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PRESENTACION

La Sociedad Espafiola de Informadtica de la Salud cumple con este IV Informe
SEIS “Luces y sombras de la informacién de salud en Internet” un compromiso
adquirido tanto con nuestros socios como con las autoridades sanitarias.

Los Informes SEIS pretenden estudiar asuntos de interés para los socios, el
Sistema Sanitario y el ptblico en general, relacionados con las tecnologias de la
informacién y de las comunicaciones y la salud. La repercusion que la informacién
de salud en Internet tiene en el ciudadano, en los profesionales sanitarios y en las
entidades provisoras de servicios, nos preocupa a todos; por ello es el objeto del IV
Informe SEIS.

El enfoque del informe fue ampliamente discutido en la Junta Directiva de la
Sociedad, y se consulto la opinién de varios profesionales con diferentes puntos de
vista e intereses, concretdndose en el contenido que aqui se presenta.

El informe revisa la calidad de la informacién de salud en Internet desde el
punto de vista de los proveedores de informacién, profesionales sanitarios y con-
sumidores o pacientes. Para todos ellos se formulan directrices para proveer infor-
macién de calidad, en su caso, y para evaluar aquella a la que accedan.

El IV Informe SEIS no trata de la practica médica y otras profesiones sanitarias
a través de Internet, aunque en el capitulo correspondiente se revisa cudl es la situa-
cion legal en nuestro paifs sobre estas cuestiones.

La SEIS considera que las opiniones que se presentan en el estudio son contrasta-
das e independientes, y que las recomendaciones se demostrardn eficaces para conse-
guir uno de los grandes objetivos de nuestra Sociedad “ la utilizacién de las tecnolo-
gfas de la informacién y las comunicaciones para mejorar la salud de los ciudadanos™.

En nombre de la SEIS quiero agradecer la dedicacién y esfuerzo del
Coordinador de INFORMES SEIS, Javier Carnicero, y de todos los expertos par-
ticipantes en esta edicion.

La SEIS también quiere mostrar su gratitud al apoyo, ya tradicional, del
Departamento de Salud del Gobierno de Navarra y del Fondo de Investigaciones
Sanitarias, asi como de la Fundacién Vodafone, sin cuyo respaldo no hubiera podi-
do llevarse a cabo esta actividad.

Luciano Saéz Ayerra
Presidente de la Sociedad Espafiola de Informatica de la Salud






PROLOGO

La utilizacién masiva de las tecnologias de la informacién y las comunicacio-
nes, y en especial, los moviles, estdn cambiando completamente la forma de ofre-
cer los servicios de salud al ciudadano. La comunicacion médico-enfermo, inde-
pendientemente del lugar donde estd cada uno, y la posibilidad de romper la simul-
taneidad del acto médico mediante la utilizaciéon de espacios web, mensajeria. ..,
proporcionan otro nuevo sistema para incrementar la eficacia.

Si ademds aprovechamos todas estas tecnologias para, sin pérdida de eficacia,
reducir las estancias hospitalarias y vigilar al paciente desde su domicilio, esté
donde esté, habremos logrado también , ademds de un ahorro de costes, una nor-
malizacién de la vida de los pacientes, devolviéndoles cuanto antes a su entorno.

Todavia es pronto para ofrecer resultados masivos de estas experiencias, sin
embargo, ya hay algunas muy esperanzadoras. La reciente tecnologia de la movi-
lidad ha cambiado una necesidad vital y los dispositivos moviles que uno lleva en
el bolsillo se van a utilizar, cada vez mds, en aplicaciones de transmisién de datos
personales, comunicaciones a través de Internet, localizacién, y todo aquello que
represente una mejora en la calidad de la vida y, por supuesto, en la salud.

La Fundacién Vodafone trabaja, desde su nacimiento, en estrecha colaboracién
con el Sistema Nacional de Salud, y en especial, con el Instituto de Salud Carlos
III, con el que ha desarrollado programas y experiencias que pueden ser extendi-
das a toda la sociedad.

Los métodos para la mejora de los servicios a enfermos cronicos, prevencién
del envejecimiento, hospitalizacién domiciliaria en los programas AIRMED-con
soluciones innovadoras en problemas tan importantes como la apnea del suefio-y
la buena acogida por parte de los pacientes de los procesos a través de comunica-
ciones mdviles, nos hacen pensar que estamos en un buen camino para mejorar la
relacién médico-enfermo en procesos continuados o a largo plazo.

Hemos visto que el desarrollo de protocolos a través de mensajeria corta tipo
wap incrementa la comunicacion y la tranquilidad del paciente, asi como la infor-
macién al médico, lo que reduce drasticamente el nimero de visitas a los centros
de salud.



Desde nuestra institucion vamos a seguir por este camino, y sin duda junto a la
SEIS lograremos una mayor difusion del conocimiento de cémo las nuevas tecno-
logias de la comunicacién facilitan la relacién entre médico y paciente.

Rafael Lamas Cederron
Director Técnico Fundacion Vodafone
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Luces y sombras de la informacién de salud en Internet (Resumen)

INTRODUCCION Y OBJETIVOS DEL INFORME

Introduccion

El envejecimiento de la poblacidn, las nuevas tecnologias sanitarias y las mayo-
res expectativas de los ciudadanos hacen previsible un aumento de la demanda de
los servicios sanitarios. Los servicios sanitarios publicos y privados hacen cada vez
mds énfasis en los programas de autocuidados, que incluyen mds informacién y for-
macién sobre aspectos de salud.

La mayor facilidad de acceso a las nuevas tecnologias de la informacién y de
las comunicaciones, unida a los factores anteriores, hace que la bisqueda de
Informacion de Salud (IS) en Internet sea un fendmeno creciente. Este aumento de
la busqueda de IS en Internet tiene ventajas indudables para los usuarios, pero tam-
bién riesgos debidos a la posible mala calidad de la informacién, fraudes y falta de
respeto a la intimidad de las personas u otros derechos de los usuarios.

El IV Informe SEIS revisa la situacion desde la perspectiva de los principales
agentes implicados, facilitando criterios de actuacién que permitan convertir la uti-
lizacion de Internet en una oportunidad para mejorar la calidad de la atencién que
reciben los pacientes, asi como la informacién y servicios que reciben todos los
usuarios del sistema sanitario.

Perspectivas de los agentes implicados

Existen varios agentes implicados en la creacién, publicacion y utilizacién de
IS en Internet.

— Los proveedores de informacién sanitaria que son los responsables de la
informacién y servicios que prestan.

*  El resumen del IV Informe SEIS “Luces y sombras de la informacién de salud en Internet” ha sido
redactado por Javier Carnicero a partir de los trabajos de Fernando Martin, Javier Carnicero, Carlos
Gonzdlez, Arturo Louro, Joaquin Serrano, Marcial Garcia, Pilar Cabodevilla, Asuncién Ruesta,
Ifaki Lorente y Alberto Andérez.
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Javier Carnicero Giménez de Azcdrate

— Los pacientes y consumidores, que estdn preocupados por la calidad de la
informacion sanitaria online, recelosos de la ética de muchos de los sitios de
Internet dedicados a salud, inseguros sobre la proteccién legal de sus datos
sanitarios y confusos sobre quién deberia regular la informacién sanitaria en
Internet.

— Los profesionales sanitarios que tienen reticencias a la utilizacion de los nue-
vos medios, por su desconfianza en la seguridad de las comunicaciones,
miedo a malos usos y denuncias, y escasez de buenos recursos de IS hacia los
que orientar a sus pacientes.

— Los técnicos, que tienen la responsabilidad de garantizar la facilidad de uso,
accesibilidad, seguridad, precisiéon y confidencialidad.
Peculiaridades de Internet
Internet es un nuevo medio de comunicacién cuyas caracteristicas son:
— Interactividad con los usuarios.
— Personalizacién de la relacion con los consumidores.
— Facilidad de publicacion de contenidos.
— Comodidad y simplicidad para actualizar los contenidos.

Estas caracteristicas presentan ventajas indudables, pero también riesgos cuan-
do se facilita IS de calidad inadecuada o incluso peligrosa para el usuario.

Calidad de la informacion sanitaria en Internet

Los estudios publicados sobre la calidad de la IS en Internet concluyen que los
buscadores tienen una eficiencia moderada en el caso de la IS, con gran variabili-
dad entre ellos y ademads son utilizados incorrectamente 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 otra parte, la informacién sanitaria disponible en la red es
incompleta, sobre todo las pdginas en espafiol.

Las grandes instituciones sanitarias, los hospitales, servicios de salud, que seri-
an proveedores muy solventes, ofrecen unos servicios e IS en Internet todavia muy
incompletos.

Existe una profusion de métodos para evaluar la calidad de la IS, que han fra-
casado en su mayorfa, en parte debido a la gran variabilidad que presenta la IS. Por
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Luces y sombras de la informacién de salud en Internet (Resumen)

otra parte, los usuarios, como ya se ha indicado, no tienen en cuenta los sellos de
calidad. Por ello una de las soluciones que se proponen es la formacion de los pro-
ductores de contenidos.

Tendencias de los agentes implicados

Los pacientes tendrdn que aprender a ser criticos. De la misma manera que son
criticos con los medios de comunicaciéon convencionales, valorando la calidad y
credibilidad de la informacion que reciben, tendran que ser criticos con la informa-
cién y servicios que reciban a través de Internet.

Los médicos y otros profesionales sanitarios desempefiardn un nuevo papel de
mediadores entre sus pacientes y la IS en Internet, aconsejando y orientando a sus
pacientes, indicando a qué pdginas pueden recurrir y ayuddndoles a interpretar lo
que han leido.

Los proveedores de servicios tendran el reto de identificar a sus consumidores
y sus necesidades, para facilitarles la IS que precisen con la adecuada calidad.

Cobrardn mayor importancia las herramientas basadas en el conocimiento que
permitan a pacientes y profesionales localizar la IS fiable y pertinente en cada caso.

Objetivos del Informe

El IV Informe SEIS tiene como objetivo analizar desde diferentes puntos de
vista qué cuestiones son las que deben plantearse los profesionales del sistema sani-
tario, proveedores de contenidos, gestores de portales sanitarios, pacientes, y todos
los interesados, tanto para suministrar informacién a través de Internet como para
utilizarla.

Después de la introduccién, en la que se hace una revisién general del tema, en
el segundo capitulo se revisa el portal sanitario, los servicios que ofrece, su finan-
ciacion y los criterios para evaluar la calidad de un portal sanitario.

A continuacion se revisa la calidad de la IS en Internet, la calidad de las web
sanitarias y los sistemas de acreditacion.

La provisién de informacién y servicios en Internet por un profesional sanita-
rio, los cambios en la relacién médico paciente que esto supone, y las consultas
médicas online también se revisan en el tercer capitulo del informe.

El cuarto capitulo trata sobre la experiencia de usuario en Internet, la imagen
corporativa, la estructura de la informacién y modelo de navegacion, los sistemas
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Javier Carnicero Giménez de Azcdrate

de busqueda y la linea editorial. En este capitulo se marcan algunas pautas para
satisfacer las expectativas de los usuarios de Internet.

El siguiente capitulo facilita recomendaciones précticas a los usuarios para una
adecuada utilizacién de Internet: criterios para elegir un sitio web, la estructura y
navegabilidad, y los contenidos.

El sexto capitulo del informe revisa las normas legales que son de aplicacién en
nuestro pafs para la prestacion de servicios sanitarios en la red, que son las mismas
que cuando estos servicios se prestan por canales convencionales.

El 18 de junio de 2002 un grupo de expertos discutié los trabajos con sus auto-
res y acordd las conclusiones y recomendaciones con las que termina el IV Informe
SEIS “Luces y sombras de la informacién de salud en Internet”.

EL PORTAL SANITARIO

Concepto de portal sanitario

Un portal es un punto de entrada o puerta de acceso a la Red que facilita un con-
junto de servicios y localizacién de informacién util. Un portal sanitario es aquél
cuyo contenido esté relacionado con la salud y la sanidad.

Los destinatarios de un portal sanitario pueden ser profesionales, o consumido-
res y pacientes. Los portales pueden ser horizontales, cuando facilitan informacién
general, y verticales, cuando esa informacion es especializada.

Servicios del portal

Los servicios que ofrece un portal sanitario a los profesionales son:

— Informacién cientifica, que es el mds utilizado, con acceso a las bases de
datos bibliogréficas.

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

— Novedades, alertas, foros y listas de distribucion.
— Formacion.
— Comercio electrénico.

Los servicios que se ofrecen habitualmente a los consumidores y pacientes son
la informacién, gestién, monitorizacion y telemedicina.
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Luces y sombras de la informacién de salud en Internet (Resumen)

Los servicios que se ofrecen a los pacientes deben garantizar:

— Confidencialidad

— No reemplazar la relacién médico-paciente.

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

— Ofrecer informacion que esté basada en pruebas cientificas (la mejor eviden-
cia disponible)

— La informacidén 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 los contenidos, que deben elaborar-
se en funcion de los usuarios del portal. Por eso resulta tan importante la identifi-
cacion de los temas de interés. Los contenidos deben estar sometidos a un sistema
de evaluacion y propuestas de mejora, y se les deben incorporar enlaces que supon-
gan valor afadido a la informacién que se ofrece.

Financiacion

La financiacién de un portal habitualmente proviene de dos fuentes: la publici-
dad y el cobro a los usuarios por los servicios prestados. Las dos fuentes de finan-
ciacién son muy dependientes de la fidelidad de los usuarios, y ésta de la calidad
de los contenidos.

Criterios para evaluar la calidad de los portales

Existen varios criterios genéricos que orientan sobre la calidad de la IS y servi-
cios que ofrecen los portales, entre ellos deben citarse 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 seleccion de contenidos y garantia de la calidad de los
enlaces.

— Accesibilidad. Facilidad de navegacion.
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Javier Carnicero Giménez de Azcdrate

LA CALIDAD DE LA INFORMACION DE SALUD EN INTERNET

Criterios profesionales de calidad de un sitio web

Los criterios de calidad de un sitio web son muy similares a los que se utilizan
para las revistas cientificas y que se resumen a continuacion:

— Dénde estd publicada la informacién. Si se trata de una revista cientifica, una
pagina de una sociedad profesional, institucional o comercial.

— Identificacién del proveedor o responsable de la web.

— Aviso legal que describa el propésito, ambito, autoria, actualizacién y limita-
ciones de la informacién.

— Objetivos y propésito de la web.

— Identificacion de responsables de cada seccién y forma de ponerse en contac-
to con ellos.

— Definicion del perfil de visitantes, que permita adecuar los contenidos.
— Descripcién del proceso de revision y adaptacion.

— Fecha de actualizacion de la web.

— Autorfa: Identificacidn, titulaciéon y demds credenciales de los autores.
— Identificacion de las fuentes de informacion, citas y referencias.

— Rigor cientifico: Precision de la informacion, jerarquia de la evidencia, adap-
tacion al publico al que va destinado, posibles sesgos, indicacién de las omi-
siones, referencias.

— Facilidad de acceso a la informacién que incluye la navegacion, clasificacion
de la informacién y sistemas de busqueda.

Aspectos econémicos que influyen o pueden influir en la calidad:
— La publicidad debe estar separada de los contenidos.
— Los patrocinios y publicidad no deben influir en la informacién suministrada.

— La publicidad debe cumplir las normas de ética y no ofrecer productos o
informacién engafosos o peligrosos.

— Los patrocinios deben hacerse constar de forma visible, indicarse los posibles
conflictos de intereses y sefializar claramente las dreas restringidas o de pago.
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Luces y sombras de la informacién de salud en Internet (Resumen)

Aspectos legales:

Los sitios web deben cumplir la legislacion en materia de seguridad y confi-
dencialidad, titulacién, informacidn al usuario, y venta de productos y servicios del
pais de origen.

La calidad de las web sanitarias

Los estudios revisados indican que la mitad de las web no cumplen los requisi-
tos minimos de calidad exigibles por las guias de practica clinica. Tampoco existe
correlacion entre los criterios estandar de calidad y la calidad real de la informacién
de las webs. Los criterios estdndar se refieren a identificacién del autor, fuentes,
actualizacion etc.

Encontrar IS de calidad en Internet sigue siendo dificil. Se precisa reducir el nivel
de conocimientos necesarios para entender la informacién sobre salud, ensefiar a los
pacientes a buscar y encontrar informacién en Internet, evaluar paginas web siendo cri-
ticos, protegerse del fraude y hacer llegar a su médico la informacién encontrada.

Hay que resaltar que se han detectado situaciones de peligro en Internet debidas a:
— Barreras en el lenguaje y complejidad de la informacion.

— Audiencia y contexto inadecuados.

— Productos o servicios no disponibles en la zona de residencia del paciente.
— Dificultad para interpretar datos cientificos.

— Exactitud y vigencia de la informacion.

— Sesgos o distorsiones de la fuente y de la informacién suministrada.

Sistemas de acreditacion

Los sistemas de acreditacion o evaluacion de las paginas web de salud pueden
clasificarse en los siguientes:

— Cdbdigos de conducta o ética. Es una lista de compromisos éticos o de calidad
que el proveedor estd dispuesto a cumplir.

— Certificacion por terceros. Un evaluador analiza el cumplimiento de un con-
junto de estandares.

— Evaluacién basada en herramientas. Cuestionarios que, una vez cumplimen-
tados, ofrecen los atributos de calidad de una pdgina web.
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El control de calidad depende de la educacién de los usuarios, la promocién de la
autorregulacion de los proveedores de informacion, disponer de agentes independien-
tes que evalden, y de que se sancionen las informaciones fraudulentas o peligrosas.

No se dispone de pruebas firmes sobre la validez de los distintos sistemas de
acreditacion, pero los estudios analizados sugieren que aproximadamente la mitad
de las web cumple los c6digos de conducta mas 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

El profesional que facilita informacién y servicios a través de Internet debe
tener en cuenta algunas precauciones, motivadas por el medio del que se trata, ade-
mads de aquellas generales para el ejercicio de la profesion que deben adoptarse con
independencia del medio, como estar titulado, registrarse en la organizacién profe-
sional correspondiente o contratar una pdliza de seguro de responsabilidad civil.

Un riesgo importante en Internet es el del intrusismo y los “cibercuranderos”,
pero esta situacion ya se presenta con los medios de comunicacién habituales.

Los aspectos de mayor trascendencia en la provisién de informacién y servicios
en Internet son los cambios que se producen en la relacién médico-paciente y las con-
diciones que deberian tenerse en cuenta para la practica de las consultas virtuales.

Cambios en la relaciéon médico paciente

La relacién médico-paciente tiende a transformarse hacia un modelo de decision
compartida. Esta situacion puede verse favorecida por la difusion de IS en Internet
por su fécil difusién, accesibilidad y personalizacién, pero también pueden aparecer
dificultades o barreras en esa relacion debido a factores como los siguientes:

— Acceso equitativo a la informacion.

— Desequilibrio entre el nivel de conocimientos del paciente y la informacién
proporcionada.

— Gran variabilidad en la calidad de la informacion.
— Posibles intereses comerciales que influyan en el contenido.

— Preservacion incierta de la confidencialidad.
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El médico debe aconsejar a sus pacientes que compartan con €l la informacién y
que se muestren prudentes ante informaciones sorprendentes o de fuentes poco fiables.
En realidad, las medidas de precaucién que deben aconsejarse son las mismas que ante
un medio de comunicacion convencional: valorar la fuente, la actualizacidn, autoria. ..

Consultas médicas virtuales online

Se considera que es aceptable la consulta a través del correo electrénico de un
paciente ya conocido y debidamente identificado, cuando este la hace a su médico.

Las consultas a personas desconocidas, en ausencia de una relacion médico-
paciente preexistente, a través de correo electrénico, chat, foros... requieren una
actuacion prudente. Se considera que esta no es una relacion médico-paciente en
sentido estricto, por lo que no es aconsejable establecer diagnésticos o prescribir
tratamientos a pacientes desconocidos.

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

Experiencia de usuario

La experiencia de usuario resume todo el conjunto de percepciones que los
usuarios acumulan durante la visita a un sitio web. Es el marco a través del cual
queda definida la creatividad, estructura de contenidos, el modelo de navegacion,
la linea editorial y el etiquetado o rotulacion de todas las posibles paginas web de-
sarrolladas. El disefio adecuado de la experiencia de usuario es un factor de éxito
en cualquier iniciativa en la web.

Las acciones que determinan ese éxito son las siguientes:
— Facilitar al usuario su relacién con la entidad promotora del sitio web.

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

— Racionalizar los recursos empleados en cada iniciativa.

— Romper con las principales barreras de comunicacion.

Imagen corporativa

La imagen corporativa mantiene la identidad visual entre los diferentes niveles
de un sitio web y o entre pdginas diferentes. Una imagen corporativa fuerte no se
nutre de paginas iguales, uniformadas, sino de un mensaje visual inequivoco, con-
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sistente en todo el sitio web, y de la comunicacion efectiva de los valores y atribu-
tos de la identidad.

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 contexto del lugar en el que
se encuentra. Los contenidos deben organizarse desde el punto de vista del perfil del
usuario y de las comunidades de intereses, y no en funcién de la entidad promotora.

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

— El acceso a los contenidos mds frecuentes debe ser sencillo y rdpido.
— Debe haber diferentes accesos a un mismo contenido.
— Debe existir la posibilidad de saltar niveles.

— La navegacion ha de ser natural, apoyada en narrativas metaféricas cuando
sea posible.

— La navegacion ha de ser intuitiva y consistente.

— Deben existir diferentes ayudas a lo largo de la navegacion.

Sistema de busqueda

El sistema de bisqueda debe ser una ruta de navegacion alternativa para encon-
trar informacién en un sitio web, no una solucién a un modelo de navegacion dise-
fnado de forma incorrecta. Al disefiar un sistema de buisqueda se deben centrar los
esfuerzos en prever las necesidades que tendran los usuarios y asegurarse que el sis-
tema las satisfard.

Las variables que deben tenerse en cuenta para disefiar una interfaz de bisque-
da son las siguientes:

— El grado de aptitud que tienen los usuarios.

— La clase de informacién que quieren los usuarios.
— El tipo de informacién que buscan.

— Cudnta informacién se busca.

— Coémo debe ser la pagina de resultados.
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Linea editorial

La calidad de la linea editorial se determina por la sencillez del lenguaje, su for-
mato y la adaptacién de ambos al grupo al que se dirigen.

El etiquetado o rotulacién es la forma mas evidente de mostrar al usuario con
claridad los sistemas de organizacion de la informacion y de navegacion. Deben
mantener la coherencia a lo largo de todo el sitio web de tal manera que un rétulo
identifique siempre el mismo contenido o acceso.

En conclusion debe establecerse cudl es el publico objetivo del sitio web y pro-
ponerse satisfacer sus expectativas acomodando a ese objetivo la estructura de la
informacién, el modelo de navegacion, los sistemas de bisqueda, el etiquetado y la
linea editorial.

LOS PACIENTES Y LAS WEB DE SALUD. RECOMENDACIONES PARA
UNA ADECUADA UTILIZACION DE INTERNET

El acceso a las web que facilitan IS, que es cada vez mds frecuente, tiene ven-
tajas y riesgos que se resumen a continuacion.

Ventajas de Internet

Internet pone a disposicion del usuario mucha IS que este precisa complemen-
tando y enriqueciendo la obtenida por otros medios.

La red también es un nuevo y eficaz medio para acceder al sistema sanitario.
El correo electrénico tiene un gran potencial para contribuir a estrechar la rela-
cién médico-paciente.
Riesgos

Los pacientes tienen el temor a que las nuevas tecnologias puedan sustituir a las
consultas y atencion presencial.

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

Algunos criterios para elegir un sitio web

Entre los criterios que la prudencia aconseja para elegir un sitio web con IS pue-
den citarse los siguientes:

— Conceder prioridad a las web institucionales, de pacientes y de profesionales.
Hay que destacar las web de asociaciones de pacientes, los de sociedades
cientificas profesionales y los enlaces que aparecen en esas web.
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— Acudir a web que estén en un idioma que conozcamos correctamente y cul-
turalmente cercanos.

— Son mds aconsejables los sitios web que propongan formacién, educacién
para la salud y que permitan interaccion.

Estructura y navegabilidad

Los sitios web deben tener una estructura de la informacidn clara que permita
localizar con facilidad lo que se busca. Cada pédgina debe contar con un mend o
enlace a la pagina principal.

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

Hay que evitar las paginas con excesos multimedia, que entorpecen la navega-
cion, asi como los excesos publicitarios.

Los usuarios agradecen las paginas que permiten la descarga de documentos, o
la impresion facil de los textos que se quieran leer con mds detenimiento.

Contenidos

Seria deseable que la IS que suministran las web estuviera clasificada de menor
a mayor complejidad, de forma que se facilitara la adecuacién de la informacién a
la formacién o conocimientos del lector.

Los lectores deben ser criticos con lo que leen teniendo en cuenta cuestiones
como la autoria, brevedad, originalidad de la informacidn, cita de las fuentes y
fecha de actualizacion. Es conveniente el aviso de a quién se dirige la informacidn:
profesionales, grupos de pacientes o publico en general.

Se debe recordar que la informacién y servicios que se recibe de Internet o de
cualquier medio de comunicacion no debe sustituir el contacto y la relacion con el
equipo médico de referencia.

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 ordenamiento juridico en su conjunto no admite lagunas, en la
medida en que el mismo se integra también por normas y fuentes de cardcter suple-
torio que permiten la resolucién de cualquier conflicto juridico. En la prestacién de
servicios sanitarios a través de Internet son de aplicacién las mismas normas que
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cuando esos servicios se prestan por medios convencionales, como la Ley General
de Sanidad, la del Medicamento y la Ley Organica de Proteccion de Datos, ademds
de la normativa sobre firma electrénica.

Titulacion y registro

La prestacion de servicios sanitarios a través de medios electrénicos queda suje-
ta a las mismas condiciones y requisitos exigidos por las normas que regulan este
sector de actividad, como la titulacién profesional y la autorizacion previa para el
funcionamiento de centros y establecimientos sanitarios.

Sanciones e intervencion administrativa

Las disposiciones de cardcter sancionador previstas en la legislacion sanitaria,
y especificamente en la Ley General de Sanidad y en la Ley del Medicamento,
resultan de aplicacion a las actividades desarrolladas en este dmbito a través de
medios electrénicos.

Los servicios sanitarios prestados a través de Internet que no cuenten con las
previas autorizaciones o registros sanitarios preceptivos pueden ser objeto de clau-
sura o suspension por parte de la autoridad sanitaria, sin que dichas medidas revis-
tan cardcter de sancion.

La legislacion sanitaria contempla la facultad de intervencién administrativa
sobre las actividades sanitarias en supuestos de repercusion excepcional y negativa
sobre la salud de los ciudadanos.

Contratacion electronica y publicidad

La contratacion electrénica de bienes y servicios se rige por las normas civiles
y mercantiles sobre contratos y régimen juridico de las obligaciones.

La regulacién legal en materia de publicidad, y especificamente la prevision de
los supuestos de publicidad ilicita, resulta de aplicacién a la publicidad desarrolla-
da a través de Internet.

Firma electrénica

La firma electrénica avanzada basada en un certificado reconocido tiene idénti-
co valor que la firma manuscrita en los documentos consignados en papel.
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Medicamentos y farmacias

La regulacién en materia de medicamentos y farmacias es de aplicacioén obliga-
da, con independencia del medio electrénico empleado, en aspectos tales como las
condiciones y requisitos de suministro de medicamentos a través de laboratorios,
importadores y mayoristas, la dispensacién a través de oficinas de farmacia previa
prescripcion en receta, y las normas sobre publicidad de medicamentos.

Proteccion del usuario. Derecho a la informacion y proteccion de datos.
Reparacion de dafios

El desarrollo de actividades y servicios sanitarios a través de Internet debe res-
petar el régimen general de derechos reconocidos al usuario por la legislacién sani-
taria.

En la prestacion de servicios sanitarios a través de Internet es preciso tener en
cuenta el derecho del usuario a la informacién sobre los servicios sanitarios a los
que puede acceder y sobre los requisitos necesarios para su uso, proclamado por la
Ley General de Sanidad respecto de los servicios sanitarios publicos, pero exigible
en términos andlogos para los de cardcter privado, en virtud de las normas aplica-
bles en materia de contratacion de bienes y servicios.

La prestacion de servicios sanitarios a través de Internet debe respetar, asimis-
mo, el derecho del usuario a la informacién completa, continuada y en términos
comprensibles sobre el proceso asistencial.

La normativa sanitaria y la legislacién sobre proteccién de datos de cardcter
personal autorizan el acceso a la informacién clinica para los profesionales impli-
cados en el proceso asistencial, asi como en situaciones de urgencia, por razones de
interés cientifico y para la realizacién de estudios epidemioldgicos.

La proteccion de la confidencialidad de la informacién sanitaria se articula, con
independencia del medio convencional o electrénico empleado, a través de la legis-
lacién penal, de la normativa civil sobre proteccion de la intimidad personal y fami-
liar, y de la regulacién en materia de proteccion de datos de cardcter personal.

La proteccién del usuario frente a los dafios o perjuicios causados por los pres-
tadores de servicios de la sociedad de la informacién queda sujeta al régimen gene-
ral de responsabilidad patrimonial de la Administracion, en el caso de servicios
publicos prestados a través de medios electrénicos, y a las normas sobre responsa-
bilidad civil y penal, especialmente en materia de proteccion de consumidores y
usuarios, en el caso de dafios causados por particulares.
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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.
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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
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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).
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— 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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EL PORTAL SANITARIO. CARACTERISTICAS GENERALES

Concepto de portal

Podemos definir un portal como un punto de entrada o puerta de inicio a la Red
que facilita un conjunto de servicios y localizacion de informacién ttil. Los usua-
rios de los recursos y servicios en la Red, tienden a dirigirse a sedes que de mane-
ra rapida satisfagan sus necesidades. En la medida que los buscadores de indice no
colmen sus expectativas, o los motores de buisqueda recuperen un elevado nimero
de resultados y, por lo tanto, se vean obligados a invertir mucho tiempo en la loca-
lizacién de informacion, los usuarios prefieren dirigirse a una sede que le presente
la informacidén y recursos de una manera estructurada, que disponga de servicios,
que les ayude a tomar decisiones, a buscar informacion, en definitiva, que les sirva
en su practica diaria. Actualmente puede resultar dificil diferenciar un portal de un
buscador. Un Portal Sanitario (PS) es una sede web cuyo contenido estd relaciona-
do con la salud y la sanidad. Muchas sedes de sociedades cientificas, incluso de
revistas, han ido evolucionando hasta convertirse en verdaderas paginas de inicio
para la comunidad de sus usuarios, aunque de un portal sanitario no sélo se espera
que sea un punto para acceder a Internet, sino que les proporcione servicios y que
les permita localizar la informacion.

Los portales sanitarios han ido evolucionando hacia portales especializados,
que de manera detallada y extensa analizan los contenidos de una especialidad.

Los PS generales suelen ofertar la posibilidad de personalizarse. El usuario
determina su especialidad, posteriormente al identificarlo mediante una cookie, el
portal se comporta como uno especializado.

Caracteristicas de un Portal Sanitario
Sus caracteristicas y contenidos son muy variados, pueden ofrecer:

— Directorios de enlaces —previamente evaluados o no— a recursos de informa-
cién sanitaria.

— Buscadores generales o especializados de informacidn.

— Informacion sobre enfermedades, procesos o especialidades.
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— Directorios de centros sanitarios, profesionales, instituciones.

— Revistas y libros electrénicos profesionales.

— Noticias y novedades médicas.

— Formacién médica continuada.

— Educacién sanitaria: consejos de salud, revistas.

— Servicios interactivos: foros y listas de discusion, chats, encuestas.

— Informacién sobre congresos y otras actividades profesionales.

— Servicios de alerta bibliografica o difusion selectiva de la informacidn.

— Comercio electrénico: servicios de segunda opinién médica, venta de pro-
ductos sanitarios.

— Servicios y aplicaciones de telemedicina.
Clasificacion de los portales

Tipologia

De forma genérica, los portales se dividen en: Horizontales o Generales y
Verticales o Especializados. Los Horizontales ofrecen informacién general, por lo
tanto suelen dirigirse al gran publico. Sus contenidos estdn enfocados a un usuario
estdndar. Los Verticales son portales especializados en determinados temas.
Pretenden satisfacer las necesidades de informacién de una disciplina concreta,
entre los que se encuentran los Portales Sanitarios, objeto de nuestro estudio.

Destinatarios

Los destinatarios o usuarios de los PS pueden ser profesionales y consumido-
res/pacientes.

Los PS dirigidos a profesionales, suelen disponer de una amplia gama de utili-
dades, que van desde ofrecer acceso a informacién de tipo cientifico (Medline,
guias de préctica clinica, revistas y libros electrénicos...), acceso a listas y foros de
discusién, seccién de novedades y alertas bibliogréficas, servicios de compra, for-
macién continuada, informacién personalizada, etc.

El servicio mds ampliamente demandado por los profesionales, es la bisqueda
de informacion. Esta informacidn, como viene siendo habitual, influye en su com-
portamiento, ya sea para efectuar un diagndstico, en la solicitud de pruebas o pres-
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cripcién de medicamentos; para ello, disponer de informacién de calidad y accesi-
ble resulta imprescindible, por lo tanto hay que llevar estos recursos de informacién
hasta los puntos de decision: la consulta. Igualmente, la implantacién de estos sis-
temas en los puestos de decision, permitiria mejorar la comunicacién interna y
externa de los sistemas sanitarios, asi como desarrollar programas para la forma-
cion continuada de los profesionales sanitarios.

Los PS dirigidos a pacientes/ciudadanos, permiten localizar informacién de
manera facil y comprensiva sobre prevencién o manejo de enfermedades, educa-
cion, acceder a productos para la salud, servicios de salud, que incluyen asesoria o
consejo personalizado, atencién médica, listas de correos, chats, boletines electrd-
nicos, etc.

Los contenidos de esta informacién, pueden provenir de sectores muy diferen-
tes, desde las paginas de asociaciones de pacientes, grupos de autoayuda, asocia-
ciones profesionales, gubernamentales o institucionales, comerciales, etc.

Las paginas que orienten sus contenidos al ciudadano o al paciente, deben pro-
porcionar contenidos de alta calidad y proteger la privacidad de sus usuarios.

Uno de los principales temas de debate, es la calidad de esta informacion, o la
utilizacién que algunas empresas puedan realizar para crear entre los pacientes un
determinado estado de opinién sobre ciertos farmacos, solicitud de pruebas, etc.
Las sociedades cientificas y los sistemas sanitarios, para garantizar unos conteni-
dos fiables, de calidad y comprensibles, deben asumir un papel activo sobre la
informacién dirigida al ciudadano/paciente, que promueva la elaboracién de infor-
maciodn ttil para los ciudadanos. Iniciativas como las promovidas por el National
Institutes of Health (NIH), como MEDLINEplus, contienen informacién sobre edu-
cacion sanitaria, enfermedades, directorios de hospitales y médicos. Hay que des-
tacar la informacion traducida al espafiol para facilitar su difusion entre ciudadanos
de habla hispana. En esta misma linea, resaltar iniciativas como NOAH sustentada
por la Universidad de Nueva York, Academia de Medicina y Biblioteca Publica de
esta misma ciudad. También la Red, en el mundo anglosajén, es un instrumento
para la captacién de participantes para los ensayos clinicos (www.clinical.gov).
Asociaciones cientificas, como la American Medical Association (AMA), dispone
de amplia informacién dirigida al paciente, ademds de ofrecer la posibilidad de
contactar con los hospitales y médicos. En esta misma linea también encontramos
paginas de hospitales, como la Clinica Mayo, que ademads de presentar informacién
sobre enfermedades, ofrece la posibilidad de plantear dudas a los especialistas.
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Origen

Los PS pueden estar promovidos por instituciones oficiales, sociedades cienti-
ficas o comerciales, o bien tratarse de iniciativas particulares. Muchas de estas
paginas han ido evolucionando desde paginas de inicio sin apenas contenido, hasta
convertirse en verdaderos portales.

Institucionales

Proporcionan, fundamentalmente, informacién de la instituciéon u organismo al
que pertenece: Ministerios, Consejerias de Salud, Hospitales, Academias, Colegios
Profesionales. En nuestro entorno la mayoria de los PS se han limitado a facilitar
informacién institucional, apenas han incorporado informacién dirigida al pacien-
te/consumidor. En el mundo anglosajon, los portales institucionales han alcanzado
un importante desarrollo, destacando los servicios dirigidos a los profesionales y
pacientes. Sefialar las iniciativas desarrolladas por el NIH norteamericano, con sus
institutos o la National Library of Medicine. O bien el National Health Service bri-
tdnico (NHS), que facilita informacion acreditada, promueve estilos de vida salu-
dables, o bien facilita el acceso a las prestaciones sanitarias a través de servicios en
linea. El acceso a la informacidn cientifica, lo estd promoviendo a través de la
National electronic Library for Health (NeLH), en la que se facilita la consulta de
recursos de calidad contrastada, como el Clinical Evidence entre otros.

Sociedades Cientificas

Su contenido estd dirigido a los miembros de dicha sociedad. Una tendencia
generalizada de las sedes de las sociedades, es que acaben convirtiéndose en ver-
daderos portales para sus miembros, de ahi la amplitud de servicios y recursos que
en muchas ocasiones estdn disponibles a través de sus pdginas. Facilitan acceso a
informacién cientifica, formacién continuada, foros y listas de distribucién, servi-
cios de alerta bibliografica, etc. En Espafia, la gran mayoria no disponen de infor-
macion dirigida al ciudadano o grupos de pacientes. No es el caso de las paginas de
las sociedades americanas, que suelen contar con una amplia seccion dirigida al
paciente/ciudadano. Algunos de estos portales, desarrollaron importantes presta-
ciones, como acceso a textos completos de revistas, bases de datos, libros electré-
nicos. Muchas de ellas tienen disponibles los textos completos de sus gufas de prac-
tica clinica; es el caso de Infobase de la Canadian Medical Association (CMA), o
de la Sociedad Espafiola de Cardiologia en Espafia, que confieren a sus paginas un
importante valor afiadido.
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Comerciales

El interés que el tema de la sanidad despierta en la poblacién y consumidores,
atrajo la atencién de diversos sectores que han realizado importantes inversiones en
los portales sanitarios. La caracteristica comtn es que buscan rentabilidad econé-
mica. Las actividades de estas empresas son muy variadas, abarcan desde la
Industria farmacéutica; Empresas de biotecnologia; Compaiifas aseguradoras, hasta
Grupos editoriales, etc., siendo los mds representativos la Industria farmacéutica y
los Grupos editoriales.

Industria Farmacéutica

La industria farmacéutica apostd por portales dirigidos a profesionales o pacien-
tes, o bien por ofrecer informacion exclusiva de sus productos. Los primeros sue-
len suscitar cierto rechazo entre los profesionales, por entender que puede produ-
cirse un conflicto de intereses.

Internet es un lugar adecuado para que la industria dé a conocer sus productos,
ya sean fadrmacos o nuevas tecnologias. Los profesionales visitan estas paginas para
tener un mejor conocimiento de los productos, o sus lineas de investigacidn.
También pueden incluir informacién dirigida a pacientes relacionados con las lineas
de investigacion de sus productos.

Grupos editoriales o medios de comunicacion

Los grupos editoriales han sido tradicionalmente los grandes proveedores de
informacién. Al disponer de contenidos, de un buen conocimiento del mercado y
usuarios, les ha permitido situarse en un buen punto de partida. Muchas de las edi-
toriales han incorporado su oferta editorial en la Red, incluso algunas la han desa-
rrollado. Destacan por una amplia oferta de contenidos y servicios. Suelen estar
destinados a los profesionales como a los consumidores/pacientes. Podemos decir
que los PS provenientes de los grandes grupos editoriales o de medios de comuni-
cacion, son los mas desarrollados e importantes en la Red.

Determinados periddicos o revistas, se han convertido en importantes recursos
de comunicacién y divulgacién cientifica, evolucionando en sus ediciones en
Internet hacia importantes PS, convirtiéndose en lideres de audiencia en Internet,
como es el caso de Diario Médico o el grupo Doyma en nuestro entorno, que diri-
gen sus contenidos hacia profesionales.

Otros grandes grupos —como Prisa (Canal Salud)— enfocan sus contenidos prin-
cipalmente a consumidores, que abarcan desde temas de divulgacién sanitaria y
comercio electrénico, a consultas interactivas, etc. E1l Mundo, con el Mundo Salud,

61



Carlos Gonzdlez Guitidn, Arturo Louro Gonzdlez y Joaquin Serrano Pefia

centrado en noticias médicas, edita un suplemento de una estupenda calidad, y
Medscape, éste dltimo una adaptacién de un gran modelo norteamericano, enfoca-
do a profesionales y consumidores. Falta ver si este tipo de férmula triunfard en
nuestro entorno.

Otros portales aparecen vinculados a la television, como MedicinaTV.com
(canal satélite digital), un recurso puntero en la utilizaciéon de imagen, sonido, etc.

Hay otros portales exclusivamente con contenidos de noticias, como Reuters,
que se nutren de los departamentos de noticias de algunos importante grupos edi-
toriales de revistas cientificas, sociedades cientificas, congresos, organismos ofi-
ciales, que elaboran sus propios resimenes de noticias para sus subscriptores. El
eco que muchas de estas noticias promovidas por la industria editorial tienen en los
grandes portales y medios de comunicacién es cada vez mds importante. En
muchas ocasiones tienden a crear estados de opinion entre los ciudadanos sobre la
utilizacion de ciertos medicamentos o recursos, que llevan a crear falsas expectati-
vas en los pacientes o inducir al consumo de determinados productos.

Particulares

Los PS particulares son iniciativas de grupos de profesionales, se caracterizan
por su independencia de la industria editorial o farmacéutica. Suelen ser tematicos,
como el de MedicinadeFamilia.net o el de Fisterra.com, o con unos contenidos mas
genérico, como lasalud.com. Suelen contener una amplia variedad de contenido y
servicios. En el entorno espafol han logrado, en ocasiones, una importante credibi-
lidad y difusién.

SERVICIOS

Los servicios que pueden ofertarse, van a variar en funcién del grupo de usua-
rios a los que vayan destinados. Los servicios dirigidos a profesionales, estdn des-
tinados a facilitar informacion cientifica para ayuda de toma de decisiones asisten-
ciales, investigacidon o de gestidn: acceso a revistas cientificas, bases de datos,
informacién de farmacos, guias clinicas, herramientas de ayuda en la consulta: cal-
culadoras clinicas, test, etc. Se complementan con otras prestaciones: foros, alertas
bibliograficas, formacion continuada.

Informacion cientifica

El acceso a bases de datos bibliogréficas (PubMed, TRIPdatabse, Cochrane
Library...), revistas y libros electrénicos, asi como otros recursos de informacién
cientifica, son los servicios mas utilizados en la Red por los profesionales. Su acce-
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sibilidad, actualidad, credibilidad y facilidad de uso, son los componentes que
determinan su utilizacién. La posibilidad que Internet ofrece de no limitarse a un
dnico recurso, mediante la consulta de vinculos relacionados con el tema: textos
completos de guias, articulos, resimenes de las referencias bibliogréficas, etc., per-
mite al profesional disponer de una informacién contrastada.

Su informacidén debe presentarse en un formato titil, sintetizado, que responda a
las preguntas que le surgen en su practica clinica. Debemos entender Internet y las
posibilidades que ofrece, como un instrumento de trabajo, que favorezca la toma de
decisiones basadas en las mejores pruebas cientificas, de una manera rapida y efi-
ciente, por lo tanto se debe facilitar el acceso a Internet desde el lugar de trabajo.
Los recursos documentales deben ser de calidad, capaces de proporcionar sintesis
de las mejores evidencias cientificas.

Enlaces o hipervinculos

Disponer de directorios de recursos previamente evaluados es otro de los servi-
cios ofrecidos en los portales. El objetivo de los enlaces es proporcionar informa-
cién adicional relevante a recursos valiosos con un esfuerzo minimo. EI sitio enla-
zado debe ser previamente evaluado por expertos, deberd ser preciso, actualizado,
fiable y relevante. La navegacion del enlace debe ser facil, permitiendo volver atrds
o avanzar légicamente. Es conveniente afiadir una breve descripcién del sitio, que
ayudard al usuario a decidir si desea pulsar el hipervinculo. Los enlaces deberan
revisarse regularmente, para evaluar su adecuacién, comprobar su funcionamiento
y actualizacion.

Servicios de novedades, alertas, chats, foros y listas de distribucion

Estos tipos de servicios son habituales en la mayoria de los PS. En muchas oca-
siones, sus pobres contenidos, el uso abusivo que de ellos se ha hecho, han provo-
cado un rechazo. Creemos que pueden seguir siendo vélidos, pero obliga a una cali-
dad en sus contenidos y a un riguroso mantenimiento.

Formacion

Internet supuso un nuevo cambio de escenario en el campo de la enseflanza y
formacion continuada. Su accesibilidad, versatilidad y comodidad, permite disefar
plataformas de formacidén atractivas, apoydndose en materiales de hipertexto o
hipermedia. Los mecanismos de interconexién, mediante los foros y aulas de deba-
te, seminarios, tableros, correo electrénico, etc. permiten emular los procesos de
comunicacién presencial de un aula. Pero hasta el momento los nuevos marcos ted-
ricos de la formacidn a través de la Red, no estdn plenamente desarrollados. En
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muchas ocasiones los planteamientos de formacién son de mentalidad presencial.
Pueden plantearse otro tipo de limitaciones, como la disponibilidad de equipos muy
actualizados, ancho de banda adecuado o que el usuario esté dispuesto a asumir el
tiempo y esfuerzo que requiere un aprendizaje de estas caracteristicas.

