informacion. Las tecnologias de portal, descritas en el capitulo correspondiente de
este informe, permiten almacenar perfiles de usuarios y conocer sus preferencias a la
hora de consumir IS, esto lleva consigo riesgos asociados al mantenimiento de la pri-
vacidad de esos datos, pero también ofrece la posibilidad de presentar IS relevante,
oportuna y adaptada a las particularidades de cada consumidor.

La interactividad, basada en la posibilidad de recibir respuesta rdpida a consul-
tas, desde diversos lugares y a través de diversos canales (telefonia celular, televi-
sion por cable, ordenadores de mano) significa que se puede alcanzar la informa-
cion necesaria en el momento y lugar que se necesita, y permite la creacion de foros
de intercambio de informacién increiblemente ricos y utiles para grupos de afecta-
dos y comunidades regionales. Por ultimo, un libro puede contener informacién
muy valiosa en el momento que se publica, pero si un nuevo dato cientifico o un
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nuevo tratamiento es aprobado, al poco tiempo ese libro ya queda ligeramente
obsoleto y una persona, al leerlo, perderd una valiosa fraccién de nuevo conoci-
miento de interés para su problema de salud. Internet permite la actualizacién inme-
diata de contenidos y la referencia a otras fuentes, por tanto, la tasa de renovacién
de la informacién es un aspecto muy importante a ser tenido en cuenta a la hora de
valorar la calidad de una web de IS.

INICIATIVAS RELACIONADAS CON LA CALIDAD DE LA
INFORMACION EN INTERNET

Existe una gran variabilidad en la prestacion de servicios de IS en Internet.
Muchos sistemas no cumplen con los criterios resefiados, o estdn sujetos a intereses
comerciales, otros son de dificil acceso y uso, y no es dificil encontrar servicios con
informacion médica de escasa credibilidad (Wyatt, 97). Ademads los usuarios todavia
no han conseguido, en la mayoria de los casos, las habilidades minimas para encon-
trar los recursos realmente interesantes y discriminar estos de entre todos los que ofre-
cen soluciones e informacién médica de baja calidad (Eysenbach, 2002).

Por ello, desde hace varios afios se han venido desarrollando diversos mecanis-
mos con el fin de servir de guia y de sistema de evaluacion para la provision de
informacion sanitaria en Internet (HON, AMA, HiEthics, Internet Healthcare
Coalition, MedCertain). Sin embargo, diversos estudios ponen en duda la validez y
fiabilidad de estos sistemas, en muchos casos por su cardcter basado en la autoeva-
luacién voluntaria (Purcell, 2002).

La evaluacién de la calidad de los contenidos en Internet depende de los mis-
mos factores que las publicaciones impresas: cédigos de autoria, fuentes, conflicto
de intereses, origen de los fondos y actualizacién de la informacién (Winkler 2000)
sin embargo, las peculiaridades de Internet, que ya se han comentado, hacen que
existan acciones muy diversas para evaluar o garantizar la calidad.

Risk (2001) defiende que todos los sistemas se basan en el establecimiento de
unos criterios a partir de los cuales se elaboran tres tipos de acciones (codigos de
conducta, certificacidn por terceros o evaluacion basada en herramientas) y analiza
las ventajas y desventajas de cada uno de ellos. Sin embargo, en otros trabajos
(Wilson, 2002) se agrupan en 5 tipos: Cédigos de conducta, marcas de calidad,
guias de usuario, filtros y certificacién por terceros.

Las certificaciones por terceros pueden ser registros, sistemas de “rating”, acre-
ditaciones o certificaciones. Los cuestionarios y buscadores especializados se
incluyen entre los sistemas de evaluacion basados en herramientas. Otros sistemas

42



La informacién de salud en Internet.
Como mejorar su calidad desde la perspectiva de los principales agentes implicados

son los codigos de conducta, guias de recomendaciones y sellos de calidad. En la
tabla 2 se exponen todas las posibilidades.