Ventas de productos o servicios: comercio electrénico

La venta de servicios y el pago de los mismos son una de las fuentes importan-
tes de financiacion de los PS. Es recomendable que el portal alcance acuerdos con
otras entidades comerciales, especializadas en este tipo de prestaciones, para la
venta de productos o servicios. Los denominados “Centros comerciales virtuales”,
ofrecen la posibilidad, ademds de mostrar el producto y de su transporte y entrega,
de pasarelas de pago de un modo totalmente seguro.

Hay otros servicios o productos, como son ofertas de trabajo, asesoria legal,
etc., que a medida que la implantacién de la Red se vaya generalizando, que se
conozca mejor las necesidades de los usuarios o sus hébitos, se irdn desarrollando
y surgirdn otros nuevos. Hasta el momento casi nos hemos limitado a atender las
demandas de los usuarios tradicionales.

Los servicios dirigidos al paciente

Internet estd transformando la relacién médico/paciente, o0 Administracién / ciu-
dadano, desde un agente pasivo hacia posiciones mds activas. Son diversos los ser-
vicios que la Red puede ofrecer al paciente / ciudadano:

Informacion

Internet estd desempefiando un importante papel en ayudar a los pacientes/ciu-
dadanos en la toma de decisiones, en la educacion sanitaria. Las gufas dirigidas al
paciente, se orientardn a facilitarles informacién sobre el mejor cuidado de su
enfermedad.

Gestion
Se facilitara al paciente la realizacion en linea de las gestiones relacionadas con

los servicios de salud: citas médicas, comprobar el estado de las listas de espera,
recibir los resultados de pruebas.

Monitorizaciéon y telemedicina

Determinados procesos crénicos pueden monitorizarse a domicilio, mediante la
telemedicina, teleasistencia, teleconsultas y televigilancia. Todas estas tecnologias
deberan ayudar para facilitar el acceso al sistema sanitario, evitando traslados, faci-
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litando diagnésticos y tratamientos mds rdpidos. También pueden ayudar al médi-
co de atencién primaria a efectuar consultas con el especialista, contrastar opinio-
nes, disponer de diagndsticos mds rapidos, etc.

Tabla 1. Requisitos que deben cumplir los servicios dirigidos al paciente

Garantizar la confidencialidad de los pacientes o visitantes de la pagina

Nunca deberdn reemplazar la relacion entre el médico/paciente

La publicidad, cobro por servicios o cualquier otra actividad econémica, deben

estar indicados claramente

La informacién dirigida al paciente/ciudadano debe estar basada en las mejores evidencias cientificas

La informacion debe presentarse de forma clara, accesible, comprensible, sistematizada y actualizada

Se deben articular sistemas de recogida de opinion para tenerlas en cuenta en la mejora de los procesos

DESARROLLO DE UN PORTAL

Son varios los aspectos referidos a la gestion de un PS. Unos son de tipo técni-
co: tecnologia requerida, seguridad, disefio grafico, visualizacion, que exceden los
contenidos de este trabajo. Otros son de tipo formal. El primer paso, seria estable-
cer los contenidos del portal, identificar los posibles usuarios y sus necesidades y
definir los servicios. Para la realizacién de esta tarea, se requiere la creacién de un
equipo multidisciplinar: médicos, informaticos de sistemas, documentalistas, etc.
En este proceso, habrd que definir criterios de calidad de la pdgina: autoria, res-
ponsabilidad, confidencialidad, accesibilidad, actualizacién, acreditacién, cédigos
éticos, conflicto de interés, seguridad. Otro aspecto serd establecer la linea de
financiacion, su politica de difusién o marketing, que nos llevaria a la fidelidad de
los usuarios o visitantes. La calidad y evaluacién de los contenidos son otros de los
elementos mas relevantes, sin olvidarnos de los aspectos legales: derechos de autor,
proteccion de datos, etc.

Contenidos

Los responsables de un sitio web deben, en primer lugar, definir de forma clara
la estructura, contenidos y forma de un PS. Disefiardn sus contenidos en funcién de
los usuarios a los que vayan destinados. La supervivencia de las PS pasa por elevar
la calidad de sus contenidos aplicada al contexto en la que esos profesionales desa-
rrollan su labor. Unos contenidos de calidad y actualizados, son la clave para atra-
er y conseguir la fidelidad de los usuarios. Ya no son validos unos contenidos que
no supongan una informacién de calidad, directorios de recursos sin una evaluacién
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previa, contenidos sin actualizar, vinculos rotos, etc. La calidad de la sede, atraerd
a los usuarios y a los anunciantes.

La calidad de los contenidos pasa por su autoria, revision externa, actualizacién
y valores afiadidos (vinculos externos, enlaces en las referencias, etc. El contenido
se convierte en el objetivo estratégico de un PS. Para su desarrollo es conveniente
la realizacién de una guia de edicidn electrénica y de estilo, en la que se plasme
todo el circuito de publicacién:

— Identificar posibles temas de interés. Articular mecanismos para recoger pro-
puestas de los usuarios (feedback). Puede establecerse una participacién en la
elaboracion de los contenidos, semejante al propuesto por las revistas cienti-
ficas.

— Encargo del tema.

— Recepcién del documento.

— Revisién externa.

— Propuesta de mejora o aceptacion.

— Valores afnadidos: incorporacion de enlaces relacionados con el contenido.
— Publicacion.

La revision y actualizacion frecuente de los contenidos le confiere al documen-
to gran dinamismo.

Financiacion y marketing

Probablemente no existe ningin portal espafiol rentable, por lo tanto deberdn
entrar en un modelo de pago si quieren subsistir. El usuario debe ir aprendiendo que
Internet gratis y de calidad ya no existe, la informacién de calidad siempre ha sido
muy costosa, un ejemplo muy claro lo tenemos con las revistas cientificas o los
libros. Todo tiene un coste. Puede que estas iniciativas, sobre todo si hasta el
momento las han recibido gratuitamente, se encuentren con las reticencias de unos
usuarios que no estan acostumbrados a pagar por acceder a la informacién. Al prin-
cipio pueda que no sepan entenderlo o les produzca un rechazo.

Publicidad

La manera tradicional de financiar los PS, fue mediante la contratacion de
publicidad mediante el empleo de banners. En la medida que se ha venido a demos-
trar su poca eficacia como método publicitario, ha caido drasticamente su utiliza-
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cién; ademds su uso abusivo, los formatos de gran tamafio, animaciones, ventanas
que se abren sin que se haya solicitado, etc., produce un rechazo. El usuario deses-
tima un tipo de publicidad tan agresiva. Esta desaceleracion del crecimiento de la
publicidad en linea, fundamentalmente a través de banners, ha obligado a los por-
tales a diversificar su fuente de financiacion

Un buen punto de atraccion para que las empresas coloquen su publicidad, con-
siste en acreditar una pagina y demostrar una lealtad de audiencia. Otra estrategia
puede consistir en demostrar durante un periodo de tiempo que los contenidos de la
pagina son ttiles, para que en una fase posterior optar a cobrar ciertos servicios o
contenidos. Una politica semejante fue la desarrollada por las revistas electrénicas,
o por conocidos buscadores.

Cobro a usuarios

Se deben integrar féormulas que combinen los ingresos por publicidad con los
que provengan de sus usuarios, bien mediante suscripciones por acceso a sus con-
tenidos, o por ventas de servicios o productos. La suscripcion supone una estabili-
dad financiera, frente a otras posibles vias de financiacién, como la publicidad o
ventas, que estdn mas sujetas a fluctuaciones. Las especiales caracteristicas de la
Red confieren a las suscripciones un coste de distribucién muy reducido. La sus-
cripcién también supone recabar informacién del abonado, lo que permite conocer
su formacioén, preferencias, etc. La suscripcién supone fidelidad, por lo tanto un
elemento importante para el anunciante.

Cuando se decida pasar a vender los productos de un PS, se debe seleccionar
minuciosamente aquellos contenidos, servicios o productos que se pueden poner a
la venta. En todos estos procesos, tenemos que tener en cuenta la tecnologia reque-
rida, garantias legales, derechos de autor, etc.

Otro aspecto fundamental, es garantizar la independencia de la informacién de
los apoyos econémicos, que puede llevar a fuertes conflictos de interés. Cada vez
aumenta la dependencia de los grupos de investigadores respecto de la financiacién
privada.

Marketing

Se puede afirmar que la falta de cultura en marketing de los responsables de
paginas web, unido a lo emergente del mercado de Internet, ha supuesto, hasta el
momento, unas enormes dificultades para desarrollar una adecuada politica, que ha
llevado en muchos casos a estrepitosos fracasos.
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Hasta el momento los PS han enfocado su politica de marketing a la captacién
de usuarios, para lo que se opt6 por ofrecer servicios de forma gratuita.

La especializacion de una pagina, resulta mds atrayente para un anunciante, ya
que puede dirigir su publicidad a especialidades concretas, por lo tanto le permite
llegar de forma mds adecuada a los profesionales.

Pueden plantearse varias modalidades para cobrar por los contenidos:
— Tarifas de suscripcién.

— Cobro por suscripcion para acceder a zonas restringidas.

— Pago por vision o uso de determinados contenidos.

Para que los usuarios estén dispuestos a pagar por determinados contenidos o
servicios, estos deben ser:

— Informacién de calidad y util.

— Informacién no disponible en la Red de forma gratuita.
— F4cil acceso.

— Garantizar la confidencialidad.

La banda ancha, nuevas modalidades comerciales, nuevas plataformas de dis-
tribucién (PDA, mensajes..), contribuirdn a mejorar las expectativas del acceso y
venta de productos en linea.

Fidelidad

El primer planteamiento de los portales fue el de captacién de visitas.
Flanqueada esta barrera, se plantea la necesidad de obtener la fidelidad de esos
clientes. La fidelidad del usuario de las paginas sanitarias, se convierte en un ele-
mento esencial de la politica de cualquier sede. ;Qué paginas son capaces de con-
seguir esa fidelidad?, Pues aquellas que pueden ofrecer contenidos propios, dtiles,
comprensibles, actualizados y de calidad, asi como otros servicios afiadidos pueden
servir de complemento: foros, correos, noticias, directorios, etc.

Podemos asegurar que si un usuario obtiene una buena experiencia en una pagi-
na, tiende a repetir su visita y aumentar el tiempo en su consulta. Los usuarios esta-
ran mds ligados a un portal, en la medida que se les facilite unos contenidos de cali-
dad y se les haga atractiva su utilizacion. Nos iremos encontrando gradualmente un
usuario mas eficiente a la hora de acceder y exigir calidad a los PS. Puede verse
como un obstaculo la solicitud de datos al visitante, incluso en muchas ocasiones
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supone su abandono. Las reticencias a facilitar sus datos, pueden deberse al temor
de un uso inadecuado de los datos. En la pagina debe figurar, de forma explicita, el
cumplimiento legal acerca de la solicitud de datos de cardcter personal (Ley
15/1999 del 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal). Otro
inconveniente, como recordar las claves cada vez que se accede a la pagina, puede
evitarse mediante un sistema como el de cookies, al mismo tiempo que puede per-
mitir la personalizacién de las pédginas.

Calidad de los contenidos y evaluacion

Otro de los temas ampliamente debatidos, es la calidad de los contenidos, tanto
de paginas dirigidas a usuarios como a profesionales. Se han desarrollado varios
métodos y herramientas para evaluar la calidad de las webs.

Otra férmula de acreditacion es la realizada por el Grupo de Trabajo de la Unién
Europea, que deberia constituir la base para la acreditacion de las paginas sanita-
rias de los paises de la Unién:

Autoria: Identificacion y credenciales de los responsables

Actualizaciéon: Contenidos actuales. Fechas de contenidos

Transparencia y honestidad: Del proveedor de la pagina web, de los objetivos y propésitos, e iden-
tificacion de los destinatarios de la informacién

Confidencialidad: garantizar la intimidad y seguridad

Responsabilidad: La seleccién de contenidos debe estar claramente definida. Garantizar la calidad
de los enlaces

Accesibilidad: El disefio de la pagina, garantizard la navegabilidad sin confusiones

Otra férmula de acreditacion, son las realizadas por evaluadores externos, que
certifican la calidad de los contenidos (MEDCERTAIN, URAC...), que supone en
ocasiones unas elevadas tarifas, ademds de las reticencias sobre la independencia
de estas empresas.

También se han desarrollado guias destinadas al usuario, que le permite valorar
la informacion de las sedes (DISCERN www.disciern.org.uk ). Algunos portales de
organismos oficiales ofrecen directorios previamente evaluados, es decir, los recur-
sos se incorporan por su calidad, es el caso de BIOME: http://biome.ac.uk/
guidelines/eval/factors o de healthfinder (healthfinder.gov), del Departamento de
Salud y de Servicios Humanos de los Estados Unidos (http:/www.hhs.gov/).

Hasta el momento, ningiin cédigo de conducta u organizacién han resuelto de
una manera satisfactoria la calidad de los contenidos de las paginas web. Todos
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estos instrumentos han demostrado que no necesariamente reflejan la calidad de
contenidos de una pdgina. A pesar de ello, pueden resultar vdlidos para orientar al
usuario en la evaluacién de la calidad de las sedes sanitarias.

Los responsables de las paginas, pueden disponer de otros indicadores de uso
que pueden ser de ayuda. Unos pueden estar generados por los propios servidores
a partir de las estadisticas de uso. Su revision puede ofrecer datos de gran interés,
como las paginas més visitadas, lugares y horario de acceso, etc. Otros recursos tra-
dicionales, como el nimero de visitantes o los tradicionales indicadores de difusion
(OJD), o de comportamiento de los usuarios (Mediametrix), también pueden con-
tribuir a facilitar datos de interés. Nuevos mecanismos que permitan evaluar la
difusion de la pagina, como los cibermétricos, hasta el momento no estan suficien-
temente desarrollados. Los enlaces desde otras webs, el nimero webs que enlazan
con esta web, puede ser otro indicador que permita conocer su difusién, aunque es
recomendable revisar en qué contexto es utilizado.

Podemos decir que hasta el momento no hay un organismo o instrumento que
de manera objetiva nos ofrezca la calidad de un sitio web, a pesar de ello, los res-
ponsables de las paginas deben valerse de todos los mecanismos existentes, para
realizar un andlisis del valor que aportan los contenidos, revisarlos periédicamente
y suprimir aquellos que no generen valor.

CONCLUSIONES

Después de unas importantes expectativas sobre los portales sanitarios, estamos
viviendo una adaptacion a la realidad.

Reflexidn sobre los portales sanitarios:

Evolucion de los PS

— Los PS contindan desarrollandose. Durante los ultimos afios, ha habido un
importante crecimiento de los web enfocados a la poblacion general, o dirigi-
dos a los profesionales y poblacion por separado. En Espana, los mas impor-
tantes, se encuentran vinculados a medios de comunicacién o grandes grupos
editoriales.

— Los usuarios de los portales crecerdn, no obstante lo hardn a un ritmo lento,
aunque en la medida que se ofrezcan servicios ttiles y practicos, podria inver-
tirse la situacion.

— Aunque las necesidades de unos usuarios puedan ser conocidas, hasta el
momento nos hemos limitado a satisfacer las posibles demandas de los usua-
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rios de los servicios tradicionales. Existen otros potenciales clientes, de los
que desconocemos sus necesidades, que probablemente demanden una varie-
dad de servicios o productos no contemplados en los actuales portales.

Contenidos

— Los contenidos son el valor estratégico de un PS.

— Los cédigos de conducta los consideramos instrumentos validos para acredi-
tar los contenidos de las paginas, aunque las diversas férmulas que hasta el
momento se han propuesto para garantizar la calidad o seguridad de las pagi-
nas sanitarias, no se han mostrado eficientes.

— El creciente interés por los temas sanitarios y médicos es una oportunidad
importante para la promocion de la salud. Hay que sefialar la ausencia casi
total, en nuestro entorno, de informacién sanitaria promovida desde organis-
mos oficiales, dirigida a la educacidén del paciente o del ciudadano.

— Si tenemos en cuenta la confianza que entre los profesionales y ciudadanos
siguen teniendo las diferentes administraciones o sociedades cientificas,
deberian jugar un papel més activo en la creacién y mantenimiento de los PS.

— La Administracién, sociedades cientificas, sedes particulares, etc., deben
poner a disposicion de los ciudadanos y pacientes informacién basada en las
mejores evidencias cientificas. La informacién asi dispuesta, tiene que ser
asequible, sistematizada, actualizada y facilmente identificable.

— Acceder a informacién de calidad sobre temas de salud, puede ayudar a con-
sumidores y pacientes a tomar decisiones fundadas sobre su salud y a deman-
dar mayor calidad en los servicios que reciben.

— Las organizaciones de pacientes pueden desempenar un importante papel en
la utilizacién de la Red para facilitar una informacién relevante. La
Administracién y los profesionales de la salud, deben considerarlas socios
valiosos, con el fin de evitar su manipulaciéon por individuos, entidades o
empresas con un dnimo exclusivamente comercial.

— El éxito de un PS estd en disponer de contenidos de calidad, una informacién
que el usuario pueda aplicar en su contexto.

— Disponer de servicios de calidad y que funcionen bien no es barato.
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— La falta de proteccion de los contenidos de las paginas y la escasez de garan-
tias legales que eviten la copia y su distribucion, dificulta la consolidacién de
un mercado basado en la calidad de los contenidos.

— La industria farmacéutica y las alianzas empresariales con fuertes inversiones
en PS, pueden influir en la veracidad de los contenidos de los PS.

Usuarios

— Objetivo de cualquier pagina: usuarios fieles. Existen muchas dificultades
para conservar los usuarios.

— Crear péginas con valor afiadido, es la mejor férmula para conseguir la fide-
lidad de los clientes.

— Solo serd rentable el usuario activo. Los inactivos no afiaden ningtin valor y
ocasionan gastos innecesarios.

— El usuario, una vez que se familiariza con Internet, se vuelve cada vez mas
exigente y riguroso. Demandard los servicios de manera rapida y puntual.

Financiacién
— Existen muchas dificultades para que en la actualidad pueda mantenerse un
portal independiente que genere beneficios para su financiacion.

— Rentabilizar un portal, en la realidad espafiola, entraiia grandes dificultades.
El profesional no estd habituado a pagar su formacién continuada para man-
tener sus conocimientos o habilidades, ya sea mediante la suscripcién a revis-
tas cientificas o a cursos de formacion. La Industria farmacéutica ha sido el
medio tradicional para cubrir esta demanda. En un mercado libre, dificilmen-
te un usuario de un portal recurrird al pago por estos servicios. En un futuro,
las suscripciones a los servicios de los PS comenzardn a verse como un gasto
necesario. Su bajo coste de venta y distribucién, permiten ofertar unos bajos
costes.
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El punto de vista del usuario profesional: calidad del contenido

INTRODUCCION

A mediados de los 90, la calidad de la informacién sobre salud en Internet
comenzo a ser un tema de interés especial para los profesionales de la salud y de la
informacidén y para los usuarios del sistema de salud. Si tenemos en cuenta que el
86% de los adultos que tienen acceso a Internet buscan informacion relacionada
con la salud' y se estima que existen mds de 100.000 webs distintos especialmente
dedicados a la salud?®, parece razonable estudiar la repercusion que esta revolucién
en el empleo de Internet ha tenido en el profesional de la salud.

El profesional sanitario (médico, enfermero, bidlogo, veterinario, etc.), tanto en
su papel de consumidor de la informacién o servicios relacionados con la salud,
como en su vertiente de proveedor de esa informacidn o servicios, precisa de crite-
rios de calidad concretos y especificos de su profesion, que son detallados en la pri-
mera parte de este capitulo.

En una segunda parte estudiaremos la situacion actual de la calidad de la infor-
macion y servicios en Internet sobre salud, revisando la bibliografia disponible.
Algunos autores han intentado ofrecer una respuesta concreta a la pregunta “;Es
necesario o conveniente valorar la calidad de las webs en Internet sobre salud?” Y
si la respuesta es afirmativa “;Es un objetivo alcanzable si tenemos en cuenta que
no disponemos de un estandar fijo sobre el que valorar la calidad?”.

Lo cierto es que a la vez que crecieron espectacularmente el niimero de webs
sobre salud —hasta el punto que cada afio se duplica el nimero de paginas web que
podemos encontrar sobre cualquier especialidad en medicina‘—, surgieron una serie
de iniciativas, tanto profesionales como comerciales, cuyo fin era asegurar, juzgar
o indicar la calidad de las webs que ofrecian informacién sobre salud®. Por ello, el
tercer objetivo de este trabajo es analizar los sistemas de acreditacion que intentan
valorar la calidad del contenido sobre salud en Internet. La revisién de todos los sis-
temas disponibles demuestra que hay dos aspectos fundamentales que deben con-
siderar los sistemas de evaluacion de calidad de la salud en Internet, por una parte
debe permitir a los usuarios juzgar la calidad de la informacién sobre salud en
Internet; por otra parte, deben facilitar la produccién de informacion basada en la
evidencia de gran calidad®.
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Cuando el profesional de la salud actia como consumidor de informacién sobre
salud, lo hace segtin las funciones que le son encomendadas (asistencial, docencia,
investigacidn, gestién y control de calidad). Los criterios de calidad que el profe-
sional espera encontrarse en el uso de herramientas o calculadoras, o en un curso
de formacién continuada pueden ser distintos a los exigibles a unas guias clinicas
o durante una interconsulta con otros profesionales.

Un aspecto esencial a considerar es la participacion activa del profesional como
proveedor de informacién y servicios en Internet, ya sea de forma independiente o
integrado en alguna sociedad o institucién. Por ello, en esta seccién prestamos
especial atencion a los pardmetros que pueden afectar a webs académicos, revistas
electrénicas con comité editorial, instituciones gubernamentales, o a entidades pro-
veedoras de salud y profesionales de la salud.

La repercusion que la informacién en Internet y las nuevas vias de comunica-
cion relacionadas con la Red estdn teniendo sobre la relacién médico-paciente es
analizada en la ultima parte de este capitulo.

CRITERIOS DE CALIDAD QUE EL PROFESIONAL DE LA SALUD
EXIGE A INTERNET

La valoracion de la calidad de la informacion publicada en Internet, en cuanto
al conocimiento en si que se pretende transmitir, inicialmente no exige pardmetros
muy distintos a los empleados hasta ahora en el resto de la bibliografia médica, y
asi, de la misma forma que un médico valora la calidad de un libro por su indice,
el prestigio del autor, el afio de publicacién, el nimero de paginas y de figuras y el
precio, habrd que escoger cuidadosamente pardmetros similares para que el profe-
sional de la salud pueda aproximarse al valor real de cada web. Por otra parte, la
adaptacion de ese conocimiento a las nuevas tecnologias conlleva un esfuerzo adi-
cional de control de nuevos pardmetros de calidad®.

Los parametros de calidad que a continuacion exponemos se refieren a todo el
material disponible en Internet (texto, gréficos, tablas, férmulas, ficheros de audio,
video), asi como iconos, barras o grificos usados en el disefio, listados, indices o
enlaces®.

Doénde esta publicada la informacion

En este apartado se incluye la informacion relativa a la web en si (direccion,
pais, empresa, etc.):
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Identificacion del proveedor o responsables de la web

La llamada “transparencia del proveedor”, es decir, de qué organizacién depen-
de la creaciéon y mantenimiento de la web, debe incluir datos como su ubicacion,
descripciéon y direccién de contacto’. La web debe disponer de una seccidon
“;Quiénes somos?” en la que aparezca la direccion postal y una relacién completa
del equipo, incluyendo los responsables del soporte técnico, donde estdn alojados
los servidores y qué empresa los gestiona. Las pdginas web deben incluir el nom-
bre y el logotipo de la institucién o la organizacién. Ademds, la via de contacto de
los usuarios con los responsables (“feedback”) ya sea por formulario web o por
correo electrénico, conviene que sea facil de encontrar®’.

Descargo de responsabilidades o aviso legal

El aviso legal debe describir el propdsito, ambito, autoria, actualizacion y las
limitaciones de la informacién. Para asegurar la precision y evitar el plagio y las
violaciones de copyright, deben mostrarse las fuentes de la informacién y los posi-
bles errores detectados. Debe remarcarse que el contenido de la web es informacién
general sobre salud y no constituye consejo médico que pueda dar lugar a posibles
responsabilidades. Hay que afirmar claramente que sélo el médico, el farmacéuti-
co u otro profesional de la salud pueden aconsejar de forma responsable a un per-
sona en asuntos relacionados con su salud, basandose en su historia médica perso-
nal y familiar y otros factores que se ponen de manifiesto y se documentan duran-
te la relacion personal entre el profesional de la salud y el paciente. La exoneracién
de responsabilidad también debe definir la relacion, en términos del alcance de res-
ponsabilidad y control, entre el contenido original de la web y los enlaces a otros
servidores®.

Objetivos y propdsitos de la web

La “transparencia de propdsito” supone incluir instrucciones sobre cémo utili-
zar mejor la informacién e indicar qué fines persigue esa informacidn, por ejemplo,
docentes, investigadores, publicidad o captacién de clientes o patrocinadores de
proyectos. Por supuesto, es esencial que la web cumpla la misién o propdsito anun-
ciados®’.

Identificacion de responsables de calidad de cada seccion y contacto

Cada seccién debe disponer de un responsable a quien poder dirigirse cuando
se observe alguna anomalia en el contenido.
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Definir perfiles de visitantes

Puede ser recomendable conocer las estadisticas de acceso a cada parte de la
web, para conocer no sélo el nimero de personas sino la profesion y la especiali-
dad de los usuarios, si bien esto solo es posible si la web dispone de un sistema de
identificacion de usuarios, aunque el registro sea gratuito.

En todo caso la informacién solicitada y utilizada por la web sé6lo puede serlo
con los propésitos indicados al usuario. Los usuarios deben ser avisados antes de la
recogida, utilizacién y difusién de cualquier informacidn relativa a ellos y deben
poder tomar decisiones informadas sobre si proporcionar esos datos o aprobar su
posible uso. Para tomar esta decision, el usuario debe conocer quién patrocina la
web, el propésito del mismo, si la informacién serd almacenada y por quién, si se
obtendrd informacién sobre el ordenador o servicios del usuario, si quedara cons-
tancia de patrones de uso, para qué serd utilizada la informacion y si serd cedida a
terceros®.

Proceso de revision de principios y adaptacion a la tecnologia web disponible

Fecha de actualizacion de la web

Aunque no indique una actualizacién de cada seccidn, en la pagina principal es
conveniente que aparezca la fecha de tltima revisién importante de la web’.

Cuando se publicé la informacién

Como minimo, es imprescindible que la pagina web disponga de informacion
sobre la fecha de actualizacién del contenido y no tanto del formato de la pagina.
Sin embargo, una web de calidad debe registrar los siguientes datos: Fecha del ori-
gen de los datos publicados o fecha del documento original, fecha de revisién,
fecha de publicacién en la web y fecha de tltima actualizacion®. También es con-
veniente indicar la posible periodicidad en la actualizacién de los datos, el tiempo
de validez prevista para estos datos y el tiempo de permanencia prevista de esta
informacion en la web®.

La web debe incluir procedimientos para actualizar y eliminar el contenido que
pueda quedar obsoleto y anunciar las revisiones significativas de contenido reali-
zadas e instrucciones para descartar copias anteriores de material que haya sido
impreso o descargado®.
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Quién es el autor

Toda informacién sobre salud debe incluir una relacién completa de autores y
colaboradores®. El profesional de la salud con frecuencia querra valorar el prestigio
de los autores, su filiacién profesional, sus credenciales y titulacion.

El autor

La identidad de los responsables (autores y colaboradores) es el principal factor
de credibilidad. Cuanto mayor prestigio tenga el autor del articulo, capitulo o
comentario, mds repercusion tendrd en la comunidad cientifica. En nuestra socie-
dad los médicos titulados, las asociaciones profesionales, las compaififas asegura-
doras, los hospitales, las facultades o escuelas universitarias y el sistema de salud,
son facilmente identificables y la informacion que viene de ellos es considerada
creible. También se consideran fuentes creibles de informacién las asociaciones de
consumidores, los grupos de voluntarios, o las organizaciones de ayuda a pacien-
tes, cada una en su ambito®.

Titulaciones o credenciales

Para poder evaluar la credibilidad de la fuente de informacién en Internet es
necesario que cada autor muestre sus credenciales o titulaciones y la informacién
relevante personal o de asociaciones financieras implicadas®. Los datos minimos a
mostrar son la colegiacion, la especialidad y la actividad profesional. Si es posible,
es ideal incluir un breve curriculo con las principales actividades formativas y pro-
fesionales’. Las titulaciones deben estar relacionadas con el campo de conocimien-
to relacionado con la informacién presentada. Dada la complejidad del conoci-
miento médico y el elevado nimero de especialidades médicas y de cuidados en
salud, los consumidores pueden encontrar dificultad en evaluar la legitimidad de la
préctica de algunos profesionales de la salud. El anonimato de Internet hace que no
sea sencillo verificar las credenciales mostradas, aunque se vera facilitada por algu-
nas acciones, como la publicacién desde 1996 de la base de datos de médicos por
la Asociacién Médica Americana, con un sistema de busquedas por nombre, espe-
cialidad, y ubicacién. Otras sociedades profesionales (principalmente en medicina
y enfermeria) estdn adoptando soluciones similares®*.

Las fuentes originales

Deben ser incluidas las fuentes originales si la informacién ha sido recogida de
otros autores, incluyendo la titulacién del autor original y, si es posible, un relato
de la experiencia de ese autor, si estd relacionado con algin patrocinador, o si la
informacién corresponde a su opinién personal, que pueda indicar alguna falta de
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objetividad. Una buena fuente de informacién son las asociaciones o sociedades
con intereses a largo plazo en materias concretas. El usuario debe desconfiar siem-
pre de una fuente anénima®. Si no se dispone de la referencia completa de la fuen-
te original, este hecho tendrd que quedar explicitamente reflejado’.

Es necesario incluir toda la informacién relativa a copyright’. En el caso de los
farmacos, debe mostrarse claramente la identidad de la compafifa farmacéutica'.

Pertinencia y utilidad

El término pertinencia se refiere al grado de coincidencia del contenido real de
la web con la informacién que pretende proporcionar. Utilidad se refiere a la vali-
dez de una web, proporcionando herramientas y medios adecuados para conseguir
los objetivos anunciados.

Rigor cientifico

Ademads de perseguir los objetivos de precision, exactitud y legitimidad, es
aconsejable que exista informacion sobre la validez de todas las fuentes de infor-
macion.

Precision

Se refiere a la validez cientifica y exactitud de la informacion, segtn la eviden-

cia y comprobaciones disponibles, presentando los datos subyacentes que conlle-

van a las conclusiones presentadas®. La web no debe incluir afirmaciones de bene-
ficios terapéuticos sin un soporte razonable'".

Jerarquia de evidencia

Aunque gran parte de la informacién disponible en Internet estd destinada al
publico en general, incluso en este caso, deben tenerse en cuenta los principios de
la medicina basada en la evidencia, incluyendo investigaciones rigurosas y opinio-
nes expertas. Debe presentarse claramente la evidencia clinica (por ejemplo, un
estudio relacionado) que apoye una afirmacion, incluyendo los objetivos, limita-
ciones, si la distribucién de pacientes es aleatoria, resultados y conclusiones de
cada estudio. Conviene indicar si otros estudios u otras fuentes de informacion,
como revistas cientificas conocidas, apoyan la teoria propuesta. Los casos concre-
tos son considerados ejemplos de una teoria, pero no significan, en si, una eviden-
cia®.

La tabla 1 incluye una representacion de jerarquia de evidencia aplicable en una
web profesional.
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Tabla 1. Jerarquia de evidencia®

Validez de la Evidencia Qué debemos buscar
++++ (La mejor evidencia) Ensayos controlados aleatorizados
+++ Ensayos controlados no aleatorizados
++ Andlisis de cohortes bien disefiados o casos-control
+ Opiniones de autoridades reconocidas, casos aislados,
estudios descriptivos, informes de comités de expertos
Sin evidencia Interpretacion errénea, fraude

Publico al que va destinado

El estudio debe ser presentado en un lenguaje, cantidad de informacién y for-
mato acorde con la audiencia prevista en la web'. Asi, atin en caso de profesiona-
les conviene incluir hipervinculos o aclaraciones de términos poco frecuentes.

El sesgo

El sesgo de una informacion puede estar motivado econémicamente o puede ser
el resultado de tendencias o inclinaciones intelectuales personales hacia una idea
determinada. Incluso los profesionales mds cualificados son susceptibles a esta
limitacién®.

Contexto

Es esencial valorar el contexto en que se ofrece la informacién. Si una infor-
macién forma parte de un anuncio o folleto de un producto, debe indicarse clara-
mente la informacién como promocién del producto. En el caso de tratamientos,
debe sefialarse claramente las indicaciones o enfermedades en las que la sustancia
o tratamiento ha demostrado ser efectiva®.

Informacion completa y omisiones sefialadas

Una revision de algtin tema que pretenda ser exhaustiva debe evitar presentar
un Unico punto de vista y omitir informacién esencial. Los hechos pertinentes y los
resultados negativos relacionados no deben ser omitidos. Debe hacerse una indica-
cion si el autor, o la fuente de informacién, no incluye todos los hechos disponibles
hasta ese momento. Un articulo o una pagina web puede inclinarse por una deter-
minada opcién terapéutica, pero debe proporcionar una visién equilibrada de todos
los aspectos relacionados. El usuario debe ser advertido de cualquier omision®.
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Referencias

Una péagina web o articulo completo, vélido y fiable debe incluir referencias a
otras fuentes de reconocido prestigio, preferiblemente revistas de articulos revisa-
dos por pares (“peer-review”), libros médicos conocidos, y textos autorizados.
También deben aparecer las fechas de la creacién de esa informacién y su publica-
cion.

El proceso de revision de contenidos

Ademas de la valoracidn inicial, el comité editorial debe actualizar los conteni-
dos segtin una politica expresada en las condiciones generales de la web (“disclo-
sure”). La web debe incluir una lista de miembros de la empresa u otros individuos
(p- ej. comité editorial) responsables de la calidad del contenido.

Las webs que dispongan de un proceso de revision editorial deben hacerlo cons-
tar y describir el proceso y las personas implicadas®.

Debe constar el sistema de evaluacion de contenidos ya sea por un grupo de
expertos (“peer-review”), firmas invitadas, etc. Este aspecto es fundamental en las
revistas electronicas y en las webs dedicadas a formacién médica continuada.

El propietario de la web debe desarrollar politicas editoriales y aplicar estas
politicas a todo el contenido de salud en la web, propios o adquiridos a otra orga-
nizacion. Las politicas editoriales deben estudiar:

a)Los requerimientos para la acreditacién minima de los autores y demds fuen-
tes de contenido de salud.

b)EI proceso editorial de revision para cualquier contenido de salud se publica
en la web".

Facilidad de acceso a la informacion

La web ha de tener una estructura que permita el acceso de forma clara a las
diferentes secciones’, considerando criterios fisicos (capacidad de almacenamiento,
rapidez, ancho de banda), de accesibilidad, facilidad de navegacion, clasificacion
de informacidn, sistema de busqueda, indicacion de registro previo, aspectos de
disefio y estética, indicacién de software necesario para la navegacion y la lectura
de documentos, los procedimiento especificos para establecer y mantener enlaces o
hipervinculos y otros aspectos, que son desarrollados con mds detalle en otros capi-
tulos de este informe.
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Aspectos economicos

Puesto que un 36 a un 56% de paginas web sobre salud incluyen anuncios expli-
citos y un 21 a un 44% contienen otro tipo de material promocional®, conviene
recordar algunos aspectos que pueden afectar a la calidad del contenido de la infor-
macién presentada.

De esta forma, en las webs de acceso gratuito debe aparecer una indicacién
clara de las fuentes de financiacién. Si la web contempla comercio electrénico, éste
debe ser seguro y fiable.

La publicidad debe estar separada del contenido

La publicidad debe ser facilmente discernible del contenido editorial, utilizan-
do palabras, disefio o una distribucién especial®'>.

La publicidad y el patrocinio comercial no deben influir en el contenido sobre
salud”

Intereses o fines comerciales generales o de algunas secciones

El propietario no debe aceptar conscientemente publicidad o contenido de salud
patrocinado para la web que contenga afirmaciones falsas o engafiosas o promo-
cione el uso de productos inttiles o peligrosos'.

Fuentes de financiacion de la web

Informacion sobre ayudas, patrocinadores, anunciantes, sin dnimo de lucro,
soporte voluntario.

Areas restringidas

Las secciones de pago o cualquier limitacién de acceso, deben ser conveniente-
mente sefialadas y, junto con el proceso de registro y pago, deben ser faciles de
localizar®.

Conflicto de intereses

La publicacién de informacidn sobre patrocinio y la naturaleza de la ayuda reci-
bida pueden permitir evaluar los posibles conflictos de intereses. El patrocinio
comercial de webs no conlleva necesariamente un menoscabo en la validez del con-
tenido. Si hay un anuncio en una pagina web, debemos considerar la motivacién
potencial del patrocinador. Las webs creadas y mantenidas por fabricantes de pro-
ductos, es de esperar que coloquen sus productos es una posicion favorable®. Por
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otra parte, los intereses comerciales pueden estar asociados a la propia actividad
profesional, privada o publica (véase”objetivos y propdsitos de la web”).

Idealmente, la web debe incluir una politica de conflicto de intereses para todos
los autores del contenido de salud, facil de encontrar, leer y entender'.
Interactividad en cuanto a contenidos y aspectos técnicos

Las paginas web con servicios activos (transacciones de informacién, produc-
tos y servicios) necesitan tener en cuenta algunos criterios adicionales.
Interaccion del usuario con el sistema

Acceso al perfil del visitante, busqueda inteligente, paneles personalizados.

Interaccion con usuarios (salas de chat, sistemas de mensajeria)

Los servicios activos de intercambio de informacion, ficheros, etc. con otros
usuarios, ya sean profesionales de la salud, autores u otros usuarios, deben estar
facilmente accesibles antes de entrar en el sistema.

Las personas que participan en foros de discusion, sesiones de chat o listas de
correo electronica deben declarar sus intereses comerciales, fuentes de financiacion
y filiacién relacionadas con el tema tratado®.

Calculadoras o herramientas clinicas

Las herramientas basadas en algoritmos clinicos deben ser descritas, incluyen-
do al programador y la relacion de la web con este programador®.
Identificacion del contacto con profesionales

Para la provisién de servicios, la web ha de proporcionar informacién clara-
mente visible y adecuada para que los usuarios puedan entender cudndo estdn y
cudndo no estdn en interaccién con un profesional de la salud que estd bajo los
estandares éticos de la profesion™.

El tiempo de respuesta en sistemas interactivos debe ser indicado

Aspectos éticos y legales

Los principios de ética médica que son vinculantes en la profesiéon deben ser
asimismo seguidos en el uso de Internet y en, general, en la practica de la teleme-
dicina. De esta forma, el Sello de Web Médica Acreditada del Colegio Oficial de
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Meédicos de Barcelona supone el cumplimiento del Cédigo de Deontologia del
Consejo de Colegios de Médicos de Catalufia’.

Consentimiento informado y confidencialidad

Mais que cualquier otro tipo de informacién distribuida por la Web, las webs de
salud deben adherirse estrictamente a los cddigos de privacidad para evitar que la
informacién médica personal de todo individuo, incluyendo los patrones de utiliza-
cién y sus intereses, puedan caer involuntariamente en manos de vendedores,
empleados, o aseguradoras’. Sin embargo, aunque la mayoria de las webs con infor-
macién sobre salud en Internet disponen de politica de privacidad, la mayoria no la
cumplen'.

Para la provision de servicios interactivos

Es necesario que el propietario de la web implemente sistemas que permitan a
los profesionales de la salud adherirse a los principios éticos procesionales en el
entorno de la web.

Titulacion

Los médicos que practican la telemedicina a través de Internet deben ser auto-
rizados para practicar la medicina en el pais en el que residan y deben ser compe-
tentes en el campo de la medicina en que estén ejerciendo.
Informacion al usuario

Los usuarios deben ser conscientes que en Internet la informacién puede ser
transmitida, almacenada y compartida con propdsitos desconocidos para ellos o con
los que incluso pueden estar en desacuerdo.

La informacién de algunas pdginas puede ser poco cientifica por lo que los
usuarios deben estar alerta ante posibles practicas de curanderismo.

El usuario no debe fiarse de nombres aparentemente llamativos de productos o
sociedades si desconoce la categoria real de la entidad correspondiente.

Venta de productos y servicios

Las webs que venden productos y servicios deben estar sometidos a las norma-
tivas del pais de origen (FDA, Comisién Europea, etc.).

87



Marcial Garcia Rojo

Adaptacion al pais del destinatario

La informacién especifica para un pais debe cumplir los requisitos legales y éti-
cos vigentes en ese pais''.

Los aspectos deontoldgicos, éticos y legales, incluyendo seguridad y confiden-
cialidad son tratados mas detalladamente en otra seccién de este informe.

ESTUDIOS SOBRE CALIDAD EN INTERNET

Existen cerca de 100 estudios que han valorado la precision y exhaustividad de
la informacién sobre salud en Internet, observandose que el porcentaje de webs que
cumplen los requisitos exigidos oscila entre un 15% a un 85%".

Varios estudios concluyen que la informacién dirigida a pacientes en las pagi-
nas web suele requerir al menos un nivel de educacién secundaria, es decir, un nivel
demasiado alto para la mayorfa de los pacientes™'s".

El anexo I muestra una relacién completa de estudios sobre calidad de la infor-
macion en Internet, clasificados por especialidades.

La calidad en diversas areas de la salud

Los trabajos publicados en las principales revistas cientificas sobre calidad de
las pdginas web dedicadas a las diversas especialidades médicas, pueden ser clasi-
ficados en dos grandes grupos. En el primero se engloban aquellos estudios que
simulan el proceso de busqueda que realizan los usuarios, generalmente a través del
andlisis de las pdginas ofrecidas por un nimero variable de motores de buisqueda
(Google, Altavista, Yahoo, Excite y Lycos son los mds frecuentemente analiza-
dos)”**. En estos estudios, se analiza la pertinencia de los resultados de las bus-
quedas, la calidad de las paginas seleccionadas y la relacién entre popularidad (las
paginas que salen al principio de los resultados de la bisqueda de determinadas
palabras clave son las que disponen de mds enlaces de otras webs hacia ellas) y
calidad.

En el segundo grupo de estudios, menos numeroso, los autores centran sus
esfuerzos en evaluar la calidad de las pdginas incluidas en una seleccion realizada
por ellos mismos™ o por indices disponibles en Internet*’*, aunque algunos de estos
estudios también recurren a las facilidades de los motores de buisqueda para inten-
tar evaluar el indice de popularidad de las paginas seleccionadas®.

En ambos tipos de estudios, la calidad puede ser evaluada por criterios amplia-
mente conocidos, como los criterios JAMA o Health on the Net (ver “sistemas de
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acreditacion”), por el andlisis detallado del contenido de cada pagina efectuado por
un grupo de profesionales o en base a la evidencia cientifica disponible, como vere-
mos en el siguiente apartado.

Un 20% de las paginas encontradas en motores de bisqueda generales estd diri-
gida a pacientes y otro porcentaje similar contienen informacién dirigida a profe-
sionales”.

La utilizacién de los motores de busqueda plantean los siguientes problemas:
solo el 7-20% de los enlaces que aparecen en lugar destacado conducen a informa-
cién relevante”® y un 2,7% de los enlaces no funcionan®.

Los resultados no varian significativamente entre los diferentes motores de bts-
queda ni entre los diversos temas de salud estudiados". Tampoco las webs especia-
lizadas en indexar y calificar pdginas sobre salud (como Medical Matrix,
HealthAtoZ, o similar) cumplen con frecuencia los criterios minimos de calidad,
pues son muy pocos los que ofrecen informacion sobre sus comités editoriales
(generalmente constituidos por médicos)” y presentan el problema adicional de la
escasa coincidencia en la seleccion de pdginas por los diversos indices, pues s6lo
un 7% de las paginas de salud analizadas en algunos estudios estdn indexadas y
evaluadas por al menos dos sistemas?’.

Los estudios de la calidad obtenida mediante la utilizacién motores de bisque-
da concluyen que un 5% de las paginas sobre cancer de mama no cumple ninguno
de los criterios minimos exigibles®, un 26% cumplen la mayoria (al menos 3/4) de
los criterios exigibles y un 9% cumplen todos los requisitos®*. Un requisito minimo
exigible es incluir un aviso relativo a que la informacién proporcionada no debe
sustituir a la consulta con el médico; este requisito s6lo se cumplen en el 25% de
los casos™. Los criterios que mds frecuentemente se omiten son autoria, fuentes y
actualidad® (Tabla 2).

Se ha observado que cuando se evalda la experiencia o curriculo de los autores
de ese escaso 50% de las paginas sobre salud en las que consta el nombre del autor
o editor, s6lo en la mitad de los casos los autores han publicado recientemente
algtn articulo indexado en Medline y la media del factor de impacto de estos auto-
res es de 2,14 7.

Otro criterio frecuentemente incumplido es la direccién de contacto, nimero de
teléfono o correo electrénico de contacto con el responsable del web, este dltimo
ausente en un 24% de las pdginas®.
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Tabla 2. Calidad del contenido en webs sobre cdncer de mama?*?*>°!

Criterio de calidad Porcentaje de webs que lo cumplen

Datos del autor 32-57%
Fuentes o referencias 30-63%
Fecha de publicacién 17-33%
Fecha de actualizacién 36-45%
Politicas del sitio (“disclosure™) 70%

Sello Health On the Net 15%

Direccioén e-mail de contacto 68-76%

Las bases de datos de medicamentos disponibles online destinadas a los usua-
rios suelen actualizarse como muy pronto cada tres meses o dos veces al afio. En la
mayoria de los casos no hay indicacién de la frecuencia de actualizacién. Ademds,
muchas pdginas sobre medicamentos dedicadas a pacientes o no disponen de fecha
o solo aparece una fecha de copyright; son muy pocas las que indican la fecha de
creacion, revision o publicacion en la web**.

En cuanto a la relacion global entre popularidad y cumplimiento de los criterios
de calidad, no se han apreciado diferencias significativas entre las webs mds popu-
lares y las menos populares®.

Cuando se analizan por separado las pdginas web institucionales (hospitales,
universidades), cientificas (sociedades profesionales, revistas) y comerciales, se
aprecia que los mejores resultados de calidad y de popularidad los obtienen las
paginas cientificas. Las paginas comerciales pueden ser mds populares que las ins-
titucionales, pero son de peor calidad®*. Se ha comprobado que en algunos temas,
como psiquiatria, dos tercios de las webs tienen intereses comerciales, y éstas pagi-
nas ofrecen informacién de peor calidad que las webs sin dnimo de lucro®.

Se ha observado que las pdginas mds populares sobre cdncer de mama con-
tienen mas frecuentemente informacién sobre ensayos clinicos en marcha, resul-
tados de los ensayos, actualizaciones sobre otras investigaciones en marcha, con-
sejos para integracion psicosocial, informacién sobre legislacion y servicios de
mensajeria®.

Cuando el andlisis de calidad se basa en el estudio pormenorizado del conteni-
do cientifico de cada pagina, y no en criterios estandarizados, se comprueba que la
mayoria de las webs no incluyen informacién completa'**', de forma que sélo el 22-
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45% de las webs contemplaban los aspectos minimos de salud de forma precisa,
mientras que un 24-66% no los contemplaban en absoluto'>*%.

En este tipo de estudios, los temas peor tratados son los métodos alternativos de
tratamiento médico y quirtrgico del cancer de mama, los sintomas que sugieren un
asma mal controlado, la evaluacién de la depresion y la seguridad de las dietas en
obesidad®.

Cuando se analiza la adaptacion del contenido a la audiencia prevista, se apre-
cian también importantes defectos en las paginas sobre salud, pues entre el 86 y el
100% de estas paginas requieren una educacién secundaria o mayor para su correc-
ta comprension”. En ciertas patologias, como el SIDA, un 31% de los pacientes no
han cursado estudios en ensefianza secundaria, por lo que muchos de ellos estarian
especialmente expuestos a la informacién errénea al poseer menos conocimientos
sobre su propia enfermedad”.

Uno de los peligros frecuentemente mencionado en los estudios de calidad es la
existencia de inexactitudes, informacién contradictoria o poco convencional, detec-
tadas en un 7-53% de los casos'**'***, detectindose problemas con mayor frecuen-
cia en las paginas dedicadas a dermatologia® y a la depresion, apreciandose en este
ultimo caso hasta un 73% de pdginas con inexactitudes®”. En otros temas, como en
la incontinencia urinaria®, varices, hernia inguinal o colelitiasis”, se ha detectado
que hay pocas webs con informacién completa, aunque, en general, la informacién
es correcta. En general, los aspectos de tratamiento o resultados esperados son los
de peor calidad en la mayoria de las especialidades analizadas"*.

La mayoria de las veces se trata de inexactitudes menores®, pero en otras oca-
siones es posible que una web sobre asma afirma en un lugar que los esteroides
inhalados no impiden el crecimiento y en otro lugar afirma que los esteroides inha-
lados si impiden el crecimiento®.

Puesto que un gran nimero de trabajos concluyen que la calidad de la informa-
cion ofrecida en Internet era pobre”*, algunos autores han analizado la evolucién
de todos estos pardmetros de calidad en los dltimos 5 afios**°. Afortunadamente, se
aprecia una mejora significativa de calidad en las nuevas pdginas sobre salud, de
forma que el 5% de las paginas web nuevas incluyen toda la informacién requeri-
da, en un 45% sélo falta una de las indicaciones requeridas y todas muestran al
menos alguna informacion requerida, sin embargo, en el caso de las paginas pree-
xistentes sdlo se aprecia un aumento de calidad en casos muy aislados®.

El estudio evolutivo de las webs sobre salud también confirma que a los 3-4
afios s6lo el 46-60% de las paginas originales siguen existiendo™*.
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Podemos concluir que a pesar del aumento de calidad apreciado en los tltimos
afios, encontrar informacion de calidad sobre salud en Internet parece ser una tarea
dificil, y sigue siendo fundamental la monitorizacién de la exactitud, integridad y
consistencia de la informacion sobre salud en Internet”. Es necesario reducir el
nivel de conocimientos necesarios para entender la informacion sobre salud, sobre
todo en determinada patologias como el SIDA y ensefiar a los pacientes a buscar y
acceder a la informacion en Internet, a evaluar pdginas web y a utilizar el pensa-
miento critico y protegerse del fraude en Internet y, por ultimo, recomendar a los
pacientes que hagan llegar a su médico la informacién encontrada en Internet®.

Calidad segiin parametros basados en la evidencia

Existen diversos estudios que comparan las pdginas web con guias clinicas o
meta-andlisis de la evidencia disponible, analizando tanto la adecuacién como la
exhaustividad de los contenidos.

Mientras que los estudios basados en opiniones personales o criterios no estan-
darizados, encuentran un 15,4% de webs con contenido poco preciso o inadecuado,
el porcentaje aumenta significativamente en los estudios que comparan el conteni-
do con una revision de la literatura, libros de texto u opiniones consensuadas por
expertos (35,3%) y en los estudios que se basan en guias clinicas (38,3%)*.

Se ha comprobando que menos de la mitad de las webs estudiadas no contem-
plan ni siquiera dos tercios de los aspectos esenciales que incluyen las guias clini-
cas oficiales™.

Un estudio realizado en 1998 analizaba las busquedas con las palabras “diarrea”
y “tratamiento” en tres motores de biisqueda, estudiando las 300 primeras paginas
y comparando la informacién de las paginas web resultantes con la guia de la
Academia Americana de Pediatria para el tratamiento de la diarrea. La mayoria de
las webs obtenidos (86%) procedian de fuentes tradicionales, como facultades de
medicina, médicos y sociedades profesionales. De éstos, s6lo 20% hacian reco-
mendaciones que se aproximaran a las de la gufa de la Academia Americana de
Pediatria, por lo que incluso facultades de medicina publican revisiones inadecua-
das en la red”.

En 2000, Pandolfini y cols analizaron la informacién de 19 pédginas sobre trata-
miento de la tos en nifios, comparando el contenido de las mismas con la evidencia
hasta entonces disponible en las bases de datos Medline y Cochrane. Se analizaron
aspectos técnicos (nombre del autor, credenciales, referencias utilizadas, fecha de
modificacién, enlaces a webs sobre tos, aviso a los pacientes), la exhaustividad de
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la informacidn y la calidad de la informacién (usando como referente las guias de
la Academia Americana de Pediatria y de la OMS). En cuanto a la exhaustividad,
s6lo 3 paginas cumplian todos los criterios exigidos y en 2 casos no se cumplia nin-
guno. No se observo relacion entre los aspectos técnicos y la exhaustividad del con-
tenido. En cuanto a la calidad, 10 paginas (53%) recibieron una puntuacién negati-
va por contener abundantes incorrecciones. No se observo relacion entre la calidad
de la informacion, los aspectos técnicos y la exhaustividad del contenido®.

La informacién en paginas web sobre aborto ha sido comparada con una guia
oficial britdnica. Se ha comprobado que la informacién de las paginas es satisfac-
toria para el publico, aunque es dificil encontrar las paginas mas completas®.

Para evaluar la calidad de 21 pdginas web sobre depresiéon encontradas en dos
motores de busqueda, Griffiths y cols (2000) utilizaron la guia de practica clinica
de una agencia federal estadounidense, la Agencia para la Politica y la
Investigacion en Atencion de la Salud (AHCPR), y concluyeron que la calidad glo-
bal era pobre y los fallos mds frecuentes fueron no citar la evidencia cientifica que
apoyaba sus conclusiones. La calidad del contenido es superior en las webs depen-
dientes de organizaciones y en los que tienen detrds un comité editorial®.

Tras buscar informacién sobre “vasectomia” en seis motores de busqueda y
seleccionar las 25 primeras paginas, O’Mahony y cols (1999) evaluaron la exhaus-
tividad y precisién de la informacién mediante 34 criterios clasificados en 5 cate-
gorias: descripcién de procedimiento, instrucciones para el post-operatorio, com-
plicaciones tempranas, complicaciones tardfas, asociaciones no comprobadas. Los
autores comprobaron que la puntuacién de las webs comerciales era muy baja y
concluyen que la informacién completa médica sobre salud estd disponible en
Internet pero los recursos fiables son dificiles de aislar del gran nimero de paginas
comerciales con escasa informacion*'.

En resumen, la mitad de las webs analizadas en diversos estudios no cumplen
los requisitos de calidad minimos exigibles por las guias clinicas de la especialidad
correspondiente, y no existe una correlacién apreciable entre el cumplimiento de
los llamados criterios de calidad estandar (nombre del autor, fuentes, actualizacion,
etc.) y el andlisis real de la calidad del contenido cientifico de las paginas web, sien-
do necesario que incluso las webs institucionales, —que en general cumplen con
mads frecuencia los requisitos de calidad— mejoren sus revisiones y sean sometidas
con mayor rigor a la evidencia disponible. También es necesario buscar mejores
métodos de bisqueda y seleccion que los existentes para llegar a las paginas de mds
calidad.
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Situaciones de peligro para la salud atribuidas a Internet

Al igual que ha sucedido con algunos programas de ordenador* también se han
descrito situaciones concretas de peligro para la salud atribuibles a la informacién
disponible en Internet”, pues aunque la informacion sea de gran calidad, puede cau-
sar un dafio no intencionado a los ciudadanos, por los siguientes motivos'#:

— Barreras de lenguaje y complejidad.
— Audiencia o contexto inadecuados.

— Ciertos servicios o productos no estdn disponibles en algunas partes del
mundo.

— Dificultad para interpretar datos cientificos.
— La exactitud y vigencia de la informacién.

— Los posibles sesgos o distorsion de la fuente y de la informacién “auto-reci-
bida”.
En la literatura médica existen algunas referencias de situaciones de peligro
para la salud atribuidos a la informacion sobre salud en Internet.

En 1997, se informé de la intoxicacién en Washington de un paciente de 32 afios
que habia ingerido esencia de ajenjo (Artemisia absinthium), creyendo que era licor
de ajenjo, ilegal en los Estados Unidos. Se habia informado en una pagina web (que
aln sigue en funcionamiento) y adquirié el producto electréonicamente. El paciente
sufrié convulsiones y fallo renal no fatal*.

La venta de productos peligrosos para la salud a través de Internet se ha cons-
tatado en Japdn, donde una web envid dcido hidrocidnico a una persona que desea-
ba suicidarse. En diciembre de 1998 ocurrié un desagradable incidente con una
mujer joven que utilizé esta sustancia y fallecié™.

En 2000, un paciente fallecié por fallo hepato-renal tras utilizar sulfato de hidra-
cina, siguiendo las recomendaciones de una web sobre tratamientos alternativos del
cancer?'.

Un 67% de los lideres de opinién en telemedicina afirman haber observado pro-
blemas en algtn servicio telemdtico de salud, describiéndose 10 casos de proble-
mas que podian afectar la seguridad del paciente, 4 casos de interferencia en el tra-
tamiento 6ptimo del paciente, y 31 casos que afectaban negativamente al trabajo
del profesional de la salud en el cuidado del paciente®.
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Los principales riesgos publicados se refieren a preocupacion sobre la autenti-
cidad. Al parecer, un cuarto de los que ofrecen consultas de telemedicina directa-
mente al publico general no disponen de la titulacién que afirman poseer y otros
puede que estén ofreciendo servicios por encima de lo que les permite su titula-
cién*.

La base de datos DAERI (Database of Adverse Events Related to the Internet)
incluye casos publicados y no publicados de experiencias adversas relacionadas
con Internet (diagnésticos mal realizados, tratamientos erréneos, abandono de tra-

tamientos, potencial adictivo de Internet), enviados por médicos y pacientes, o sim-
plemente recogidos de la prensa®®.

En nuestro pafs, el Instituto Nacional de Consumo a través del Sistema de Red
de Alerta notifica aquellos productos comercializados que presentan en su compo-
sicidn sustancias no permitidas que podrian suponer un riesgo, incluyendo las ofer-
tas a través de Internet, como recientemente se detect6 en el caso de algunos cos-
méticos™.

Por lo tanto, al igual que sucede con otros medios de comunicacién y otros sec-
tores en Internet, el peligro de la informacién mal orientada o de poca calidad sobre
salud en Internet es real, como lo demuestra el 70% de los articulos y registros ana-
lizados, incluso cuando se selecciona sélo los estudios més rigurosos™.

SISTEMAS DE ACREDITACION QUE CONTEMPLAN EL PUNTO DE
VISTA PROFESIONAL. ; CALIDAD O CONTROL?

La pretension de crear una autoridad o un sistema de acreditacién global de con-
tenidos para toda la red parece impracticable, incluso podria puede tacharse de
ingenua toda iniciativa en este sentido si tenemos en cuenta el gran nimero de webs
existentes y su crecimiento exponencial, la variabilidad en cuanto a los criterios que
se consideran adecuados para su evaluacion en funcién de los evaluadores impli-
cados y la proliferacién de estos sistemas de acreditacion, la extraordinaria infor-
macién que puede llegar a tener que evaluarse o el gran dinamismo que comportan
Internet y la propia medicina, que hace dificil mantenerse al dia respecto al control
de esa informacién®.

El coste de desarrollar un sistema dedicado dnicamente a verificar la calidad de
las webs en Internet serfa muy alto y podria ser de poca utilidad préctica. Los codi-
gos de conducta voluntarios, como Health On the Net no disponen de verificacién
externa por lo que el sistema estd abierto a posibles abusos y, segtin algunos, puede
ofrecer una falsa sensacion de seguridad®.
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Una posible solucién seria crear un sistema en el que se oriente al navegante
sobre el grado de acreditacion en el que se encuentra dicha web, es decir, si tUnica-
mente se ha producido una adherencia a unos principios éticos, si existe ademds
una revision bdsica del cumplimiento de estas normas o si, en un nivel maximo de
acreditacion, los contenidos cientificos y divulgativos de la web se han contrastado
y validado®'.

Clasificacion de los sistemas de acreditacion

Los sistemas de acreditacion o valoracidn de la calidad de las pdginas web sobre
salud pueden clasificarse en (Tabla 3):

— Cadigos de conducta o ética. Un cédigo de conducta es una lista de normas
éticas o criterios de calidad que describen los requisitos minimos que el pro-
veedor de informacidn estd dispuesto a cumplir. Son mds flexibles que los
estandares o las leyes, pues pueden ser modificados facilmente* .

— Certificacion por terceros. En este caso, la validacion la efectia un tercero,
que analiza el cumplimiento de un conjunto de estdndares (los cuales pueden
estar basados o no en un cdédigo de conducta). Generalmente conllevan un
coste asociado, pues implica un estudio cuidadoso de la web y la organizacién
responsable de la misma*®.

— Evaluacion basada en una herramienta. Son cuestionarios que se rellenan a
mano o a través de programas informadticos que ofrecen automdticamente los
atributos de calidad de la web®.

El Anexo II es una relacién detallada de los principales sistemas de acreditacion.

Como se evalia

Autocertificacion: La valoracion del cumplimiento de criterios puede ser volun-
tario (“‘auto-certificacion”) algo habitual en sistemas basados en un cédigo de con-
ducta. Este escenario es el que contemplan Hi-Ethics, el nivel I de MedCERTAIN®,
el Cédigo HON, o la guia de la Asociacién Médica Americana (AMA).

El cédigo HON es la iniciativa de calidad de salud en Internet mas veterana,
creada en 1996, y a la que estdn suscritas mds de 3.000 webs. Estd dirigida a pro-
veedores de informacién de salud, consumidores y profesionales de la Medicina.
Aunque el sistema no establece un control estricto de todas estas webs, si contem-
pla mecanismos de contacto, aviso y eliminacion de enlaces para las webs que no
cumplen los requisitos. Ademds, incluye un formulario online para ayudar a los
usuarios a valorar si una web cumple los ocho principios de este cédigo®.
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Tabla 3. Ventajas y desventajas de los diferentes mecanismos de evaluacion’

Mecanismo

Ejemplos

Ventajas

Desventajas

Caodigos de
conducta o ética

eHCR. Cédigo de Etica
eHealth™*

Hi-Ethics. Etica de Salud

en Internet™

Cédigo HON*

Criterios de Calidad de

la Comision Europea”

Guia de la Asociacion
Médica Americana®

Cédigo de Marketing

de la Federacion
Internacional deAsociaciones
de Fabricantes Farmacéuticos
(IFPMA)"

Web Médica Acreditada

del Colegio Oficial de
Médicos de Barcelona’

Desarrollados sobre una
base de participacién
amplia

Crean un consenso til
entre los interesados
Capaz de ser interpretado
en el sector
correspondiente

Pueden ser actualizados
con relativa facilidad
Puede ser utilizados por
cualquier organizacion,
grande o pequefia
Crean sinergias entre
objetivos corporativos y
entornos éticos

Su puesta en marcha se
basa en una promesa no
obligatoria

Expuesto a abusos
Requiere cambios
organizativos no
especificos dificiles de
medir

Eficacia dificilmente
mensurable

Certificacion
por terceros

Hi-Ethics. Etica de Salud
en Internet”

JIMA. Asociacién
Japonesa de Internet en
Medicina®
MedCERTAIN*

URAC. Programa de
Acreditacion de Webs
sobre Salud™"

TNO Calidad de la
Informacién y la
Comunicacion Médica
(QMIC)”

OMNI. Organizando la
Informacion Médica en
Red®
EuroSello-TEAC-Health™
Hi Quality®

Proporciona validacion y
revalidacion
independientes

Obliga a cambios
organizativos en cuanto a
cultura ética, auditorfa y
responsabilidad

Impulsa la educacion del
proveedor

Criterios claros que son
coherentemente
aplicados. La medida de
su utilizacion es
relativamente fécil (en el
caso de programas de pago)
Puede ser usado como
una distincién de calidad

Alto coste para los
proveedores

Exclusi6n de pequefios
proveedores o de aquellos
que no puedan permitirse

el coste o los cambios
organizativos

Indiferencia del usuario
(desconocido, no preocupa)
Ambivalencia del proveedor
(no preocupa, no puede hacerse)
El cumplimiento confia en la
retirada de la acreditacion:
impacto débil

Intenso trabajo y muchos
recursos intensivo en el caso
de revision y certificacion
manual (p. ej. MedCERTAIN
y OMNI)

Evaluacion basada
en herramientas

DISCERN®

Consistencia del proceso

Apariencia de objetividad
Indiferencia del usuario
Dificil medida de la utilizacién
por webs y ciudadanos
Eficacia dificil de medir

Sélo participan algunos
‘expertos’ en el desarrollo de
los cuestionarios que son la
base de la herramienta

Falsa sensacion de seguridad
Es dificil mantenerlo
actualizado

Es dificil establecer su validez
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El Cédigo de Marketing de la Federacién Internacional de Asociaciones de
Fabricantes Farmacéuticos (IFPMA) no incluye cldusulas especificas sobre salud
en Internet, pero incluye un anexo en el que se contemplan aspectos generales del
uso adecuado de Internet'.

Control por voluntarios y comisiones: El siguiente paso es la comprobacién que
la web cumple los criterios de calidad, por parte de los usuarios que visitan la web
sobre salud o profesionales voluntarios (nivel I de MedCERTAIN), para lo cual es
fundamental la creacién de un buzén de control donde pueda confirmarse la auten-
ticidad o validez de la acreditacion, obtener mds informacién o efectuar alguna
denuncia ante el incumplimiento de alguna de las cldusulas™.

Los posibles agentes para la evaluacion son los expertos individuales y las
sociedades médicas. El trabajo de los expertos individuales seria remunerado segin
el tiempo y esfuerzo dedicados. En el caso de las sociedades médicas, también
deberia tener como objetivo la educacion de los pacientes. Algunas sociedades pro-
fesionales estan simplemente ofreciendo el incluir un enlace a ellos a aquellos que
siguen sus principios o mantienen una base de datos con informacién evaluadora,
aunque falta coordinacién entre estos esfuerzos®.

El proceso de acreditacion del Colegio Oficial de Médicos de Barcelona
(COMB), ademas de disponer de un cédigo de conducta, dispone de comisiones
para asesorar a las webs para la obtencién del Sello de Web Médica Acreditada.
Este sello se otorga para un periodo de un afio, renovable indefinidamente, y s6lo
es valido para las paginas bajo un mismo dominio Internet, por lo que si una web
estd constituida por varios dominios diferentes, deben realizarse solicitudes inde-
pendientes para cada uno de esos dominios’. Inicialmente, s6lo un 20% de las webs
solicitantes fueron aceptadas, al resto se les solicité que realizaran una serie de
modificaciones relacionadas, sobre todo, con la fecha de publicacién, revisiéon o
actualizacién del contenido, o porque el autor de la informacién no estaba clara-
mente identificado®.

Valoracion por terceros: La valoracion por agentes externos al proveedor de la
informacién es considerada, generalmente, mds objetiva (nivel III de
MedCERTAIN) y puede estar basada o no en algin c6digo de conducta y ética
conocido®®. La acreditacién se obtendria tras la comprobacion de la precision del
contenido por una sociedad profesional (“acreditado™) o, si es necesario, como en
el caso de guias clinicas, tras su sometimiento a un proceso de revision por pares
(“peer-reviewed”)".
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El establecimiento de principios éticos requiere la cooperacién y colaboracién
de las grandes compaiifas comerciales en Internet que habitualmente compiten
entre si.

En algunos casos, los proveedores de informacion pueden describir el conteni-
do utilizando un vocabulario estdndar de calidad y tecnologia de metadatos (XML).
Los descriptores (por ejemplo: quién estd detrds de la web, como se patrocina la
web, a qué publico va dirigido, qué objetivos persigue o cudl es su contenido) actiian
como etiquetas que permiten a los usuarios filtrar el contenido de acuerdo con cri-
terios personales. Las mismas etiquetas serfa utilizadas por terceras partes implica-
das en la acreditaciéon o motores de busquedas”®. En realidad, el proceso de
MedCERTAIN incluye aspectos tanto de auto-certificacién como de evaluacién por
terceros’.

Los mecanismos descritos en el programa de acreditacion URAC son compo-
nentes importantes de la calidad de una web, pues incluye estdndares referidos a
contenidos de salud y provision de servicios'>"”. Se trata de un sistema de evalua-
cién por terceros, en el que un miembro del personal de URAC revisa la documen-
tacion remitida por los responsables de la web sobre salud, trabajando conjunta-
mente con un representante de esa web para solucionar los aspectos que necesiten
ser revisados. Por ultimo, un comité de acreditacién o comité ejecutivo estudian la
solicitud. El coste de este proceso en el caso de URAC es de 2.200 a 5.500 Euros'>.
Hi-Ethics se basa en el programa de acreditacion URAC para demostrar el cumpli-
miento de los estdndares de calidad que define los 14 principios Hi-Ethics™.

Algunos procesos de acreditacion, como TNO-QMIC se basan en procedimien-
tos ISO de acreditacion (ISO 9000/2000)%.

Ademas de la obtencion del sellos de acreditacion de calidad de informacion, los
sistemas de evaluacién por terceros con frecuencia incluyen programas de forma-
cién*! y un andlisis de la fiabilidad de las comunicaciones y los transacciones (sobre
todo en relacion la historia clinica electrénica y las aplicaciones de comercio electré-
nico que incluyan la solicitud de medicamentos y aplicaciones médicas)®.

El programa OMNI (Organizando la Informacién Médica en Red, en inglés),
también basado en la certificacién por terceros, incluye en su catdlogo unos 4.000
webs* 7,

Herramientas de evaluacion: En el caso de DISCERN, que usa el sistema de
evaluacién basada en una herramienta, se trata de un sistema de clasificacion para
las opciones o decisiones terapéuticas basado en un cuestionario, que tras comple-
tarlo proporciona una puntuacién®. Esta web se define como experimental y esta
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orientada al consumidor del sistema de salud (o paciente) pero puede ser utilizada
por cualquier interesado en informacion sobre opciones de tratamiento®.

La Figura 1 representa la posible utilizacién conjunta de los diversos mecanis-
mos de acreditacidn descritos y resumen los cuatro pilares en los que descansa el
control de la calidad: la educacion del usuario, promover la autorregulacién de los
proveedores de informacién, disponer de agentes independientes que evaliien la
informacién y posibles sanciones en caso de detectarse informacién fraudulenta o
peligrosa que mejoren el cumplimiento de los criterios de calidad™.

Proveedor de informacion

Promover el compromiso ético
(codigos de conducta)

Expertos independientes
(terceros)

Informacién sobre salud
en la Web

Evaluaciéon
del contenido

Educacién del usuario

Usuario ————» V2 de confacto ( hofiine)
Obligar al cumplimiento

Figura 1. Aproximaciones a la calidad en webs con informacion sobre salud

Como informar si una web esta acreditada

Los mecanismos para confirmar el cumplimento de los criterios de calidad pue-
den ser inexistentes (es el caso de gufas informativas como eHCE, AMA, Comisién
Europea, BHIA, IFPMA), mostrar en un lugar destacado un sello de calidad (Hi-
Ethics, HON, COMB), con un hipervinculo que suele ser generado dindmicamen-
te®, o un sometimiento a un proceso de acreditacion (o filtro) con mecanismos mas
o menos seguros (URAC, MedCERTAIN, TNO, OMNI, DISCERN).

La péginas a las que se otorga un sello de acreditacion suelen ser indexadas en
la web del sistema de acreditacion’”.

El programa OMNI utiliza una interfaz web estdandar para buscar en el catdlogo
de recursos revisados.

La Tabla 4 propone una clasificacion de sellos de acreditacién o marcas de con-
fianza.
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Tabla 4. Definiciones y ejemplos de marcas de confianza”

Generacion Caracteristicas Ejemplos
Sellos de 1* Logotipo/Sello auto-publicado por el proveedor
generacion de informacién HON hasta 1999
Sellos de 2* Logotipo publicado por el proveedor de HON 1999
generacion informacion con un hipervinculo hacia el sistema Etrust
de evaluacion, generando una pagina dindmica Verisign
Sellos de 3* Metainformacién que llega directamente del servicio de
generacion evaluacion, ya sea en forma de metadatos PICS/XML/RDF, MedCERTAIN
o como un sello dindmicamente generado

Los criterios AMA

En 1997, una editorial en JAMA propuso una serie de estdndares de calidad para
informacion médica en Internet™:

— Identificacion adecuada de autores y colaboradores (“authorship™).

— Informacién sobre todas las fuentes de informacion (“attribution™).

— Publicacion de la propiedad, financiacién, publicidad y conflictos de intere-
ses del sitio (“disclosure™).

— Indicacién de las fechas en las que se publica y se actualiza el contenido
(“currency”).

En 1999, se afiadié la guia para enlaces o hipervinculos en las webs’.

La guia para webs con informacion sobre salud en Internet, desarrollada por AMA®
a principios de 2000, se refiere a cuatro dreas en las que se pensé eran necesarios estan-
dares de calidad: contenido, publicidad y patrocinio, privacidad y confidencialidad, y
comercio electrénico. Ademads de los 5 criterios ya expuestos, esta guia afiade’:

— La publicidad y el patrocinio comercial no deben influir en ningtin contenido
editorial y la publicidad debe ser facilmente discernible del contenido editorial.

— Las politicas de privacidad y confidencialidad deben ser explicitas y deben
ser cumplidas, asegurando que se preservan los derechos de cada individuo a
la privacidad y confidencialidad.

— El comercio electrénico debe funcionar eficientemente y ser seguro.

La guia AMA estd destinada a las webs de la Asociaciéon Médica Americana y
la web de la empresa MEDEM". Aunque otras organizaciones han adoptado ha
adoptado esta guia, AMA no se responsabiliza del seguimiento de los criterios esta-
blecidos por estas otras organizaciones’.
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Iniciativas en la Unién Europea

Las conclusiones del proyecto europeo “Hacia la acreditacion y certificacion de
servicios telemdticos en salud” (Towards European Accreditation and Certification
of telematics services in Health) - TEAC-Health™ fueron aceptadas por la Comisién
Europea, que analiza los pasos necesarios para su puesta en marcha®.

El proyecto TEAC-Health propone la creacion de un “EuroSello”, cuyo objeti-
vo es proteger a los ciudadanos europeos de la informacion errénea y del posible
fraude en Internet. Se trata de un sello visible en la web correspondiente y que esta
enlazado mediante mecanismos seguros (encriptados) con una tercera parte, que
certifica el cumplimiento de un cédigo de conducta determinado y se complemen-
ta con algun sistema de vigilancia continua (“hotline’), que lo convierte en un sello
interactivo. El EuroSello estarfa acogido a las leyes europeas de comercio, que lo
protegen de las falsificaciones o copias ilegales™.

La tercera parte que interviene en la acreditacién puede ser un organismo nacio-
nal o una serie de comités o grupos de certificacion para diversas dreas. Incluso, se
propone la creacion de dos niveles de acreditacién: en la web registrada (logo azul)
se verifica cada tres meses el cumplimiento de un cédigo de conducta; en el caso
de la web monitorizada (sello dorado) se incluye un asesoramiento del solicitante y
se comprueba con mds regularidad el cumplimiento del cédigo de conducta y es
sometida a auditorias sin previo aviso®.

Los cédigos de conducta son, pues, un elemento importante de la solucién
EuroSello, pues serfan la base sobre la cual un tercer actor valoraria las afirmacio-
nes de un proveedor de contenidos y decidiria si es merecedor o no del EuroSello.
Cada grupo de profesionales de la salud podria disefiar su propio cédigo de con-
ducta y estdndares, y los visitantes podrian saber en base a qué cédigo se ha apli-
cado el EuroSello. Este enfoque también permitiria que grupos de interés especial,
como los grupos de apoyo a pacientes o grupos étnicos, o aquellos con creencias
religiosas particulares, y defensores de la medicina alternativa, pudiesen disefiar sus
propios cédigos de conducta®.

Entre los representantes de la Unién Europea que elaboran el cédigo de practi-
ca para webs de salud hay algunos miembros, como Finlandia, Suecia o Dinamarca
que estdn a favor de la creacién de cédigos de conducta, mientras que Francia pre-
fiere un sistema mds riguroso. En cualquier caso, el objetivo no es crear un merca-
do central europeo de webs sobre salud sino establecer unos criterios de calidad
estdndar””.
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Clasificacion de webs segiin contenidos y filtros

La clasificacién puede ser realizada por el proveedor de contenidos (auto-clasifi-
cacién) o un tercero, que describe el contenido de la web utilizando una serie prede-
finida de reglas o términos. El proceso, utilizado por ejemplo en MEDCERTAIN, es
similar a asignar a la web una serie de palabras clave, que permitirfa crear un indice
de contenido que puede ser utilizado por los motores de biisqueda como filtros™*'.

Los filtros pueden ser heuristicos (se usan palabras comunes o nombres de
dominio) o filtros basados en una clasificacién previa (mdas efectivos y dtiles),
como en NHS Direct Online®.

Sin embargo, algunos de estos sistemas de clasificacién no proporcionan los cri-
terios utilizados para valorar la calidad, y tampoco hacen publicos la fiabilidad y
validez de sus mediciones’.

Los llamados filtros descendentes (“downstream filtering’) se clasifican en sis-
temas manuales o asistidos por un programa, en los que un tercero comunica los
criterios de seleccién a los usuarios, sin intentar clasificar la informacion de
Internet y son los usuarios los que filtran o evalian el contenido. El filtrado des-
cendente asistido por un programa consiste en traducir los criterios de calidad, ela-
borados por un tercero, en un vocabulario informatizado y el filtrado lo realiza, al
menos en parte, el software del usuario, segtin los metadatos (etiquetas) que apa-
rezcan en cada pagina, de forma similar al estdndar PICS (plataforma para selec-
cién del contenido de Internet) del Consorcio World Wide Web*.

Validez de los sistemas de acreditacion o valoracion

Aunque el nimero de sistemas de acreditacion ha seguido creciendo significa-
tivamente en los ultimos afios®’®, son muy pocos los sistemas que han sido valida-
dos y sobre los que se han hecho estudios rigurosos sobre su validez y eficacia.

El estudio del centro MD Anderson sobre el cdncer de mama revela que el 16%
de los sitios comerciales que mostraban el sello HON contenian afirmaciones poco
precisas, mientras que sélo un 2% de las webs que cumplian al menos tres criterios
JAMA tenian esas inexactitudes, frente al 10% de aquellos que cumplian menos de
tres criterios JAMA. Ninguno de los 16 sitios analizados que cumplian todos los
criterios JAMA contenia informacién poco precisa®.

Al estudiar 185 webs que mostraban el sello del cédigo HON, 94 (50,81%)
cumplian realmente el c6digo de conducta. La media de actualizacion de estas webs
era de 693 dias”.
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Llama la atencién que las webs con el cédigo HON encontrados en HON-
Medhunt, cumplen con menos frecuencia los criterios de informacion sobre auto-
res, actualizacion de la informacion, referencias y declaracién de patrocinio que las
webs seleccionados al azar en Altavista™.

Sélo un tercio de las webs sobre pediatria cumplen la mayoria de los principios
HON y un 12% cumplen todos los criterios. El grado de cumplimiento de los c4di-
gos HON se correlaciona significativamente con la frecuencia de actualizacién y
con el nimero de enlaces dirigidos hacia la web*.

Como medida del impacto de una publicacién en Internet, se ha propuesto el
andlisis bibliométrico de citas o conteo de cudntas veces un documento es recogi-
do o citado”#. Otros autores estdn en contra de esta medida®”, pues se ha obser-
vado que la popularidad se correlaciona con la cantidad y el tipo de informacién
pero no necesariamente con la calidad de la misma, que si se correlaciona con el
cumplimiento de los criterios JAMA®™.

La evaluacion de la calidad de las pdginas web sobre depresion, comparandolas
con una guia clinica basada en la evidencia se correlaciona con otros pardmetros de
calidad como la adecuacién del resto de la informacién que contenia la pagina web
y la apreciacion subjetiva de calidad; sin embargo no se correlacionaba con los cri-
terios de Silberg y cols (1997) (autoria, fuentes, declaracién de intereses y actuali-
dad), en los que se basan los criterios AMA*™.

Analizando la calidad de las paginas web sobre aborto segtin tres criterios: la
guia clinica del Real Colegio de Ginecologia y Obstetricia britdnico, el cédigo
HON, y las recomendaciones de Silberg y cols™, se ha apreciando que ninguna de
las dos recomendaciones de calidad (HON y Silberg) se correlaciona con la valo-
racién segtn la guia oficial®.

Kunst y cols (2002) analizaron 121 webs que trataban sobre cinco temas de
salud comunes (enfermedad pulmonar obstructiva crénica, esguince de tobillo,
anticoncepcion de emergencia, menorragia y esterilizacién femenina), valorando la
correlacion entre el cumplimiento de tres criterios de calidad (fuente, actualizacién
y jerarquia del conocimiento) con la exactitud del conocimiento (valorada por dos
expertos distintos que utilizan gufas clinicas oficiales), y concluyeron que las webs
que cumplian los criterios de calidad tendian a corresponder a mayores niveles de
exactitud en el contenido, pero esta correlacion era sélo ligera o a lo sumo mode-
rada (sobre todo en los que cumplian el criterio de actualizacién). Es decir, las webs
que cumplen los tres criterios de calidad no necesariamente proporcionan informa-
cion de salud mds exacta®.
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El nivel IV de MedCERTAIN (“basado en la evidencia”), que rara vez seria
otorgado, contempla que la efectividad del servicio e-Salud ha sido evaluada en
estudios experimentales u observacionales, demostrando, por ejemplo, los resulta-
dos positivos en pacientes o consumidores que utilizan la web, su satisfaccion, los
cambios en comportamiento o conocimientos, el impacto en mortalidad, morbili-
dad o la calidad de vida. Estos hechos habrian sido publicados en una revista cien-
tifica revisada por pares®.

Estudios sobre 98 sistemas diferentes de evaluacion de calidad de webs de salud
surgidos en los dltimos 5 afios (algunos de los cuales parecian no tener otro objeti-
vo que aumentar el trafico hacia sus propias webs), ponen de manifiesto los
siguientes problemas en los sistemas de acreditacion’®’®:

— Unicamente un 12-30% de los sistemas de evaluacion proporcionan una des-
cripcién de los criterios de valoracion.

— Alos tres afios, un 38% de estas webs de evaluacion desaparecen y un 51%
cambian su orientacién o finalidad.

— Un 22% de los nuevos sistemas de evaluacién, surgidos en los tltimos tres
afos, generalmente incompletos y que aparecen en webs que ofrecen infor-
macion sobre salud, estdn basados en sistemas creados por organizaciones ya
inexistentes.

— Las webs oficiales (como Healthfinder, del Departamento Estadounidense de
Salud y Servicios Humanos, en: www.healthfinder.gov/aboutus/awards.htm)
incluyen en sus enlaces estos sistemas de evaluaciéon de dudosa utilidad y sin
conexion con ninguna entidad en funcionamiento.

— Cuando se analiza el cumplimento de tres criterios frecuentemente utilizados
para valorar la calidad de las webs (autoria, fuentes y propdsito o declaracién
—“disclosure”-), s6lo 3 sistemas (AMA, HON y HII Aesculapius) incluian
estos criterios basicos.

— Ninguno de los 98 sistemas de evaluacion estudiados informa sobre la fiabi-
lidad inter-observador ni constata la validez de las mediciones y tampoco pro-
porcionan instrucciones sobre cémo se obtienen las mediciones.

Al analizar 29 sistemas de evaluacion especificos para salud, se han recopilado
165 criterios diferentes, la mayoria de los cuales (80%) pueden ser clasificados en
12 categorias especificas. La Tabla 5 muestra la frecuencia de cada grupo de crite-
rios®.

105



Marcial Garcia Rojo

Tabla 5. Doce categorias de criterios de calidad encontrados en 29 sistemas®

Criterios Frecuencia
Contenido de la web (calidad, fiabilidad, precision, audiencia, profundidad) 18%
Disefio y estética (distribucion, interactividad, presentacion, atractivo, gréficos,
multimedia) 13%
Declaracion de autores, patrocinadores, desarrolladores (propdsito, tipo de
organizacion, fuentes de financiacién, autoria, origen) 12%
Vigencia de la informacion (frecuencia de actualizacion, novedad,
mantenimiento de la web) 8%
Autor (reputacion de la fuente, credibilidad, confianza) 7%
Facilidad de uso (facilidad de uso, navegabilidad, funcionalidad) 5%
Accesibilidad y disponibilidad facilidad de acceso, cuota de acceso, estabilidad) 5%
Hipervinculos (calidad de los enlaces, enlaces a otras fuentes) 3%
Atribucion y documentacién (presentacion de referencias claras, evidencia equilibrada) 3%

Audiencia prevista (tipo de usuarios al que va dirigido, adecuacion a los

usuarios previstos) 2%
Direccidn de contacto o mecanismo de feedback (informacién de contacto disponible,

direccion de contacto) 1%
Suporte al usuario (disponibilidad de soporte, documentacién para los usuarios) 1%

Eysenbach y cols publicaron en mayo de 2002 un analisis de 79 articulos publi-
cados donde se analiza detalladamente todos los criterios de calidad utilizados hasta
entonces®'.

La presencia de instrumentos de evaluacion parece que influye en los consumi-
dores de la informacion sobre salud, en cuanto a la credibilidad de esa informa-
cién™, pero desconocemos si los instrumentos de evaluacién validados tendrian
impacto sobre la competencia, el rendimiento, el comportamiento y, sobre todo, la
salud de aquellos que los utilizan’.

No existen estudios concretos del impacto de los sistemas de acreditacién de
webs sobre salud en los profesionales de salud, pero si podemos destacar que en los
estudios en la publicacion general se ha comprobado el siguiente comportamiento®':

— Los usuarios de Internet que buscan informacién sobre salud, s6lo exploran
los primeros enlaces en los motores de bisquedas generales y no saben hacer
las bisquedas correctamente.
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— Los consumidores dicen que cuando valoran la credibilidad de un sitio bus-
can ante todo la fuente, el disefio profesional, un toque cientifico o profesio-
nal, el lenguaje y la facilidad de uso.

— En la préctica, los usuarios no leen la seccién “Quiénes somos”, ni se moles-
tan en averiguar los autores o los propietarios de la web, ni leen las condicio-
nes generales.

— Muy pocos usuarios de Internet recuerdan poco después los sitios de los que
recogieron la informacién o a quién pertenecian esas paginas web.

En conclusién, no disponemos de evidencias firmes sobre la validez de los
diversos sistemas de acreditacion, pero los estudios analizados sugieren aproxi-
madamente que la mitad de las webs cumplen los cédigos de conducta mds
conocidos (HON, AMA). Por otra parte, existe poca correlacion entre los crite-
rios de calidad de estos cédigos de conducta y la exactitud del contenido cienti-
fico. Por ello, es necesario alcanzar un mayor consenso en la seleccién de los
criterios de calidad mds importantes, adaptindose a las necesidades reales de los
usuarios.

Otras iniciativas

Muchas organizaciones, tanto gubernamentales como entidades sin dnimo de
lucro o profesionales, han establecido criterios para identificar informacién de
salud valida (Tabla 6).

Tabla 6. Otros sistemas de calidad especificos de salud vigente’

Nombre Web
Asociacién Médica Americana (Enlaces externos) Wwww.ama-assn.org/ama/pub/category/3952.html
Biblioteca Nacional para Salud Electrénica britdnica | www.nelh.nhs.uk
Dpto. De Salud y Servicis Sociales de EE.UU. -
Healthfinder www.healthfinder.com
Galardones de salud en world wide web www.healthawards.com
Gezondheidskiosk (Holanda) www.gezondheidskiosk.nl
Gobierno de Australia - HealthInsite www.healthinsite.gov.au
GrowthHouse - galardén a la excelencia growthhouse.org/award.html
Hardin MD factura clara en salud www.lib.uiowa.edu/hardin/md/cbh.html
Instituto para Mejora de la Salud Aesculapius hii.org
Navegador entre los mejores en Nutricion www.navigator.tufts.edu
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En Francia, el Ministerio de Salud y el Consejo Nacional de Médicos lanzaron
una iniciativa en mayo de 2000 para definir un Cédigo Francés de Etica para apli-
caciones de Internet en el terreno de la salud. El objetivo de uno de los cuatro gru-
pos de trabajo creados fue definir criterios para valorar y calcular la calidad del
contenido sobre salud en Internet, que es muy diferente de la calidad de la web en
si. La informacién fue clasificada en “no-sensible” (por ejemplo, la direccién del
médico) y “sensible” (por ejemplo, datos sobre la eficacia y toxicidad)®.

El problema no estriba sélo en localizar informacién ttil y fiable, sino que los
usuarios deben decidir sobre la calidad de esa informacion y su utilidad. Por ello,
se han desarrollado sistemas de busquedas inteligentes®* o podria plantearse el uso
de mecanismos de comentarios independientes y en tiempo real sobre las webs visi-
tados, ya sea través de ventanas flotantes, plug-ins o servicios de envios de mensa-
jes personalizados. Otras alternativas son la propuesta de la OMS para el uso del
dominio .health para identificar a proveedores de informacién que cumplen estan-
dares conocidos, o los esfuerzos de la Biblioteca Nacional para Salud Electrénica
britdnica para recopilar informacién de alta calidad para pacientes y profesionales
de la salud®.

En centros con experiencia en medicina basada en la evidencia, con frecuencia
se crean directorios de webs que han sido sometidos a una rigurosa evaluacién de
contenidos, organizacién y presentacion. En este grupo, destaca el departamento de
la Universidad Laval, en Canada®.

Tendencias actuales

El acuerdo mds generalizado es la necesidad de disponer de mecanismos de
regulacién de la calidad en Internet, pues la defensa de la “no regulacién” parece
que estaria afirmando que la informacion en Internet no tiene ningtin poder o que
los ciudadanos tienen derecho a ser desorientados”. Por ello, no parece prudente
dejar de lado los posibles riegos.

En la mayor parte de los sistemas de acreditaciéon o cédigos de conducta, aun-
que utilizando términos distintos, se contemplan los mismos principios de honesti-
dad, privacidad, confidencialidad, precision, actualidad, procedencia, consenti-
miento, declaracion y responsabilidad®. Sin embargo, el enfoque puramente volun-
tario parece futil, sobre todo si tenemos en cuenta que este enfoque deja todo el tra-
bajo de comprobacién de la calidad en manos del visitante®*.

Las propuestas actuales, ya contempladas en la “iniciativa Heidelberg”**, tien-
den a evitar la regulacion por autoridades centrales o locales que controlen, censu-
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ren o aprueben la informacidén en si. Tampoco parecen efectivo a largo plazo cen-
trar los esfuerzos en una seleccién limitada de proveedores de informacién o
webs’'.

Las sociedades cientificas, colegios profesionales e instituciones gubernamen-
tales juegan un papel fundamental para ayudar al profesional y a los usuarios a
identificar la informacion que es de buena calidad”'.

Para poder llevar a cabo un sistema titil descentralizado las claves actuales son:
educacion del consumidor®, educacion de los proveedores de informacién®, siste-
ma de acreditacion voluntario (un sello de confianza) y evaluacién por terceros ava-
lada por una legislacion apropiada, similar a la existen en el comercio de la Unién
Europea. De esta forma, no seria ilegal que una web no dispusiese de un sello de
calidad sino la falsificacién del sello**'.

La reputacion o la popularidad, en sus diversas medidas (“webmétrico” por ana-
logfa a los sistemas bibliométrico o de impacto utilizado en revistas; nimero de
enlaces; reputacion del autor, etc.), aunque parece correlacionarse con otros crite-
rios de calidad”#, para otros no deberia ser considerados como un marcador de
calidad®”.