Tabla 2. Iniciativas de calidad de la informacion en Internet

Modalidad Descripcion Ejemplos

Registros o filtros | Bases de datos compuesta de aquellos servicios de

informacién que han superado los criterios impuestos

por la organizacion titular del registro OMNI
Sistemas de Sistemas de cuantificacion o de ordenacion de servicios NHS Direct
“rating” web realizados por expertos atendiendo a la calidad Online,

de los mismos MEDCERTAIN
Acreditaciones Reconocimiento de entidades certificadoras URAC
Certificaciones Cuando se solicita de una organizacién que valide las TNO QMIC

afirmaciones realizadas por un proveedor de informacién MEDCERTAIN

en cuanto a sus sistemas de garantia de la calidad (Eysenbach,

2000)

Cuestionarios o También llamadas gufas de usuario. Cuando un DISCERN,
evaluacion basada| proveedor de informacion ofrece una relacion 1Q Tool
en herramientas estandarizada de cuestiones que permiten comprobar

el grado de compromiso del servicio con medidas de

aseguramiento de la calidad
Buscadores Buscadores que han realizado previamente una seleccién MedHUNT
especializados de servicios sobre la base de criterios de calidad y s6lo

ofrecerdn estos entre los resultados de las bisquedas

efectuadas a través del sistema
Cadigos de Conjunto de principios que sirven como guia para los EHealth
conducta o de proveedores a la hora de ofrecer IS en Internet. Obligan Code of
ética a que el proveedor realice diversas declaraciones, como Ethics de

los posibles intereses comerciales, etcétera IHC, AMA
Guias de Documentos elaborados por paneles de expertos o por Mitretek
recomendaciones | instituciones de reconocido prestigio que tratan de definir | Comisién

un conjunto de criterios que deben ser seguidos por los Europea

diversos actores (proveedores, pacientes, profesionales)

a la hora de garantizar la calidad y la ética en los servicios

de IS en Internet
Sellos de calidad | Autocertificacién HON

Hi-Ethics

LA CALIDAD DE LA INFORMACION DE SALUD EN INTERNET

Se han realizado diversos estudios enfocados a evaluar la calidad de la infor-
macion sobre aspectos o patologias concretas como ortopedia (Beredjiklian, 2000),
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céncer (Biermann, 99), dietas (Davison, 97), depresién (Griffiths, 2000), fiebre
infantil (Impicciatore, 97), ortodoncia (Jiang, 2000), cirugia vascular (Soot, 99) y
cancer de mama (Meric, 2002).

44

— En un estudio publicado en JAMA sobre varias enfermedades: cdncer de

mama, asma infantil, depresién y obesidad, los autores estudiaron pdginas en
inglés y espafiol y valoraron aspectos como: facilidad de comprension, cali-
dad y accesibilidad de la informacién. Concluyeron que la eficiencia de los
buscadores es moderada. Las biuisquedas llevaban mucho tiempo y daban
resultados relevantes en un pequefio porcentaje de casos. Muchas pdginas
ofrecen informacién incompleta para el consumidor, sobre todo en espaiiol.
Ademds, la mayor parte de los recursos requerian un alto grado de educacién
por parte del lector. Por dltimo, los autores del estudio concluian que existe
una gran variabilidad en la obtencién de informacion ttil, dependiendo de los
buscadores empleados (Berland, 2001).

Un detallado estudio de oferta online de atencion sanitaria a través de Internet
de los 100 hospitales mds avanzados tecnolégicamente para sus pacientes y
doctores, publicado en Health System Executive, la encontré decepcionante.
Sin embargo, diversos centros no incluidos en esa relacion se adentraban ya
en lo que se podria denominar “nueva generacién de servicios web sobre
salud”, como el acceso del paciente a su historia clinica, a informacién médi-
ca personalizada o la comunicacién con el médico a través de correo electro-
nico (Cochrane, 2001).

Eysenbach (2001) analizé los diversos actores implicados en la IS en Internet
y de las relaciones entre ellos. El autor propone una ontologia en la que se
representan con claridad estos conceptos e incluso ofrece un lenguaje nuevo
para expresar descripciones y evaluaciones de sitios de IS en Internet.
También ofrece un papel preponderante para la OMS (Organizacion Mundial
de la Salud) en relacion con estos temas, como actor en el desarrollo del “Web
semdntico”, como impulsor politico de estos enfoques y como promotor de
buenas précticas en este escenario.

Un trabajo clave relacionado con estos aspectos es el publicado en JMIR por
Ahmad Risk, de la OMS. En €l se realiza un exhaustivo estudio de las inicia-
tivas en lengua inglesa relacionadas con el aseguramiento de la calidad de la
IS en Internet. El autor no s6lo describe con detalle cada uno de estos siste-
mas de ética o de calidad, sino que realiza un andlisis comparativo entre ellas
y concluye con los aspectos que, a su juicio, afectan a la eficiencia de estas
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iniciativas, proponiendo diversas actuaciones que podrd asumir la OMS para
mejorar la calidad de la IS en Internet (Risk, 2001).