La conclusion de la mayoria de los estudios es que los motores de bisqueda no
son una buena herramienta de seleccidon de material de calidad, aunque en vez de evi-
tar su uso, los esfuerzos podrian centrarse en mejorar estos sistemas de bisqueda®.

EL PROFESIONAL DE LA SALUD COMO CONSUMIDOR DE
INFORMACION SOBRE SALUD

En los paises desarrollados, en general, un 50% de los médicos utilizan Internet;
de ellos, 65% lo hacen para buscar informacién médica o sobre tratamientos®. En
Estados Unidos, la frecuencia de uso de Internet por parte de los médicos es de un
90%* y de ellos al menos un 30% utilizan aplicaciones basadas en Internet para su
uso profesional o funciones clinicas. La Tabla 7 resume las funciones mds fre-
cuentemente utilizadas por los médicos.

Otros usos frecuentes de Internet son la publicacion de trabajo cientifico o pre-
paracién de clases, ponencias o pdsters, que implican la recopilaciéon de toda la
informacién esencial sobre un tema, incluyendo el material iconografico adecuado;
la utilizacion de herramientas clinicas o calculadoras (por ejemplo de masa corpo-
ral o de estadios tumorales), sistemas remotos de andlisis de imdgenes, etc.; la
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Tabla 7. Aplicaciones basadas en Internet utilizadas por los médicos”

Aplicacion Frecuencia de uso
Busqueda de informacion médica general y noticias 71%
Guias clinicas y protocolos 50%
Enviar reclamaciones 35%
Informes de diagndsticos (buscar datos) 34%
Acceso a informacién farmacéutica 34%
Soporte de tecnologia de la informacién 31%
Comunicacion con pacientes (e-mail) 29%
Autorizaciones de elecciéon de médico 29%
Adquirir productos médicos 29%
Autorizacién de interconsultas 24%
Cobro de servicios, sueldo 21%
Historia clinica electrénica 19%
Andlisis de datos 18%
Documentar encuentros con pacientes 10%
Enviar y comprobar recetas 7%

comunicacion interprofesional (interconsulta) sobre pacientes determinados o
situaciones clinicas poco frecuentes.

Analizamos a continuacién los pardmetros de la calidad especificos de cada
servicio.

Busqueda de informacion cientifica

El uso de herramientas de busquedas de informacién cientifica concreta y
exhaustiva en el drea de interés es esencial al realizar un trabajo cientifico (articu-
lo, libro, tesis, memoria de un proyecto de investigacion, etc.). Para ello, es esen-
cial la utilizacién de bases de datos bibliograficas (Aisline, Cancerlit, Current
Contents, Medline, Embase, Lisa, etc.), en las que también cabe analizar ciertos
parametros de calidad.

Un disefio bien estructurado que permita acceso simultdneo y flexible a multi-
ples bases de datos (referencias bibliograficas, ensayos clinicos, noticias, ilustra-
ciones y multimedia, conferencias, foros, webs y casos clinicos) permite no sélo
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mejorar la eficacia en la recuperacién de documentos, sino también conseguir obte-
ner una seleccién de documentos relevantes y precisos y asi poder seleccionar
recursos de calidad.

Las soluciones adoptadas con frecuencia estdn basadas en el sistema de voca-
bulario y clasificacion MeSH (Medical Subject Headings) de la Biblioteca
Nacional de Medicina estadounidense, utilizado por HONselect® y por el sistema
de bisqueda de evidencia médica SumSearch*.

En otros casos, se utilizan otros sistemas de metadatos, como Dublin Core, uti-
lizado en Doc’ CISMeF®. En este caso, los recursos incluidos en la base de datos se
describen utilizando etiquetas o campos como titulo, autor, asunto y palabras clave,
descripcion, editor, fecha, tipo de recurso, formato, identificador, e idioma®**.

El trabajo de busqueda cientifica se ve facilitado y la calidad de las bisquedas
es mejorada con algunas iniciativas como la inclusion de estdndares de productivi-
dad (con métodos cuantitativos) de los investigadores durante su labor de buisque-
das en las bibliotecas o bases de datos™.

En las webs dedicadas a medicina basada en la evidencia, tanto en el contenido
como en su estructura y presentacion, se ha apreciado un cumplimiento variable de
los criterios de calidad (de un 49 a un 89%). Dado los numerosos criterios a consi-
derar, la evaluacion de estas webs puede verse facilitada por herramientas de eva-
luacién, que permiten una medida mas objetiva”.

Educacion

La web ha demostrado ser una herramienta efectiva de ensefianza para estu-
diantes, especialmente en las especialidades como radiologia®™.

Sin embargo, se ha detectado que incluso las webs de las facultades de medici-
na de algunas universidades publican en ocasiones revisiones poco cientificas y
recomendaciones inadecuadas en la red, detectandose incluso informacién contra-
dictoria en las paginas de los diversos departamentos de una misma universidad.
Incluso, las webs de importantes centros universitarios dejan de estar disponibles®.

Ademds de evitar estos inconvenientes, las paginas universitarias deben sefalar
adecuadamente que van dirigidas a estudiantes y no a pacientes; las conferencias,
apuntes, y demds material diddctico debe ser revisado y actualizado periédicamen-
te; ademds, los departamentos han de comprobar rigurosamente la informacién y
servicios electrénicos que estan ofreciendo y adaptar sus contenidos a las guias cli-
nicas oficiales”.
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Se ha comprobado que las guias clinicas, sobre todo facilitadas en forma de herra-
mientas de ayuda a la decisidn, y utilizadas a través de Internet ayudan de forma efec-
tiva a los médicos residentes en sus tomas de decisiones cuando se comparan con los
médicos en formacion que utilizan las versiones en papel de las guias”.

Organizaciones y autores ponen a disposicion de todo el mundo el material de
formacion completo, sin ninguna restriccion, aunque ellos siguen disponiendo del
copyright sobre ese material, que no puede ser plagiado para obtener beneficios
econémicos”. Por ello, un aspecto importante a considerar en el dmbito académico
es la correcta educacién de estudiantes sobre ética y como luchar contra el plagio.
Para ello, se ha propuesto la utilizacién de guias sobre plagio y se han ideado bases
de datos que comparan los trabajos recibidos en los comités editoriales con infor-
mes o articulos disponibles en Internet”.

Cursos de Formacién Continuada. Criterios de evaluacion

El medio preferido por el médico para su educacién médica continuada siguen
siendo los articulos de revista y los cursos, reuniones o congresos. Sin embargo, un
50% de ellos consideran interesante el uso de Internet para formacién médica con-
tinuada'®”.

El portal Medscape'”' establece los siguientes pardmetros para la evaluacién de
cursos a distancia de formacion médica continuada (FMC) a través de Internet:

— Las actividades son gratuitas.

— Estdn dirigidas a médicos, enfermeros, farmacéuticos y otros profesionales de
la salud.

— Todas las actividades FMC han sido planificadas y llevadas a cabo de acuer-
do con el Programa Nacional de Formaciéon Médica Continuada de EE.UU.
(ACCME).

— Los exdmenes son tests de eleccién miiltiple y se envian a través de la red.

— Para aprobar, es necesario contestar todas las preguntas del examen y contes-
tar correctamente un 70% de las preguntas.

— Existe un nimero de teléfono para asuntos relacionados con este programa de
formacion.

— El programa del curso debe incluir:
- Objetivos del Curso (generales y de aprendizaje).
- Profesorado y condiciones generales.

112



El punto de vista del usuario profesional: calidad del contenido

- Audiencia a la que va destinado.

- Informacién detallada sobre el sistema de acreditacion segtin la profesion
del aspirante (entidad oficial que acredita en cada caso). En estas paginas
se indica la fecha de concesion de la acreditacion al curso y su fecha de
caducidad.

- Informacién sobre los créditos asignados a la actividad: Horas acredita-
das, instrucciones para conseguir los créditos, informacién sobre los cer-
tificados que se obtendran.

- Seguimiento y evaluacién del alumno después del examen.

— Relacién de personal y miembros del consejo editorial, incluyendo filiacion y
titulaciones.

La calidad de la educacion online también ha sido cuidadosamente analizada en
enfermeria'®.

Algunos proyectos europeos, como CATCH II (sistema de consulta de los ciu-
dadanos basado en la telematica para la comunicacién y la salud), dirigido tanto a
usuarios como a profesionales de la salud, tienen como misién evaluar la presenta-
ciéon de la informacién biosanitaria dentro del entorno multimedia que permite
Internet, y valorar la facilidad de uso de las pdginas ofrecidas. CATCH II, sin
embargo, no valora la calidad de los contenidos'®”.

Interconsulta electrénica entre médicos

Es aceptable y hasta recomendable la segunda opinién por Internet, si se da en
el curso de una interconsulta entre médicos o como medio de consulta de protoco-
los de actuaciones médicas. Esta interconsulta tiene igual trato que la realizada
fuera de la red’. En todo caso, conviene recordar que la opinién de expertos o el
consenso de expertos estd en un escalon muy bajo en los diversos sistemas de gra-
dacion del nivel de evidencia (Tabla 1)1, Por ello, las webs enfocadas a la inter-
consulta deben recordarnos el posible sesgo que implican las opiniones, aunque
provengan de expertos, al no estar basadas en informacién recogida de forma sis-
tematica.

Los servicios de interconsulta deben facilitar la transmision de experiencia, per-
mitiendo no s6lo el intercambio de mensajes de texto, sino el intercambio directo
de documentacién clinica (fotografias, graficas, documentos escritos), pues la gran
ventaja de este sistema es que permite una respuesta enfocada al aspecto concreto
consultado, algo que no es posible con soluciones de mayor nivel de evidencia,
como los ensayos clinicos.

113



Marcial Garcia Rojo

El Comité Permanente de Médicos Europeo (CPME) considera que el médico
que solicita el consejo de otro médico sigue siendo responsable del tratamiento y
demds decisiones y recomendaciones que se le ofrezcan al paciente. La CPME
incluye, entre sus recomendaciones, que los datos de los pacientes y demds infor-
macién sélo sean transmitidas a un médico o a otro profesional de la salud si lo soli-
cita o lo autoriza, mediante consentimiento informado, el paciente y en el d&mbito y
extension que éste autorice. Los datos transmitidos deben ser relevantes en cuanto
al problema en cuestién'®.

Revistas y libros electrénicos

Los médicos son conscientes de las enormes ventajas de las publicaciones elec-
trénicas, y un 70-80% opinan que su utilizacién ayudard a mantener el orden en sus
despachos y hogares, permiten un mayor respeto del medio ambiente y facilita
localizar mds facilmente los articulos ya leidos. Sin embargo, un 74% le preocupa
perder algunas ventajas del sistema tradicional, como la lectura en cualquier lugar,
y un 26% cree que las revistas electrénicas disminuirdn la calidad de la literatura
médica'®. Las mujeres, los docentes, los profesionales con menos publicaciones y
el mayor dominio de la informédtica o de Internet, se asocian, en un andlisis multi-
variante, con actitudes mas positivas hacia las publicaciones electronicas'®.

Dado que los profesionales de la salud cada vez hacen mds uso de las revistas
electrénicas, de forma que estdn disminuyendo significativamente la utilizacién de
las revistas impresas y las solicitudes de préstamos entre bibliotecas'”’, es imprescin-
dibles adoptar criterios de calidad para la presencia de estas publicaciones en la Red.

Los criterios de calidad de revistas y libros electrénicos han sido revisados deta-
lladamente en la seccién “Los criterios AMA” y podemos resumirlos en la necesi-
dad de identificar a todos los autores, las fuentes de informacion, conflicto de inte-
reses, vigencia del contenido, separacion clara entre aspectos comerciales o de
patrocinio y contenido cientifico, asegurar el derecho a la privacidad y confiden-
cialidad del usuario y disponer de mecanismos seguros de comercio electrénico. El
proceso de revision de contenidos asegura la calidad del contenido cientifico de las
revistas y libros electrénicos (ver seccion “El proceso de revision de contenidos™).

Guias clinicas

Existen guias clinicas de gran calidad, tanto basadas en la evidencia como basa-
das en un consenso, disponibles en Internet. Aunque no hay grandes diferencias
entre estos dos tipos de guias, aquellas basadas en la evidencia parecen tener algo
mds de calidad y un mayor nivel de acuerdo'®.
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También ha sido notable el incremento de guias clinicas accesibles en Internet,
pero son pocas las que ofrecen todas las caracteristicas que deben cumplir las bue-
nas guias clinicas, como fiabilidad/reproducibilidad, pertinencia, flexibilidad, cla-
ridad, proceso multidisciplinario, revisién prevista y documentacién de evidencia
clinica y cientifica'®.

Sin embargo, en algunos estudios sobre la calidad en Internet® las guias utiliza-
das eran antiguas y probablemente no reflejaban los ultimos avances. Por otra parte,
las guia clinicas no suelen cubrir aspectos como medicina alternativa o practicas
locales que el usuario puede estar buscando®.

Una solucién para identificar guias clinicas de calidad es confiar en la seleccion
de la Central de Guias Nacionales de EE.UU. (National Guideline Clearing-
house)', la Red de Guias Intercolegiales de Escocia (Scottish Intercollegiate
Guideline Network)"!, la coleccién de guias CPG Infobase de Canada o las guias
de la Iniciativa para Guias de Practica Clinica del Centro de Cancer de Ontario'®"'.

Herramientas Clinicas y Calculadoras basadas en Internet

Alli donde la web ofrece herramientas de auto-chequeo, calculadora o cualquier
otra herramienta clinica, esa web debe:

a)Revelar la fuente.
b)Describir adecuadamente las bases cientificas para su funcionamiento.

c¢)Describir como la web mantiene las herramientas de auto-chequeo, incluyendo:
(i) una descripcién del proceso de evaluacion; y
(ii) la fecha de la dltima revision o actualizacién'>>.

Las calculadoras o herramientas clinicas disponibles en la web deben estar basa-
das en un conocimiento basado en la evidencia y disponer de mecanismos de retroa-
limentacion. Algunos ejemplos de estas herramientas son las que valoran el riesgo de
morbilidad cardiovascular en pacientes determinados, o los que ofrecen informacién
sobre posibles interacciones medicamentosas y dosificacién de farmacos'?.

Internet impone importantes limites en el uso de telemedicina, por ejemplo en
telepatologia, principalmente relacionados con la falta de garantia de la calidad del
servicio, mecanismos de seguridad y privacidad inadecuados, y un escaso ancho de
banda y, por lo tanto, escasa aplicacion en aplicaciones de tiempo real. Una vez que
estos parametros de calidad y seguridad sean resueltos, probablemente en el
Internet de préxima generacidn, la telepatologia en tiempo real pasard del ambito
de la investigacidn a la préctica diaria'”’. Mientras tanto, los servicios como el AFIP
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y la Universidad de Heidelberg han observado un incremento notable del uso de
telepatologia estdtica (pasiva) en los tltimos meses'*. En telehematopatologia se
describe un grado de concordancia del 91%, pero atin se reciben imdgenes de poca
calidad en un 27% de los casos'”. La telepatologia no es sustituto del diagndstico
convencional pero ayuda a acortar el tiempo necesario para alcanzar un diagnosti-
co definitivo"*. Conclusiones similares se observan en el uso de telemedicina en
radiologia y medicina nuclear'.

En el campo de la cirugia, Internet estd siendo utilizada para disponer rdpida-
mente informacién de calidad, pero la perspectiva del uso de tecnologia informati-
zada basada en Internet que permita operar a los pacientes a distancia (telecirugia)
es considerada atn futurista'’.

Ensayos Clinicos

La utilizacion de los grupos de noticias de Internet es util para reclutar enfer-
mos con el fin de realizar investigaciones sobre migrafia. Cuando se analiza la
informacién ofrecida por el paciente que entra en un ensayo clinico, con los datos
confirmados por su médico de cabecera y los criterios de la Sociedad Internacional
de la Cefalea, se aprecia una concordancia del diagndstico en un 97%"®.

Se publican mds de 15.000 ensayos clinicos aleatorizados controlados nuevos
cada afio, muchos de los cuales no estdn disponibles en Medline, por lo que el
método de busqueda mds efectivo es la utilizacion de bases de datos especializadas
o especificas de cada drea, incluyendo registros de ensayos, como Embase/Excerpta
Medica (Embase), HealthStar, Current Contents, Complementary Alternative
Medicine (CAM) y Alternative Medicine (AMED) o el registro de ensayos contro-
lados de Cochrane (CCTR)'".

El acuerdo entre las compaiiias estadounidenses Phase Forward —una de las
principales compaiiias dedicadas a las soluciones de seguridad informdtica— y
Veritas Medicina —una empresa especializada en ensayos clinicos via Internet—
pone de manifiesto la necesidad crear nuevos modelos de trabajo en la adquisicién
de pacientes para ensayos clinicos, donde los aspectos fundamentales son la senci-
llez de la interfaz y la confidencialidad de los datos'™.

El andlisis conjunto de las diversas facetas en las que el profesional de la salud
actia como consumidor de la informacién permite conocer algunas de las situacio-
nes posibles en las que encontramos al profesional: buscando informacién cientifi-
ca, en la docencia, en su formacién continuada, en una interconsulta con un exper-
to, utilizando sistemas de ayuda al cdlculo de datos clinicos, trasmitiendo o reci-
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biendo imdgenes, accediendo a revistas electrénicas, gufas clinicas o a bases de
datos de ensayos clinicos. Es imprescindible que cada uno de estos servicios mues-
tren claramente el nivel de evidencia de cada informacidon ofrecida. Asimismo,
deben permitir adaptarse a la experiencia cientifica y técnica de cada usuario, de
forma que hoy en dia podemos considerar una obligacion ética ayudar a los lecto-
res de las paginas web tanto en los aspectos técnicos (muy diferentes para cada uno
de los servicios analizados anteriormente), como a comprender mejor la informa-
cién ofrecida.

EL PROFESIONAL DE LA SALUD COMO PROVEEDOR DE
INFORMACION EN INTERNET

En un servicio de salud a través de Internet participan diversos actores, inclu-
yendo el personal de administracion, técnico y profesionales de la salud. La seccién
de contenidos suele estar dirigida por un médico u otro titulado en ciencias de la
salud, con la ayuda de un comité editorial. Este comité, ademds de contar con médi-
cos, enfermeros, bidlogos, veterinarios, etc., debe estar asesorado por técnicos y
juristas.

Titulacién

Siguiendo las recomendaciones del Comité Permanente de Médicos Europeos,
publicadas el 12 de abril de 1997, los médicos que ofrecen servicios a través de
Internet, deben estar autorizados para practicar la medicina en el pais o estado en
el que residan y deben ser competentes en el campo de la medicina en que estén
ejerciendo'®.

Algunos sistemas de acreditacién analizan si el propietario de la web verifica la
informacién concerniente a los profesionales de la salud u otras personas que pro-
porcionen servicios o informacion en la web™. Se recomienda solicitar al médico el
titulo de Licenciado en Medicina y tras revisar el documento, notificar a las auto-
ridades que el médico estd trabajando como un experto para ellos. Ademds, es
recomendable la contratacion de un seguro de responsabilidad para todos los pro-
fesionales de salud que trabajan ofreciendo contenidos y servicios a través de
Internet™.

Intrusismo y ciber-curanderos

Internet puede servir de plataforma a “soluciones sanitarias” que son totalmen-
te ajenas a la ciencia. Podemos descubrir entre sus pdginas tratamientos curativos
milagrosos de afecciones que estdn muy lejos de ser curadas'®.
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Actualmente, no hay mecanismos para asegurar la calidad de la informacién
sobre salud en Internet en el sector “pseudo-medicina” o curanderismo. Controlar
el sector del curanderismo representa un reto muy importante para asegurar la
transmisién de informacion y practicas de salud de buena calidad.

Mientras que los productores de informacion sobre salud en Internet fiables no
tendrian problemas en cumplir la mayoria de los criterios de calidad descritos, el
sector de la “pseudo-medicina” probablemente permaneceria fuera de la filosofia
de aplicar estdndares de calidad de una forma auto-regulada. Esto se debe a que
gran parte de la motivacién de este sector es el beneficio econdmico a través del
fraude y el engaiio’.

Es importante distinguir este sector y la medicina alternativa. Muchas de las dis-
ciplinas en esta tltima juegan un papel esencial y legitimo en la salud y bienestar
de muchas personas’. De hecho, la busqueda en Internet de informacién sobre
medicina alternativa (homeopatia, acupuntura, etc.) puede ser bastante frustrante.
En muchos casos la lista de terapeutas fiables es incompleta, sélo contienen enla-
ces a otros sitios, las recomendaciones sobre tratamientos alternativos son superfi-
ciales y suelen dirigir al usuario a comprar alguna especialidad o algtn libro. Los
expertos en estas especialidades médicas recomiendan que la identidad del autor se
muestre claramente en las piginas web, incluyendo datos sobre formacion, tradi-
cién, experiencia profesional y titulacion''.

En 1999, la Comisién Federal de Comercio de EE.UU. puso en marcha la “ope-
racioén Cura.todo” para detener la proliferacion de falsos anuncios de salud y produc-
tos fraudulentos anunciados online. En ese momento, mas de 800 webs ofrecian curas
milagrosas, desde cartilago de tiburén a magnetoterapia. Incluso tras informar a los
responsables que estaban violando las leyes federales de ese pais, mas de tres cuartos
de los propietarios de las webs no retiraron esos reclamos sin fundamento®.

Un interesante debate surgido a raiz de una editorial de una conocida revista
electrénica'” acerca del codigo HON, reveld que aunque algunas webs dedicados a
curanderismo se han atrevido a utilizar y mostrar el sello del cédigo HON, una vez
que la Fundacién HON contacté con los responsables de la web para exigir el fin
del uso fraudulento y no autorizado del sello cdigo HON, el sello fue retirado poco
después®.

Servicios de consultas médicas virtuales (“online”)

La consulta médica a través de correo electrénico o cualquier otro servicio tele-
mdtico que un paciente perfectamente identificado realiza a su médico de confian-
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za, con historia clinica abierta, se considera plenamente aceptable, y se entiende
como otra forma de relacién médico-paciente. Por ello, y en este 4mbito, son ade-
cuadas las modificaciones del tratamiento o nuevas prescripciones''*.

Las consultas (correo electrénico, foros, chat) de personas desconocidas, en
ausencia de una relacion preexistente médico-paciente y ante una informacién limi-
tada, requieren una actuacion especial por parte del profesional de la salud, pues la
respuesta a este tipo de consultas es altruista, opcional para el médico'**'*. Hay que
remarcar que la contestacién podria derivar implicaciones de diversa indole (éticas
y/o médico-legales), por lo que es conveniente recomendar prudencia y cuidado en
la contestacion, ponderando la calidad y cantidad de los datos proporcionados.
Incluso si el paciente desconocido propone el mensaje como una segunda opinién
clinica, conviene resaltar que se considera que esta segunda opinién no es un acto
médico en sentido estricto, teniendo que hacer saber al paciente, clara y explicita-
mente, que esta opinién, independientemente de si es confirmatoria o no, es sim-
plemente eso, y no sustituye nunca un proceso diagndstico previo hecho por un
compaiero en el dmbito de la relacién personal y de confianza médico-enfermo'.

Con frecuencia estos servicios suelen ser de planteamiento informal, con gru-
pos de soporte. A menudo, incluso, carecen de expertos médicos. Los médicos que
participan lo hacen con cierto recelo, y por ello el médico no quiere identificarse
por temor a una avalancha de preguntas o a responsabilidades legales.

Se desaconseja tanto establecer diagndsticos como la prescripcién de cualquier
tratamiento a pacientes desconocidos. Si es necesario, se podrian mencionar gené-
ricamente —sin decantarse por ninguna opicon terapéutica— las diferentes alternati-
vas de tratamiento adecuadas'.

Llegar a poder emitir un diagndstico y recomendar un tratamiento requiere,
como minimo, una avanzada tecnologia de telemedicina. Los pacientes deben ser
educados sobre la falta de ética que supone diagnosticar o tratar en ausencia de una
relacién médico-enfermo preexistente o si la interaccion se limita a mensajes de
correo electronico'”.

Identificacion de pacientes y médicos

Un paciente anénimo no puede recibir informacién sobre sus anteriores consul-
tas, a menos que demuestre claramente que es la persona que hizo esas consultas™.

En cualquier forma de consulta virtual, es necesaria la identificacién de todos
los profesionales que formen parte del equipo’.
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El enfermo también debe ser identificado correctamente (comprobar su direc-
cion de correo o datos personales incluidos en el mensaje). El uso de correo elec-
trénico presenta algunas ventajas como la acreditaciéon documentada de las mutuas
comunicaciones y el escaso riesgo de interpretaciones erroneas. Como medida de
precaucion, es aconsejable, la previa solicitud al paciente de su consentimiento o
autorizacion a recibir y dar informacién a través de correo electronico. También es
muy recomendable que todo contacto entre el médico y su paciente, tenga siempre
su reflejo escrito en la historia clinica, archivando en ésta, los mensajes cruzados y
en su caso, las eventuales prescripciones’.

En centros con multiples empleados, los médicos también deben usar un siste-
ma de identificacion para acceder al web de consulta virtual. Los profesionales de
la salud no deben utilizar datos clinicos para usos no autorizados por los pacientes
correspondientes™.

El pago de la consulta online

Los precios de los servicios médicos telematicos dependen de la urgencia que
requiere la cuestion planteada en la consulta y la especialidad del profesional™.

Los pagos suelen realizarse mediante tarjeta de crédito, SET, servicios banca-
rios en Internet, o se emiten facturas en el caso de empresas o clientes™.

Uso adecuado de las consultas online

Las consultas en Internet no deben ser utilizadas para situaciones agudas o de
urgencia'®. Si el usuario solicita una respuesta urgente, algunos proveedores online
disponen de un médico de guardia que garantiza la respuesta antes de 24 horas™.

El médico debe decidir si la pregunta se puede responder y en qué plazo'”. El
usuario debe recibir una fecha de fin de contestacién prevista, que no debe superar
los 5 dias®. El responsable del sistema (hospital virtual, editor, etc.) controla la
fecha fin de plazo e interviene si no se ha enviado la respuesta a la consulta™.

En las situaciones en las que los datos ofrecidos por el usuario sean insuficien-
tes para que el médico pueda dar una respuesta de confianza, el médico puede
enviar una pregunta adicional, que debe ser respondida antes de continuar con la
consulta. La pregunta adicional y el trabajo que supone para el médico se incluyen
en coste final del servicio.

Las consultas online podrian utilizarse bajo las siguientes circunstancias'®:
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— Si el paciente solicita directamente la consulta por Internet, esta consulta s6lo
deberia tener lugar si a) el médico tiene una relacion profesional preexistente
con el paciente, o b) el médico conoce bien el problema actual que le permi-
ta un ejercicio adecuado y un juicio clinico razonable.

— Ante una emergencia, el juicio clinico ha de basarse en informacién incom-
pleta, por lo que en estos casos, el factor determinante que oriente la emision
de un consejo o tratamiento debe ser el peligro de la salud del paciente.

— Deben documentarse y registrase adecuadamente todas las consultas y actos
médicos a través de Internet, asi como la cantidad y calidad de datos inter-
cambiados.

Estudios que analizan la consulta online

Los sistemas interactivos para consultas sobre salud en Internet, ya sean dirigi-
dos a médicos o con el fin de compartir experiencias e informacion entre pacientes
(sobre todo en los grupos de noticias o news), muestran a menudo resultados posi-
tivos. En un estudio en los que un médico simula un paciente con incontinencia uri-
naria y se han enviado mensajes a las direcciones de contacto con profesionales de
las webs interactivos, se observé que la mayoria (88%) responden y casi la mitad
lo hacen dentro de las primeras 24 horas. Aunque la informacién recibida no era
muy exhaustiva, generalmente era adecuada. Las respuestas obtenidas de otros
usuarios en los grupos de noticias también eran reconfortantes®.

En el caso de enfermos simulados con una enfermedad de la piel, la calidad de
la respuesta obtenida fue de poca calidad™.

Las webs de los Hospitales

Un estudio sobre 390 hospitales estadounidenses revel6 que el 85% disponen de
pagina web, aunque a menudo son dificiles de encontrar. La informacién que con-
tienen las webs de los hospitales es muy variable y muy pocos se adhieren a siste-
mas voluntarios de acreditacion de la informacién. En un 70% de las paginas de los
hospitales hay algtin tipo de informacién sobre salud y 22% incluyen informacién
sobre ensayos clinicos. Ademds, se observé que los hospitales ptiblicos ofrecen
contenido relacionado con la salud més frecuentemente que los hospitales privados.
La mayoria de las webs de hospitales no incluyen funciones aplicables directa-
mente al cuidado del paciente'”.

121



Marcial Garcia Rojo

Como anunciar servicios médicos en Internet

En algunas especialidades se han editado guias para que los médicos puedan
crear webs orientados a los pacientes'.

Los médicos y otros profesionales de la salud que han creado webs educativos
deben evaluar como estd siendo indexado su web por los principales motores de
busqueda (por ejemplo, comprobando que hay una relacién completa de palabras
clave en las meta-etiquetas) y valorar si es accesible a los profesionales y al ptibli-

25

co y mantener el contenido actualizado®.

Un estudio del Instituto de Informatica Médica en la Universidad de Essen, en
Alemania, analizé la calidad de la presencia en Internet de 168 proveedores de
salud, y concluyeron que el 78% de los criterios analizados no se cumplian sufi-
cientemente. Los tnicos requisitos que se cumplian al menos de forma suficiente
en un 50% de los casos era: mapa y relacién de empleados, relacion de servicios
médicos ofrecidos, navegacion, y disefio. La mayoria de los departamentos de ciru-
gia no proporcionan informacién que pueda ayudar a los pacientes a elegir a sus
médicos'”.

El proceso de revision de contenidos

El contenido de las webs dedicadas a salud debe ser revisado en cuanto a su
calidad (incluyendo originalidad, exactitud y fiabilidad) antes de ser publicado. El
contenido editorial clinico debe ser revisado por expertos en ese contenido no rela-
cionados en el proceso de creacion del contenido®.

El publico general considera fiable la informacion que lleva el sello de aprobacion
de un individuo o grupo considerado creible, pero en el mundo académico y profe-
sional se considera mds fiable la informacién sometida a una revisién por pares
(“peer review”). Sin embargo, en aquellos campos de la medicina donde hay menos
evidencias sélidas de un tratamiento o método diagndstico, es mds probable encon-
trar una notable variabilidad entre los distintos expertos médicos consultados®.

Peer review, que en ocasiones puede encontrarse traducido como «revisién por
pares» (en el sentido de «iguales», no de conjuntos de dos), es el sistema de eva-
luacién de la investigacién que llevan a cabo expertos en la materia, como las revis-
tas de més prestigio o las solicitudes de financiacién de proyectos de investigacion.
Se trata de un panel de revisores (referees) que juzgan los articulos o proyectos reci-
bidos™*"'. El proceso de revisién por pares ha sido ocasionalmente cuestionada
poniendo en duda la objetividad de los revisores, afirmando que “los autores tien-
den a apoyar sus propias opiniones” y seria mas objetivo someter la publicacion de
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una pagina web a un proceso de valoracion critica, insistiendo a los autores para
que expliquen cdmo han realizado la bisqueda de la literatura, porqué se seleccio-
naron determinados articulos y cémo se resolvieron las dudas o situaciones de desa-
cuerdo™".

El método de revisién serd determinado por cada web. De esta forma, las webs
de las publicaciones cientificas incluyen un proceso de revision por pares (“peer
review”), en otros casos la revision es realizada por comités editoriales®.

La complejidad del lenguaje del contenido debe ser adecuada a la audiencia de
la web. El contenido ha de ser revisado en cuanto a gramatica, 1éxico y composi-
cién antes de su publicacion®.

Debe publicarse en la web una descripcion del proceso editorial y método de
revision de contenidos® y el comité editorial o el responsable de la calidad debe con-
templar la puesta en marcha de las medidas necesarias para las circunstancias o
hechos que puedan suponer una amenaza inmediata o inminente para la salud,
seguridad o bienestar de los usuarios'.

Hay que incluir en la web una lista de miembros de la empresa u otros indivi-
duos (p. €j., comité editorial) responsables de la calidad del contenido, exceptuado
lo expertos asesores cuando se desea que sean andnimos®. Los individuos respon-
sables de las précticas de privacidad de la web también deben colaborar con el
comité editorial responsable de la calidad y todas las medidas adoptadas deben ser
documentadas®.

Responsabilidades del médico

Es imprescindible que los profesionales de la salud que participan en los comi-
tés editoriales de webs comprueben periédicamente la informacién sobre salud de
esos servicios en cuanto a la precision (exactitud) y legitimidad.

Segtn el criterio del Comité Permanente de Médicos Europeos, cuando se prac-
tica la atencién de salud a través de Internet directamente con algtin paciente con-
creto, el médico asume la responsabilidad del caso en cuestion.

Calidad, seguridad y garantias de los servicios en Internet

El médico que practica la medicina a través de Internet es responsable de la cali-
dad apropiada de su servicio. No debe ejercer sin asegurarse que el equipamiento
necesario para los servicios ofrecidos superan los estdndares exigibles y funcionan
correctamente'”.
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El médico debe evaluar cuidadosamente los datos y demds informacién que
reciba. Las opiniones y recomendaciones médicas s6lo pueden ser enviadas —o las
decisiones médicas s6lo deben ser tomadas— si la calidad y la cantidad de los datos
y demds informacidn recibida es suficiente y relevante para el caso en cuestion'®.

Las normas habituales de confidencialidad y seguridad también se aplican a la
documentacién utilizada a través de Internet. Los métodos de almacenamiento o
transmision s6lo pueden ser utilizados cuando la confidencialidad y la seguridad
puedan ser garantizadas'®.

Los formularios deben incluir referencias explicitas al principio de confiden-
cialidad y secreto en todo aquello que haga referencia a los datos y a la informa-
cién que los pacientes envien o se discutan profesionalmente, a través de cualquier
canal de comunicacién disponible en la red’.

Para el envio de algtin tipo de datos del usuario a través de la Web, hay que
especificar qué sistema seguro para el tratamiento de datos se estd usando y qué uso
se hara de estos datos’.

¢ Quién controla al profesional de la salud?

En Espafia, esta labor es ejercida fundamentalmente por los Colegios Oficiales
de Médicos, Enfermerfa, etc., que disponen de un cédigo de Deontologia concreto,
cuyo cumplimiento es requisito imprescindible para la realizacion de actividades a
través de Internet’.

El Comité Permanente de Médicos Europeos (CPME) es una entidad interna-
cional que actda de enlace entre organizaciones internacionales de médicos en los
paises de la Unién Europea y el Espacio Econémico Europeo'. Acoge a nueve
organizaciones profesionales europeas, como la Unién Europea de Médicos
Especialistas (UEMS), la Unién Europea de Médicos Generales (UEMO), Médicos
Jévenes en Formacién (PWG) y la Federacion Europea de Médicos Asalariados
(FEMS).

Esta entidad, con sede en Bruselas, en 2002 ha publicado informes relacionados
con el uso de telemedicina en Europa (andlisis, problemas y recomendaciones) y
guias de buen uso de marketing en servicios médicos profesionales a través de la
red"**'*. Anteriormente, en Noviembre de 2001, tras la reunion en Helsinki, se
publicaron unas recomendaciones sobre la correspondencia (e-mail) entre el médi-
co y el paciente'™.

En su informe sobre Telemedicina, la CMPE recomienda'*:
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— Fomentar la prictica de la telemedicina, incluso a través de las fronteras
nacionales. Para poder hacerlo de forma segura y prictica, deben establecer-
se reglas internacionales que guien la préactica adecuada.

— Utilizar la gufa ética de uso de telemedicina publicada por este organismo en
1997,

— No permitir el uso anénimo de telemedicina por los médicos ni por los
pacientes, ya sean servicios comerciales o sin dnimo de lucro.

— En relacién con la directiva 93/16/EEC —para facilitar el libre movimiento de
médicos y el reconocimiento mutuo de titulos, certificados y otras evidencias
de acreditacién—, la CMPE afirma que, aunque no hay regulaciones especifi-
cas para telemedicina, debe entenderse que los médicos de los paises miem-
bros estdn autorizados a proporcionar servicios de telemedicina en cualquier
los paises de la Unién Europea, sin requerir autorizaciones adicionales.

— Es posible que la supervision internacional que se desarrolle en un futuro pro-
ximo para los servicios de telemedicina requiera un registro internacional de
médicos que practiquen la telemedicina internacionalmente.

— Los seguros de responsabilidad (para médicos y pacientes) deben incluir las
précticas de telemedicina.

— El servicio de telemedicina (incluyendo correo electrénico) debe ser reem-
bolsado por el sistema nacional de salud de la misma forma que cualquier otro
servicio médico. El pago de servicios de telemedicina en otros paises debe ser
posible con acuerdos entre los sistemas de salud o las compafiias asegurado-
ras de los distintos paises.

— La receta electronica debe ser puesta en marcha una vez que se establezca un
sistema fiable de identificacién del doctor y de su autorizacién para recetar.

— La prescripcion de un médico autorizado a recetar en un pais de la Unién
Europea debe ser védlida en todos los paises miembros, una vez solventados
los problemas de reconocimiento del médico, uso del producto y mecanismos
de pago.

Interés por Internet de los profesionales de salud europeos

Hay estudios que indican un aumento en el uso de Internet por profesionales de
la salud, que se estimaba en 2000 de un 55% entre los médicos alemanes y un 90%
entre los estadounidenses®.
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En Espaiia, se estima que el 50% de los profesionales de la salud utilizan
Internet™’, y un 43% lo hacen al menos 4 horas a la semana'*. Entre ellos, la fuen-
te de informacion mas utilizada es la base de datos Medline (54,7%)">'*.

El 72% de los médicos noruegos disponen de acceso a Internet, aprecidndose
una frecuencia similar de utilizacion en casa o en el trabajo. El perfil habitual en el
usuario intensivo de Internet es el médico varén dedicado a la investigacién, de 30
a 49 afios de edad. El temor de algunos autores es la posibilidad de aumentar, a tra-
vés del uso de Internet, la diferencia en formacion entre los médicos que buscan de
forma activa nuevo conocimiento profesional y aquellos que no lo hacen'®.

La mayoria del personal de atencién primaria (69% de médicos y 70% de enfer-
meros) accede a Internet en Escocia. Casi la mitad de los médicos de atencién pri-
maria valorarian positivamente referir a sus pacientes a Internet para que amplien
sus conocimientos. Las causas mds frecuentes para no acceder a Internet son las
limitaciones de tiempo (20%) o el miedo a dominarlo suficientemente (17%). Un
48% de los médicos y un 41% de los enfermeros estan preocupados por la fiabili-
dad de la informacién en Internet. Un 48% de los médicos de atencién primaria y
un 34% de los enfermeros han sido consultados por pacientes que disponian de
informacién de salud de Internet, y en un 65% de los casos, esa informacién era
nueva para el médico™'.

El proyecto CHIN en Escocia se encontré con la dificultad que los médicos
generales no respondieron apenas ante la oferta de disponer de webs gratuitas indi-
viduales donde ellos pudiera publicar informacién con un método muy sencillo'.

REPERCUSION DE LA INFORMACION SOBRE SALUD EN INTERNET
SOBRE LA RELACION MEDICO-PACIENTE

Internet ha sido considerado el catalizador que ha promovido el intenso cambio
que hoy dia se observa en la relacién médico-paciente. Este cambio se refiere sobre
todo al acceso al conocimiento®'*.

La bisqueda de la informacion es frecuente entre los pacientes, sobre todo
cuanto mds ansiedad e impacto genere la enfermedad, como en el caso del cancer'*.

Las barreras que pueden dificultar la transformacién de la relacion médico-
paciente hacia un modelo de decisién compartida son’:

— el acceso equitativo a la informacion.
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— desequilibrio entre el nivel de conocimientos en salud del paciente y la infor-
macién proporcionada.

— gran variabilidad en la calidad del contenido.
— posibles intereses comerciales que influyan en el contenido.
— preservacion incierta de la privacidad personal.

La frecuencia del uso de Internet por parte de los pacientes es elevada, puesto
que un 79% de ellos tiene acceso a ordenadores en casa o en el trabajo y un 56% los
utilizan a menudo”. De esta forma, la mitad de los pacientes consultados usan
Internet''*, y en el caso del cancer la cifra de pacientes que buscan activamente
informacién sobre su enfermedad en Internet, se eleva hasta el 71%, y un 40,5%
emplean 10 horas o mds en esa busqueda, aunque rara vez pagan por esa informa-
cién'*. La causa de esta busqueda en Internet estarfa en relacién con la sensacion que
tiene un 53,7% de los pacientes consultados, que consideran que la informacién que
reciben de sus médicos y demds profesionales de la salud es insuficiente'*.

Si hacemos caso de la opinién de los usuarios en cuanto a la bisqueda de la
informacién, més del 90% de los que buscan informacién sobre salud encuentran
lo que buscan facilmente". Sin embargo, hay estudios que comprueban que un 25%
de pacientes afirman que se sintieron confundidos con la informacién obtenida en
Internet y un 20% aseguran que el consejo recibido del médico en la consulta con-
tradecia la informacién obtenida en Internet'®.

Por ello, es interesante analizar el uso que hacen los pacientes de la informacion
encontrada en Internet, y se observa que un 37% comentan las bisquedas con un
profesional de la salud y sélo una minoria afirma que su facultativo no estaba de
acuerdo con la informacion encontrada online".

Hay un 6,3% de pacientes que rechazan el tratamiento recomendado por el
médico como consecuencia de su busqueda de informacién, pero el 83% de los
pacientes citan al médico como su principal fuente de informacién y apenas un 7%
seleccionan Internet, por lo que la bisqueda de informacién no afecta a la relacién
médico-paciente, y de hecho la mayoria de los pacientes (88,3%) opinan que el
médico estd dispuesto a estudiar con ellos la informacién obtenida'*.

La otra cara de la moneda es saber lo que opinan los médicos sobre la fécil dis-
ponibilidad de la informacién sobre hospitales, clinicas, enfermedades, etc. para los
pacientes. La gran mayoria estdn a favor. En una encuesta realizada entre médicos
japoneses, el 62% cree que “estd dentro del derecho de los pacientes poder buscar
informacién en Internet que les ayude a tomar sus propias decisiones”. Un 59%
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cree que “conforme aumenta la cantidad de informacién que puede compartirse,
aumenta la relacién de confianza™.

También los médicos estan a favor de la publicacién de informacién profesio-
nal sobre ellos mismos. De esta forma, el 87% de los médicos esta conforme con
que los nombres de los médicos estan disponibles, y el 80% o mds cree que la infor-
macién como el drea de especializacion, la acreditacion por sociedades médicas o
universidades, deben hacerse publicas®.

En el caso de la informacién sobre el cancer, mas del 90% de los oncélogos opi-
nan que es dificil para los pacientes interpretar con precision la informacién médi-
ca de los medios de comunicacién y de Internet, pero afirman estar dispuestos a
valorar esa informacién con sus pacientes, y aunque con frecuencia (59%) tengan
la sensacién que los pacientes cuestionan sus recomendaciones y consejos, no creen
que este hecho refleje una falta de confianza en el médico'.

Los consejos generales que el médico puede ofrecer al paciente son'*:

— Solicite al paciente con comparta con Vd. (el médico) una copia impresa de
los consejos online.

— Aconseje a sus pacientes cuando busquen informacion sobre salud lo siguiente:

- Si parece sorprendente, probablemente no sea fiable. Actiie con precau-
cion ante la informacién médica online.

- Valore la fuente: Deben citarse y deben ser de confianza o prestigio reco-
nocido.

- Compruebe la fecha de cualquier dato. Si es de mas de 6 meses puede no
estar actualizada.

- En vez de buscadores genéricos (Altavista, Google), use fuentes fiables
realizadas por médicos.

- Ante la duda, contacte con el responsable de la web.

- Instriyase. Aprenda a discriminar y a ser un consumidor del sistema sani-
tario informado.

También es conveniente recomendar a los pacientes el uso de guias que orien-
tan al uso correcto y eficaz de la informacion de salud en Internet™'".
El uso del correo electronico en la relacion médico-paciente

La Comisién Permanente de Médicos Europeos publicd, el 17 de Noviembre de
2001, la “Guia para la correspondencia por correo electrénico entre un médico y un
paciente”*, con las siguientes recomendaciones para el médico:
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1.Considere cuidadosamente cudl es el propdsito y con qué pacientes puede ser-
virle a Vd. y a sus pacientes la correspondencia por correo electrénico.

2.Programese el tiempo requerido para responder los mensajes de sus pacientes.

3.Compruebe el equipo utilizado para recibir el correo electrénico. Mantenga
actualizado el hardware y el software. Asegirese que dispone de una protec-
cién antivirus puesta al dia.

4 .Disponga de métodos para facturacion y cobros.

5.Asegurese que esta utilizando el correo electrénico de acuerdo con la legisla-
cién local y que su seguro de responsabilidad cubre la correspondencia por
correo electrénico con sus pacientes.

6.Recuerde que la correspondencia por correo electrénico con un paciente es
parte de la historia clinica del paciente. Por ello, debe archivarla como tal.
Contemple también un mecanismo para incluir la direccién de correo elec-
trénico de sus pacientes.

7.Utilice un texto neutro en el campo asunto.

8.Defina las personas que tendrdn acceso a su cuenta de correo electrénico y
que son necesarias para procesar el correo electronico procedente de los
pacientes. Establezca los acuerdos necesarios con su personal o sus colegas
en caso de su ausencia.

9.Prepare una hoja informativa para sus pacientes y distriblyala entre sus
pacientes, su personal y los colegas implicados.

En base a los estudios analizados, podemos afirmar que el profesional de la
salud, ademads de ser un componente esencial en la edicion de los contenidos sobre
salud en Internet, que consultan mds de la mitad de los pacientes —un porcentaje que
varfa significativamente segtn la dolencia que afecta al paciente— sigue siendo la
principal fuente de informacién para los pacientes. Estos desean fomentar la rela-
cién médico-paciente disponiendo de mayor informacién sobre sus enfermedades y
compartiendo la informacién encontrada en Internet con su médico. Aunque en un
20% de los casos la informacién encontrada en Internet puede contradecir en algu-
na forma las recomendaciones del profesional de la salud, es muy bajo (6%) el por-
centaje de pacientes que rechazan el tratamiento recomendado por el médico.

Es esencial que el médico forme parte del proceso educativo del paciente en
cuanto a la bisqueda y seleccion de informacién sobre salud de calidad. Para ello,
el médico debe conocer no sé6lo los parametros de calidad de la informacién dispo-
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nible en Internet, sino aquellos detalles practicos y de seguridad que le permitan
establecer una relacién de confianza con los pacientes a través de Internet, inicial-
mente a través del correo electrénico, cuyas normas de utilizaciéon podremos extra-
polar a otros sistemas telemadticos por desarrollar.

RECOMENDACIONES FINALES

Es necesario tomar un papel activo para mejorar la calidad de la informacién
sobre salud en Internet, que hasta el momento, presenta importantes deficiencias y
aspectos de calidad de contenido en los que es manifiestamente mejorable.

La situacién actual se ha debido al escaso control que existe para publicar infor-
macioén en Internet, hasta el punto que se han descrito situaciones de peligro para
los ciudadanos. Los sistemas de acreditacion actual se han mostrado pues, insufi-
cientes para conseguir un nivel de calidad alto en Internet, pero su labor en muchos
casos ha sido muy positiva al crear compromisos de calidad en la comunidad cien-
tifica y clinica, que se han concretado en sellos de calidad (como HON, criterios
AMA, web médica acreditada, etc.) en los que el profesional de la salud confia para
valorar positivamente una web sobre medicina u otros aspectos de la salud.

Sin embargo, mds alld del compromiso ético, es necesario disponer de otros sis-
temas que aseguren de forma mds fiable la calidad de los contenidos cientificos,
que deben estar siempre sometidos a los mds altos niveles de evidencia disponible.
Por este motivo muchos autores proponen contrastar la informacion con las guias
de préctica clinica disponibles, someter todo el contenido a sistemas de revisién por
expertos y a la evaluacién por entidades certificadoras independientes y otros
mecanismos que faciliten la localizacién de la cantidad y calidad de informacién
necesaria, segtn las necesidades de cada usuario.

Todos los autores rechazan la idea de un control centralizado de la informacién
sobre salud y la mayoria proponen convertir a la Web en una fuente de datos de cali-
dad, consensuando unos criterios basicos de calidad, en los que hay acuerdo casi total
(autores y fuentes disponibles, propdsitos manifiestos, informacién actualizada, pre-
cisa, completa y ficil de leer) y, una vez comprobado por los propios editores de la
web o por entidades independientes, que los criterios minimos se cumplen, publicar
un sello o marca de acreditacion que asi lo manifieste. Los aspectos legales y norma-
tivos se centrarfan en evitar el uso fraudulento de esa marca de calidad.

Los criterios de calidad y los mecanismos de comprobacién de su cumplimen-
to variardn segun el tipo de informacién o servicios presentados y segtin el desti-
natario de los mismos. En cualquier caso, es aconsejable que tanto los usuarios
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como los profesionales de la salud tomen una parte activa en la seleccién de infor-
macién de salud de calidad. Para ello, el médico y los demds profesionales son res-
ponsables de ayudar a los pacientes a situar la informacién sobre la que tengan
dudas en su contexto adecuado, algo que Internet de momento no puede hacer por
si mismo.
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ANEXO 11
SISTEMAS DE ACREDITACION Y CODIGOS DE CONDUCTA

A continuacién describimos brevemente los sistemas de acreditacion y cdigos de conducta mas
relevantes para el profesional de la salud.

Codigo de Etica de e-Salud ([Washington] eHealth Code of Ethics)

Entidad: Coalicién para Atencion de la Salud en Internet (Internet Healthcare Coalition, IHCC).

Afio de fundacién: Agosto de 1997.

Tipo de organizacién: Sin dnimo de lucro.

Pais: Newtown, Pensilvania. EE.UU.

Fecha de creacion del sistema: 24 de mayo de 2000. En espaiol: 2 de junio de 2000.

Tipo de herramienta: cédigo de conducta.

Dirigido a: Desarrolladores de aplicaciones de salud, responsables de publicidad de webs, web-
masters, clinicos, usuarios que buscan informacién de salud, productos o servicios en Internet, creado-
res de politicas de utilizacién, docentes y editores.

En diciembre de 2000, la Asociacion Japonesa de Internet en Medicina (JIMA) cred la version japo-
nesa del codigo de ética de e-Salud.

Resumen: Cédigo con ocho principios guia: sinceridad, honestidad, calidad, consentimiento infor-
mado, privacidad, profesionalidad en la atencion médica online, asociaciones responsables; identifica-
cién de responsables.

Referencias: (21,52)

URL: http://www.ihealthcoalition.org/ethics/spanish-code .html

Codigo de Marketing de la Federacion Internacional de Asociaciones de Fabricantes
Farmacéuticos (IFPMA)

Entidad: IFPMA .

Afio de fundacién: 1968.

Tipo de organizacién: Sin dnimo de lucro, no gubernamental.

Pais: Génova, Suiza.

Fecha de creacion del sistema: 1994.

Tipo de herramienta: cédigo de conducta.

Dirigido a: Paises donde no disponen de un cédigo nacional de conducta.
Referencias: (11).

URL: http://www.ifpma.org/

Criterios de Calidad de la Comision Europea de la Comisiéon Europea (Good Practice Guidelines
for the Health Internet)

Entidad: Comisién de las Comunidades Europeas. Iniciativa e-Europa.

Afio de fundacién: Diciembre 1999.

Tipo de organizacion: Inter-gubernamental.

Pais: Union Europea.

Fecha de creacion del sistema: Octubre 2001.

Tipo de herramienta: c6digo de conducta.

Dirigido a: Guiar al proveedor de informacion sobre salud y educar al usuario final.

Resumen: los criterios clave son: transparencia y honestidad, autoria, privacidad y confidencialidad,
actualizacion, responsabilidad y accesibilidad.

Referencias: (55,73).

URL: http://europa.eu.int/information _society/eeurope/ehealth/quality/index en.htm
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DISCERN

Entidad: NHS y Universidad de Oxford.

Afio de fundacién: 1996-1997.

Tipo de organizacion: Institucion publica.

Pais: Oxford, Reino Unido.

Fecha de creacion del sistema: 1999.

Tipo de herramienta: sistema de gufa al usuario.

Dirigido a: Los consumidores, proveedores de informacion de salud, autores, editores y profesio-
nales de la salud, en relacién con informacién sobre opciones de tratamientos.

Resumen: Estd formado por un cuestionario de 15 preguntas que debe ser rellenado por el usuario
con un valor ponderado de 1 a 5. Las preguntas 1 a 8, determinan la fiabilidad de la publicacién y pue-
den ayudarnos a considerar si el texto evaluado puede ser fuente de informacién vélida; las preguntas 9
a 15, analizan detalles especificos de la informacion proporcionada por el texto.

Referencias: (2,60,101).

URL: http://www.discern.org.uk

Etica de Salud en Internet (Health Internet Ethics - Hi-Ethics)

Entidad: Hi-Ethics Inc.

Afio de fundacién: Noviembre de 1999.

Tipo de organizacién: Consorcio sin dnimo de lucro de empresas de salud en Internet.

Pais: Washington, DC. EE.UU.

Fecha de creacion del sistema: 7 de mayo de 2000.

Tipo de herramienta: c6digo de conducta con sello de calidad auto-valorado.

Dirigido a: webs comerciales estadounidenses que ofrecen servicios o productos de salud e infor-
macién a consumidores, que paguen la cuota anual (6.600 Euros).

Resumen: Cada miembro hace su auto-comprobacion con un formulario que contempla 14 seccio-
nes: 1. politica de privacidad; 2. mayor proteccion de privacidad en el caso de informacién personal
sobre salud; 3. salvaguarda de privacidad del consumidor en las relaciones con terceros; 4. declaracién
de propiedad y patrocinio; 5. identificacion de anuncios y informacion sobre salud patrocinada por ter-
ceras partes; 6. ofertas promocionales, descuentos y servicios o productos gratuitos; 7. calidad del con-
tenido de informacion sobre salud; 8. autores y responsabilidad; 9. publicacién de fuentes y validacién
de herramientas de auto-chequeo; 10. profesionalidad; 11. titulaciones; 12. interacciones transparentes,
sinceridad y honradez; 13. declaracion de limitaciones; 14. mecanismos para recibir retroalimentacién
del consumidor.

Referencias: (53).

URL: http://www.hiethics.com/Principles/index.asp

Guia de la Asociacion Médica Americana (AMA)

Entidad: Asociacion Médica Americana (American Medical Association).

Afio de fundacién: 7 de mayo de 1847.

Tipo de organizacién: Sociedad profesional cientifica.

Pais: Chicago, EE.UU.

Fecha de creacion del sistema: Aprobada el 28 de febrero de 2000 y publicada en JAMA el 22 de
marzo de 2000.

Tipo de herramienta: cédigo de conducta.

Dirigido a: Sitios web de la AMA y empresa MEDEM Yy, aplicable a otros proveedores de informa-
cién sobre medicina en la web y usuarios.

Referencias: (5,6).

URL: http://pubs.ama-assn.org/ama web.html
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Hi Quality. Guidelines on health information quality

Entidad: Centre for Health Information Quality (CHiQ).

Afo de fundacién: 1997.

Tipo de organizacién: Gubernamental.

Pais: Winchester, Hampshire, Reino Unido.

Fecha de creacion del sistema: marzo de 2002.

Tipo de herramienta: sello de calidad emitido por terceros.

Dirigido a: consumidores, investigadores, proveedores de informacion.

Resumen: Valora la facilidad de lectura, el contenido y el disefio, basdndose en tres criterios funda-
mentales: precision (informacion actualizada y fuentes de la evidencia citadas), claridad (la informacion
es comunicada con claridad), relevancia (la informacion es desarrollada con consumidores), que certifi-
ca con un sello (Triangle Mark). También han creado un web -QUICK- orientado a nifios
(www.quick.org.uk).

Referencias: (59).

URL: http://www.hiquality.org.uk/

HON Cédigo de Conducta (HON Code)
Entidad: Fundacién Health On the Net.
Afio de fundacién: 7 de septiembre de 1995.
Tipo de organizacién: Sin dnimo de lucro.
Pais: Génova, Suiza.
Fecha de creacion del sistema: 20 de marzo de 1996.
Tipo de herramienta: c6digo de conducta con sello de calidad auto-valorado.
Dirigido a: Proveedores de informacion de salud, consumidores y profesionales de la medicina.
Referencias: (54,62).
URL: http://www.hon.ch/HONcode/Spanish/

MedCERTAIN. Lenguaje de Publicacion, Descripcién, y Evaluacion de Informacion de la Salud -
HIDDEL (Health Information Disclosure, Description and Evaluation Language)

Entidad: Colaboracién para la Valoracion Critica de Informacion en la Red. Consorcio de tres
miembros: Universidad de Heidelberg, Instituto para las Tecnologias del Aprendizaje e Investigacion de
la Universidad de (ILRT) y el Centro Nacional Finlandés de Investigacion y Desarrollo para el Bienestar
y Salud (STAKES).

Afio de fundacién: Proyecto comenzado en Junio de 2000.

Tipo de organizacién: Proyecto patrocinado por la Unién Europea.

Pais: Alemania, Reino Unido, Finlandia.

Fecha de creacion del sistema: 2000.

Tipo de herramienta: sello de calidad emitido por terceros.

Dirigido a: Proveedores de informacion y entidades evaluadoras (en realidad, cualquier portal o web
que recomiende, evalie o incluya informacion sobre proveedores de salud) y el usuario final de infor-
macién de salud.

Referencias: (56,61,66).

URL: http://www.medcertain.org

Net Scoring. critéres de qualité de l'information de santé sur 1'Internet
Entidad: Centrale Santé.
Afo de fundacién: 1997.
Tipo de organizacién: Asociacién Profesional.
Pais: Paris, Francia.
Fecha de creacion del sistema: noviembre de 1997.
Tipo de herramienta: sistema de guia al usuario.

155



Marcial Garcia Rojo

Dirigido a: proveedores de informacion de salud.

Resumen: Se establece una baremacion sobre 49 criterios, agrupados en 8 categorias: credibilidad,
contenido, hipervinculos, disefio, interactividad, aspectos cuantitativos, ética y accesibilidad.

Referencias: Centrale Santé. Net Scoring. Criteres de qualité de I'information de santé sur I'Internet.
Actualizado el 18 de julio de 2001 (versién 3).

URL: http://www.chu-rouen fr/netscoring/

OMNI. Organizando la Informacion Médica en Red
Entidad: Comité Conjunto de Servicios de Informacién del Reino Unido (UK Joint Information
Services Committee) y Universidad de Nottingham.
Ao de fundacién: 1992.
Tipo de organizacion: Institucion publica.
Pais: Nottingham, Reino Unido.
Fecha de creacion del sistema: 1996.
Tipo de herramienta: filtro o seleccién de calidad y relevancia segun el destinatario.
Dirigido a: Estudiantes de medicina, investigadores, docentes y clinicos.
Referencias: (58,68).
URL: http://omni.ac.uk

SEEI. Certificado

Entidad: Sociedad Espaiiola de Enfermeria, Informdtica e Internet.

Afio de fundacién: junio de 1997.

Tipo de organizacion: Sociedad cientifica profesional.

Pais: Barcelona, Espaiia.

Fecha de creacion del sistema: marzo de 2001.

Tipo de herramienta: sello de calidad valorado por un comité.

Dirigido a: webmaster o duefio de cualquier pagina enfermera de la Red.

Resumen: Una Comisién de Certificados de Calidad de Paginas Web valora la concesion del certi-
ficado tras cumplimentar un formulario. Los criterios son: el interés y rigor de los contenidos, la estruc-
tura de la pdgina, su estética y la velocidad de navegacion, el tipo de anuncios publicitarios y si dedica
un apartado especifico para ellos o los incluye entre los contenidos. Las pdginas acreditadas recibirdn
un logotipo electrénico y figura en la relacion de “Web de pdginas certificadas” de la SEEI.

Referencias: Torné Pérez E. Certificados de Calidad. Boletin electrénico mensual sobre Enfermeria,
Informatica e Internet. 2001; 3(37) febrero/marzo. URL: http://www.seei.es/boletin/b_febreromarzo0O1.eml

URL: http://www.seei.es/certificados/certificados.htm

TEAC-Health. Hacia la Evaluacién y Certificacion de Servicios Telematicos de Salud

Entidad: Comisién de la Unién Europea, DG XIII. Programa de Aplicacion de Telematica en Salud.
Grupo 7.

Tipo de organizacion: Proyecto financiado por la Unién Europea.

Pais: Unién Europea (Finlandia, Reino Unido, Suecia, Alemania, Bélgica).

Fecha de creacion del sistema: 1999 (proyecto, no estd en uso).

Tipo de herramienta: sello de calidad emitido por terceros.

Dirigido a: Proteger al ciudadano europeo de informacién errénea y fraude en Interne y promocio-
nar el intercambio libre de informacion y comercio justo.

Referencias: (41,51).

URL: http://www.multimedica.com/TEAC/

TNO Calidad de la Informacién y la Comunicacién Médica (QMIC)
Entidad: ‘Health Trust’, del Instituto Holandés TNO de Prevencion y Salud, creado en 1929.
Aifio de fundacion: 1998.
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Tipo de organizacién: Organizaciones independientes creadas por el gobierno holandés.

Pais: Leiden, Holanda.

Fecha de creacion del sistema: Enero de 2001.

Tipo de herramienta: sello de calidad emitido por terceros.

Dirigido a: Organizaciones que quieren asegurar la calidad de sus webs médicos en Internet.

Resumen: “Trust Mark” se basa en el sistema de gestion de calidad QMIC y garantiza que la orga-
nizacion en si estd bien estructurada y que las paginas web cumplen los requisitos esenciales.

Referencias: (57,67).

URL: http://www.health tno.nl/homepage pg en.html

URAC (Utilization Review Accreditation Commission)

Entidad: Comision de Revision del Uso de Acreditacion.

Afio de fundacién: 1990.

Tipo de organizacion: Sin dnimo de lucro.

Pais: Washington, DC. EE.UU.

Fecha de creacion del sistema: Agosto de 2001.

Tipo de herramienta: sello de calidad emitido por terceros.

Dirigido a: Sitios web relacionados con la salud, inicialmente para servicios proveedores de cuida-
dos médicos.

Referencias: (12a,12b).

URL: http://www.urac.org/

Web Médica Acreditada
Entidad: Colegio Oficial de Médicos de Barcelona.
Afio de fundacién: 1894.
Tipo de organizacién: Colegio Oficial Profesional.
Pais: Barcelona, Espana.
Fecha de creacién del sistema: Julio de 1999. Ultima actualizacién: 3/2001.
Tipo de herramienta: cédigo de conducta con sello de calidad valorado por un comité.
Dirigido a: Médicos o instituciones promotoras de un web de contenido médico-sanitario.
Referencias: (7) (50) (64) (70).
URL: http://wma.comb.es/cast/codi conducte.htm

MATERIAL EDUCATIVO (MANUALES, GUIAS)

Guia POPPi (POPPi: practicalities of producing patient information)

Entidad: King’s Fund.

Afio de fundacién: 1991.

Tipo de organizacién: Editorial comercial.

Pais: Londres. Reino Unido.

Fecha de creacion del sistema: 2000.

Tipo de herramienta: libro impreso.

Dirigido a: proveedores de informacion para pacientes.

Resumen: Los criterios principales son: 1. informa acerca de la enfermedad y tratamientos y opcio-
nes disponibles; 2. informacién exhaustiva, sin sesgos sobre resultados; 3. resalta incertidumbres y hue-
cos en el saber; 4. estd dirigido a gente con nivel cultura diverso; 5. revisado y puesto al dia con regu-
laridad; 6. integrado en un programa compartido de toma de decisiones planificado; 7. lenguaje y dise-
o simples y facilmente comprensible.
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Referencias: Duman M, Farrell C. The POPPi guide: practicalities of producing patient information.

King’s Fund, London. 2000.

Guia para Producir Informacién sobre Salud

Entidad: Unidad de Investigacion en Servicios de Salud de la Universidad de Aberdeen.

Afio de fundacién: 1988.

Tipo de organizacién: Universidad.

Pais: Foresterhill (Aberdeen) Reino Unido.

Fecha de creacion del sistema: 1999.

Tipo de herramienta: manual disponible en paginas web.

Dirigido a: proveedores de informacion de salud.

Resumen: Los criterios de calidad considerados son: expresion clara de objetivos, relevancia, pre-

cision, accesibilidad y adaptado al destinatario, otras fuentes de informacién accesibles, y que permita
juzgar la fiabilidad de la informacion. Se espera una nueva versién en el verano de 2002.

Referencias: Entwistle V, O Donnell, M. Guide to Producing Health Information, 1999.
URL: http://www.abdn.ac.uk/hsru/guide.hti

SISTEMAS QUE YA NO ESTAN EN MARCHA O NO HA SIDO ACTUALIZADOS

Los Criterios para Asesorar la Calidad de la Informacion de Salud en Internet (IQ Tool ) del Grupo
de Trabajo de la Cumbre sobre Salud (Health Summit Working Group) (hitiWeb.mitretek.org/
hswg/), originalmente soportado por la compafifa Mitretek Systems Inc., es un sistema (cédigo de
conducta) que ya no es mantenido por ninguna organizacion (2,8).

En el caso de MedCERTAIN, un proyecto financiado por la Unién Europea, el sistema MedPICS
(Certificacion y Evaluacién de Informacion sobre Salud de Confianza y Asesorada en la Red) (61)
ha sido reemplazado por el Lenguaje de Publicacion, Descripcion, y Evaluacion de Informacion de
la Salud - HIDDEL (Health Information Disclosure, Description and Evaluation Language) (65).

Los Estandares de Calidad para Publicaciones Médicas en la Web, fueron publicados el 7 de diciem-
bre de 1996 por la Asociacién Britdnica de Cuidados de Salud en Internet (BHIA), que ya actual-
mente no esta activa (2).

El proyecto espaiiol “webs médicas de calidad” (WMC), nacido en el seno de la pediatria espaiio-
la, contemplaba la creacion de un sello de calidad, que se otorgaria a los recursos de Internet, que
serfan calificados e incorporados a una Base de Datos de dominio publico, con la informacién
correspondiente (101). Sin embargo, la web de este proyecto (http://www.accesible.org/wmc/wme-
borradorl .htm) no ha sido revisada desde el 1 de diciembre de 2000.
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El servicio al ciudadano a través del canal web: la experiencia de usuario.
Tipologia de paginas. Segmentacion de audiencias

INTRODUCCION

La amplitud y variedad de los servicios susceptibles de ser prestados a través
del entorno web y la heterogeneidad de los usuarios (ciudadanos, empresas, profe-
sionales...) a los que orientar funcionalidades y servicios, hacen necesario un
marco de referencia que regule, desde el punto de vista de la experiencia de usua-
rio, las iniciativas online de cualquier institucion, organismo o entidad.

La experiencia de usuario resume todo el conjunto de percepciones que los
usuarios acumulan durante la visita a un sitio web. El disefio adecuado de la expe-
riencia de usuario es un factor clave de éxito en cualquier iniciativa en la web. El
éxito depende de que los usuarios consigan los objetivos que les llevaron a visitar
el sitio web: conseguir una informacion concreta, lograr finalizar un tipo de ges-
tién/tramite o solucionar un problema de soporte, todo ello de una manera lo mds
rapida y sencilla posible.

El simple hecho de disefiar un sitio web con una imagen atractiva no es sufi-
ciente, por tanto, para garantizar una experiencia de usuario satisfactoria. La expe-
riencia de los clientes o usuarios es un concepto que comprende otros aspectos
igualmente importantes. Ademds del disefio, la adecuacién de los contenidos, la
seguridad percibida, la personalizacion del sitio y, en general, el entorno de fun-
cionalidades ofrecidas, son elementos que contribuyen a la satisfaccion de los usua-
rios. La experiencia de usuario es un concepto de carcter global centrado en enten-
der al usuario e incluye lo que éste siente o experimenta al visitar un sitio web.

La experiencia de usuario es, pues, el marco a través del cual queda definida la
creatividad, la estructura de contenidos, el modelo de navegacidn, la linea editorial
y el etiquetado de todas las posibles paginas web desarrolladas, agrupadas por tipo-
logfas. Todos estos pardmetros interactian entre si y deben ser invisibles al usua-
rio: éste debe navegar, identificar servicios y obtener informacién de modo intuiti-
vo, sin que sea perceptible la elaboracion previa de estos pardmetros.

Asi pues, para la implantacién de practicas de servicio al ciudadano a través del
canal web se detecta la necesidad de definir una serie de acciones que en su con-
junto deberan:

— Facilitar al usuario su relacién con la entidad promotora del sitio web.
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— Cubrir las expectativas de informacién y de servicio con las que el usuario se
acerca a ese sitio web.

— Racionalizar los recursos empleados por cada iniciativa.

— Romper con las posibles barreras de comunicacién del medio.

LA EXPERIENCIA DE USUARIO

La creatividad: disefio, imagen corporativa y comunicacion

La optimizacién de la experiencia de usuario es el aspecto que garantiza la efi-
cacia de la interaccién del ciudadano a través del canal web. Esta empieza con la
percepcion de la marca que identifica al promotor de un sitio web. A partir de esta
primera percepcion intangible, todo cuanto haya en un sitio forma parte de la expe-
riencia de usuario.

Marca e identidad corporativa

La marca se define por un conjunto de cualidades, atributos y rasgos que, a tra-
vés del tiempo, son asociados Unicamente con un organismo o servicio en particu-
lar. La marca es una ‘promesa’ hecha a los ‘consumidores’, o ciudadanos. Las “pro-
mesas’ que se cumplen se traducen en ciudadanos... jsatisfechos?

Desde el punto de vista racional, una marca identifica una ‘entidad’ y ayuda a
diferenciarla; cuanto mas fuerte sea la marca, mayor ventaja diferenciadora tendra.
Desde el punto de vista emocional, una marca representa la relacién entre la enti-
dad o servicio y sus ‘clientes’, los ciudadanos. En definitiva, la marca es evaluada
constantemente por su relevancia, credibilidad, unicidad, confianza y permanencia.

La identidad corporativa, que da soporte al conjunto de simbolos, elementos
graficos e imdgenes corporativas, deberd ser coherente, inequivoca y homogénea.
La consistencia serd un factor determinante en la construccién de la identidad, que
deberd ser independiente del soporte, sea online u offline.

Una imagen corporativa fuerte no se nutre de paginas iguales, uniformadas, sino
de un mensaje visual inequivoco en todo el sitio web y de la comunicacion efecti-
va de los valores y atributos de la identidad.

La imagen corporativa mantiene la identidad visual entre los diferentes niveles
de un sitio web y/o entre paginas diferentes. Ademads, serd la pauta que oriente el
tratamiento adecuado de las imdgenes, la paleta de colores, la tipografia y otros ele-
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mentos graficos. Una vez decidida, una buena estrategia de marca puede emplear
diferentes submarcas y ser adaptable a diferentes funciones y a diferentes usuarios.

Comunicacion

El mundo web es un mundo de comunicacion. El usuario, cada vez mas, absorbe
la informacion a través de la interpretacion de imdgenes. La estrategia de comunica-
cién, los guifios al usuario con imagenes de cardcter de gran elaboracién y concep-
tualizacién concentran la atencién y recogen en si mismas el mensaje a transmitir.

Todas las paginas web estdn producidas con un objetivo de comunicacién, que
habitualmente forma parte de una estrategia. Pero, la medida que determina la
voluntad de acercamiento del promotor del servicio al ciudadano particular es la
cantidad y calidad de los servicios online que ofrece el sitio web. Estos son la gran
oportunidad de ayuda y mejora de la vida cotidiana del individuo, los que hacen
posible el acercamiento al ciudadano.

La estructura de contenidos

Publicar informacién en Internet es una prictica habitual todos los dias pero
curiosamente a medida que crecen los contenidos, es cada vez mds dificil su loca-
lizacion. Esto es un contrasentido ya que el objetivo principal de ofrecer conteni-
dos a través del canal web tiene que ser llegar a una audiencia lo mas amplia posi-
ble. Asi pues, organizar la informacion, estructurar los contenidos, debe ser un
desafio para todos los que deciden iniciar la construccién de un sitio web.

Organizar la informacién de una manera Util no es tarea ficil si tenemos en
cuenta aspectos como:

— La ambigiiedad intrinseca en el lenguaje que produce, por ejemplo, que los
términos utilizados para etiquetar las categorias empleadas en una clasifica-
cion puedan ser interpretados de diferentes maneras por miiltiples usuarios.

— Heterogeneidad de contenidos que se publican en la web; diferentes niveles
de detalle (articulos y revistas completas); formatos miltiples (texto, imagen,
video, aplicaciones interactivas); contenidos de naturaleza estdtica junto con
otros dindmicos.

Ademés, los sistemas de organizacion de contenidos estdn muy influidos por las
perspectivas de sus creadores. Esto suele provocar que habitualmente en Internet se
ofrezca una presentacion de contenidos y servicios poco elaborados desde el punto
de vista de la experiencia de usuario y semejante, en cambio, a las practicas de

163



Pilar Cabodevilla Gorriz y Asuncion Ruesta Ozcoidi

“relaciones publicas”. Puede decirse que la presentacién de los contenidos ha sido,
en su mayor parte, una representacion de la entidad editora.

4 N

ENTIDAD PROMOTORA

=7

PAGINA INICIO

\ USUARIOS /

Figura 1. Presentacion de contenidos desde el punto de vista de la entidad promotora del sitio web.
Cumple una mision representativa. No estd construido desde el punto de vista de la experiencia de
usuario. En este modelo todos los usuarios reciben un mismo tratamiento.

Pero, si de lo que se trata es de ofrecer servicios al ciudadano es decir a multi-
ples usuarios que tienen diferentes perspectivas o distintos modos de entender la
informacidn, hay que pensar en como estructurar los contenidos para que puedan
ser ofrecidos no en funcién de la entidad editora, sino de los perfiles de usuarios y
de las comunidades de interés.

Este proceso puede provocar serias luchas de tipo politico dentro de una orga-
nizacién porque parece claro que la forma de estructurar y presentar los contenidos
afecta al modo en que los usuarios pueden percibir a la organizacién que promue-
ve el sitio web. Hay que encontrar la manera en que la organizacién y sus distintos
servicios queden debidamente representados sin que afecte a una organizacion de
contenidos desde el punto de vista del usuario.
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Figura 2. Experiencia personalizada: segmentada por intereses y episodios de vida. La entidad promo-
tora proyecta imagen corporativa, estructura de contenidos desde el punto de visata de la experiencia
de usuario, ofrece un modelo de navegacion estindar y multiples rutas de acceso a los contenidos.

Los sistemas de organizacion de contenidos se componen de esquemas de
organizacion y estructuras de organizacion. Los primeros definen las caracteris-
ticas comunes de los elementos de contenido e influyen en el modo en que se agru-
pan estos elementos de una manera légica. Las segundas definen los tipos de rela-
ciones que hay entre los elementos de contenido y los grupos.

Los esquemas de organizacién pueden ser esquemas exactos que dividen la
informacion en secciones bien definidas y excluyentes entre si. Por ejemplo alfa-
béticos, cronoldgicos, geograficos. O por el contrario esquemas ambiguos que
dividen la informacién en categorias que se resisten a la definicién exacta. Por
ejemplo temadticos, funcionales, para piblicos especificos, metaféricos. Ambos
tipos pueden y deben ser utilizados en el disefio de un sitio web pero teniendo en
cuenta que no conviene mezclarlos porque provocardn confusion en el usuario.

Las estructuras de organizacion definen la forma primaria en que los usuarios
pueden navegar. El fundamento de una estructura de informacion es una jerarquia
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bien disefada ya que es un modelo fécil y rdpido de entender permitiendo elaborar
un modelo mental de la estructura del sitio web y del lugar donde te encuentras den-
tro de ella, proporcionando un contexto que ayuda a sentirse comodo. Asf, el usua-
rio comienza identificando las dreas de contenido mds relevantes y explorando
esquemas de organizacion posibles que dardn acceso al contenido.

Al disefar jerarquias de informacién en la web hay que tener presente que las
categorias jerdrquicas son mutuamente excluyentes, aunque no siempre ocurre asi.
Es importante también considerar el equilibrio entre amplitud (cantidad de opcio-
nes de cada nivel) y profundidad en la jerarquia (nimero de niveles). Si la jerarquia
es angosta y profunda, los usuarios tendran que hacer clic en una cantidad excesi-
va de niveles hasta encontrar lo que buscan; si es amplia y poco profunda, tendrdn
demasiadas opciones en el mend principal y probablemente poco contenido en cada
opcion seleccionada.

En resumen, la estructuracién y agrupacién de los contenidos es la clave de la
asimilacion efectiva por parte del usuario. Es una cuestion de identificacién de
jerarquias que organicen el contenido en funcién de un criterio que debe ser homo-
géneo a todo el sitio web, por ejemplo, la agrupacion de contenidos semantica-
mente homogéneos, tematicos, cronoldgicos, alfabéticos, por tarea o proceso, por
tipo de usuario o cualquier otro que el contexto indique.

Por ultimo, sefialar que el disefio del sistema de organizacidn de contenidos es
la base del modelo de navegacion y del etiquetado o rotulacién. Pero si en esta fase
nos concentramos inicamente en el agrupamiento l6gico de contenidos, evitaremos
las distracciones relativas a los detalles de implementacién lo que dard como resul-
tado un mejor sitio web.

El modelo de navegacion. Los sistemas de biusqueda

El modelo de navegacidn establece las pautas de organizacion visual y en €l se
decide el comportamiento del usuario. En €l se estudia el agrupamiento de las boto-
neras y demds campos de funciones, el sistema de navegacion global y local, se
generan los contextos de ambas navegaciones, los comportamientos y respuestas de
interfaz previsibles.

Todas estas consideraciones se establecen con la intencién de indicar siempre al
usuario donde esta, hacia donde navega y de donde procede, aspecto que se con-
vierte en un factor critico de éxito de un sitio web. Esto implica tener siempre pre-
sente que en un sitio web deben presentarse indicaciones contextuales, como por
ejemplo colocar la identidad gréfica a lo largo de todo el sitio, ya que a medida que

166



El servicio al ciudadano a través del canal web: la experiencia de usuario.
Tipologia de paginas. Segmentacion de audiencias

el usuario se mueva por todos los niveles del sitio, debe ser evidente donde estd.
Implica también que siempre se debe indicar la ubicacion relativa a la jerarquia de
informacidn en la que se han estructurado los contenidos.

Sistemas de navegacion

Los sitios web deben incluir varios tipos de sistemas de navegacion que deben
ser combinados de forma inteligente para que el usuario perciba la facilidad de
encontrar los servicios que busca:

Sistemas de navegacion jerarquicos. La jerarquia de la informacién conforma
el sistema de navegacion principal. Desde la pagina principal hasta las paginas des-
tino que alojan los contenidos, las principales opciones de cada una de esas pagi-
nas provienen directamente de la jerarquia.

Sistemas de navegacion globales. Completan la jerarquia de la informacion,
permitiendo mayor capacidad de desplazamiento vertical y lateral en todo el sitio.
Por ejemplo una barra de navegacién en la parte inferior de cada pagina del sitio,
excepto en la principal, permitiria volver a la pdgina inicial, a los grandes aparta-
dos de la misma, a una guia de ayuda o a un sistema de busqueda global.

Sistemas de navegacion locales. Es un conjunto de paginas web de un sitio
grande que deben tener un estilo y un mecanismo de navegacion tnico y comparti-
do entre ellas. Sigue siendo igualmente importante que el sistema de navegacion glo-
bal abarque todo el subsitio. Los sistemas de navegacién locales deben estar disefia-
dos para complementar, no para sustituir, los sistemas de navegacion globales.

Navegacion mediante el uso de hipervinculos. Las relaciones entre los ele-
mentos de contenido no siempre encajan dentro de las categorias anteriores. Nos
referimos a los vinculos o enlaces de interés externos que pueden rodear a un con-
tenido. Es importante pararse a reflexionar sobre su relevancia, puesto que pueden
provocar salidas de su sitio web, y también sobre su ubicacidn, puesto que en deter-
minadas posiciones tienden a ignorarse.

Sistemas de navegacion complementarios. Nos referimos a tablas de conteni-
do, indices alfabéticos y mapas de sitio. Pueden mejorar el acceso al contenido de
un sitio al proporcionar formas de exploracién o acceso complementarios, pero, al
igual que ocurre con el sistema de bisquedas, nunca deben ser utilizados como sus-
titutos o “parches” para sistemas de navegacidon y organizacion deficientes.

Un buen modelo de navegacién es el recurso que debemos emplear en nuestro
sitio web para evitar que los usuarios se pierdan. Un esquema de navegacion jerar-
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quico reduce la posibilidad de extraviarse pero a menudo se necesita un sistema de
navegacién complementario permitiendo una mayor flexibilidad de movimientos.

Principios que deben estar presentes en un modelo de navegacion

El acceso a los contenidos mds frecuentes debe ser sencillo y rapido

Debe haber diferentes accesos a un mismo contenido

Debe existir la posibilidad de saltar niveles

La navegacion ha de ser natural, apoyada en narrativas metaféricas cuando sea posible

La navegacion ha de ser intuitiva y consistente

Deben existir diferentes ayudas a lo largo de la navegacion.

Sistemas de biisqueda

El sistema de buisqueda debe ser una ruta de navegacion alternativa a la hora de
encontrar informacion en un sitio web. Nunca debe ser la solucién a los problemas
que encuentran los usuarios cuando intentan encontrar informacién. Como hemos
dicho anteriormente, no debe convertirse, pues, en un parche para sitios web con un
incorrecto modelo de navegacion o con una deficiente estructuracion de conteni-
dos. Desde luego, un sitio web debe ayudar a que se encuentre informacién pero no
hay que suponer que un sistema de buisqueda satisfard todas las necesidades de
informacién de los usuarios puesto que algunos querrdn hacer bisquedas pero otros
deseardn sdlo explorarlo.

Las necesidades de informacion y las expectativas del usuario durante la bisque-
da son totalmente variables y no responden a un mismo perfil. Hay que hacer un
esfuerzo en intentar entender en realidad de qué modo buscan los usuarios ya que no
todos los usuarios buscan lo mismo, ni de la misma manera. Algunos sélo quieren un
poco de informacidn; otros quieren datos detallados sobre todo lo concerniente a un
tema. Algunos s6lo quieren la informacién mas precisa y de mejor calidad; a otros no
les interesa mucho la fiabilidad de la fuente. Algunos esperardn para obtener resulta-
dos; otros necesitaban la informacién ayer. Algunos se conforman con cualquier dato
esté o no actualizado; otros necesitan informacién precisa y totalmente actualizada.

Asi pues, a la hora de disefiar un sistema de busqueda se deben centrar los
esfuerzos en prever la clase de necesidades mas frecuentes que tendrdn los usuarios
del sitio web y asegurar que el sistema las satisfara.

El objetivo de un sistema de bisqueda debe ser ayudar a encontrar informacién
y para ello se debe invertir un tiempo considerable en la configuracién del motor
de busqueda.
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Funcionamiento de los motores de biisqueda

Los motores de busqueda proporcionan la consulta de indices analiticos, los
cuales representan el contenido de los documentos publicados en un sitio web; los
documentos se representan mediante un conjunto de palabras o frases, llamados tér-
minos de indizacion, que forman parte del mencionado indice. Cuando un usuario
realiza una busqueda, el buscador compara los términos de la pregunta con los que
figuran en el indice y selecciona de este modo todos los documentos que coinciden,
totalmente o en parte, con las palabras que el usuario ha introducido como elemen-
tos a buscar.

Los términos de indizacién se obtienen de un andlisis, generalmente, de tipo
estadistico del documento. Esto quiere decir que los motores de bisqueda son capa-
ces de identificar cadenas de caracteres, pero no conceptos y que no pueden distin-
guir ni el género ni la calidad de los documentos. Por eso, a veces los resultados de
la busqueda no satisfacen al usuario, ya que presentan muchos documentos sin
importancia y muchos que podrian ser relevantes quedan ocultos.

Zonas de biisqueda

La busqueda funciona mejor cuando el espacio de la informacién estd definido
estrechamente y aloja contenido homogéneo. Esto se denomina definir zonas de
busqueda, que son subconjuntos de un sitio web que se han indizado separada-
mente del resto del contenido del sitio web. De esta forma, cuando un usuario busca
en una zona de bisqueda es que ya se ha identificado como miembro de un publi-
co particular o como alguien que busca un tipo de informacién especifico. Las
zonas de bisqueda de un sitio satisfacen esas necesidades concretas y la bisqueda
tiene un mejor resultado ya que es menos probable que el usuario obtenga infor-
macioén irrelevante. Esto no impide que se pueda mantener un indice de todo el
sitio, sobre todo para usuarios que no estdn seguros de en dénde buscar o que no
tienen suerte al buscar en los indices mas delimitados.

Los enfoques que se pueden seguir a la hora de crear zonas de biisqueda pue-
den ser: Por tipo de contenido, por ptiblico, por materia, por fecha... Estos enfoques
pueden ser similares a los tenidos en cuenta en el momento en que se disefia la
estructura de contenidos de un sitio web porque es mds que probable que los crite-
rios seguidos a la hora de estructurarlo serdn igualmente utiles para la bisqueda, ya
que en ambos casos se estd pensando en el publico que va a visitar un sitio web y
en sus necesidades de informacion.
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Como disefiar un sistema de bisqueda

Asi pues, antes de entrar en el disefio de un sistema de bisqueda hay que refle-
xionar por qué los usuarios buscan en su sitio y qué desean lograr con ello. Hay que
preguntarse si van a buscar igual en todas las dreas de contenidos o por el contra-
rio hay que crear zonas de buisqueda con caracteristicas diferentes. También es
importante tener en cuenta si queremos satisfacer a usuarios con distinto grado de
dominio en la bisqueda en linea para considerar poner a su disposicion una inter-
faz basica y otra avanzada.

Ademads, la busqueda de informacién casi nunca se hace en un solo paso, sino
que busqueda y exploracion suelen ser iterativas: los usuarios hacen un primer
intento de hallar informacién, aprenden algo, afinan su pregunta, intentan encontrar
algo mads, aprenden algo mds y vuelven a afinar la pregunta.

En el momento de disefar una interfaz de bisqueda habria que tener en cuenta
variables del siguiente tipo:

— El grado de aptitud para buscar que tienen los usuarios. ;Se sienten bien con
operadores 16gicos (booleanos) o prefieren el lenguaje natural? ;Necesitan
una interfaz sencilla o muy poderosa? ;Es conveniente una pagina de ayuda?

— La clase de informacién que quieren los usuarios. ;Sélo quieren una muestra
o realizan investigaciones globales? ;Los resultados deben ser breves o dar
detalles amplios de cada documento?

— El tipo de informacién que se busca. ;Se compone de campos estructurados
o es solo texto corrido? ; Son padginas de navegacion, paginas destino o las dos
cosas? ;Son de formato html o de otros formatos?

— Cuénta informacién se busca. ;Los usuarios se sentirdn abrumados por la can-
tidad de documentos obtenidos?

— Como debe ser la pagina de resultados. Qué informacién contextual y enlaces
para seguir buscando hay que proporcionar. Qué hay que mostrar cuando no
se obtienen resultados. Facilitar la posibilidad de acotar una consulta, modi-
ficar o emprender una nueva.

En cuanto a su aspecto estético, y aunque resulte obvio, hay que insistir en que
las paginas de busqueda y las de resultados obtenidos deben seguir los mismos cri-
terios estéticos y deben tener la misma estructura de navegacion que el resto del
sitio web al que pertenecen y evitar utilizar las plantillas que se suministran con los
diferentes motores de busqueda.
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Por dltimo y muy importante, la elecciéon del motor de bisqueda debe ajustarse
a las necesidades de los usuarios y a las funcionalidades que se quieran ofrecer:

— Empleo de operadores 16gicos.

— Inclusién de técnicas que permitan reducir o acotar resultados de busqueda si
éstos son muy grandes.

— Clasificacion de resultados por relevancia o cualquier otro tipo de clasifica-
cion.
— Empleo de lenguaje natural y de sinénimos.

— Implementacién de zonas de bisqueda.

La linea editorial y el etiquetado

El lenguaje de una pdgina web es la base de la comunicacién en la red. No sélo
transmite informacién sino que debe estar adaptado a usuarios diferentes y reflejar
sus niveles socio-lingiifsticos. Por ejemplo, no se puede utilizar el mismo lenguaje
para dirigirse a un joven que a una persona mayor.

Como en cualquier medio de comunicacion, en Internet la prioridad de cual-
quier linea editorial es la claridad y la eficacia. La red es un medio especialmente
arido para la lectura. Por tanto, los dos aspectos que determinan la calidad de una
linea editorial son la sencillez tanto del lenguaje como su formato (siguiendo la
estructura piramidal tipicamente periodistica o bien la jerarquizacién de los conte-
nidos mediante la navegacion) y la adaptacion de ambos al grupo socioeconémico
al que van dirigidos.

La linea editorial debe homogeneizar el uso del idioma en sus diferentes sopor-
tes (encabezados, textos explicativos, descriptivos, narrativos, etc.). Como en los
demads aspectos que forman la experiencia de usuario, el navegante no debe ser
consciente de la “hiperespecializacion” del idioma que se esconde detrds de cada
mensaje y del desarrollo de una linea editorial que soporte y garantice una comu-
nicacion viva y estable.

Para la definicién de la linea editorial se estudia en primer lugar el estereotipo
de usuario y el espacio que soporta el lenguaje. Mds tarde se analizan los textos, la
longitud de frases y parrafos, el empleo de vifietas y titulares, el uso pictédrico de la
tipografia, el criterio y longitud de los listados, etc.

La tendencia de futuro en la comunicacién escrita y visual en Internet camina
por dos vias:
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Por un lado, se observa una acusada especializacién del lenguaje segtin su
audiencia. Esta premisa pasa a convertirse en un reto cuando la audiencia son todos
los perfiles de usuario posibles. Sin embargo, diferentes secciones e incluso dife-
rentes subsitios pueden estar orientados a audiencias particulares (segmentacion de
audiencias).

Por otro lado, el lenguaje adopta nuevas formas de visualizacion que mejoran
la comunicacién: empleo pictérico de las tipografias, uso de los parrafos como
imagen, goteo cronoldgico de los textos. El objetivo no es sélo la movilidad y la
interaccién con el usuario; se trata de que el usuario perciba el sitio web como
lugar vivo, explorable, adaptable y personalizable.

La linea editorial tiende en general a buscar la motivacion del usuario a través
de una navegacién extremadamente aclaratoria pero al mismo tiempo sugestiva.
Persigue que sea el usuario el que inicie voluntariamente el camino, y que obten-
ga informacién conforme él mismo la precise.

De modo mds especializado, el etiquetado o rotulacién se ocupa de la adjudica-
cién de nombres funcionales que ayuden a la navegacion. Es decir, utilizamos eti-
quetas para representar partes de informacion en nuestro sitio web. El propdsito fun-
damental de una etiqueta es comunicar informacién con eficacia, sin ocupar dema-
siado espacio en una pdgina y sin atiborrar al usuario de informacién. Esto implica,
como hemos visto en otros apartados, que no debe ser un reflejo del pensamiento o
lenguaje de los promotores de un sitio web sino, de nuevo, de los usuarios.