— Craigie, en JMIR, que examind los sistemas de “rating” o evaluacion realiza-
da por expertos, encontré que los expertos médicos mostraron un alto nivel
de desacuerdo en sus calificaciones cuando evaluaban las mismas paginas
(Craigie, 2002).

— Gagliardi y Jadad, en BMJ (2002) revisaron los instrumentos para medir la
calidad de 1a IS en Internet, actualizando uno previo realizado en 1998. A los
47 mecanismos existentes en aquel afio, los autores afadieron 51 nuevos. Un
gran nimero de estos 98 sistemas no estaban ya operativos, y en algunos
casos ni siquiera existian las organizaciones que los impulsaron.

— Eysenbach y Koéhler (2002) estudiaron el modo en el que los consumidores
buscan y valoran la IS en Internet. Por medio de observaciones y cuestiona-
rios pudieron deducir que los usuarios generalmente encontraban lo que bus-
caban, aunque tardaban mds tiempo del necesario. También apreciaron que la
presencia de sellos de calidad no era un dato importante a la hora de valorar
la fiabilidad de las paginas encontradas. La parte mds interesante del estudio
radica en el mal uso que realizaban de las herramientas de buisqueda, por lo
que este trabajo apoyaria con firmeza la tesis de que la formacién de los usua-
rios en técnicas de buisqueda y en criterios de valoracién de calidad es clara-
mente una asignatura pendiente.

De los anteriores estudios podemos concluir algunas cuestiones como las
siguientes: La eficiencia de los buscadores en el caso de IS es moderada y ofrecen
una gran variabilidad entre ellos. La IS es incompleta, sobre todo en las paginas en
espafiol. El lector debe tener un nivel de formacion elevado para interpretar aque-
llo que se le ofrece. Los usuarios no valoran los sellos de calidad y utilizan inco-
rrectamente los buscadores. La oferta de servicios sanitarios a través de Internet por
parte de hospitales de avanzada tecnologia es todavia incompleta. Finalmente, se
plantean nuevas actividades para la OMS en relacién con la calidad de la IS.

PRINCIPALES PROBLEMAS ASOCIADOS A LOS SISTEMAS DE
EVALUACION DE LA CALIDAD DE LA INFORMACION DE SALUD EN
INTERNET

Desde hace varios afios diversos expertos han analizado la variedad de iniciati-
vas encaminadas a evaluar la calidad de la IS en Internet (Kim, 99), (Baur, 2000),
(Gagliardi, 2002), (Kunst, 2002), (Pandolfini, 2002).
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Un editorial del British Medical Journal (Purcell, 2002) pone de manifiesto la
profusién de métodos (hasta 98 identificados) disefiados con este fin, asi como el
fracaso de la mayor parte de ellos. Uno de los motivos aducidos para explicar este
hecho es la gran variabilidad de la IS en Internet (desde consejos médicos hasta
revistas cientificas) lo que hace muy complicado establecer un unico criterio de
calidad. Tampoco es homogénea la percepcién de la calidad de la IS que los dis-
tintos usuarios tienen. En algunos trabajos se demuestra que los sitios mds popula-
res, mds visitados por su tedrica calidad, no son los que aportan mejor informacién
sanitaria.

Por otro lado, Wilson (2002) defiende que probablemente el usuario no tiene el
tiempo suficiente como para comprobar la validez de un sello o responder a los
cuestionarios de calidad cada vez que consume informacion de un nuevo sitio. Esta
autora también cree que la posibilidad de una marca global de calidad, como podria
ser la de la Comision Europea, serfa practicamente insostenible. Algin autor llega
a postular que Internet no es excepcional en cuanto a la calidad de la IS (Shepperd,
2002). Aunque esta vision no es compartida por los firmantes del editorial, la con-
clusién final a la que llegan podria resumirse en que la regulacién no parece la
mejor estrategia para mejorar la calidad de la IS en Internet, y apuestan por otras
medidas como la formacién de los productores de contenidos.