El empleo de un etiquetado basado en iconos debera tener en cuenta que el len-
guaje de iconos es mds limitado que las palabras y que puede ser mds dificil trans-
mitir un concepto de forma visual que textual. Pueden ser buenos para representar
algunos conceptos clave en un sitio web y contribuir a dar una identidad gréfica
coherente y atractiva, pero no hay muchos iconos claramente convencionales, si
exceptuamos la casa para la pagina principal, la lupa para el buscador y el interro-
gante para la ayuda, asi que no recomendamos su uso exclusivo para sitios gran-
des y complejos, sobre todo si tenemos en cuenta que en la mayoria de los casos
suelen ir acompafnados de etiquetas de texto.

Lo 6ptimo es el empleo de palabras descriptivas y distintas unas de otras, cuya
significacién semdntica sea idéntica para el usuario a la funcionalidad o informa-
cién a la que da nombre. Como la polivalencia de las palabras es una constante, el
etiquetado debe tener en cuenta el contexto, los usuarios, y la linea editorial comtn
al sitio web, que definird si el etiquetado debe ser técnico, metafdrico, intuitivo,
l6gico, exacto, etc.
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El etiquetado es la forma mas evidente de mostrar con claridad al usuario los
sistemas de organizacién y navegacion. Asi pues, deben generarse una vez que
éstos ya hayan sido definidos y deberfan mantener la coherencia a lo largo de todo
el sitio web de tal manera que un rétulo identifique siempre un mismo tipo de con-
tenido o acceso. Asimismo, se pueden acompaifiar de breves descripciones clarifi-
cadoras al menos la primera vez que aparecen lo que favorecera la comprensién por
parte del usuario.

TIPOLOGIA DE PAGINAS

La siguiente tipologia clasifica las paginas web en funcién del objetivo al que
sirven. Es excepcional encontrar “pédginas puras”. Casi todas las paginas seran una
mezcla de varios tipos. Por ejemplo, las pdginas representativas de una entidad, que
pueden ser del tipo generalista o presencial, contendrdn casi con seguridad un
directorio.

Segtin su objetivo, se establecen cinco tipos de paginas web:
— Generalistas.

— Verticales.

— Directorio.

— Transaccionales.

— Promocionales.

Generalistas

Son la primera pédgina de los tipicos “portales” que dan acceso a contenidos
especificos de grandes instituciones o de empresas. Su objetivo principal es la cen-
tralizacion y organizacién de contenidos desde el punto de vista del usuario.

Se les conoce con el nombre de “home” y ofrecen contenidos de varios temas.
Estos se organizan segtiin multitud de criterios, pero siempre deben estar pensa-
dos para ser del interés del piiblico mayoritario que accede a ese portal. Ese
publico mayoritario es la audiencia de un generalista. A medida que avanza la nave-
gacién la mayoria se segmenta y aparecen los grupos de interés.

Las home son también la pantalla principal de la entidad que las promueve, de
modo que al objetivo anterior se afiade la misién representativa. Los contenidos
resaltados en la home deben reflejar la identidad de la institucién o empresa. Puesto
que es imposible la presentacion de todos los contenidos, deben reflejar aquellos de
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peso superior al resto. Todas las paginas generalistas siguen la misma agrupacién
de contenidos, lo que asegura la coherencia a lo largo del sitio web.

Ademads, refuerzan su aspecto generalista con noticias, enlaces a otras paginas,
informacién sobre la entidad editora, y todo tipo de informacién.

De las paginas generalistas parten narrativas de navegacién complejas en senti-
do horizontal que pueden llegar a tener gran profundidad (desarrollo vertical).

Precisamente esta segmentacion de contenidos, en funcién de su naturaleza y
audiencia, es la que asegura el éxito de las gestiones y busqueda de informacién
online por parte de los ciudadanos.

Como resumen, las paginas generalistas son:
— Péginas tipo portal que presentan una entidad.
— Su contenido debe estar orientado siempre al interés del publico mayoritario.

— Contiene la estructuracién de contenidos que da lugar a las narrativas de
navegacion de todo el sitio web.

— Refuerza su caricter de actualidad y amplitud con contenidos de interés gene-
ral (noticias, tiempo, etc.).

— Su objetivo final es la centralizacién y organizacién de contenidos desde el
punto de vista del usuario.

Verticales

Son portales especializados en temas concretos de interés para el ciudadano,
empresas o profesionales, por lo que ofrecen una informacién mds detallada y espe-
cializada que los portales generalistas. Son portales dedicados a actividades muy
especificas donde se debe buscar la fidelidad del usuario.

El usuario, en ocasiones debe introducir datos personales para poder acceder a
servicios de personalizacién de paginas y contenidos, envio de informacién con-
creta por correo electrénico o por mensajes SMS o cualquier otro tipo de persona-
lizacion.

Asi pues, la seguridad debe ser tenida muy en cuenta de cara a asegurar una ade-
cuada percepcidn por parte del usuario.
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Directorio

Los directorios son puertas de entrada a informacién especifica. Funcionan
como una herramienta y son considerados como una ayuda a la navegacién. Estdn
orientados a facilitar la localizacion rdpida y sencilla de una informacién concreta
por parte del usuario. Se comportan como indices que dan paso a los contenidos de
un sitio web.

La estructuracion de contenidos debe facilitar la busqueda logica e intuitiva de la
informacidn relevante. Para ello, disponen de indices agrupados en criterios 16gicos:

— Alfabético.

— Cronolégico.

— Geogrifico.

— Tematico (por tareas, audiencia, disciplinas, etc.).

Los criterios deben formar jerarquias que dan paso a una progresiva especiali-
zacioén en los contenidos seglin avanza la navegacion.

Otro punto a tener en cuenta es que los directorios deben disponer de motores
de biisqueda avanzada en los que debe primar la velocidad en la respuesta y la con-
crecién de los resultados obtenidos.

Transaccionales

Se trata de pdginas dedicadas a ofertar servicios online, como la peticién de una
cita para el médico, el pago de un seguro, etc...

Es muy raro encontrar una pagina dedicada s6lo a una transaccién, ya que es
necesario que estas paginas cuenten con un tutorial de ayuda. Otro punto a tener en
cuenta, es que cuando se traslada un servicio al mundo web hay que huir del mode-
lo de “formulario” propio del papel y es necesario “reinventarlo” para que sea ver-
daderamente efectivo.

Una de las constantes hoy en Internet son las paginas transaccionales cuyos ser-
vicios atin no son completamente online; aunque es una situacién transitoria, en
muchos casos todavia hay que cumplimentar algin paso offline para terminar un
proceso. Puesto que esta situacion estd en claro retroceso, entenderemos como ser-
vicios en paginas transaccionales todos los servicios (no informacién sobre los mis-
mos, sino el propio servicio) que oferta el portal, aunque no sean completamente
online, porque en muy poco tiempo lo serdn.
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Una de las caracteristicas mas llamativas de estas paginas es que son completa-
mente interactivas y dinamicas, es decir, el usuario interactda con el servidor. Son
este tipo de paginas las que hay que potenciar en un portal ya que son, en muchos
casos, las que aportan mayor valor al usuario.

Por tanto, las pdginas de tipo transaccionales son:
— Péaginas centradas en los servicios online.

— Explicativas e interactivas, los contenidos y la navegacion se desarrollan a
modo de didlogo.

— Los formularios y la ayuda deben tener un potencial equilibrado.

Promocionales

Las promocionales son pdginas de caricter publicitario. Suelen dar cabida a la
presentacién de campaiias o de cualquier acontecimiento de duracién limitada. Por
ejemplo: Campana antitabaco, campafas de vacunaciones, etc...

Conocen una gran variedad de soportes en Internet, desde el banner evolucio-
nado hasta micrositios completos con narrativas interactivas. Su duracién en el
tiempo es limitada y su objetivo tinico la promocién. Necesitan una gran libertad
creativa, por lo que son las mds dificiles de normalizar.

Por tanto, las pdginas de tipo promocional son:
— Una narrativa alternativa a la del portal al que hacen referencia.
— De caricter temporal.

— De contenido muy especifico.

SEGMENTACION DE LA AUDIENCIA. PERSONALIZACION

En la organizacién de las sociedades democrdticas, que buscan la mayoria en
funcién del bien comun, se produce un entramado de grupos diferentes unidos por
intereses comunes, dando lugar a “comunidades de intereses”. La agrupacion se
produce en funcién de criterios sociales, econdmicos y geograficos.

Los perfiles “reales” intercambian valores de los tres criterios anteriores, socia-
les, econémicos y geogréficos, y nunca son estdticos. Un ciudadano encuentra su
identidad en la combinacién de los tres segmentos y presenta variedad de combi-
naciones en distintos momentos de su vida.
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Cualquier iniciativa online debe considerar la complejidad de los perfiles por-
que s6lo una vez identificados los grupos sociales nos podremos dirigir a los indi-
viduos que componen la sociedad y ofrecer una agrupacién de contenidos que refle-
jey se dirija a los diferentes perfiles en su presentacion.

La personalizacion es la herramienta que permite el contacto real entre una
pagina web y el ciudadano. La personalizacién establece comunicacién porque
ofrece al usuario la posibilidad de acceder a los contenidos de su interés y hace
posible la navegacion y la interaccién entre una entidad y el ciudadano.

Si queremos construir un sitio web diferente y sensible a las diferencias exis-
tentes entre las personas que van a interactuar con él es muy importante dedicar
tiempo a pensar en cudl es el publico objetivo del portal. Para ello, es necesario
reflexionar sobre preguntas del tipo:

— ¢ Cudles son los publicos mas importantes del sitio?

— ¢(Hay otros publicos que no esté teniendo en cuenta porque aparentemente
quedan fuera de mi negocio y sin embargo son importantes, por ejemplo
medios de comunicacion o politicos de otras comunidades?

— ¢ Existen diferencias entre los ptblicos mds importantes? ;Debo tratarlos de
forma diferente, debo ofrecerles distintos contenidos, distintas formas de
navegacion, debo utilizar un estilo de lenguaje diferente?

— ¢De qué modo se relacionan hoy en dia estos ptblicos con la entidad promo-
tora de sitio? ;Por teléfono, fax, correo electrénico, en persona?

— ¢ Qué querran hacer cuando visiten el sitio? ;Qué les hard volver?

Es muy complicado intentar satisfacer las expectativas de todos los posibles
usuarios del sistema. Como en muchos otros ambitos, en éste también funciona la
regla del 80/20. Si el sitio web responde a las necesidades del 80% del publico
potencial se puede decir que el sitio serd mejor que la mayoria de los que hoy estan
publicados en Internet.

Si usted estd pensando en construir un sitio web sanitario piense al menos en
estos colectivos como posibles destinatarios:

— Usuarios del sistema sanitario, que desean conocer y utilizar los servicios que
ofrece online u offline.

— Ciudadanos en general, poblacién consumidora de consejos sanitarios y muy
interesada en la prevencion de la salud. Es decir, aquel ptiblico consumidor
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habitual de consejos que pueden provenir de muy dudosas fuentes. Si usted
es una autoridad reconocida o una entidad competente en esta materia, utili-
ce este canal para incidir en la mejora de vida de las personas.

— Profesionales sanitarios: Intente hacer una reflexién lo mds amplia posible,
vaya mds alld del colectivo de personas que ya estd trabajando en su propio
centro o red sanitaria:

- Comunidad sanitaria.

- Estudiantes de medicina.
- Investigadores.

- Especialistas.

- Empresas del sector.

— Responsables sanitarios de otras comunidades (politicos, técnicos de gestion
sanitaria).

— Medios de comunicacién ;por qué no utilizar el canal web para proporcionar
las noticias de primera mano?

Por dltimo, entendemos la personalizacién como una herramienta muy potente,
que permite aportar un valor afiadido en este medio tan saturado. No obstante, no
hay una tnica via para desarrollarla sino que al menos vemos dos formas diferen-
tes que ademds no son incompatibles:

Llamamos personalizacion estatica a aquella que es previamente definida y
establecida por los promotores del sitio web. Como hemos sefialado anteriormente
exige un andlisis previo del publico objetivo asi como de los contenidos que pue-
den ser ofrecidos. Como resultado del andlisis se crean los grupos de interés y se
ofrece a cada grupo, los contenidos y servicios de interés para el mismo.

Llamamos personalizacion dinamica a aquella que es individual para cada
persona y que se puede generar de forma automatica. Se basa en la informacién que
almacena el sistema sobre cualquier interacciéon que un usuario realice con el sitio
web, generando asi un perfil dindmico que estd en todo momento actualizado en
funcién de los intereses puntuales de cada usuario. Estos perfiles dindmicos se uti-
lizan posteriormente para la localizacién de personas y para el envio automadtico de
informacién critica para cada usuario. Tienen el inconveniente de que la persona
que accede al sitio web debe identificarse para que su perfil se pueda generar.

Cada modelo de personalizacion tiene sus ventajas e inconvenientes. La deci-
sién final, como siempre, dependerd de muchos factores (politicos, tecnoldgicos,
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econdmicos...) pero el que deberfa primar siempre es el del interés para el ciuda-
dano y el modelo de servicio que se le quiere ofrecer a través del canal web.

CONCLUSIONES

La experiencia de usuario es el marco a través del cual queda definida la crea-
tividad, la estructura de contenidos, el modelo de navegacidn, la linea editorial y el
etiquetado de todas las posibles pdginas web desarrolladas, agrupadas por tipolo-
gias. Resume todo el conjunto de percepciones que los usuarios acumulan durante
la visita a un sitio web. El disefio adecuado de la experiencia de usuario es un fac-
tor clave de éxito en cualquier iniciativa en la web.

La imagen corporativa mantiene la identidad visual entre los diferentes niveles
de un sitio web y/o entre paginas diferentes. Ademads, es la pauta que orienta el tra-
tamiento adecuado de las imdgenes, la paleta de colores, la tipografia y otros ele-
mentos graficos. Una imagen corporativa fuerte no se nutre de paginas iguales,
uniformadas, sino de un mensaje visual inequivoco y consistente en todo el sitio
web y de la comunicacion efectiva de los valores y atributos de la identidad.

El fundamento de una estructura de informacion es una jerarquia bien disefia-
da, facilmente comprensible y que proporcione un contexto del lugar donde te
encuentras dentro de ella. Los contenidos deben estructurarse desde el punto de
vista de la experiencia de usuario, en funcién de los perfiles de usuario y de las
comunidades de interés y no en funcion de la entidad promotora. No es, pues, con-
veniente realizar una representacion de la estructura interna de una organizacion.

Un buen modelo de navegacion es el recurso que debemos emplear en nuestro
sitio web para evitar que los usuarios se pierdan. Un esquema de navegacion jerar-
quico reduce la posibilidad de extraviarse pero a menudo se necesita un sistema de
navegacién complementario que permita una mayor flexibilidad de movimientos.

Los principios que deben estar presentes en un modelo de navegacion son los
siguientes:

— El acceso a los contenidos mds frecuentes debe ser sencillo y rapido.
— Debe haber diferentes accesos a un mismo contenido.
— Debe existir la posibilidad de saltar niveles.

— La navegacion ha de ser natural, apoyada en narrativas metafdricas cuando
sea posible.
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— La navegacién ha de ser intuitiva y consistente.
— Deben existir diferentes ayudas a lo largo de la navegacion.

El sistema de biisqueda debe ser una ruta de navegacion alternativa a la hora de
encontrar informacién en un sitio web, no una solucién a un modelo de navegacién
disefiado de forma incorrecta.

El objetivo de un sistema de bisqueda debe ser ayudar a encontrar informacion
y para ello se debe invertir un tiempo considerable en la configuracién del motor
de busqueda. Al disefiar un sistema de busqueda se deben centrar los esfuerzos en
prever la clase de necesidades mds frecuentes que tendran los usuarios del sitio web
y asegurar que el sistema las satisfard.

En cuanto a linea editorial, los dos aspectos que determinan su calidad son la
sencillez tanto del lenguaje como su formato y la adaptaciéon de ambos al grupo
socioeconémico al que van dirigidos, mds ain en un medio de lectura tan arido
como es Internet.

El etiquetado es la forma mds evidente de mostrar con claridad al usuario los
sistemas de organizacién y navegacién. Asi pues, deben generarse una vez que
éstos ya hayan sido definidos y deberian mantener la coherencia a lo largo de todo
el sitio web de tal manera que un rétulo identifique siempre un mismo tipo de con-
tenido o acceso.

Por ultimo, si se quiere construir un sitio web sensible a las diferencias exis-
tentes entre las personas que van a interactuar con él es muy importante dedicar
tiempo a pensar en cudl es el publico objetivo. Sabiendo de antemano que es muy
complicado intentar satisfacer las expectativas de todos los posibles usuarios del
sistema, si el sitio web responde a las necesidades del 80% del publico potencial se
puede decir que serd mejor que la mayoria de los que hoy estdn publicados en
Internet.
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PAGINAS WEB VISITADAS COMO MEJORES PRACTICAS EN
TERMINOS DE EXPERIENCIA DE USUARIO

1.

Gobierno Britdnico: www.ukonline.gov.uk y www.ukonline.com y sus aparta-
dos especificos sobre temas de salud:

Servicio online farmacéutico: www.allcures.com

Servicio de informacion médico en la red: www.netdoctor.co.uk

Servicio de diagndsticos y prescripciones: www.e-med.co.uk

Gobierno de Singapur: www.ecitizen.gov.sg

3. Ayuntamiento de Barcelona: www.bcn.es

Gobierno de Canadd: www.canada.gc.ca
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Los pacientes y las web de salud. Recomendaciones para una adecuada utilizacién de Internet

INTRODUCCION

Internet se presenta como un vasto territorio lleno de posibilidades en el que cir-
culan cantidades ingentes de informacién. Esta es accesible desde cualquier parte
del mundo proporcionando servicios hasta ahora desconocidos y cuyo verdadero
potencial estd todavia por descubrir.

Los organismos oficiales, conscientes de este fendmeno redoblan sus esfuerzos
por fomentar iniciativas que acerquen esa tecnologia al mayor nimero posible de
ciudadanos. Asf la mayoria de centros educativos ya disponen de los medios nece-
sarios para conectarse a la red de redes. También se encuentran en esta linea pro-
mociones como las llevadas a cabo en Navarra y el Pais Vasco que subvencionan
la compra de ordenadores personales con conexién a Internet.

La decidida apuesta por las nuevas tecnologias tiene como resultado el que, hoy
en dia, el 21,2% de la poblacion espafiola mayor de 14 afios utilice Internet, segtiin
refleja el dltimo Informe del Estudio General de Medios'. Otro estudio realizado
por NetValue y publicado por la Asociacién de Usuarios de Internet afirma que el
26,1% (3.508.000) de los hogares espafioles dispone de conexion a Internet’.

Esta verdadera revolucién ha propiciado que, tanto los usuarios de la Red como
la informacion que esta ofrece se encuentren masificados y diversificados.

LA SALUD EN INTERNET

El ambito de la salud no se sustrae a este fendmeno y asi las web y portales rela-
cionados con el tema se multiplican dia a dia. No sélo eso, sino que la informacién
sobre sanidad es una de las mds solicitadas por el consumidor, y supone el 25% de
todas las consultas realizadas mediante los buscadores’.

Desde la dptica de paciente se contemplan algunos de los riesgos que una ina-
decuada o irresponsable utilizacién de Internet conseguiria hacer sombra a las ven-
tajas que, sin duda, éste ofrece.
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Ventajas

Internet pone a disposicién del usuario aquella informacion sobre salud que éste
precisa, mucha de la cual complementa y enriquece la obtenida por otros medios.
Cabe advertir que tanto su médico de familia como su especialista deben seguir
siendo referentes obligados.

Para el usuario puede constituir, ademds, un nuevo y eficaz modo de acceso al sis-
tema sanitario con el objeto realizar determinados trdmites administrativos (solicitar
cita para consulta, solicitar la tarjeta sanitaria, ver listas de espera, etc.) o como medio
para informarse sobre los servicios que ofrece. Un buen ejemplo de ello seria el sitio
web que gestiona el Servicio Andaluz de Salud (http://www.sas junta-andalucia.es).

En tercer lugar, herramientas como el correo electrénico y el IRC disponen del
potencial técnico necesario para contribuir a estrechar la relacion profesional
paciente-médico, permitiendo interactuar de tal modo que se resuelvan dudas pun-
tuales o se realice un seguimiento mas exhaustivo de la evolucion de la enferme-
dad que padece.

Todo ello, y probablemente otros argumentos no contemplados, conllevarian a
una mejora en la promocién de la salud y un aumento en la calidad de la asistencia
y del control de la enfermedad.

Riesgos

Sin embargo el desarrollo de las tecnologias de la informacién no estd exento
de riesgos para el paciente, por lo que se impone realizar una reflexion profunda
sobre la manera en que la presencia de Internet puede afectar al usuario como con-
sumidor de salud.

Existe un temor a que bajo el argumento de la optimizacién de recursos se
esconda en realidad una reduccién de los mismos y que disminuyera, en conse-
cuencia, tanto la calidad como la frecuencia de las consultas presenciales. El obje-
to de las nuevas tecnologias es el de complementar y enriquecer las consultas cara
a cara y, en modo alguno, pueden sustituirlas.

Otro riesgo mds inquietante si cabe estd ligado a la calidad de los contenidos.
Debido a su propia naturaleza, en Internet convive informacién adecuada con aque-
lla otra no lo es. Muchos investigadores, conscientes de este peligro estdn llevando
a cabo estudios sobre la calidad de la informacién que ofrece y que arrojan resul-
tados dignos de reflexion.
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Como ejemplo baste mencionar el estudio que realizaron Funda Meric y otros*.
En €l se visitaban 184 sitios web en los que se hablaba de cdncer de mama cuyas
direcciones en Internet habian sido obtenidas mediante el motor de busqueda
Google. Fueron analizadas segtin el criterio JAMA de calidad de contenidos con-
cluyendo, entre otras cosas, que sélo 16 (el 9%) cumplian todos ellos.

Un tercer escollo tiene relacién con el riesgo que corren los pacientes de acep-
tar como buena una informacion inexacta e incluso falsa. Es conocida la polémica
que hace unos meses surgio en Internet en torno a la afirmacién de que el asparta-
mo era un producto cancerigeno. Debate que traspasé la frontera de los expertos,
trasladdandose a los usuarios y que provocé que muchos de ellos modificaran sus
comportamientos alimenticios sin una base cientifica que lo sustentara.

CRITERIOS EN LA ELECCION DEL SITIO WEB A VISITAR

La eleccién del lugar a visitar es uno de los pasos mds delicados a la hora de
obtener la informacién que se precisa. El hecho de que cualquier persona o entidad
pueda disponer de un sitio web conlleva a que se pueden verter contenidos referi-
dos a la salud que sean incorrectos o inexactos. Esta realidad demanda del usuario
la realizacién de un esfuerzo afiadido para discriminarlos.

La web le debe merecer al interesado la suficiente garantia respecto a la veraci-
dad de lo que ofrece. A priori el consumidor carece de criterios que le puedan ayu-
dar a valorar la calidad del contenido. Esto le obliga a realizar la eleccién basan-
dose en otros indirectos, tales como la adecuada acreditacioén de la web, la perfec-
ta identificacion del autor del texto, etc. No se debe perder de vista que, al igual que
en las publicaciones tradicionales, también existen web de contenido sanitario pero
elaborado por personal no sanitario (periodistas), publicaciones destinadas a usua-
rios no profesionales y otras ideadas para receptores profesionales.

Algunas recomendaciones que se sugieren son:

Priorizar Web Institucionales, de pacientes y de profesionales

Sin duda alguna las pdginas institucionales deberian ser la mejor garantia de que
lo que se incluye en ellas es riguroso y con base cientifica. Por tanto una buena
medida seria recurrir en primera instancia a aquellas direcciones que provienen de
alguno de los distintos Servicios Regionales de Salud o de aquellos Organismos
oficiales que disponen de sitios web. Un buen ejemplo de ello es la web del Servi-
cio Gallego de Salud (http://www.sergas.es/).
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En justa correspondencia y en aras de una mejor atencién de los pacientes las
Instituciones deberfan invertir mds recursos materiales, econémicos y de personal
en conseguir que la informacién pudiera llegar al usuario también a través de
Internet como una forma de garantizar que ésta es adecuada.

Otro de sus cometidos podria ser el de fomentar la relacién y el intercambio
entre los profesionales de la salud, la comunidad cientifica y los ciudadanos.

Asimismo es recomendable acceder a la web de aquella asociacion de enfermos
sobre la que se solicita informacién. En la actualidad son mayoria las que tienen
presencia en la red. Sus contenidos no suplen, sino que complementan, aquellos
elaborados por personal médico ya que en su mayoria estdn enfocados hacia la
autoayuda, asi como a la informacién de los derechos y deberes de quien padece la
enfermedad. En esta linea se encuentra la Federacion de Asociaciones de Celiacos
de Espafia (FACE) cuya direccion en Internet es: http://www.celiacos.org/.

Otros recursos plausibles son aquellas direcciones de sociedades cientificas pro-
fesionales, teniendo presente que mucho del material que ofrecen estd dirigido al
personal sanitario por lo que deberia quedar explicitamente sefialado aquel que va
orientado hacia los pacientes. Vedse la web de la Sociedad Andaluza de Medicina
Familiar y Comunitaria (http://www.samfyc.es/).

Por supuesto, si se considera que el contenido que ofrecen los lugares arriba
mencionados es adecuado, también lo son aquellos enlaces a otras paginas que
ofrecen, con lo que se abren nuevas vias para poder seguir profundizando en aque-
llo que se busca.

Por ultimo cabe mencionar los esfuerzos que dedican algunos colectivos profe-
sionales a corroborar, mediante sistemas de acreditacion, que el contenido que ofre-
ce una web tiene la suficiente calidad y veracidad. Un ejemplo en el Estado Espafiol
es el proyecto fomentado desde el Colegio Oficial de Médicos de Barcelona que,
mediante el sello WMA (Web Médica Acreditada) y que se puso en marcha en
1999. Entre otros, sus objetivos son: “Garantizar un nivel de calidad de estas webs
de contenido sanitario en Internet con la implementacion de criterios de calidad
definidos” asi como “Ofrecer un entorno mds seguro para los usuarios de Internet
a la hora de obtener informacion y establecer nuevas formas de relacion médi-

colpaciente™.

Que la informacién se presente en una lengua que se domine

Cuando se pretende acceder a una informacién nueva para el usuario puede
encontrarse con términos o expresiones que desconocia. Si a esa realidad unimos el
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hecho de encontrarse en un idioma que no domina convenientemente el riesgo de
interpretar de forma inadecuada el contenido aumenta de forma considerable.

Si bien el porcentaje de paginas web que estan en espaiiol es pequefio, se debe
tener en consideracidn el que la mayor parte de la informacién que un usuario
medio puede precisar respecto a cualquier cuestion de salud, la puede encontrar en
dicha lengua y evitar, de esa manera, las inexactitudes fruto de la traduccién.

Sin embargo conviene matizar esta afirmacion. Si lo que se busca es algo espe-
cifico (dltimas investigaciones, informacién sobre determinado producto, un
articulo concreto, etc.) existen en Internet traductores automadticos (altavista, goo-
gle, etc.) que pueden ayudar a identificar el contenido del texto, aunque nunca
deberian suplir la labor de un traductor con experiencia.

Que sean culturalmente cercanas

Es habitual encontrarse con distintas formas de abordar el mismo tema depen-
diendo del criterio que se utilice o del enfoque que se pretenda dar.

El usuario no experto puede encontrarse frente a consejos provenientes de dis-
tintos sitios que colisionen entre si. Es muy posible, ademds, que en la jerarquia de
dichas recomendaciones algunos enfaticen determinada instruccion frente a otras y
que no coincidan con aquellas facilitadas por el equipo sanitario que habitualmen-
te visita en la consulta.

Muchas de esas discrepancias tienen por origen diferencias culturales o socioe-
conémicas. Asi los habitos de vida varian entre los paises anglosajones y los lati-
nos. Otro ejemplo mds claro si cabe seria el de los patrones de alimentacién que se
promueven en Espafia y que varian respecto a los ofrecidos en Latinoamérica.

En conclusion es mds conveniente revisar en primer lugar aquellas web desa-
rrollados en zonas geogrédficas proximas (por ejemplo en Espafia frente a
Latinoamérica) ya que, tanto el lenguaje como los conceptos expuestos serdn mas
comprensibles y préximos a los que ofreceria su equipo sanitario que es en dltima
instancia quien debe ser el referente obligado del paciente.

Ademas de informar debe formar

En las ultimas décadas se ha transformado la relacién facultativo-paciente
dejando de ser éste un sujeto pasivo en el acto médico y pasando a ser co-respon-
sable de su tratamiento.
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Este hecho cobra especial relevancia en lo que se refiere a pacientes con enfer-
medades crénicas en las que el empleo de medicamentos es sélo un aspecto del tra-
tamiento, que deberia ser complementado con el adiestramiento respecto a la adqui-
sicion de determinados hébitos de vida y habilidades instrumentales.

En la medida de lo posible, una web debe contemplar esta nueva orientacion y
proponer programas de educacion para la salud en la poblacién general; por ejem-
plo el programa orientado a padres que el Plan Nacional sobre Drogas ha editado
en formato PDF* o de educacidn terapéutica dirigido a pacientes con dolencias cré-
nicas como el elaborado para personas con diabetes por la Sociedad Andaluza de
Medicina Familiar y Comunitaria (http://www.cica.es/aliens/samfyc/guial .htm).

Que permita la interaccion

Por tltimo aunque no menos importante, debe habilitar mecanismos de interac-
ci6n mediante foros de discusion, chats, servicio de preguntas y respuestas, etc.
Teniendo presente que dicha interaccién puede darse en dos niveles claramente
diferenciados: Vertical (con el experto) y horizontal (entre pacientes).

SOBRE LA ESTRUCTURA Y NAVEGABILIDAD

En un sistema como Internet en el que hay un exceso de informacién vagamen-
te estructurada, cada vez es mds necesario presentarla de una forma clara.

Por tanto se deben habilitar aquellos mecanismos que faciliten la comprension
de los contenidos, es decir in-formarlos (darles forma). No sélo se debe cuidar el
contenido, sino que debe estar expuesto de tal forma que el usuario pueda acceder
a €l de manera cdmoda. “Sin la aceptacion del valor del mensaje por parte del
potencial receptor no habria proceso informativo, y por tanto, la informacion no
conseguiria su objetivo™’.

Algunas orientaciones que se sugieren en este sentido respecto a la estructura y
la navegabilidad por una web son:

— Que la estructura sea clara y facil de reconocer para evitar perderse, redu-
ciendo en la medida de lo posible el nimero de ramificaciones.

— Que en cada péagina se encuentre un mend o al menos un enlace a la pagina
principal con el fin de facilitar la navegacion.

— Que disponga de un motor de busqueda interno mediante palabras clave que
permita localizar en el menor tiempo posible aquel material en el que el visi-
tante estd interesado.
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— Conforme el sitio web se va haciendo mds extenso y complejo conviene reco-
ger en un mapa la localizacion exacta de todos los textos. Muchos usuarios
recurren a €l en primera instancia.

— La proliferacion de nuevo software multimedia ayuda a crear piginas con
mayor impacto visual, pero el tiempo de descarga aumenta considerablemen-
te y puede provocar la renuncia del visitante antes de que la informacion sea
presentada. Por ello es aconsejable evitar alardes multimedia superfluos en
beneficio de una mayor velocidad de carga.

— Muchos sitios web se financian mediante la inclusién de propaganda. Esto es
una realidad de la que es dificil sustraerse, sin embargo un exceso de banners
y pop-up puede precipitar el abandono de la pagina en beneficio de otra de
contenido similar y de entorno mds amigable.

— EI que disponga de un apartado de “novedades” convenientemente actualiza-
do potencia el hdbito de visitar el sitio con asiduidad en busca de nueva infor-
macion. Esas actualizaciones deben ser periddicas y frecuentes.

— Hoy por hoy, al usuario le resulta mds cdmodo leer el material presentado
sobre papel por lo que es oportuno disponer de una version de los textos con-
figurada expresamente para su impresion de tal modo posibiliten su lectura.

— Archivos con formatos como PDF, DOC, TXT, etc. permiten la descarga de
la informacién en el ordenador del usuario para su posterior revision offline
y su almacenamiento en prevision de futuras consultas.

SOBRE EL CONTENIDO

El discurso médico es un lenguaje plagado de términos que resultan de dificil
comprension para el usuario medio. Por lo tanto es tarea del redactor plasmar las
ideas de una forma mds simple, huyendo de aquellos tecnicismos que no sean
estrictamente necesarios.

En cualquier acto de comunicacion el emisor debe esforzarse para que la idea
que capte el receptor sea lo mds aproximada posible a la que tenfa intencién de
transmitir. En cuestién de salud el que el usuario sea capaz de entender el mensaje
cobra especial relevancia debido a las consecuencias que se pueden derivar de una
interpretacion inadecuada.

A ello se le afiade la dificultad que plantea la presentacién de la informacién
para ser leida sin la concurrencia del autor, aunque una web correctamente planifi-
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cada deberfa habilitar los instrumentos necesarios para que se pueda preguntar
“;Qué quiere decir con eso, doctor?” y éste pudiera responder.

Si bien todo lo expuesto seria extrapolable si se hablara de divulgacién a través
de otros métodos (libros, videos, etc.) no debe perderse de vista el hecho de que
cada vez son mds los hogares en los que Internet estd presente. El ordenador per-
sonal ha dejado de ser un objeto de lujo, acercandose mds al concepto de electro-
doméstico.

Actualmente muchos sitios web presentan informacion referida a la salud en
dos grandes bloques: Aquella dirigida a profesionales y la disefiada especificamen-
te para ser utilizada por usuarios-pacientes. Esta es la menor de las exigencias que
se pueden demandar. Sin embargo seria altamente recomendable organizar una cla-
sificacion mds exhaustiva de los colectivos a los que va dirigida siempre y cuando
fuera capaz de esquivar la trasgresién al principio de simplicidad y navegabilidad
que debe presidir un sitio web.

Una clasificaciéon de menor a mayor especializacion de la informacién podria
contemplar cuatro grupos de destinatarios: Aquellos que no tengan conocimientos
sobre el tema, usuarios que padecen la enfermedad que se trata en el texto, perso-
nal sanitario de atencién primaria y, por ultimo, especialistas. Constituiria un ver-
dadero logro de planificacion poder plantear de manera adecuada la célebre pre-
gunta “;Hasta donde quieres llegar hoy?”.

Otros aspectos a tener presentes respecto del contenido que presenta un sitio
web son:

— Que quede claramente acreditado tanto el proveedor como el autor del texto:
Nombre, titulacién, forma de contacto, lugar donde desarrolla su actividad, etc.

— Como ya es sabido la brevedad es una cualidad que deben poseer los conte-
nidos expuesto en la web. Por lo tanto se debe procurar que €stos sean todo
lo escuetos que una adecuada presentacion del contenido permita. Es conve-
niente descartar aspectos superfluos y articular el texto con frases cortas que
favorezcan su lectura.

— Que el nicleo de la informacién que presente sea original y no “cortada y
pegada” de otros lugares. En caso de que por la naturaleza la web sea nece-
sario aportar material elaborado por otros autores, seria necesario especificar
claramente las fuentes y, a ser posible, aportar el enlace a dicho sitio.

— Que las actualizaciones sean periddicas y frecuentes por los motivos ya
expuestos.
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FILTRAR LA INFORMACION

Ya ha quedado plasmada la idea de que la mayor dificultad que presenta
Internet, no es la de como localizar la informacién que se precisa, sino cémo fil-
trarla adecuadamente. Filtro que no se refiere exclusivamente a que el contenido
sea veraz (aplicado mediante una buena seleccidon del suministrador), sino también
a lo oportuno de recibir esa informacion en un determinado momento. Esto plantea
nuevos retos para el profesional que elabora la informacién.

Véase el siguiente ejemplo: Los padres de un nifio recién diagnosticado de dia-
betes que busca material que le lleve a comprender mejor la enfermedad asi como
los cuidados que precisa, recalan en un texto referido a la disfuncidn eréctil que pre-
sentan muchas personas diabéticas. Lejos de servirles como guia podria constituir
un elemento mas de preocupacion.

La informacién que deberia aprehender el consumidor de salud es aquella que
procede de fuentes con la misma credibilidad que la de su médico o farmacéutico
y centrada en el problema especifico motivo de la biisqueda.

Para paliar, en la medida de lo posible el escollo de recibir informacién no ade-
cuada, seria conveniente advertir claramente y en lugar visible cudl es el destinata-
rio potencial (familiares, pacientes e incluso discriminar segtin afios de evolucion
de la enfermedad, por ejemplo).

Otra medida algo mds imaginativa, aprovechando la posibilidad de interaccion
que brindan los medios informadticos consiste en plantear un pequefio cuestionario
sobre aquellos conocimientos que deberia poseer quien solicita la informacién y
que s6lo mediante su correcta resolucion pueda acceder a un nivel mds profundo o
especializado.

Sin duda los expertos en Internet son capaces de idear otros mecanismos de
igual o mayor efectividad para evitar que la informacién se vuelva contra quien la
solicita.

Cuando el tema sobre el que se busca es del todo desconocido, ante la imposi-
bilidad de valorar si el contenido es adecuado y oportuno convendria apoyarse en
el prestigio del continente, es decir, de quien lo presenta. Y para complementar ese
criterio se deberia recurrir a otros que afiadan seguridad y que ya han sido expues-
tos a lo largo del texto:

— Valerse de sitios web oficiales o convenientemente acreditadas.
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— Dirigirse hacia a aquellos recomendados en dichos web. Mdxime cuando ade-
mds del enlace correspondiente se aporta una breve descripcioén del conteni-
do que puede encontrarse, asi como la fecha de publicacién del escrito.

— Recurrir a aquellas web que dispongan de un apartado para expertos. El hecho
de que el contenido estd fiscalizado por profesionales conocedores del tema,
brinda cierta seguridad.

Sin embargo si la informacién no es del todo desconocida para el usuario, éste
puede, ademas, contrastar lo que ofrece el sitio con sus propios conocimientos de
tal manera que si coincide tiene la certeza de que lo que se informa sobre lo que
desconoce, es veraz.

Disponer de una buena relacion de sitios web que permitan comparar adecua-
damente la informacién proveniente de distintas fuentes es otra garantia de seguri-
dad.

Conviene insistir en que la informacién que el usuario extraiga de la Red de
redes debe ser discutida, en cualquier caso, con el equipo sanitario que le atiende.

EL INTERCAMBIO DE INFORMACION

Internet, por su propia naturaleza, presenta aportaciones novedosas frente a las
publicaciones mds tradicionales y que contribuyen a enriquecer de manera cualita-
tiva los contenidos: la posibilidad de intercambiar informacién.

Herramientas como el correo electrénico, los foros de discusién, el IRC y la
videoconferencia son propuestas efectivas.

El Correo Electronico

Segtn el ya mencionado estudio de NetValue el 48,4% de los usuarios recurren
al E-mail (Electronic Mail) para la transmision de datos erigiéndose como el segun-
do servicio mds utilizado de Internet (el primer lugar lo ocupa la navegacién por la
Word Wide Web).

El sistema, al igual que el correo tradicional, permite que personas alejadas fisi-
camente intercambien datos en tiempo diferido. Sin embargo las ventajas que ofre-
ce frente a éste son la facilidad de ejecucion, la disminucién dréstica del tiempo que
transcurre entre su emision y su recepcion y un menor coste econémico.
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Con relacidn a la salud las dos practicas mas extendidas que presenta el correo
electrénico son: Las consultas puntuales a expertos y el intercambio de informacién
de pacientes entre si.

Respecto a la primera, son numerosos los gestores de distintas web de salud que
se prestan a resolver aquellas dudas planteadas por el consumidor. Muchos de ellos
hacen esta labor sin costo alguno para el paciente e incluso hay quien la realiza de
forma altruista.

Por otro lado es notable el aumento de médicos que son accesibles para sus
pacientes mediante el correo electrénico. Se habilita asi un nuevo canal de comu-
nicacién que repercute en una mejor utilizacién de los recursos sanitarios que se
ofrecen a la poblacion.

Sin embargo en nuestro pafs esta herramienta no esta instaurada oficialmente y
aun hoy depende de la voluntad del profesional para su empleo. Sin duda uno de
los frentes todavia por desarrollar seria su generalizacion y estandarizacién ya que
supondria un avance en la calidad de la asistencia médica sin una repercusion eco-
némica desmesurada.

Respecto a la comunicacién entre usuarios, el correo electrénico también
encuentra su utilidad ya que suscita el intercambio de opiniones. Esta préctica
adquiere su maxima expresion entre usuarios con enfermedades crénicas puesto
que permite a un paciente informar a otro sobre las estrategias que utiliza en deter-
minadas situaciones mediatizadas por la dolencia.

En cualquier caso, es labor del receptor analizar la informacién obtenida con
relacion a las fuentes a través de la que le llega con el propdsito de atribuirle el
valor oportuno. Sin embargo para que éste pueda ponderarla de manera adecuada,
las instituciones y los profesionales deberfan poner a disposicién del paciente las
herramientas oportunas asi como brindar los criterios pertinentes.

Las listas de distribucion

Una lista de distribucién es una direccién electrénica a la que puede suscri-
birse cualquiera que disponga de correo electronico. Generalmente son tematicas,
por lo que logra agrupar a personas de lugares remotos que mantienen intereses
comunes.

El mecanismo que emplea se basa en que el mensaje enviado por uno de los sus-
criptores es, a su vez, distribuido a todo el grupo a través del correo electrénico.
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Como cualidad presenta el que la persona suscrita recibe informacién actuali-
zada sobre determinados aspectos de interés aunque no la haya solicitado y sobre
la que quizds no habfa reparado.

Si la lista es muy activa el inconveniente con el que el receptor puede encon-
trarse es que su buzén de correo electrénico puede verse colapsado por mensajes
no solicitados o de escaso interés para €l.

Algunas palian este defecto estableciendo categorias de suscripcion. La mds
comtn es la que gestiona paralelamente dos grupos, uno de profesionales y otro de
pacientes.

Otro riesgo que se corre con relacion a la salud es interpretar las opiniones ver-
tidas como consejos colegiados por lo que conviene que el emisor se identifique
claramente con nombre, profesioén y lugar donde desempeifia su trabajo.

El IRC

Es una herramienta de comunicacion interpersonal que facilita el intercambio
de textos de manera instantdnea entre dos o mas ordenadores conectados. Permite
mantener gran nimero de conversaciones cada una de ellas con un niimero indefi-
nido de usuarios situados en cualquier parte del mundo.

A pesar de que su aparicion es relativamente reciente (en el aflo 1988) su uso es
muy extendido. Ello se debe a lo facil que resulta acceder a un canal o incluso crear
uno nuevo. Cualquier usuario puede inaugurar uno si se conecta a un host que dis-
ponga de sistema IRC.

En la actualidad es dificil encontrar una enfermedad crénica para la que no haya
uno o mds canales de chat.

Este instrumento de comunicacion permite sobre todo la interaccién entre dis-
tintos usuarios que padecen la misma enfermedad por lo que, las relaciones que
se establecen son horizontales y los contenidos que presenta estin basados mds
en experiencias personales que en consejos profesionales. Constituye un error
buscar informacion experta mediante este vehiculo ya que, a pesar de estar mode-
rado, no dispone de los suficientes elementos de control sobre lo expuesto y quien
lo expone.

Sin embargo, algunos portales de salud y sitios web también lo utilizan para
poner en contacto a los usuarios con un experto estableciendo un horario en el que
el chat es atendido por profesionales de la salud. Por ejemplo la Liga Europea de
Diabetes (http://www.eurodile.org).
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Otros plantean una fecha concreta para abordar determinado tema online aprove-
chando la cualidad de comunicacién en tiempo real entre un gran niimero de personas.
Saludalia organiza con frecuencia este tipo de actividad (http:/www.saludalia.com).

En general se puede afirmar que la calidad de un canal depende tanto de los
usuarios que lo visitan como de la capacidad de moderar que poseen sus res-
ponsables.

Los grupos de noticias (news)

Es un sistema similar al de las listas de distribucién con la diferencia de que los
mensajes no son depositados en el buzén de correo electrénico, sino en un tablén
publico al que el usuario accede cuando lo desea.

Aparentemente estd cayendo en desuso debido a que la mayoria no dispone de
moderador por lo que frecuentemente se encuentran saturados por publicidad no
solicitada.

Los foros de discusion

El foro, por su estructura en forma de arbol, es una herramienta adecuada para
fomentar debates, ya que permite recoger de manera jerarquizada las opiniones ver-
tidas sobre varios temas a la vez. Ademas, al estar convenientemente moderados
evitan, a diferencia de las news, verse saturados por propaganda o por informacién
inadecuada o de escaso rigor.

Otro aspecto a destacar es que los comentarios quedan recogidos durante cierto
tiempo lo que esquiva el inconveniente del chat de ser instantdneo.

La videoconferencia

La videoconferencia interactiva es un sistema de comunicacion bidireccional
que permite conversar e intercambiar datos, audio y video entre dos o mds puntos
conectados entre si a través de la linea telefonica.

Si bien encierran un gran potencial, hoy por hoy son escasamente utilizadas por
el colectivo de pacientes.

En todo caso se deberia dotar de los mismos cuando al enfermo debido a gra-
ves impedimentos de movilidad o la accidentalidad geografica le fuera imposible
acudir a la consulta del médico.
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CONCLUSIONES

1)Un adecuado uso de la red puede ayudar al usuario:

- Acercandole al profesional y al sistema sanitario.

- Informandole.

Formandole y potenciando en €l habitos de vida saludables.

Ayudandole a contactar con otros usuarios y aprender de sus experiencias.
2)Orientaciones para la eleccion de la web a visitar por parte del paciente:

Sobre el continente:

- Que dispongan de un sello de acreditacion.