TENDENCIAS

Perspectiva del paciente

El siglo XXI serd el del fortalecimiento de las redes de usuarios finales de aten-
cion médica que dirigirdn y controlardn cada vez en mayor grado las decisiones
sobre su salud (Fergusson 2002). Esa poblacién de una mayor edad, con mds tiem-
po libre, mds formada e informada, mds consciente de sus derechos, exigird parti-
cipar activamente en la toma de decisiones sobre su proceso. Para ello, ademds de
la informacién sobre su enfermedad que reciba de su médico, se informard por
todos los medios a su alcance, entre ellos Internet, que es cada vez mads accesible a
todos los ciudadanos de los paises occidentales. Debe sefalarse que ese paciente
tiene derecho, y lo ejercerd, a acceder a su historia clinica. También querrd conocer
los resultados que alcancen los diferentes centros sanitarios en su actividad clinica,
para poder ejercer con mayor conocimiento su derecho de eleccion. Tanto su histo-
ria clinica como esos resultados son o serdn accesibles en Internet. Algunas leyes,
como la Ley Foral sobre los derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a
la informacién y la documentacién clinica, recientemente aprobada en Navarra, o
leyes similares y anteriores como la de Cataluiia, profundizan en el derecho al con-
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sentimiento informado, a la toma de decisiones por parte del paciente y al acceso a
la historia clinica.

Algunos autores (Wilson 2002) proponen no desarrollar todavia mds los siste-
mas de evaluacién sino animar a los consumidores a que sean criticos con la infor-
macioén sanitaria. De la misma manera que hemos aprendido a ser criticos con los
medios impresos, tendremos que aprender a ser criticos con la informacion de
Internet, utilizando instrumentos parecidos: quién facilita la informacién, qué
aspecto tiene la publicacién (del mismo modo que en un medio impreso valoramos
si es una revista o un panfleto de una pdgina) y a quién podemos acudir para infor-
macién mds completa.

El desafio para los consumidores es aprender a ser mds criticos y utilizar esa
informacidén y esa autonomia para, reforzando la relacién con el médico, adoptar
las propias decisiones sobre su estado de salud.

Algunas acciones que serdn importantes para el consumidor de informacién
sanitaria son:

— Adquirir formacién en técnicas de busqueda de informacion.

— Recibir elementos para que pueda discernir por si mismo si un sitio es de cali-
dad.

— Incrementar la responsabilidad del usuario (denunciar lo malo) Ya existen
sitios en Internet para denunciar informaciones fraudulentas, como
QuackWatch (http://www.quackwatch.com/).

Perspectiva del profesional de la salud

Los profesionales sanitarios en nuestro medio, cuestiones laborales aparte,
demandan menos pacientes que atender para poder dedicarles mas tiempo. Ademas
de eso quieren informacién segura, completa y disponible inmediatamente sobre
sus pacientes, acceso al conocimiento y formacion continuada.

Los médicos y demds profesionales sanitarios estdn acostumbrados a incorpo-
rar nuevas tecnologias a su quehacer diario. No parece que las tecnologias de la
informacién y de las comunicaciones e Internet vayan a ser distintos a otras tecno-
logias en este aspecto. Lo que esperan los médicos es que el sistema sanitario las
adquiera y que ademds les sean Utiles en su trabajo. En este sentido los programas
de informatizacion de la historia clinica tienen gran €xito porque se centran preci-
samente en el trabajo clinico y en todas las relaciones que el médico mantiene con
los departamentos de su centro sanitario: servicios centrales, recetas, informes
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médicos, peticién de consultas etc. Internet serd el paso siguiente a la informatiza-
cién del trabajo clinico, pero no puede esperarse que llegue antes de que esta infor-
matizacion se produzca.

A la vez que en nuestro pais se incorporen las tecnologias de la informacién e
Internet a la actividad clinica, los profesionales de la salud deberdn incrementar su
formacion en gestién de informacion (busqueda, acceso, filtrado).

Como ya se ha sefialado al comentar la perspectiva del paciente, el médico
adquirird un nuevo papel como “information broker”, aconsejando a sus pacientes
en la toma de decisiones sobre su salud, incluso se ha llegado a afirmar que esa es
su principal funcién:

"The most important function of physicians is to help their patients make deci-
sions among competing options of therapeutic interventions" (Brubaker 1999).