Preferiblemente las web institucionales, de asociaciones de pacientes y de
profesionales.

- Convenientemente estructurada.

Que contenga apartados diferenciados dirigidos a distintos colectivos de

usuarios.

Que facilite el intercambio de informacién vertical (profesional — pacien-

te) y horizontal (tanto entre profesionales como entre pacientes).

Sobre el contenido:

- Preferiblemente en la lengua materna.

Culturalmente cercano y utilizando un lenguaje sencillo.
- Convenientemente actualizado.

- Que el autor quede perfectamente identificado.

Que ademds de informar, forme al paciente.

Que contemple lo oportuno o no de que un usuario reciba dicha informa-

cion.

3)Como colofén se debe advertir que, en modo alguno puede sustituir al con-
tacto con el equipo médico de referencia, y que jamds se debe realizar un
cambio en el tratamiento motivado por la informacién recogida por este

medio sin antes haberlo consultado con dicho equipo.
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Marco juridico de la prestacién de servicios sanitarios a través de Internet

INTRODUCCION

La irrupcion de la denominada sociedad de la informacidn, basada en la apli-
cacion de las nuevas tecnologias de la informacién y las telecomunicaciones, y la
aparicion, de la mano de ella, de nuevos medios y herramientas para la transmision
de informacién y la articulacién de miltiples relaciones sociales, no podia dejar al
margen, como es obvio, al &mbito sanitario.

Entre tales medios que la tecnologia pone a nuestra disposicién destaca espe-
cialmente Internet, como herramienta o cauce que permite el desarrollo de todo
tipo de actividades y servicios (entre los que podemos contar ya los servicios sani-
tarios), que tradicionalmente han venido siendo prestados a través de medios con-
vencionales.

Desde la 6ptica del Derecho este fendmeno provoca algunas dudas e incerti-
dumbres, motivadas en gran medida por una cierta percepcion de que la regulacion
vigente no resuelve de manera adecuada los conflictos o cuestiones planteados por
la utilizacién de las nuevas tecnologias, o lo que es lo mismo, que adolece de omi-
siones o lagunas en el tratamiento de tales cuestiones.

Ciertamente, este sentimiento encuentra una indudable justificacién en la pro-
pia esencia de Internet, en cuanto conjunto de redes y equipos informdticos inter-
conectados que permite el intercambio libre de informacion sin sujecién al control
o regulacién de ninguna entidad u organismo de cardcter nacional o supranacional.
Y es precisamente en esta caracterizacion donde reside la principal necesidad sen-
tida en el plano legal, que afecta, por un lado, a las condiciones de seguridad y con-
fianza de la informacion y servicios prestados a través de la red, y por otro, a la
instauracion de controles y garantias que satisfagan tales requerimientos.

En este sentido, se impone una primera consideracién de caricter general, que,
paradéjicamente, tiene que ver con la afirmacion de la inexistencia de lagunas en
el ordenamiento juridico. Esto es, la Ley (la norma positiva) puede presentar caren-
cias u omisiones, sobre todo en casos, como el presente, en que irrumpen nuevos
fenémenos sociales. Pero, a pesar de ello, el ordenamiento juridico (el Derecho
como tal) no admite lagunas, y asi se proclama por la regulacién general del siste-
ma de fuentes, que contempla (junto a la Ley) a la costumbre y a los principios
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generales del Derecho como normas de cierre del sistema; normas o fuentes suple-
torias que, ante ausencias u omisiones en la regulacion positiva, deben permitir la
resolucién de cualquier conflicto juridico. Es decir, el ordenamiento debe ofrecer
en todo caso una solucién incluso ante lagunas en la Ley; y de ah{ deriva precisa-
mente el deber de fallar o resolver que se impone en todo caso a los Jueces y
Tribunales, sin que puedan invocar para no hacerlo la existencia de laguna legal
(articulo 7 del Codigo Civil).

Logicamente, la existencia de este principio de complitud que se predica del
ordenamiento juridico en su conjunto no impide que pueda apreciarse, sobre todo
en sectores especialmente dindmicos como es el de las tecnologias de la informa-
cién, un anacronismo o falta de adaptacién de la regulacién legal vigente en un
momento dado; y esta necesidad es palpable en ciertos aspectos que afectan a la
transmision de informacién y prestacion de servicios a través de Internet. Pero tam-
bién es cierto que la extensa regulacion legal dictada en relacién con los diversos
dmbitos de actividad y de la vida social ofrece en muchos casos no s6lo normas
expresas, sino también principios generales informadores de los distintos campos
normativos, que permiten dar solucién a las dudas o conflictos que pueda plantear
el desarrollo social.

No debe olvidarse en este punto que Internet constituye un vehiculo para el
intercambio de informacién o prestacién de servicios en muy diversos sectores de
actividad que, en si mismos y desde mucho tiempo antes, vienen siendo objeto de
una amplia regulacion, tanto de cardcter general como especial; normativa que
indudablemente resulta de aplicacion al desarrollo de cualquier actividad, con inde-
pendencia de que el mismo se articule a través de medios convencionales o median-
te el uso de medios electrénicos o de las nuevas tecnologias de la informacién.

Esta conclusién es predicable, sin duda, también en el 4&mbito sanitario, si cabe
aun con mayor conviccién toda vez que, por la especial relevancia del bien juridi-
co objeto de proteccion (la salud individual y colectiva), este sector del ordena-
miento se configura como un campo fuertemente normativizado y sujeto a una
especial intervencién por parte de los poderes ptiblicos.

Bajo estas consideraciones generales, el presente estudio pretende efectuar una
aproximacion, desde el punto de vista legal, a las distintas cuestiones que puede
suscitar la utilizacion de Internet como medio de transmisién de informacién o de
prestacion de servicios en el dmbito sanitario.

Esta tarea se aborda en dos grandes apartados; en el primero de ellos se efectia
una revision del marco general vigente (constituido tanto por la normativa interna
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como comunitaria) que puede resultar aplicable a la utilizacién de Internet en el
ambito sanitario. A este fin, y dadas las limitaciones propias de un estudio como el
presente, este primer objeto se desarrolla a través de un breve recorrido por las nor-
mas que disciplinan el sector sanitario, haciendo especial mencion a aquellos aspec-
tos mds relevantes desde el punto de vista de la utilizacién de Internet, como son:

— Las condiciones legales para la prestacién de servicios.
— La contratacion de bienes y servicios.

— La divulgacién de contenidos.

— La proteccion juridica del usuario.

En el segundo apartado se examinan las nuevas perspectivas de regulacion,
especialmente a través de un andlisis de los principales rasgos del Proyecto de Ley
de servicios de la sociedad de la informacién y de comercio electrénico, que en el
momento de cerrar este trabajo discurre por los tramites de aprobacién parlamen-
taria.

CONDICIONES Y REQUISITOS EXIGIBLES AL PRESTADOR DE
SERVICIOS

De acuerdo con el principio general antes expuesto, es incuestionable que la
prestacion de servicios sanitarios a través de medios electronicos queda sujeta a las
mismas condiciones o requisitos exigidos por las normas reguladoras de este sec-
tor de actividad.

La prestacién de servicios de la sociedad de la informacion a través de Internet
no estd sujeta, en principio, a ningiin régimen de autorizaciéon administrativa pre-
via. Ello no es sino consecuencia de la aplicacion del principio general (propio de
un régimen de libertades en un Estado de Derecho y en un sistema de economia de
mercado), conforme al cual se entiende que es licita toda actividad que no esté
expresamente prohibida, exigiéndose asimismo un previsién normativa expresa
para la instauracién de cualquier tipo de restriccién a la misma (incluida la sujecion
a un régimen de autorizacion previa, inscripcion en un registro publico, etc.).

No obstante, debe tenerse presente lo dicho con anterioridad, a saber, que
Internet constituye un vehiculo o herramienta para el desarrollo de actividades que
quedan sujetas a un régimen legal determinado y que en principio resulta aplicable
con independencia de la utilizacién de uno u otro medio.
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De hecho, el propio sector de las telecomunicaciones, en el que se inserta por
definicion el campo de las nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacion,
constituye un dmbito que es objeto de una intensa regulacion administrativa. De
ello es muestra la Ley 11/1998, de 24 abril, General de Telecomunicaciones, que
establece en su Titulo II, y en un marco que se proclama de libre competencia y que
traspone diversas normas comunitarias en este sector, un régimen de habilitacion
para la prestacion de servicios y el establecimiento y explotacion de redes de tele-
comunicaciones a través de la exigencia, en su caso, de autorizaciones generales o
de licencias individuales.

Esta circunstancia, y a pesar del principio general antes sefialado, permite, por
ejemplo, imponer la correspondiente autorizacién previa para la prestacién de
determinados servicios de la sociedad de la informacién (como por ejemplo, la pro-
vision de servicios de acceso a Internet), de acuerdo con lo dispuesto, en desarro-
llo de la Ley, por la Orden de 22 de septiembre de 1998.

Este mismo efecto cabe apreciar también en el ambito sanitario, en el que las
referencias legales obligadas son varias.

Por un lado, el articulo 88 de la Ley General de Sanidad reconoce el derecho al
ejercicio libre de las profesiones sanitarias de acuerdo con lo dispuesto en los arti-
culos 35 y 36 de la Constitucion Espafiola. Esta prevision legal conlleva no solo la
libertad de ejercicio profesional en el dmbito sanitario, sino ademds la configura-
cién de la actividad sanitaria como profesion titulada en el sentido constitucional
del término; esto es, caracterizada por la exigencia de una titulacién especifica para
su ejercicio por parte de personas individuales y por el reconocimiento en exclusi-
va de un dmbito competencial o de funciones regladas. En este sentido, la regula-
cion legal entronca con la normativa precedente, como es el caso de la Ley de 20
de julio de 1955 para las especialidades médicas, y guarda coherencia con la pro-
pia regulacién comunitaria en la materia.

A su vez, el articulo 89 de la propia Ley General de Sanidad ya citada recono-
ce igualmente la libertad de empresa en el sector sanitario, de conformidad con lo
establecido en el articulo 38 de la Constitucion (principio general de libertad de
empresa en el marco de una economia de mercado).

Esta libertad proclamada en ambos preceptos, y que habilita en principio para
el libre desarrollo de actividades sanitarias, no obsta, sin embargo, al estableci-
miento de un régimen de autorizaciones y de inspeccion y control para la instala-
cién y funcionamiento de todos los centros y establecimientos sanitarios, expresion
clara de la intervencién puiblica en el 4mbito de la salud individual y colectiva.
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Este cardcter publico de la regulacion legal se presenta asimismo en el dmbito
de las especialidades farmacéuticas, en el que la exigencia de autorizacién admi-
nistrativa abarca tanto al desarrollo de las actividades de fabricacion, distribucion
y dispensacién, como al objeto en si de tales actividades (medicamentos y demas
productos farmacéuticos), de acuerdo con lo dispuesto en diversos preceptos de la
Ley 25/1990, de 20 de diciembre, del medicamento.

Al amparo de las normas citadas, el régimen expuesto debe resultar de aplica-
cién con independencia del medio (bien fisico o convencional, bien electrénico) a
través del que se desarrolle la actividad. Y en este sentido, la exigencia de titula-
cion profesional rige en tanto se ejerza a través de Internet, por persona a titulo
individual, una actividad incluida dentro del &mbito funcional reservado a una pro-
fesion sanitaria titulada.

Y asimismo, debe entenderse que toda prestacion de servicios sanitarios a tra-
vés de la red queda sujeta a la exigencia de autorizacidn previa para el funciona-
miento de centros y establecimientos sanitarios, y ello aun cuando este cauce de
prestacion de servicios pueda en ocasiones presentar dificultades para identificar un
lugar fisico en que se realice la actividad, industria o profesion.

Debe destacarse en este punto la prevision contenida en la Disposicion
Adicional segunda del Proyecto de Ley de servicios de la sociedad de la informa-
cion y del comercio electrénico, en tramitacion parlamentaria en el momento de
elaborar el presente estudio, que remite a la legislacion especifica el régimen juri-
dico de la prestacion de servicios de la sociedad de la informacién relacionados con
los medicamentos y los productos sanitarios. Esta norma confirma el criterio gene-
ral ya sefialado, y aun cuando se refiera inicamente a este concreto sector del medi-
camento (probablemente debido a una especial sensibilizacion social hacia este
ambito de actividad, cuya regulacion legal en algunos casos puede tratarse de elu-
dir a través de Internet), no por ello cabe extraer para el resto de los casos una con-
clusion general distinta a la apuntada, a saber, la necesidad de aplicar el régimen
legal dispuesto para cada sector de actividad.

Por otro lado, el sometimiento al régimen legal general de prestacién de servi-
cios sanitarios comporta igualmente la posible aplicacién de las disposiciones san-
cionadoras contenidas tanto en la Ley General de Sanidad como en la Ley del
Medicamento para el caso de infraccion de las normas y obligaciones previstas en
ambas regulaciones.

Nuevamente en este punto la tipificacién de las diversas conductas sancionables
puede operar en muchos casos (si no en todos) con independencia del medio o
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cauce a través del que se cometa la conducta infractora. La tnica especialidad
puede venir dada en el presente caso por una circunstancia de orden préctico, que
no por un problema de concepto, como puede ser la mayor dificultad que, en el caso
concreto de actuaciones realizadas a través de Internet, pueda conllevar la persecu-
cién de conductas ilicitas, bien por problemas de identificacién del autor, bien por
la complejidad que pueda revestir la aplicaciéon de medidas sancionadoras en un
medio que por definicién plantea especialidades desde el punto de vista del dmbi-
to territorial de aplicacion de las Leyes.

En todo caso, y a modo de conclusién de este primer punto, parece evidente
que, desde la perspectiva de las condiciones exigibles al prestador de servicios sani-
tarios, no existe una carencia o laguna en cuanto a las normas que deban resultar de
aplicacion aun cuando su actividad se desarrolle a través de Internet.

ESPECIAL REFERENCIA A LA CONTRATACION DE BIENES Y
SERVICIOS

La contratacion de bienes y servicios a través de medios electrénicos, y por
tanto también a través de Internet, constituye un dmbito que, por si sélo, justifica
un estudio general de mayor profundidad a la que aqui puede serle dispensada. No
obstante, la posibilidad de su aplicacién al &mbito de los servicios sanitarios acon-
seja efectuar unas breves referencias al marco legal en la materia.

En este dmbito las necesidades del trafico mercantil tradicionalmente han
demandado unas elevadas condiciones de seguridad juridica, lo que determina la
conveniencia de adoptar determinadas modificaciones legales en una normativa
que, por lo demds, ofrece un marco en principio suficiente para el desenvolvimien-
to de las relaciones comerciales, o simplemente onerosas entre particulares, a tra-
vés de medios electronicos.

Normas generales

De hecho, los distintos sectores del ordenamiento han venido contemplando y
dando respuesta a algunas de las cuestiones principales que suscita la contratacion
cuando ésta no se produce en un mismo lugar fisico en el que se encuentren las par-
tes contratantes.

Este es el caso de las regulaciones civil y mercantil que, practicamente desde
sus origenes, abordan el problema relativo al momento en que se debe entender pro-
ducido el concurso de voluntades en que consiste el consentimiento contractual
cuando las partes los expresan en momentos distintos o en lugares separados, y
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cuya regulacion permite extraer principios que resultan de aplicacién, como luego
veremos, a la contratacién electrénica (por ejemplo, el de buena fe a la hora de
determinar que el oferente ha debido conocer la aceptacion del contrato, con la con-
siguiente perfeccion de éste).

A su vez,y también desde antafio, las normas del Derecho Internacional Privado
regulan, en funcidn de las distintas materias, los puntos de conexién que determi-
nan la aplicacién de una u otra regulacion nacional de las que, por razén de la
nacionalidad de los contratantes o el lugar de celebracién o ejecucién del contrato,
pueden ser llamadas a disciplinar la relacién contractual.

Y lo mismo sucede, asimismo, con las normas procesales, que definen el alcan-
ce de la jurisdiccion de los Juzgados y Tribunales desde el punto de vista territorial.

En este contexto, cabe afirmar que, en principio, la contratacién electrénica
queda sujeta a las reglas generales sobre régimen de obligaciones y contratos esta-
blecidas por las normas civiles y mercantiles.

Normas mercantiles especiales

No obstante, la promulgacién de diversas Leyes especiales, sobre todo en el
campo de la contratacién mercantil, ha contribuido en los tltimos afios a engrosar
el cuerpo normativo aplicable a este tipo de contratacion, sobre todo teniendo en
cuenta que las mismas atienden a la necesidad de regular determinadas circunstan-
cias que con frecuencia concurren en la contratacion a través de medios electroni-
cos. Merecen destacarse en este sentido dos normas.

Por una lado, debe tenerse presente la Ley 7/1996, de 15 de enero, de ordena-
cién del comercio minorista, y en especial el capitulo II de su titulo III, dedicado a
la regulacién de las ventas a distancia (definidas como las celebradas sin la pre-
sencia fisica del comprador y del vendedor), y que contiene normas y principios
importantes como son los que afectan al contenido de las propuestas, la necesidad
de consentimiento expreso, los derechos de informacién y desistimiento del con-
trato atribuidos al comprador, o el principio de irrenunciabilidad de los derechos
reconocidos a éste.

También reviste importancia notable la Ley 7/1998, de 13 de abril, sobre con-
diciones generales de la contratacién, por las que se entiende todas aquellas cldu-
sulas predispuestas cuya incorporacién al contrato (denominado contrato de adhe-
sién) sea impuesta por una de las partes. Destacan en esta norma legal aspectos
como la necesidad de que las condiciones generales sean objeto de aceptacion e
incorporacién expresa al contrato, el principio de interpretacion a favor del adhe-
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rente de las cldusulas generales dudosas, o las acciones para la declaracion de nuli-
dad o para la cesacion de las cldusulas generales ilicitas o abusivas, para cuyas sen-
tencias se dispone un régimen especial de publicidad.

Precisamente, el articulo 5 de la mencionada Ley contempla expresamente la
contratacién por medios electronicos a efectos de los requisitos de constancia e
incorporacion de las cldusulas generales en este tipo de contratos, previsién que ha
sido desarrollada a través del Real Decreto 1906/1999, de 17 de diciembre, por el
que se regula la contratacion telefénica o electrénica con condiciones generales. La
importancia de estas normas es notable, toda vez que disponen su aplicacién expre-
sa y directa (y no Unicamente en virtud de una remisién general) a la contratacién
efectuada por medios electrénicos.

Entre las normas generales que pueden resultar de aplicacion a la contratacion
electrénica deben también citarse la Ley 34/1988, de 11 de noviembre, de publici-
dad, asi como las normas reguladoras del Derecho de la competencia, en especial
la Ley 16/1989, de 17 de julio, de Defensa de la competencia. En materia de publi-
cidad (definida por el carécter profesional o econdmico de los servicios, bienes o
productos objeto de promocidn), el dmbito de aplicacién de la norma se establece
con cardcter amplio o general, con independencia del medio a través del que se rea-
lice 1a comunicacién o promocién. Y desde luego, las previsiones de su articulo 3,
que contempla los supuestos de publicidad ilicita, pueden ser perfectamente apli-
cables a los supuestos en que aquélla se efectie a través de Internet. Es resefiable
lo dispuesto en el articulo 8 de la Ley, que contempla la posibilidad de someti-
miento a un régimen de autorizacién previa de la publicidad de productos sanita-
rios o que afecten a la salud de las personas; prevision que, como luego se sefiala-
réd, es cumplida por la Ley 25/1990, de 20 de diciembre, del medicamento y sus dis-
posiciones de desarrollo.

Estas normas, dictadas varias de ellas en desarrollo y adaptacién de Directivas
europeas, completan en gran medida el marco juridico aplicable a la contratacién
electrénica y permiten resolver, desde una dptica de proteccidn al consumidor, una
parte importante de las cuestiones o dudas que aquélla plantea.

La firma electrénica y su validez juridica

No obstante la existencia de un marco legal de cardcter general como el que ha
quedado expuesto, seflaldbamos con anterioridad la aparicién de cuestiones o
aspectos especificos derivados de la utilizacién de las nuevas tecnologias de la
informacién y de las comunicaciones que exigen un tratamiento normativo expre-
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so dirigido a dotar de las necesarias condiciones de seguridad juridica a las rela-
ciones que se articulan a través de estos medios.

Este es claramente el supuesto de la firma electrénica, definida como conjunto
de datos en forma electrénica utilizados para identificar al autor del documento que
larecoge, y que afecta esencialmente a las condiciones de integridad e identidad de
las informaciones o declaraciones de voluntad transmitidas por via electrénica. A
satisfacer esta necesidad se dirige la promulgacion del Real Decreto Ley 14/1999,
de 17 de septiembre (dictado incluso con anticipacién a la Directiva 1999/93/CEE,
por la que se establece un marco comunitario para la firma electrénica), y cuya
modificacién y adaptacion es, en el momento presente, objeto de un borrador de
Anteproyecto de Ley.

De las distintas cuestiones que se abordan en esta regulacién, reviste especial
interés la que afecta al valor o eficacia juridica de la firma electrénica.

Sobre este punto el articulo 3 de la norma citada atribuye idéntico valor a la
firma electrénica avanzada basada en un certificado reconocido que a la firma
manuscrita en los documentos consignados en papel, proclamando igualmente su
admisién como medio de prueba en juicio que serd valorado segtin los criterios de
apreciacion establecidos en las normas procesales. La regulacion procede en este
punto a equiparar firma electrénica y firma manuscrita, si bien con una remisién a
las reglas de valoracion de los distintos medios de prueba contenidas en las Leyes
procesales.

Esta prevision parece, en principio, restrictiva respecto al alcance o valor juri-
dico atribuido a la informacién o declaracién de voluntad transmitida por medios
electrénicos, teniendo en cuenta las exigencias que la norma establece en relacion
con la firma avanzada y el certificado reconocido. Ahora bien, esta conclusion pare-
ce desmentida si se atiende a lo dispuesto en el apartado segundo del mismo pre-
cepto, que no niega valor juridico y validez como medio de prueba a la firma elec-
trénica que no retna los requisitos anteriores (firma avanzada y certificado reco-
nocido); la expresion formulada en términos negativos parece remitir al criterio del
juzgador en cada caso la decision respecto de la validez o no de la firma electréni-
ca simple, lo que hara depender su eficacia, razonablemente, de la acreditacién en
el supuesto concreto de las condiciones que avalen la integridad de los datos y la
identidad de su autor.

Por otro lado, contribuye a reforzar la eficacia juridica de la firma electrénica
(y por tanto de los documentos electrénicos en que aquélla se inserte) la nueva
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regulacion procesal relativa a los medios de prueba admisibles efectuada por la Ley
de Enjuiciamiento Civil de 7 de enero de 2000.

Esta norma admite, junto a los medios de prueba tradicionales, “los medios de
reproduccion de la palabra, el sonido y la imagen, asi como los instrumentos que
permiten archivar y conocer o reproducir palabras, datos, cifras y operaciones
matemdticas llevadas a cabo con fines contables o de otra clase, relevantes para el
proceso”; afiadiendo, como cldusula general, que se admitird igualmente cualquier
otro medio de prueba distinto de los anteriores a través del cual pueda obtenerse
certeza sobre datos relevantes para el proceso.

La tnica reserva en este punto se aprecia en los criterios de valoracién de estos
medios de prueba que, a diferencia de los medios tradicionales (sujetos a reglas de
valoracion predeterminadas por la Ley), quedan remitidos a las “reglas de la sana
critica”, formula con la que nuevamente se deja al criterio del juzgador la atribu-
cion del valor probatorio que corresponda.

En todo caso, las regulaciones examinadas, sobre todo en el caso de la firma
electrénica avanzada basada en un certificado reconocido, constituyen un refrendo
claro de la validez legal de la declaracién de voluntad transmitida por via electrd-
nica; lo que a su vez contribuye a dotar de condiciones de mayor seguridad o cer-
teza a las relaciones articuladas por medio de Internet.

Estas condiciones descansan en gran medida en las soluciones técnicas que
ofrezca el propio avance de la tecnologia, si bien sin olvidar que, al fin y al cabo,
los problemas que suscita la seguridad de la informacién en soporte electrénico no
son sustancialmente distintos a los que plantea la utilizacién de medios convencio-
nales o fisicos, igualmente sujetos al riesgo de alteracién fraudulenta en su conte-
nido o en la identidad de su autor.

Incidencia en el ambito sanitario

Las normas sefialadas conforman un marco juridico al que debe reconducirse la
prestacion de servicios sanitarios a través de la red; y de hecho cabe pensar en que
Internet constituye un vehiculo apto para la prestacién directa de determinados ser-
vicios sanitarios (por ejemplo, de informacién y opinién clinica) o para la formali-
zacion de relaciones contractuales que tengan por objeto otro tipo de prestaciones
asistenciales.

No obstante, las especialidades dispuestas por la regulacion sanitaria deben en
todo caso operar de modo preferente, lo que en determinados casos comporta
importantes restricciones. Este es el caso de la legislaciéon sobre medicamentos y
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farmacias, cuyas normas, como es sabido, son claramente limitativas en aspectos
relevantes.

Asi sucede en materia de suministro de medicamentos, efectuado a través de
laboratorios, importadores y mayoristas, que son objeto de una amplia regulacién
en la Ley del Medicamento y en disposiciones de desarrollo de la misma. También
es el caso de la dispensacion, que requiere con cardcter general la prescripcion en
receta, y que se efectia a través de las oficinas de farmacia y de los servicios de far-
macia de centros sanitarios. Y destaca, asimismo, la regulacion de la publicidad de
medicamentos, autorizada tinicamente para las especialidades denominadas publi-
citarias, conforme al articulo 31.5 de la Ley del Medicamento, y que es objeto de
regulacion por parte del Real Decreto 1416/1994, de 25 de junio.

Estas normas de cardcter puiblico, y por tanto de aplicacién imperativa, preva-
lecen en todo caso con independencia del medio electrénico empleado, siendo una
cuestion distinta la que afecta a las mayores o menores dificultades que pueda pre-
sentar la represion de aquellas conductas que traten de eludir su aplicacion.

LA DIVULGACION DE CONTENIDOS

La nota que caracteriza principalmente a Internet, y su principal virtualidad, es
la de ser un medio con enormes posibilidades para la transmisién de todo tipo de
informacidn, y cuya utilizacion es, por tanto pensable en cualquier &mbito de acti-
vidad, incluido el sanitario.

Referencias a la legislacion sanitaria

Desde este punto de vista de la divulgacién de contenidos o informacién, la
potencialidad de Internet en el campo de la sanidad es notable, entre otras razones
por la pluralidad de sujetos posibles destinatarios de la informacion:

— Por un lado, los propios profesionales, tanto por motivos cientificos como
asistenciales.

— Por otro, los pacientes o usuarios, en aspectos tales como la informacién o el
acceso a sus datos clinicos, configurados por la regulacién legal como dere-
chos subjetivos reconocidos a aquéllos.

— E incluso la poblacién en general, lo que incide en aspectos de salud publica
en cuyo marco la Ley contempla diversas actuaciones por parte de los pode-
res publicos.
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En este sentido, Internet puede servir nuevamente como medio para la articula-
cion de estas relaciones, cuyo tratamiento legal se remite en todo caso al régimen
dispuesto principalmente por la Ley General de Sanidad, de la que deben destacar-
se diversas normas.

Este es el caso del precepto que regula el derecho del usuario a la informacién
sobre los servicios sanitarios a los que puede acceder y sobre los requisitos nece-
sarios para su uso (articulo 10.2 de la Ley General de Sanidad), aplicable en prin-
cipio a los servicios sanitarios publicos, aunque de las normas generales sobre con-
tratacion de bienes y servicios anteriormente examinadas pueden deducirse andlo-
gas exigencias de informacién para la contratacion (incluida la efectuada por via
electrénica) de servicios sanitarios privados.

Hay que resaltar, también desde el punto de vista de la relacién con el usuario,
el derecho reconocido al mismo a que se le dé una informacién en términos com-
prensibles, completa y continuada, sobre el proceso asistencial, incluyendo diag-
ndstico, prondstico y alternativas de tratamiento. Las condiciones, ciertamente
estrictas, en que debe cumplirse esta exigencia de informacidn respecto del usuario
son en este caso aplicables por igual a la prestacion de servicios sanitarios ptblicos
y privados, y constituyen una referencia obligada para el supuesto de utilizacién de
Internet como medio para facilitar dicha informacién.

Desde la perspectiva de los profesionales, el acceso y la transmisién de infor-
macién clinica son supuestos admitidos por la regulacion legal por razones asis-
tenciales, esto es, para el tratamiento del paciente por parte de los profesionales
implicados en circunstancias ordinarias y, por supuesto, de urgencia (articulos 61
de la Ley General de Sanidad y 11.2 y 34 de la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de
diciembre, de proteccion de datos de cardcter personal). Pero asimismo, y confor-
me a los mismos preceptos legales mencionados, el interés cientifico y la realiza-
cién de estudios epidemiolégicos se contemplan en la normativa sanitaria como
supuestos que autorizan la utilizacién de la informacidn sanitaria.

Marco constitucional

Estas normas (y, en general, la regulacién general de cardcter sanitario) deben
completarse, sin embargo, con una referencia al marco general sobre el derecho a
la informacién y difusién de ideas, en cuyo desarrollo y ejercicio pueden producir-
se ciertas actividades de divulgacion de contenidos sanitarios.

Es obligada la mencién, en este punto, del articulo 20 de la Constitucion
Espaiiola, en cuyo apartado primero se consagran, con el cardcter de derechos fun-
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damentales (dotados, por tanto, de las mayores garantias constitucionales, que
incluyen el acceso al recurso de amparo ante el Tribunal Constitucional para reca-
bar su tutela), una serie de derechos cuyo ejercicio puede desenvolverse a través de
Internet, como son:

— El derecho a expresar y difundir libremente los pensamientos, ideas y opinio-
nes mediante la palabra, el escrito o cualquier otro medio de reproduccién
(repérese en el cardcter abierto de los posibles medios de difusion amparados
por este derecho).

— El derecho a la produccién y creacion literaria, artistica, cientifica y técnica.

— Y el derecho a comunicar o recibir libremente informacién veraz por cual-
quier medio de difusion.

Su configuracién como derechos fundamentales, segtin se ha dicho, los con-
vierte en preceptos de aplicacién directa e inmediata, no necesitada de desarrollo
legislativo, que en caso de producirse exige el rango de Ley Orgéanica. Asi ha suce-
dido, de hecho, con la regulacién de algunas de las facetas derivadas del reconoci-
miento de los mismos, como es el caso de la Ley Organica 2/1984, de 26 de marzo,
reguladora del derecho de rectificacion, y la Ley Orgédnica 2/1997, de 19 de junio,
reguladora de la objecion de conciencia de los profesionales de la informacién.

De su régimen legal deben destacarse algunas previsiones concretas. En primer
lugar, el limite al que se sujeta el ejercicio de tales derechos, constituido por el res-
peto de los demds derechos reconocidos en la Constitucién y las Leyes, y especial-
mente los derechos al honor, a la intimidad, a la propia imagen y a la proteccién de
la juventud y de la infancia (articulo 20.4 de la Constitucion). La abundante doc-
trina legal emanada tanto del Tribunal Constitucional como de la jurisdiccion ordi-
naria constituye referencia obligada para delimitar el alcance de estos derechos vy,
sobre todo, para resolver los conflictos de colisién de estos derechos con los dere-
chos de terceros, especialmente los que tienen por objeto el honor y la intimidad de
las personas. Estos criterios son, sin duda, perfectamente aplicables a la expresion
de ideas o divulgacién de informacion sanitaria a través de Internet, de manera
especial atendiendo al cardcter reservado que revisten los datos referidos a la salud
de las personas, segtin luego se sefialard.

Reviste, por otro lado, notable importancia la previsién del propio articulo 20
del Texto Constitucional respecto a la prohibicién de la restriccién de estos dere-
chos mediante cualquier tipo de censura previa (apartado 2) y, sobre todo, la limi-
tacion en cuanto a la posibilidad de acordar el secuestro de publicaciones, graba-
ciones y otros medios de informacion exclusivamente en virtud de resolucién judi-
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cial (apartado 5), ratificada por el articulo 538 del Cddigo Penal, que tipifica el deli-
to de censura previa por autoridad o funcionario ptblico fuera de los casos previs-
tos en la Constitucién y las Leyes. Esta ultima referencia enlaza con el tema relati-
vo al posible cierre de una pdgina web, cuestién que es objeto de un importante
debate.

En especial, sobre la posibilidad de cierre de una pagina web

La cuestion planteada atafie, mas que a la posibilidad en si (que no es discuti-
ble ante casos de actividades o contenidos ilicitos), a la determinacién del érgano
competente para acordar el cierre de una pdgina o la imposicién de restricciones a
la totalidad o parte de su contenido.

Sobre este tema resulta muy ilustrativa la informacién difundida, en forma de
preguntas y respuestas, en la pagina web del propio Ministerio de Ciencia y
Tecnologia en relacién con el Proyecto de Ley de servicios de la sociedad de la
informacién y de comercio electrénico, que por su interés reproducimos textual-
mente:

“9.- ;Permite la Ley que una autoridad administrativa pueda cerrar una pdgina web?

La Ley no atribuye a ninguna autoridad administrativa nuevas competencias de control o
facultades sancionadoras. Las autoridades seguirdn ejerciendo las competencias que ya tuvie-
ran atribuidas en virtud de las leyes vigentes. En la medida en que las leyes existentes facul-
ten a una autoridad para ordenar el cese de una determinada actividad o el cierre de un esta-
blecimiento, podrdn ejercer dichas potestades con independencia de que el servicio sea pres-
tado a través de un establecimiento fisico o a través de medios electronicos.

Teniendo en cuenta que las pdaginas de Internet pueden albergar contenidos, informacio-
nes u opiniones protegidos por el derecho a la libertad de expresion que proclama la
Constitucion espariiola, se subraya expresamente en la Ley que las autoridades deberdn respe-
tar ese derecho en el ejercicio de las potestades que tengan atribuidas. La Ley no autoriza,
pues, a los organos administrativos a cerrar una publicacion o a retirar informaciones u opi-
niones disponibles en la Red; antes, al contrario, recuerda en varios de sus preceptos que solo
los organos jurisdiccionales podrdn tomar y ejecutar estas decisiones, de acuerdo con lo pre-
visto en la Constitucion.

El objetivo de la Ley es garantizar que se mantiene el mismo régimen de derechos 'y obli-
gaciones para las empresas y prestadores de servicios que operen a través de establecimientos
[isicos o a través de Internet” .

Este criterio es, en efecto, el que se plasma en la redaccién inicial del citado
Proyecto de Ley, al referirse, en su articulo 8, a 1a adopcién de restricciones a la pres-
tacion de servicios por parte de las autoridades competentes en el ejercicio de las fun-
ciones que tengan legalmente atribuidas, lo que en principio deja abierta la posibili-
dad de adopcién de medidas de este tipo por parte de 6rganos administrativos (y no
solo judiciales) si las normas sectoriales correspondientes asi lo permiten.
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Las dudas han venido planteadas, sin embargo, desde ciertos sectores de opi-
nién que convienen en la necesidad de reservar en exclusiva esta facultad a los
organos jurisdiccionales, y no a los administrativos, como garantia expresa de los
derechos del ciudadano en esta materia.

No obstante, y a pesar de cardcter controvertido de esta cuestidn, la soluciéon
razonable, en nuestra opinién, es la que se contiene en la redaccion inicial del
Proyecto de Ley y que se expone en el texto transcrito, a saber, que las autoridades
administrativas no debieran ver coartadas o limitadas las facultades de intervencion
reconocidas legalmente (en aras a la proteccién del interés publico) por el sélo
hecho de que las actividades objeto de fiscalizacién se ejerciten por instrumentos
electrénicos o teleméticos en vez de por medios fisicos convencionales.

La normativa sanitaria ofrece ejemplos y justificaciones para sostener esta tesis.
El articulo 37 de la Ley General de Sanidad establece que “no tendrdn cardcter de
sancion la clausura o cierre de establecimientos, instalaciones o servicios que no
cuenten con las previas autorizaciones o registros sanitarios preceptivos, o la sus-
pension de su funcionamiento hasta tanto se subsanen los defectos o se cumplan los
requisitos exigidos”, medida coherente con el articulo 29 de la propia Ley antes
examinado, y que debiera ser aplicable también en supuestos en que el servicio se
preste a través de medios electrénicos o utilice éstos dltimos como elemento para
el desarrollo de la actividad (piénsese, por ejemplo, en un centro de asesoramiento
médico no autorizado que ejerza su actividad en la red).

En sentido andlogo se puede destacar las facultades de control y limitacién de
la publicidad sanitaria, en cuanto pueda constituir un perjuicio para la salud, atri-
buidas a las Administraciones Publicas competentes por el articulo 27 de la misma
Ley General de Sanidad, que pueden y deben ser ejercidas también en relacién con
la publicidad sanitaria efectuada a través de Internet; lo mismo que las facultades
de control e intervencién de la publicidad de medicamentos dirigida al ptblico que
prevé el Real Decreto 1416/1994, de 25 de junio, anteriormente citado.

Y puede afiadirse en la misma linea la prevision contenida en el articulo 25.3 de
la Ley General de Sanidad que, en casos de repercusion excepcional y negativa en
la salud de los ciudadanos, permite a los 6rganos competentes de las
Administraciones Publicas acordar la intervencion de actividades sanitarias.
Igualmente en este caso, y sin perjuicio del cardcter absolutamente excepcional de
la medida, no se alcanza a comprender por qué deban quedar excluidos de esta
facultad de intervencién los servicios de la sociedad de la informacién en que con-
curran estas circunstancias de riesgo extraordinario para la salud colectiva.
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En este sentido, la solucién propuesta por el Proyecto de Ley es, a nuestro
entender, no s6lo razonable, sino ademds la que se deduce del marco normativo
vigente. De esta manera, la reserva a favor de la autoridad judicial de las facultades
para restringir o limitar la prestacion de servicios de la sociedad de la informacién
debiera abarcar a todos los demds supuestos en que no se atribuyan expresamente
facultades de intervencion a los érganos administrativos, y de modo singular y por
aplicacion del articulo 20.5 de la Constitucion antes citado, a aquellos casos en que
se vean afectados los derechos de expresion u difusién de ideas, opiniones y pen-
samientos y de libertad de informacion entendidos en sentido estricto.

En el momento de cerrarse el presente estudio el texto del Proyecto de Ley ha
sido aprobado por el Pleno del Congreso de los Diputados con una modificacién
que afecta al aspecto aqui comentado, pero que, a nuestro entender, viene a ratifi-
car el criterio previsto en la redaccion inicial. Concretamente, se ha afiadido (en dos
ocasiones, por cierto, una al tratar de las restricciones a la prestacion de servicios y
la segunda al regular las facultades de intervencion en relacion con los prestadores
de servicios de intermediacion) una referencia expresa a que “en todos los casos en
que la Constitucion, las normas reguladoras de los respectivos derechos y liberta-
des o las que resulten aplicables a las diferentes materias atribuyan competencia a
los organos jurisdiccionales para intervenir en el ejercicio de actividades o dere-
chos, solo la autoridad judicial competente podrd adoptar las medidas” corres-
pondientes. Esta precisién, en cuanto excluye la actuacién por parte de los érganos
de la Administracién en los casos en que la misma estd reservada a los 6rganos
jurisdiccionales, supone un claro reconocimiento de la competencia administrativa
para la adopcion de estas medidas en relacion con la prestacion de servicios de la
sociedad de la informacién cuando las correspondientes normas sectoriales atribu-
yan a la Administracién facultades de intervencion.

PROTECCION JURIDICA DEL USUARIO

Ciertamente, los aspectos relativos a la garantia y defensa de los derechos e
intereses legitimos de los usuarios de los servicios sanitarios son objeto de una
regulacién extensa por parte de muy diversas normas juridicas vigentes. Esta pro-
teccién opera, sin duda alguna, en los casos en que la lesion o riesgo para tales dere-
chos e intereses provenga de la prestacion de servicios o el desarrollo de activida-
des por via electrénica.

No obstante, la utilizaciéon de estos medios proporcionados por las nuevas tec-
nologias de la informacién introduce elementos novedosos que aconsejan reformas
legales bien para delimitar las responsabilidades de los posibles sujetos intervi-

218



Marco juridico de la prestacién de servicios sanitarios a través de Internet

nientes, bien para introducir mecanismos que permitan una proteccion eficaz del
destinatario de los servicios ante la utilizaciéon de medios que se prestan a un con-
trol mds dificil. Esta necesidad se confirma al examinar, mds adelante, el Proyecto
de Ley de servicios de la sociedad de la informacién y de comercio electrénico.

Bajo este enfoque, el marco juridico de la proteccién del usuario, especifica-
mente en el dmbito de los servicios sanitarios, exige la cita de diversos aspectos de
la regulacion legal, que son los que brevemente se exponen a continuacion.

Régimen de derechos reconocidos por la legislacion sanitaria

La primera mencién obligada hace referencia al catdlogo de derechos reconoci-
dos, con cardcter general, a los usuarios de los servicios sanitarios, de acuerdo con
lo dispuesto, basicamente, en el articulo 10 de la Ley General de Sanidad.

La aplicacién de este régimen de derechos, con las modulaciones o adaptacio-
nes que pueda requerir la utilizacién de medios electrénicos, es incuestionable en
la prestacion de servicios sanitarios mediante el empleo de las nuevas tecnologias
de la informacién y las comunicaciones.

Deben resaltarse, entre otros, los derechos al respeto de la personalidad, digni-
dad humana, intimidad y no discriminacién, a la informacién sobre el acceso a los
servicios sanitarios, a la confidencialidad de la informacion clinica, a la informa-
cién completa y continuada sobre el proceso asistencial, a la libre eleccién entre
opciones (exigencia de consentimiento y negativa a tratamiento) y a la constancia
por escrito de todo su proceso.

Los criterios para la aplicacién de estos derechos, o al menos de algunos de
ellos, cuentan ademds con un cierto aval proporcionado por diversos pronuncia-
mientos judiciales que contribuyen a delimitar su contenido y extension.

Confidencialidad y proteccion de datos

De entre los derechos reconocidos con carédcter general al usuario de servicios
sanitarios adquiere relevancia especial el derecho a la confidencialidad de toda la
informacién relacionada con su proceso y estancia en instituciones sanitarias.

Este derecho no es sino plasmacion, en este dmbito, del derecho fundamental a la
intimidad personal y familiar recogido en el articulo 18.1 de la Constitucién y cuya
proteccién alcanza a cualquier 4mbito de la vida social en que se produzca una intro-
mision ilegitima en la esfera privada o intima de la persona y cualquiera que sea el
medio a través del que se produce dicha intromisién. En este sentido, los datos o
informaciones concernientes a la salud de las personas integran claramente ese cir-
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culo intimo o reservado, como se desprende de la propia legislacion sanitaria ya cita-
da y lo confirma la normativa sobre proteccién de datos de carécter personal, al
incluir los mismos entre los datos sensibles sometidos a una tutela reforzada.

La proteccidn de este derecho se articula actualmente a través de diversos dmbi-
tos normativos, no necesariamente coincidentes en su objeto, que son sefialados a
continuacion.

1. La vigente regulacién penal contiene una relacién de preceptos que revelan
un tratamiento severo de las conductas que vulneren el derecho fundamental a la
intimidad personal y familiar, y en general otro tipo de derechos fundamentales que
pueden verse afectados por la expresion o difusién de informaciones u opiniones a
través de cualquier medio. Deben citarse aqui, por su relaciéon con la materia que
abordamos:

a)Las figuras penales referidas al descubrimiento y revelacion de secretos (arti-
culos 197 y siguientes), que muestran un endurecimiento notable respecto del
tratamiento dispensado por la regulacién penal anterior y que prevén su apli-
cacion también en caso de datos registrados en ficheros o soportes informati-
cos, electronicos o telematicos.

b)Los delitos contra el honor (articulo 205 y siguientes), esto es, la calumnia
(imputacién de un delito hecha con conocimiento de su falsedad) y la injuria
(accion o expresion que lesiona gravemente la dignidad de otra persona),
cuyo tratamiento penal se agrava cuando las conductas sean cometidas con
publicidad, esto es, cuando se propaguen por cualquier medio de difusién, lo
que determinard en este caso ademds la responsabilidad civil solidaria del
titular del medio a través del que se haya efectuado.

c)Los delitos cometidos por funcionarios, entre los que cabe mencionar el acce-
so ilicito y la revelaciéon de secretos (articulo 415 y 417), la violacién de
comunicaciones telefénicas y otras telecomunicaciones con violacién de las
garantias constitucionales (articulo 536), o el delito de censura previa o
secuestro de publicaciones fuera de los supuestos permitidos por la
Constitucién y las Leyes (articulo 538).

2. Se integra también en este marco normativo de proteccidon de derechos la
garantia civil dispensada a través de la Ley Orgdnica 1/1982, de 5 de mayo, sobre
proteccion civil del honor, de la intimidad personal y familiar y de la propia ima-
gen. Al amparo de esta norma legal, objeto también de una profusa doctrina legal
emanada de los Tribunales, es posible el ejercicio de acciones en defensa de estos
derechos fundamentales ante su ataque por cualquier medio, cuya reparacion puede
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revestir un doble cardcter econémico (condena a la indemnizacion que se determi-
ne en caso de vulneracién de estos derechos) y moral (mediante la difusién de la
propia sentencia condenatoria).

3. Mencidn especifica merece la regulacion legal en materia de proteccion de
datos de cardcter personal, constituida por la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de
diciembre, dictada en desarrollo del articulo 18.4 de la Constitucién que contempla
la denominada “libertad informadtica”.