Diversos autores describen las dificultades a las que se enfrenta un consumidor
de IS a la hora de recuperar informacién fiable y comprensible en cantidades mane-
jables con analogias como “Utilizar Internet para buscar informacién es algo simi-
lar a tratar de beber un poco de agua usando una manguera para apagar fuego. La
riada de informacion sin clasificar ni validar es de poca valia y utilidad” (Sieving,
99). En otra se apunta “Buscar IS en Internet es como buscar setas, si sabes lo que
estas haciendo y dispones de una guia autorizada, puedes encontrar auténticos teso-
ros. Pero estds corriendo el riesgo de recoger algo venenoso” (Mettler, 97).

Desde diversos foros se estd ya apelando a la responsabilidad del profesional de
la salud en ejercer este papel de mediador entre los pacientes o consumidores y la
IS en Internet. Este rol nuevo para los médicos implicaria el desarrollo de una fun-
cién consultora, o asistente, que pudiera orientar al paciente hacia los sitios fiables
con informacién médica y los alejara de aquellos no suficientemente contrastados.

Perspectiva del proveedor de IS

Para los proveedores de servicios sanitarios en Internet el reto consiste en iden-
tificar quiénes son los consumidores, en qué se diferencian, cudles son sus necesi-
dades en cuanto a IS, y entender porqué y cémo buscan IS on-line.

Algunas iniciativas como las redes de certificacion de calidad u ofrecer la evi-
dencia cientifica disponible, muestran la inquietud sobre la provisién de servicios
de calidad:

— Redes de certificaciéon de la calidad, como AFGIS http://www.afgis.de -
Health Information System Action Forum, promovido por el Ministerio de
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Sanidad alemén, agrupa a mds de 100 organizaciones publicas y privadas que
han realizado un compromiso explicito con procesos continuos de calidad de
la IS en formato electrénico asumiendo las guias de calidad y certificacion de
la red.

— Calidad basada en el nivel de evidencia. Ofrecer niveles de evidencia cienti-
fica disponible para la informacién que se estd ofreciendo, sobre todo en el
caso de que sea especialmente sensible. El Ministerio de Sanidad de Francia
ha disefado un sistema de evaluacién de la calidad basada en este criterio
denominado CISMEEF - http://www.cismef.org. Su objetivo consiste en des-
cribir e indexar los principales recursos de IS en francés para ayudar a profe-
sionales y pacientes en su bisqueda de informacién a través de Internet.
Actualmente tiene cerca de 10.000 pdginas indexadas.

Perspectiva tecnoldgica

Adquirirdn mayor importancia las herramientas basadas en el conocimiento que
permitan a los pacientes y a los profesionales localizar IS fiable y pertinente para
sus necesidades:

— Semantic web, herramientas inteligentes que agreguen y procesen descripcio-
nes, anotaciones y datos sobre evaluacion de diversas pdginas. HIDDEL
(Health Information, Disclosure, Description and Evaluation Language) es un
lenguaje de metadatos estandarizado desarrollado en el seno del proyecto
europeo MedCERTAIN.

— Agentes inteligentes, que recorran las paginas llevando a cabo las busquedas
definidas por el usuario.

— Asistentes o consejeros, que vayan guiando al consumidor por las diversas
fuentes de informacion, asesorando sobre su calidad o correccion.

— RDF - Resource Description Framework. Infraestructura para organizar y
gestionar metadatos.

OBJETIVOS Y ALCANCE DEL INFORME

Las preocupaciones relacionadas con la utilizacién de Internet en el sector sani-
tario pueden resumirse en las tres siguientes: Calidad de la informacién disponible,
practica médica y sanitaria prestada por profesionales no registrados en el pais de
residencia del paciente y confidencialidad de la informacién (Terry, 2002).
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Calidad de la informacién disponible

El Informe SEIS "Luces y sombras de la informacién de salud en Internet" pro-
pone analizar esta cuestion centrdndose en la IS desde el punto de vista de los pro-
veedores de informacion, los profesionales sanitarios y los consumidores o pacien-
tes en su caso. Ademds se revisa el concepto de portal sanitario, cémo funciona, qué
servicios se ofrecen y como se financian. Se dedica un capitulo a ofrecer el punto
de vista del tecnélogo sobre cémo ofrecer un servicio de calidad desde la web.