Del tratamiento de esta materia (abordada con mayor profundidad en un traba-
jo anterior respecto de la confidencialidad y seguridad de la informacidn clinica'),
deben destacarse especialmente aspectos como el dmbito de aplicacion (afectante a
toda informacién de cardcter personal, por tanto no necesariamente reservada, con-
tenida en ficheros automatizados o no), los principios generales relativos al trata-
miento y cesidn de los datos (con especial mencion a los supuestos exceptuados de
la necesidad de consentimiento del interesado, entre los que se encuentran algunos
que afectan al 4mbito sanitario), los derechos de oposicion, acceso, rectificacion y
cancelacion de datos reconocidos al titular de los mismos, y el régimen sanciona-
dor especifico recogido en la Ley Orgénica.

Por su importancia en relacién con el dmbito sanitario, debe resaltarse espe-
cialmente la habilitacién que se contiene en su articulo 8 para el tratamiento de los
datos relativos a la salud por parte de las instituciones y centros sanitarios, lo que
constituye una excepcion a la norma general que exige el consentimiento del inte-
resado y titular de los datos personales para proceder al tratamiento de los mismos.

4. Por ultimo, en el ambito concreto de las telecomunicaciones también existe
una prevision legal expresa, como es el articulo 49 de la Ley 11/1998, de 24 abril,
General de Telecomunicaciones, conforme al cual los operadores que presten ser-
vicios de telecomunicaciones al publico o exploten redes de telecomunicaciones
accesibles al piblico deberdn garantizar el secreto de las comunicaciones, adoptan-
do las medidas técnicas que se exijan por la normativa vigente en cada momento,
en funcién de las caracteristicas de la infraestructura utilizada. Este precepto, sin
embargo, no es sino concrecién del derecho fundamental reconocido en el articulo
18.3 de la Constitucion, cuya tutela se garantiza a través de las normas penales,
civiles y sobre proteccién de datos ya sefialadas.

1 Andérez, A. Aspectos legales de la seguridad y confidencialidad en la informacién clinica. En:
Carnicero, J, Hualde, S, eds. La seguridad y confidencialidad de la informacién clinica. Informes
SEIS (3). Pamplona: Sociedad Espaiola de Informatica de la Salud, 2001. http://www.seis.es.
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El régimen de responsabilidad: Especial referencia a la normativa sobre
proteccion de consumidores y usuarios

Sin perjuicio de la conveniencia de una adaptacién normativa que delimite cla-
ramente el alcance de la responsabilidad de los distintos sujetos que intervengan en
la prestacion de servicios de la sociedad de la informacién (lo que, segin veremos,
se trata de articular a través del Proyecto de Ley de servicios de la sociedad de la
informacién y de comercio electrénico), es incuestionable que la regulacién vigen-
te ofrece un marco tedrico suficiente para la reparacion de los dafios o perjuicios
que puedan producirse por el desarrollo de cualquier actividad a través de Internet,
toda vez que el régimen general de responsabilidad opera en principio con inde-
pendencia del medio a través del que se produzca el resultado lesivo para terceros.

De ello es muestra el propio Proyecto de Ley mencionado, cuando proclama
como principio general (articulo 12) el sometimiento de los prestadores de servi-
cios de la sociedad de la informacién “a la responsabilidad civil, penal y adminis-
trativa establecida con cardcter general en el Ordenamiento juridico” . Esta norma,
de hecho, recuerda el esquema general de responsabilidad vigente en nuestro
Derecho en funcién, basicamente, del tipo de infraccion cometida, de la naturaleza
del sujeto productor del dafio y de la existencia o no de relacién contractual en cuyo
seno tenga lugar la causacion del perjuicio.

La regulacion penal ya ha sido resefiada con anterioridad, y se rige por un prin-
cipio de tipicidad estricto, de tal modo que tinicamente las conductas calificadas
como delito o falta son susceptibles de ser sancionadas penalmente.

En cuanto a la responsabilidad de tipo indemnizatorio o patrimonial, la produc-
ci6én de un dafio o lesidn, en cualquiera de los bienes y derechos de los particula-
res, por parte de la Administracion Publica en su funcionamiento normal o anormal,
queda sometida al régimen de responsabilidad patrimonial de caricter directo y
objetivo (esto es, sin necesidad de que medie culpa o negligencia), regulado en la
Ley 30/1992, de 26 de noviembre.

Por el contrario, los perjuicios ocasionados a terceros por parte de sujetos pri-
vados generan derecho a la indemnizacién por el dafio causado conforme a las nor-
mas generales reguladoras de la responsabilidad contractual o extracontractual,
segin medie o no, respectivamente, una relacion juridica o negocial entre el sujeto
causante y el perjudicado en cuyo desenvolvimiento se haya producido la lesion
imputable al primero de ellos.

Ambos regimenes de responsabilidad gozan de una larga tradicién juridica y,
por tanto, han sido objeto de una intensa elaboracién por parte de la doctrina y la
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jurisprudencia, cuyos criterios generales de aplicacion operan por igual en cual-
quier ambito de actividad en que se produzca un dafio o lesién a terceros.

No obstante, la referencia legal debe completarse con la mencién de otras nor-
mas de aprobacién mds reciente, y pueden resultar de aplicacién a la prestacion de
servicios a través de Internet.

Este es el caso, en primer lugar, de la Ley 26/1984, de 19 de julio, para la defensa
de los consumidores y usuarios, de la que deben destacarse algunos aspectos o notas.

1. Su alcance general tanto en cuanto al dambito objetivo de la proteccién dis-
pensada por la norma (aplicable a cualquier tipo de bien, producto, servicio o acti-
vidad, con independencia de la naturaleza piblica o privada del prestador), como
en relacién con el dmbito subjetivo de aplicacidn, esto es, los destinatarios de la
regulacion (es consumidor o usuario, a estos efectos, todo destinatario final de cual-
quier tipo de servicios, incluida cualquier persona que actie con proposito ajeno a
su actividad profesional).

2. Los principios (inspirados por una finalidad de tutela y proteccién del con-
sumidor) en que se basa el contenido de la Ley, entre los deben mencionarse espe-
cialmente los de proteccion juridica y administrativa del ususario ante situaciones
de inferioridad o subordinacién, el principio de proteccién frente a riesgos para la
salud o seguridad del consumidor, el derecho a la informacién correcta sobre los
productos y servicios (ampliamente desarrollado por la norma), y el principio de
irrenunciabilidad de los derechos reconocidos por la Ley a favor de los consumi-
dores y usuarios.

3. La proteccion del usuario en materia de publicidad y condiciones generales de
contratacién (de acuerdo con la modificaciones introducidas en esta Ley por parte de
la Ley 7/1998, de 13 de abril, sobre condiciones generales de la contratacion).

4.Y sobre todo, el régimen de responsabilidad que se establece en los articulos
25 y siguientes de la norma, que con cardcter general presume la existencia de res-
ponsabilidad por el dafio o perjuicio salvo que se acredite el cumplimiento de las
exigencias y requisitos establecidos reglamentariamente (inversién de la carga de
la prueba en beneficio del consumidor), y que para determinados bienes y servicios,
entre los que se incluyen los de cardcter sanitario, se configura como puramente
objetiva, esto es, imponiendo la obligacién de indemnizar en todo caso (sin exone-
racién por la prueba de las circunstancias antes sefialadas).

El marco legal de la responsabilidad se completa con la regulacion establecida
por la Ley 22/1994, de 6 de julio, de responsabilidad civil por los dafios causados
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por productos defectuosos (que adapta al Derecho interno la Directiva 85/374/CEE,
de 25 de julio), que dispone un régimen especifico de responsabilidad, comple-
mentario respecto de los examinados anteriormente, cuya principal caracteristica
radica en la limitacién con cardcter taxativo de los motivos de exoneracion de res-
ponsabilidad del fabricante o importador por los dafios causados por los bienes
muebles que no ofrezcan la seguridad exigible.

NUEVAS PERSPECTIVAS DE REGULACION. EL PROYECTO DE LEY
DE SERVICIOS DE LA SOCIEDAD DE LA INFORMACION Y DE
COMERCIO ELECTRONICO

Sobre el marco general expuesto surge la iniciativa reflejada en el ya citado
Proyecto de Ley de servicios de la sociedad de la informacién y de comercio elec-
trénico, cuyo examen, a pesar de su cardcter provisional y sujeto a posibles modifi-
caciones, reviste un notable interés y anticipa algunas de las cuestiones que razona-
blemente van a ser objeto de tratamiento legal expreso en un breve plazo de tiempo.

Este andlisis, entre otras cosas, permite confirmar la tesis general que guia el
presente estudio, a saber, la conveniencia de acometer modificaciones o adaptacio-
nes legales en aspectos concretos que afectan a la prestacion de servicios por via
electrénica, que sin embargo no cuestiona la existencia de un cuerpo normativo
integrado por las Leyes reguladoras de los distintos dmbitos de actividad (incluido
el sanitario) que conforman en una parte muy sustancial el régimen legal de la pres-
tacién de servicios y transferencia de informacién a través de Internet.

Brevemente se abordan a continuacion los principales aspectos que se despren-
den del Proyecto de Ley examinado.

Objeto y finalidad

La exposicion de motivos ilustra desde un primer momento respecto a las inten-
ciones y finalidad perseguida con la nueva regulacion, que no es otra que la de
incorporar al ordenamiento juridico vigente aquellas previsiones normativas que
vienen exigidas por las peculiaridades derivadas del desarrollo por medios electré-
nicos de todo tipo de actividades.

Esta iniciativa surge, en cualquier caso, de la previa regulacién dictada en el
dmbito de la Unién Europea tanto en el 4mbito de la prestacion de servicios de la
sociedad de la informacion, como en el de la contratacién electrénica (basicamen-
te, la Directiva 2000/31/CE, de 8 de junio, cuya transposicion se trata de efectuar).
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El objetivo ultimo perseguido es la consecucion de un marco legal que ofrezca
garantias y seguridad juridica en la cada vez mayor utilizacién de las nuevas tec-
nologias de la informacién y comunicaciones, y especialmente de Internet, en las
distintas facetas de la vida social y econdmica.

Ambito de aplicacién

La delimitacién del alcance o dmbito de aplicacion del proyecto de regulacién
legal reviste interés desde dos puntos de vista, como son el objetivo (servicios afec-
tados por la norma) y el subjetivo (que determina los prestadores de servicios a los
que se aplica la norma).

El alcance objetivo de la norma se deduce curiosamente no de su articulado,
sino del anexo que contiene las definiciones a efectos de la aplicacion de la Ley. Es
en este punto donde, al definir lo que se entiende por “servicios de la sociedad de
la informacién”, se establece un doble requisito o condicién, con caricter alterna-
tivo, para la inclusion de los mismos en el dmbito de la Ley, a saber, que los servi-
cios prestados por via electrénica lo sean a titulo oneroso, o bien que aun siendo
servicios no remunerados constituyan una actividad econdémica para el prestador.

Con cardcter enunciativo el anexo enumera determinados servicios que, en las
condiciones sefaladas, son servicios de la sociedad de la informacién, excluyendo
expresamente (ademds de los servicios prestados por telefonia, fax, telex, teletexto
o radiodifusién televisiva y sonora) el intercambio de informacién por correo elec-
trénico para fines ajenos a la actividad econdmica.

Desde el punto de vista subjetivo, la norma se aplica al prestador de servicios
establecido en Espaiia, entendiéndose que concurre esta circunstancia si la residen-
cia o domicilio social se encuentran en territorio espafiol y coincidan con el lugar
en que se centralice la gestion administrativa y la direccion de su negocio. No obs-
tante, también se aplica la Ley, fuera de estos casos, al prestador de servicios que
opere mediante establecimiento permanente situado en territorio espafiol en que
realice todo o parte de su actividad.

En cualquier caso, el criterio de establecimiento es importante, por cuanto
determina la aplicacién no sélo de la Ley, sino también del resto de disposiciones
del ordenamiento juridico espafiol que resulten aplicables al tipo de actividad de
que se trate; con lo que la norma tiende a fijar un criterio general necesario, deri-
vado de las propias peculiaridades que reviste la red en cuanto a la delimitacién del
alcance territorial de las normas.
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Principios generales

Del proyecto de regulacion analizado se desprenden una serie de principios o
notas relevantes en cuanto al tratamiento de la prestacién de servicios por medios
electrénicos.

1. La norma parte, por un lado, de la norma general de sometimiento de la pres-
tacion de servicios de la sociedad de la informacidn a las normas reguladoras de los
distintos sectores de actividad que se desarrollen por via electrénica; lo que confir-
ma el criterio de que el medio utilizado es, en principio, indiferente en orden a la
aplicacién de un mismo régimen legal para el desarrollo de la actividad de que se
trate.

2. Se afirma el principio de libre prestacion de servicios de la sociedad de la
informacién en el dmbito de la Unién Europea y el Espacio Econémico Europeo;
principio que, en primer lugar, conlleva que dicha prestacion no esté sujeta a auto-
rizacién previa. No obstante, esta prevision lo es sin perjuicio de la aplicacion de
“los regimenes de autorizacion previstos en el ordenamiento juridico que no ten-
gan por objeto especifico y exclusivo la prestacion por via electronica de los
correspondientes servicios” . Esto es, también en este caso, y segtin lo dicho, la exi-
gencia o no de autorizacion previa (o cualquier otro tipo de restriccion) viene deter-
minada por la regulacidn general aplicable a la actividad de que se trate.

3. El proyecto de norma contempla una serie de principios cuya salvaguarda
constituye un limite a la prestacion de servicios de la sociedad de la informacién
(orden publico, investigacién penal, seguridad publica y defensa nacional, salud
publica y de los consumidores, dignidad de la persona y no discriminacién, y pro-
teccion de la juventud y la infancia), y autorizan la adopcién de medidas de res-
triccion (incluidas la interrupcion de la prestacion de servicios o la retirada de con-
tenidos) por parte de las autoridades competentes, aspecto éste que ya ha sido antes
examinado.

4. Como elemento de autorregulacién en un sector que no se adapta con facili-
dad a los elementos de control convencionales, la regulacién fomenta la elabora-
cion de cdédigos de conducta que completen y adapten la regulacién legal a las
peculiaridades de cada sector de actividad.

5. El proyecto de Ley promueve, asimismo, la utilizacién de procedimientos de
solucién extrajudicial de conflictos entre prestadores y destinatarios de los servi-
cios, y para ello, ademds de remitir a los sistemas de arbitraje previstos en la regu-
lacion general y en la legislacion de defensa de consumidores y usuarios, habilita
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expresamente para recurrir a este tipo de procedimientos que vengan establecidos
por cédigos de conducta o por otros instrumentos de autorregulacion.

6. Por dltimo, como garantia del cumplimiento de la Ley, la normativa en pro-
yecto contempla diversos mecanismos como son el establecimiento de un régimen
sancionador, la atribucién al Ministerio de Ciencia y Tecnologia facultades de ins-
peccién y control en la materia, y la regulacién de la accion de cesacion (por parte
de un colectivo amplio de personas, autoridades publicas y entidades legitimados
para su ejercicio) tendente a obtener un pronunciamiento judicial que ordene el cese
de conductas contrarias a la Ley que lesionen intereses colectivos o difusos de los
consumidores.

Obligaciones impuestas a los prestadores de servicios

La finalidad de reforzar las condiciones de seguridad en el desarrollo de activi-
dades por medio de la denominada sociedad de la informacidn se refleja, en primer
lugar, en la exigencia de determinadas obligaciones que, en general, revisten un
doble caracter.

Se dispone, en primer lugar, un régimen de publicidad forma u oficial de los
datos de identificacién en Internet, mediante la imposicion a los prestadores de ser-
vicios de una obligacién de hacer constar su nombre de dominio o direccién de
Internet en el Registro Mercantil en que se encuentren inscritos o en cualquier otro
Registro publico en que deban estar inscritos (bien para la adquisicién de persona-
lidad juridica, bien a los solos efectos de publicidad). Con ello se pretende dotar de
seguridad y confianza a los usuarios, facilitando la posibilidad de vincular la iden-
tidad real del prestador de servicios con su localizacién en la red.

El segundo grupo de obligaciones, dirigida a idéntica finalidad de dotar de segu-
ridad juridica a las relaciones articuladas a través de servicios de la sociedad de la
informacidn, viene referido a un deber de informacion general respecto de una serie
de datos de identificacién del prestador en si y de los servicios ofertados.

Esta obligacion de informacion, ademds, tiene por destinatarios tanto a los posi-
bles usuarios de los servicios, como a las autoridades competentes, y debe efec-
tuarse en determinadas condiciones, como son su accesibilidad por medios electr6-
nicos y su puesta a disposicidon de forma permanente, facil, directa y gratuita.

La informacién abarca una serie de contenidos, como son:

1. Datos de identificacién personal o social (nombre o denominacién, residen-
cia o domicilio, direccién de correo electrénico), registral (informacién sobre el
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Registro en que esté inscrito) y fiscal (el nimero de identificacion correspondien-
te) del prestador de servicios.

2. Datos relativos a las condiciones de ejercicio de la actividad, como son los
datos referidos a la autorizacién administrativa en caso de que ésta sea exigible, y
los datos referidos a la titulacién profesional en caso de ejercicio de una profesion
reglada.

3. Datos referidos al producto o servicio, concretamente su precio y gastos de
envio.

4. E identificacion de los codigos de conducta a que esté adherido el prestador
de servicios, asi como la manera de consultarlos electronicamente.

Régimen de responsabilidad sobre los contenidos

Las normas del proyecto de Ley relativas al régimen de responsabilidad tienen
una unica finalidad, a saber, delimitar los supuestos de responsabilidad de los dis-
tintos tipos de prestadores de servicios de la sociedad de la informacién con res-
pecto a la informacién o datos que sean objeto del servicio prestado por ellos.

La observacion es interesante por cuanto, ante todo, confirma la conclusién
expuesta hasta el momento respecto de la vigencia y aplicacion a las actividades
desarrolladas a través de Internet del conjunto de normas reguladoras de la respon-
sabilidad (en sus diversos ambitos) derivada de la produccién de un dafio o lesion
a cualquier bien o derecho en el ejercicio de cualquier actividad, sea cual sea el
medio utilizado.

Dicho de otro modo, la regulacién de la prestacion de servicios de la sociedad
de la informacién no detecta una necesidad de establecer un régimen especifico,
distinto o mds severo, de responsabilidad por el desarrollo de esta actividad, sino la
conveniencia de definir los supuestos en los que es exigible responsabilidad a las
distintas clases de prestadores y unicamente en relacién con los datos o informa-
cioén que sean objeto del servicio.

De esta manera, el régimen legal propuesto ofrece condiciones de seguridad al
usuario, pero también y sobre todo al propio prestador de servicios, en cuanto
(como veremos) no le atribuye una responsabilidad objetiva e ilimitada por toda
informacién o contenido objeto de la prestaciéon (lo que irfa claramente en contra
del fomento o desarrollo de este tipo de servicios), sino que le permite identificar
en qué condiciones queda exento de cualquier repercusion legal respecto de la
informacién tratada.
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De acuerdo con esta filosofia general, la norma detalla los supuestos de res-
ponsabilidad en funcién de los diversos servicios prestados, distinguiendo a estos
efectos:

1. Los operadores de redes y proveedores de acceso, que no responden de la
informacién transmitida salvo que ellos mismos originen la transmisiéon o modifi-
quen o seleccionen los datos.

2. Los prestadores de servicios que transmitan datos facilitados por el usuario y
los almacenen en sus sistemas de forma automdtica, provisional y temporal, quie-
nes tampoco responden del contenido de los datos siempre que cumplan determi-
nadas condiciones y obligaciones (no modificacién de la informacién, no permitir
el acceso a la misma fuera de las condiciones impuestas por el destinatario, etc.).

3. Los prestadores de servicios de alojamiento o almacenamiento de datos, que
quedan exentos de responsabilidad (salvo que el destinatario opere bajo su direc-
cién o control) respecto de la informacién almacenada, siempre que no tengan
conocimiento de que la informacién o actividad es ilicita o lesiona derechos de ter-
ceros o, si lo tienen, actiien con diligencia para retirar los datos o imposibilitar el
acceso a los mismos.

4.Y los prestadores de servicios que faciliten enlaces a contenidos o instru-
mentos de busqueda, que tampoco responden de la informacién transmitida a los
destinatarios del servicio en los mismos supuestos y condiciones que los sefialados
en el apartado anterior.

El régimen expuesto se completa con una previsién importante, que es la que
impone el deber general de colaboracion de los prestadores de servicios de inter-
mediacién en los supuestos en que la autoridad competente hubiera ordenado la
interrupcién de la prestacién de un servicio de la sociedad de la informacién o la
retirada de determinados contenidos. En estos casos, y con arreglo a los procedi-
mientos y garantias establecidos con cardcter general, se podrd ordenar a dichos
prestadores la suspension de la transmision, el alojamiento de datos, el acceso a
redes o cualquier otro servicio de intermediacion que realicen.

Regulacion del comercio electrénico

En materia de comercio electrénico (entendido en sentido general) se pueden
destacar dos grandes aspectos en la regulacién del proyecto de Ley.

a) El primero afecta al ambito de la publicidad comercial y, tras una remision
inicial a la regulaciéon mercantil en la materia (la examinada con anterioridad), tiene
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por objeto diversas previsiones establecidas en garantia y proteccion de los dere-
chos de los usuarios.

Cabe mencionar aqui la exigencia de identificacion directa y expresa de las
comunicaciones comerciales efectuadas por via electrénica y las obligaciones
especificas de informacién que se imponen al contenido de las mismas.

Y destaca asimismo la prohibicién del envio de comunicaciones publicitarias o
promocionales por correo electrénico o medio equivalente si previamente no han
sido solicitadas o autorizadas con caricter expreso por el destinatario, consenti-
miento que en todo caso es revocable en cualquier momento a través de procedi-
mientos sencillos y gratuitos que debe habilitar el prestador.

b) El segundo apartado comprende distintos preceptos que reforman en aspec-
tos concretos la regulacion legal vigente o la completan en cuanto a determinadas
reglas y obligaciones.

Algunas de estas normas explicitan, a efectos de seguridad juridica, determina-
das conclusiones que se extraen de la normativa general vigente. Es el caso, por
ejemplo, del precepto que declara la validez y eficacia de los contratos celebrados
por via electrénica, siempre que concurran el consentimiento y los requisitos exi-
gidos por la regulacion civil y mercantil, a la que se remite de forma expresa (arti-
culo 22.1); también la norma que, por un lado, admite la prueba de los contratos
electrénicos conforme a las reglas generales del ordenamiento juridico, y por otro
declara la validez como prueba documental del soporte electrénico en que conste
un contrato de esta naturaleza (articulo 23). Y cabe asimismo incluir en este apar-
tado, de acuerdo con el principio general de libertad de forma imperante en nues-
tro ordenamiento, la admisibilidad del contrato electrénico sin necesidad de previo
acuerdo de las partes sobre utilizacién de estos medios (articulo 22.2).

Otra prevision de interés (contenida en la Disposicién Final Primera) es la que
introduce modificaciones en las reglas civiles y mercantiles relativas a la perfeccion
del requisito de consentimiento en los contratos, afladiendo la mencidn expresa a
los contratos celebrados mediante dispositivos automaticos, en los que el consenti-
miento se entiende producido cuando se manifiesta la aceptacion.

Al margen de estas normas generales (que en cierta medida plasman soluciones
deducibles de la regulacion actual), el proyecto contempla determinadas reglas que
integran el régimen juridico de los contratos electrénicos en aspectos de notable
importancia.
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1. La determinacion del &mbito de aplicacion de la normativa sobre contratacion
electrénica excluye del mismo a los contratos relativos al Derecho de familia y
sucesiones, y remite en todo caso a la legislacion especifica aquellos contratos que,
para su validez o eficacia, exijan la forma documental ptblica o la intervencién de
fedatario publico o autoridad publica o jurisdiccional.

2. La aplicacién de la legislacion espafiola a los contratos electrénicos viene
determinada por los criterios establecidos en los articulos 2 y 3 del proyecto (aten-
diendo, por tanto, a la residencia o establecimiento del prestador de servicios), lo
que reviste importancia como regla que afecta no sélo a la especifica regulacion de
los servicios de la sociedad de la informacion, sino al conjunto de la normativa civil
y mercantil que deba resultar de aplicacién al contrato.

3. Destaca la imposicién de obligaciones de informacién previa al inicio del
procedimiento de contratacion por parte del prestador de servicios (salvo que se
acuerde asi por ambos contratantes si ninguno de ellos es consumidor), en cuanto a
trdmites de celebracion, formalizacion, acceso y correccidon de errores; obligacio-
nes que son adicionales a las que vengan establecidas por la normativa vigente.

4. Al margen de las normas sobre perfeccion del consentimiento ya sefialadas,
la norma hace recaer sobre el oferente (y con la misma excepcién mencionada en
el apartado anterior) la obligacion de confirmar la recepcion de la aceptacion de la
oferta en determinados plazos y a través de medios concretos.

5.Y por ultimo, la regulacion en proyecto especifica (con importantes efectos
procesales y sustantivos) el lugar de celebracién del contrato electrénico, que serd
la residencia habitual de quien intervenga como consumidor, o el lugar de estable-
cimiento del prestador de servicios, en defecto de pacto, para los celebrados entre
empresarios o profesionales.

CONCLUSION

No resulta sencillo formular nuevamente, sin caer en el defecto de ser reiterati-
vo, una conclusién que a lo largo del presente estudio ha venido poniéndose de
manifiesto, implicita e incluso explicitamente, en diversas ocasiones. En cualquier
caso, y aun a riesgo de incurrir en el vicio apuntado, es preciso sefialar que tanto el
recorrido por las distintas normas examinadas, como el andlisis de los aspectos con-
templados en las iniciativas legislativas en curso, debieran relativizar notablemen-
te el sentimiento, en ocasiones demasiado extendido, de vacio legal o incertidum-
bre que genera la utilizacién de Internet para el desarrollo de servicios y activida-
des que, como es el caso del dmbito sanitario, son objeto de un amplio tratamiento
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legal aplicable en sus aspectos esenciales con independencia del cauce a través del
que se desenvuelven.

Esta conclusién general puede completarse con una mencién, a modo de resu-
men, de las ideas principales apuntadas a lo largo de este trabajo en relacion con la
regulacion legal aplicable a la prestacion de servicios a través de Internet, afirma-
ciones de cardcter general que, como todas las que se formulan en Derecho, son
vélidas sin perjuicio de las concreciones, precisiones y matizaciones que en cada
caso quepa efectuar.

— Aun cuando puedan existir lagunas o carencias en las Leyes y demds normas
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de Derecho positivo, el ordenamiento juridico en su conjunto no admite lagu-
nas, en la medida en que el mismo se integra también por normas y fuentes
de cardcter supletorio que permiten la resolucién de cualquier conflicto juri-
dico.

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

Las disposiciones de cardcter sancionador previstas en la legislacién sanita-
ria, y especificamente en la Ley General de Sanidad y en la Ley del
Medicamento, resultan de aplicacion a las actividades desarrolladas en este
ambito a través de medios electronicos.

La contratacién electrénica de bienes y servicios se rige por las normas civi-
les y mercantiles sobre contratos y régimen juridico de las obligaciones.

La regulacién legal en materia de publicidad, y especificamente la prevision
de los supuestos de publicidad ilicita, resulta de aplicacién a la publicidad
desarrollada a través de Internet.

La firma electréonica avanzada basada en un certificado reconocido tiene idén-
tico valor que la firma manuscrita en los documentos consignados en papel.

La regulacién en materia de medicamentos y farmacias es de aplicacién obli-
gada, con independencia del medio electrénico empleado, en aspectos tales
como las condiciones y requisitos de suministro de medicamentos a través de
laboratorios, importadores y mayoristas, la dispensacién a través de oficinas
de farmacia previa prescripcion en receta, y las normas sobre publicidad de
medicamentos.



Marco juridico de la prestacién de servicios sanitarios a través de Internet

— En la prestacion de servicios sanitarios a través de Internet es preciso tener en
cuenta el derecho del usuario a la informacién sobre los servicios sanitarios a
los que puede acceder y sobre los requisitos necesarios para su uso, proclama-
do por la Ley General de Sanidad respecto de los servicios sanitarios ptblicos,
pero exigible en términos andlogos para los de cardcter privado en virtud de
las normas aplicables en materia de contratacion de bienes y servicios.

— La prestacién de servicios sanitarios a través de Internet debe respetar, asi-
mismo, el derecho del usuario a la informacién completa, continuada y en tér-
minos comprensibles sobre el proceso asistencial.

— La normativa sanitaria y la legislacién sobre proteccioén de datos de caracter
personal autorizan el acceso a la informacidon clinica para los profesionales
implicados en el proceso asistencial, asi como en situaciones de urgencia, por
razones de interés cientifico y para la realizacion de estudios epidemiolégicos.

— Los servicios sanitarios prestados a través de Internet que no cuenten con las
previas autorizaciones o registros sanitarios preceptivos pueden ser objeto de
clausura o suspension por parte de la autoridad sanitaria, sin que dichas medi-
das revistan cardcter de sancion.

— La legislacién sanitaria contempla la facultad de intervencién administrativa
sobre las actividades sanitarias en supuestos de repercusién excepcional y
negativa sobre la salud de los ciudadanos.

— El desarrollo de actividades y servicios sanitarios a través de Internet debe
respetar el régimen general de derechos reconocidos al usuario por la legisla-
cién sanitaria.

— La proteccién de la confidencialidad de la informacién sanitaria se articula,
con independencia del medio convencional o electrénico empleado, a través
de la legislacion penal, de la normativa civil sobre proteccion de la intimidad
personal y familiar, y de la regulacién en materia de proteccién de datos de
carcter personal.

— La proteccién del usuario frente a los dafios o perjuicios causados por los
prestadores de servicios de la sociedad de la informacién queda sujeta al
régimen general de responsabilidad patrimonial de la Administracidn, en el
caso de servicios publicos prestados a través de medios electronicos, 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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ANEXO. RELACION DE LAS PRINCIPALES NORMAS CITADAS

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.
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Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. BOE 29-4-1986, nim. 102.
Ley 25/1990, de 20 de diciembre, del medicamento. BOE 22-12-1990, nim. 306.

LaLey 7/1996,de 15 de enero, de ordenacion del comercio minorista. BOE 17-
1-1996, nim. 15.

Ley 7/1998, de 13 de abril, sobre condiciones generales de la contratacion.
BOE 14-4-1998, ndm. 89.

Ley 34/1988, de 11 de noviembre, de publicidad. BOE 15-11-1988, nim. 274.

Ley 16/1989, de 17 de julio, de Defensa de la competencia. BOE 18-7-1989,
ndm. 170.

Real Decreto Ley 14/1999, de 17 de septiembre, sobre normas reguladoras de
la firma electrénica. BOE 18-9-1999, nim. 224.

Real Decreto 1416/1994, de 25 de junio, por el que se regula la publicidad de
los medicamentos de uso humano. BOE 29-7-1994, nim. 180.

Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de cardcter
Personal. BOE 14-12-1999, nim. 298.

Ley Orgénica 1/1982, de 5 de mayo, reguladora de la proteccion civil del
honor, de la intimidad personal y familiar y de la propia imagen. BOE 14-5-
1982, num. 115.

Ley 11/1998, de 24 abril, General de Telecomunicaciones. BOE 25-4-1998,
nuim. 99.

Codigo Penal, aprobado por Ley Orgénica 10/1995, de 23 noviembre. BOE 24-
11-1995, nim. 281.

Ley 30/1992, de 26 de noviembre, Régimen Juridico de las Administraciones
Publicas y del Procedimiento Administrativo Comtin. BOE 27-11-1992, niim.
285.

Ley 26/1984, de 19 de julio, para la defensa de los consumidores y usuarios.
BOE 24-7-1984, ntim. 176.

Ley 22/1994, de 6 de julio, de responsabilidad civil por los dafios causados por
productos defectuosos. BOE 7-7-1994, niim. 161.

Proyecto de Ley de servicios de la sociedad de la informacién y de comercio
electrénico. Puede consultarse en http://www.setsi.mcyt.es/.
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Conclusiones y Recomendaciones

OPORTUNIDADES Y RIESGOS DE LA INFORMACION DE SALUD EN
INTERNET

La proliferacion de sitios web que facilitan Informacién de Salud (IS) y las
peculiaridades de Internet como son la interactividad, la posibilidad de personali-
zar las relaciones con los usuarios, y la facilidad para publicar y para actualizar los
contenidos; permiten vaticinar varias oportunidades para mejorar la informacién y
la atencidn sanitarias. Sin embargo, esos mismos factores, asi como la especial
trascendencia que pueden tener los contenidos para la salud y la vida de las perso-
nas, pueden suponer riesgos que se hace necesario prevenir.

Oportunidades

La presencia de IS facilmente accesible permitird que se potencie el papel acti-
vo de los pacientes en la toma de decisiones. Esta situacién se vera favorecida por-
que los pacientes son cada vez mds criticos y se informardn mas, es de suponer que
también mejor, para tomar esas decisiones.

La IS en Internet puede ser el complemento a la informacioén facilitada por los
profesionales sanitarios y a su vez puede enriquecerse con la obtenida por los cana-
les convencionales.

Por otra parte, el acceso al sistema sanitario y las posibilidades de personalizar
las relaciones con los consumidores se facilitan utilizando las posibilidades que
brinda el nuevo medio de comunicacion. El correo electrénico es un instrumento
eficaz para estrechar las relaciones con los profesionales. Con Internet son mds
faciles, inmediatas, personalizadas e interactivas las relaciones con los ciudadanos
y los pacientes. Ademads, Internet permite eliminar la figura del paciente mensaje-
ro y es un instrumento de apoyo a los programas de autocuidados, educacion para
la salud y estilos de vida saludables.

*  Las conclusiones y recomendaciones han sido redactadas por Javier Carnicero, Maria José Lezaun
y Javier Apezteguia, y elaboradas por todos los participantes en la reunién del 18 de junio de 2002
en Pamplona.
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Internet es un instrumento que permite fidelizar a los pacientes al sistema sani-
tario, tanto la poblacion en general como a los colectivos de riesgo y asociaciones
de pacientes. También permite apoyar a los pacientes aislados.

Internet permite a los profesionales sanitarios un trabajo corporativo mas fécil,
compartiendo la informacion clinica de los pacientes, con formacién y acceso al
conocimiento mas accesibles y una mayor seguridad en las transacciones. La trans-
mision de alertas sanitarias puede hacerse de modo casi inmediato.

Riesgos

A pesar de todas las ventajas sefialadas con anterioridad, también existen temo-
res y riesgos. Los pacientes tienen el temor a que las nuevas tecnologias puedan
sustituir las consultas y la atencién presencial.

Asi como Internet puede ayudar a eliminar desequilibrios territoriales en la
atencion sanitaria y en el acceso al conocimiento por parte de los profesionales
sanitarios, también puede provocar nuevas inequidades por la desigualdad en el
acceso a las tecnologias.

El acceso a la informacién de salud en Internet puede producir falsa seguridad
en los pacientes, que en el ejercicio de su autonomia puede conducirles a decisio-
nes equivocadas o incluso peligrosas. La informacién de salud en Internet presen-
ta una gran variabilidad y en muchas ocasiones se precisa un elevado nivel de for-
macién para comprenderla. Existe informacion de salud en Internet de mala cali-
dad, sesgada, inadecuada, inexacta, no actualizada e inoportuna. Todo ello ha lle-
vado a situaciones de peligro e incluso a fraudes.

Sin llegar a situaciones de peligro ni a fraudes, también se producen colisiones
con intereses comerciales, problemas de confidencialidad, plagio y atentados con-
tra la propiedad intelectual.

Otra situacidn que se puede ver potenciada por la IS es el aumento de la liti-
giosidad y medicina defensiva, porque muchos pacientes que no irfan a una biblio-
teca, si acuden a buscar IS en Internet, con los riesgos que eso supone y que se han
indicado antes. Una variante de la medicina defensiva es la comunicacién defensi-
va, que consiste en que no se publiquen determinadas informaciones, para evitar su
mala interpretacion o su utilizacién inadecuada.
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ACREDITACION

El grupo de expertos no alcanzé un consenso sobre la conveniencia o no de pro-
mover los sistemas de acreditacion.

El control de calidad depende de la educacién de los usuarios, la promocién de
la autorregulacién de los proveedores de informacidn, la existencia de agentes eva-
luadores, y de que se sancionen las informaciones fraudulentas o peligrosas.

No se dispone de pruebas firmes sobre la validez de los distintos sistemas de
acreditacién, pero los estudios analizados sugieren que la mitad de las web cum-
plen los cédigos de conducta mds conocidos. Sin embargo, existe poca correlacion
entre el cumplimiento de los c6digos y la exactitud del contenido cientifico.

Se consideran poco viables los sistemas de control centralizados de los poderes
publicos. Parecen mds razonables los sistemas de acreditacion de los grupos de inte-
rés: colegios y asociaciones profesionales. Por otra parte, se duda de la utilidad préc-
tica de los sellos de control por razones de coste, control posterior y responsabilidad
de los dafios que puedan derivarse de los errores que puedan cometer sitios acredita-
dos. Ademds, los usuarios no conocen el significado de los sellos de calidad.

Algunos de los asistentes a la reunion propusieron la acreditacién como algo
voluntario por parte de los proveedores de contenidos, 1o que supondria un plus de
calidad para esa web. Otros asistentes consideran mejor que los usuarios conozcan
los criterios de calidad y evalden ellos mismos la informacion que reciben. Se
recuerda que existe informacién de salud en medios de comunicacién convencio-
nales sin que se plantee la acreditacién en estos medios.

También se propuso el modelo de la legislacién y control de los servicios de
proteccion al consumidor: se establece una norma y se comprueba periédicamente
su cumplimiento, estableciendo sanciones en caso necesario.

RECOMENDACIONES

Lectura critica de la informacion

Los pacientes tendrdn que aprender a ser criticos. De la misma manera que se
es critico con la informacidn que se recibe a través de los medios de comunicacién
convencionales, se debe ser critico con la informacién adquirida a través de
Internet. Para ello se deben tener en cuenta, entre otras, las siguientes cuestiones:
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— Dénde estd publicada la informacién. Si se trata de una revista cientifica
nacional o internacional, una pagina de una sociedad profesional, de una ins-
titucion, una pagina comercial o una pagina personal.

— Las web de revistas cientificas de prestigio, las institucionales, las de socie-
dades profesionales y las de asociaciones de pacientes, son, en principio, mas
seguras que las de otro tipo.

— Autorfa. Los responsables de la informacién y sus credenciales deben estar
debidamente identificados.

— Origen de las fuentes de informacion. Las citas deben identificar claramente
el origen de la informacion.

— Debe tenerse en cuenta que cuando la informacién médica es sorprendente,
es probable que no sea segura ni precisa.

— Conflicto de intereses. Tanto el origen de las fuentes de financiacién, como
la propiedad, deben estar identificados. También debe diferenciarse clara-
mente la publicidad del contenido sobre salud.

— Vigencia de la informacion. Debe constar la fecha de elaboracion de la infor-
macion y las actualizaciones o revisiones que se han llevado a cabo.

— Transparencia y honradez. Comprobar si los objetivos, propdsitos y destina-
tarios de la informacién estdn explicitos.

— Politica de seguridad y confidencialidad. El sitio web debe hacer explicita
cudl su politica de seguridad y confidencialidad.

— Accesibilidad. Si la pagina estd disefiada para navegar sin confusiones.

Adquirir formacion

Los pacientes y usuarios de pdginas o portales con IS deben tener en cuenta
ademds la necesidad de formarse, para lo que les resultard de utilidad acudir a las
asociaciones de pacientes y, por supuesto a su médico de confianza.

Resulta més facil interpretar y ser criticos con la informacién cuando esté escri-
ta en nuestra lengua materna o forma parte de un sitio web culturalmente cercano.
También son mds recomendables los sitios web que propongan educacién para la
salud. Un indicador de calidad puede ser que la informacion esté segmentada segin
los conocimientos del lector o que diferencie los tipos de usuarios.
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Mantener el contacto con el médico de confianza

No obstante todo lo anterior, la recomendacién mds importante que se puede
hacer a un paciente es que la informacién que obtenga de cualquier medio de
comunicacion, incluido Internet, no debe sustituir en ningtin caso la relacién con
su médico o equipo de médicos de referencia.

Nuevo papel para los profesionales sanitarios

Los médicos y demds profesionales sanitarios, desempefardn un nuevo papel
ante sus pacientes, el de mediadores entre ellos y la IS en cualquier medio de
comunicacién y también en Internet.

Todos los medios de comunicacién dedican cada vez mds espacio a las noticias
e informacién sobre la salud: los periddicos diarios, que editan suplementos o pagi-
nas especiales, las revistas semanales, algunas de difusién simultdnea con los dia-
rios, las revistas llamadas del corazon, las revistas para el ptblico juvenil o ado-
lescente, las de divulgacidn cientifica, los programas de radio y television. La cali-
dad de la informacién facilitada es muy variable, como es 16gico, si se tiene en
cuenta la variabilidad que existe entre todos estos medios.

A los medios de comunicacién tradicionales se une Internet, pero debe tenerse
en cuenta que los medios tradicionales son todavia mas accesibles para la mayoria
de la poblacién que Internet. La respuesta a esta situacién por parte de los profe-
sionales es la de asumir este nuevo papel de intermediarios, orientando a sus
pacientes a donde dirigirse para completar su formacién e informacién, recomen-
dando publicaciones y paginas web, ayudandoles a interpretar la informacién que
hayan podido obtener, y animdndoles a que la compartan con ellos y les consulten
cualquier duda.

Ese nuevo papel del médico puede conducir a que se refuerce la relaciéon médi-
co paciente y a que este utilice su autonomia de manera mas informada.

Los profesionales sanitarios deben valorar la utilizacion del correo electrénico
para comunicarse con sus pacientes, teniendo en cuenta que la correspondencia por
correo electrénico pasa a formar parte de la historia clinica. La consulta médica a
través de correo electrénico o cualquier medio telematico de un paciente identifi-
cado a su médico de confianza se considera aceptable. Las consultas por esos
medios de pacientes desconocidos, en ausencia de una relaciéon médico paciente
previa, requieren una actuacion especial por parte del médico: se debe extremar la
prudencia, indicando que no se trata de un acto médico y que no sustituye a un acto
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médico. Es desaconsejable formular diagndsticos y prescribir tratamientos en estas
circunstancias.

El papel de las instituciones

Los servicios de salud e instituciones sanitarias deben tener en cuenta los cam-
bios que se presentan en los ciudadanos y el nuevo papel que tienen que desempe-
nar los profesionales sanitarios. El papel de las instituciones debe ser, en unos
casos el de convertirse en proveedor de IS, en otros, el de facilitar la tarea de los
profesionales sanitarios; y ademds de todo ello, el de convertirse en el impulsor del
acceso universal al nuevo medio de comunicacion.

Las instituciones tienen que informatizar el trabajo de los clinicos, conectar los
puestos de trabajo a Internet, facilitar el acceso de todos los ciudadanos a las nue-
vas tecnologias y formar a los ciudadanos en cuestiones précticas de utilizacion de
Internet.

Las instituciones sanitarias, los servicios de salud, deben aprovechar las opor-
tunidades que se presentan con las nuevas tecnologias para llevar a cabo acciones
como las siguientes:

— Promover programas de educacidn para la salud y estilos de vida saludables.

— Las instituciones son el proveedor ideal para suministrar IS imparcial, sin
conflictos de interés.

— Facilitar el acceso al sistema sanitario con programas de cita previa y comu-
nicacién con los profesionales sanitarios.

— Apoyar las iniciativas que supongan una mayor equidad en el acceso al sis-
tema sanitario: programas de telemedicina y autocuidados.

— Llevar a cabo programas de apoyo y control de enfermos crénicos dirigidos
aellos y a sus familiares.

— Apoyar a las asociaciones de pacientes.

— Facilitar e impulsar la utilizacion de las nuevas tecnologias por parte de los
profesionales sanitarios para la practica clinica, acceso al conocimiento e
investigacion.

Proveedores de contenidos

Los proveedores de contenidos tienen que plantearse la segmentacion de los
usuarios y la personalizacién de sus servicios. Deben establecer cudl es el ptiblico
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objetivo del sitio web y proponerse satisfacer sus expectativas, acomodando a ese
objetivo la estructura de la informacidn, el modelo de navegacioén, los sistemas de
biisqueda, el etiquetado y la linea editorial.

Los proveedores deben tener en cuenta las recomendaciones que se formulan
antes para los pacientes y usuarios, y cumplir con ellas en sus sitios web: autoria,
fuentes, indicar quién es el propietario, los conflictos de interés, diferenciar clara-
mente la publicidad, cumplir las adecuadas politicas de privacidad y seguridad, y
mantener debidamente actualizados los contenidos.

La IS que se suministre debe estar basada en pruebas, la mejor evidencia dis-
ponible, y revisada por expertos distintos al autor.

CONCLUSION

Internet supone una gran oportunidad para mejorar la calidad de la atencién
sanitaria porque facilita el acceso al sistema sanitario, puede potenciar la relacién
médico paciente, ayuda a que las decisiones de los pacientes sean mds y mejor
informadas, hace mds facil el acceso al conocimiento por parte de los profesiona-
les sanitarios, y es un instrumento para una atencion sanitaria mas eficiente.

Los posibles riesgos que implica Internet pueden ser reducidos si todos los
implicados tienen en cuenta los criterios de calidad de la IS que se han expuesto a
lo largo de este Informe y algunas acciones que deben llevar a cabo: los usuarios
y pacientes son criticos con la IS, los profesionales orientan y aconsejan a los
pacientes, las instituciones promueven programas de educacion para la salud y for-
macidn de los ciudadanos, apoyan a los colectivos de afectados y promueven la uti-
lizacién de las nuevas tecnologias por los profesionales del sistema; los proveedo-
res de contenidos asumen la responsabilidad de suministrar informacién precisa y
basada en pruebas, y todos ellos son conscientes de la importancia que estas cues-
tiones tienen para la salud y la vida de las personas.
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