Provision de servicios en Internet

Este Informe no trata de la practica médica y de otras profesiones sanitarias a
través de Internet, por lo tanto, quedan fuera del dmbito de este estudio las accio-
nes que, como la telemedicina o la segunda opinién médica, conllevan un acto de
prestacion personalizada de asistencia sanitaria; aunque el comité editorial de este
informe considera que son de gran importancia, por lo que deben ser objeto de un
andlisis especifico. Los aspectos relacionados con la informacion sanitaria emplea-
da en trabajos de investigacién solo se analizan superficialmente por entenderse
que, por ejemplo, los ensayos clinicos ya disponen de su regulacién y recomenda-
ciones propias.

Siempre que se tratan estas cuestiones surge la de la inseguridad juridica, por
ello se incluye un apartado con la situacién legal de la provisién de servicios sani-
tarios a través de Internet.

Confidencialidad

El IIT Informe SEIS trata precisamente sobre la confidencialidad y seguridad de
la informacion clinica. Sigue vigente y a €l nos referimos para esta cuestion.

Conclusion

Harold Bloom, critico literario y profesor de la Universidad de Yale, afirmaba
en una entrevista reciente "Me encanta que en Internet puedan encontrar todo tipo
de informacion valiosa, pero el que acude a Internet sin haber sido previamente for-
mado corre el riesgo de morir ahogado en un océano de informacién. Cuando leo
sobre la red mundial de Internet no puedo evitar pensar en la imagen de una gran
tela de arafia que atrapa a los incautos" (Bloom 2002).

Diversas instituciones han tratado de evitar que los ciudadanos caigan atrapa-
dos en esa tela de arafia con desigual éxito. Lo que se pretende con este Informe
SEIS es revisar al problema y analizarlo desde diversas perspectivas, las de los dife-
rentes agentes implicados (proveedores, profesionales, tecnélogos, consumidores),
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hacer un esfuerzo de revision de las iniciativas mds importantes e identificar los
factores clave, y proponer unas recomendaciones basadas en el consenso entre los
expertos participantes. Los diversos capitulos del informe podrén servir como guia
de recomendaciones para todos los interesados a la hora de incrementar la calidad
de su interaccion con la IS a través de Internet.

RECURSOS DE INTERES EN INTERNET
(Sitios web accedidos el 1 de Mayo de 2002)

— Criteria for Assessing the Quality of Health Information on the Internet - Policy
Paper - http://hitiweb.mitretek.org/docs/policy.html

— Cédigo de Ftica de e-Salud de Internet HealthCare Coalition - http:/www.
ihealthcoalition.org/ethics/spanish-code .html

— WHO proposal - Quality of Internet health information - http://www.who.
int/inf-pr-2000/en/pr2000-72 .html

— Evaluating web sites & information - http://www.namss.org.uk/evaluate.htm

— DISCERN - UK - http://www.discern.org.uk/

— Guidelines for producing and maintaining patient information on conditions and
treatments - http://www.hfht.org/chig/guidelines.htm (NHS-CHIQ)

— Health Information System Action Forum (afgis) - http://www.afgis.de/

— Advice on the use of Internet-acquired health information - http:/www.
womens-health.co.uk/advice.htm

— Evaluating Health Information on the Internet - http://mel.lib.mi.us/health/
health-evaluating .html

— Larkin, M. NOAH Informacion sobre la salud en el internet: Como encontrar lo
que se debe - http://www.noah-health.org/spanish/speval.html

— FEuropean Commission. Quality Criteria for Health Related Websites - http://
europa.eu.int/information society/eeurope/ehealth/quality/index en.htm

— Health Internet ethics: ethical principles for offering Internet health services to
consumers. May 2000 - http://www.hiethics.com/principles/index.asp

— Health on the Net Foundation. HON code on conduct (HONcode) for medical
and health web sites - http://www.hon.ch/HONcode/
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Tips for Health Consumers: Finding Quality Health Information on the Internet.
Washington, DC: Internet Healthcare Coalition; 2000 - http://www.
ihealthcoalition.org/

Ambre J., Guard R., Perveiler F. M., Renner J., Rippen H. Criteria for assessing
the quality of health information on the Internet. May 4, 1999 - http:/
hitiweb.mitretek .org/docs/criteria.html

CISMeF: Catalog and Index of French-language Health Internet resources. A
quality-controlled subject gateway - http://www.chu-rouen.fr/cismef/

cismefeng.html
OMNI - http://www.biome.ac.uk/guidelines/eval/factors

URAC - http://www.urac.org
TNO-QMIC - http://www.health.tno.nl/en/news/gmic uk.pdf
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