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Introduccién

Las nuevas tecnologias de la informacién
estin afectando de muy diversas formas a
nuestra vida cotidiana, la mayoria de las
veces de manera sustancialmente positiva.
Internet, por ejemplo, ha supuesto abrir
una ventana al mundo de la informacién
con un sinfin de posibilidades de acceso a
contenidos de todo tipo para un buen ni-
mero de personas y desde los lugares mds
lejanos e insélitos.

Las posibilidades de uso de la red con fines
sociales, culturales, econémicos o cientifi-
cos se multiplican anualmente, del mismo
modo que el nimero de internautas crece
todos los afios. No hay que extrafiarse, por
tanto, de que Internet se haya convertido
también en una fuente de informacién sa-
nitaria para los profesionales, que encuen-
tran en esta herramienta una valiosa ayu-
dal?, y que el nimero de ciudadanos que
recurre a la red para obtener datos o resol-
ver sus dudas sobre salud y enfermedad va-
ya en aumento. Se ha propuesto el término
de «cibermedicina» para referirse a la
«nueva ciencia que aplica las tecnologias de
Internet a la medicina y a la salud publica,
al estudio del impacto e implicaciones de
Internet, y a la evaluacién de oportunida-
des y cambios de los cuidados sanitarios»>
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o, de acuerdo con la reciente definicién de
Jadad y Delamothe, «cualquier utilizacién
de informacién electrénica y tecnologia de
la informacién para la promocién o mejora
de la salud»*; asimismo, se ha propuesto el
término de «ciberpaciente» para los inter-
nautas que navegan por Internet en busca
de informacion sanitaria’.

En una reciente encuesta, Sigouin y Jadad®
preguntaron a 1.998 enfermos de cdncer de
la zona de Ontario (Hamilton, Ontario,
Canadd), a 871 médicos de primaria, a 30
oncélogos y a 44 enfermeras de oncologia
si usaban Internet habitualmente como
fuente de informacién sanitaria. Los resul-
tados que obtuvieron fueron que un 47%
de los pacientes, un 64% de los médicos de
primaria, el 100% de los oncélogos y un
72% de las enfermeras declararon navegar
por Internet en busca de informacién sani-
taria. Sin embargo, el estilo de navegacién
de cada uno de estos colectivos era bien di-
ferente. Sigouin y Jadad encontraron que
eran los oncélogos quienes buscaban los
portales con informacién mds fiable, segui-
dos de los médicos de atencién primaria
(aunque s6lo un 13% de los médicos de
atencién primaria conocia la pégina de la
Fundacién para la Lucha contra el Céncer
de Ontario, promotora del estudio). En es-
te estudio, sélo un 1% de los pacientes co-
nocia las pdginas con contenidos sobre on-
cologia de Cochrane Collaboration, un
13% sabia de la existencia del Medline y
s6lo un 3% habia visitado el programa de
informacién sobre cincer de Ontario basa-
do en la evidencia, desde donde se realiza-
ba el estudio.

Aunque el médico sigue siendo la principal
fuente de informacion para el paciente (se-
guido de las amistades) sobre salud y en-
fermedad, Internet va ganando populari-
dad”. Asi, en Estados Unidos, casi un 43%
de las consultas por Internet son realizadas
por internautas que buscan informacién
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El Estudio General de
Medios de febrero-marzo
de 2003 refleja el
incremento de internautas
en Espafia, con nueve
millones de espafioles con
acceso a Internet.

La encuesta presentada por
la Sociedad de Medicina
para adolescentes de
Estados Unidos refleja que
3 de cada 4 adolescentes
utiliza la red para buscar
material de salud, para
informacion personal o
para trabajos escolares.

Ya no es sélo anecddtico el
caso del paciente que
acude a su médico con
informacién obtenida en
Internet.

Las tecnologfas de la
informacién estén
acelerando la velocidad con
que estd cambiando el
modelo de relacién entre
pacientes y profesionales
sanitarios.

La incorporacién de
Internet al mundo sanitario
(e-salud) se vislumbra
como un motor para
mejorar la calidad de vida
de los ciudadanos.
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biomédica. Otros datos apuntan a que, en
1998, un 36,7% de internautas visitaron
paginas de contenido sanitario, dato que
extrapolado a Espafia supondria que
730.000 espafioles consultarian anualmen-
te en la red informacién sanitaria. Es mds,
se estima que 3,87 millones de personas en
Estados Unidos que hablan espafiol y tie-
nen acceso a Internet, y 40 millones de his-
panoparlantes en el mundo, usaban Inter-
net en espafiol en el afio 2000. Si nos
circunscribimos a nuestro pais, el Estudio
General de Medios de febrero-marzo de
2003 refleja el incremento de internautas
en Espafia, con nueve millones de espafio-
les con acceso a Internet, lo que supone el
25,5% de la poblacién mayor de 14 afios y
un incremento del 16% respecto al afio an-
terior®.

Es entre los jévenes, sin duda, entre quie-
nes las posibilidades de Internet estin mds
presentes. La encuesta presentada por la
Sociedad de Medicina para adolescentes’
de Estados Unidos refleja que 3 de cada 4
adolescentes utiliza la red para buscar ma-
terial de salud, para informacién personal
(principalmente sobre enfermedades de
transmisién sexual, dieta, conductas sexua-
les, ejercicio fisico y alcohol) o para traba-
jos escolares. Este dato refleja un cambio
dréstico en el acceso a la informacién de
los futuros pacientes que debe ser tenido
en cuenta.

La experiencia de muchos profesionales es
que ya no es sélo anecdético el caso del pa-
ciente que acude a su médico con informa-
cién obtenida en Internet para pedirle
explicaciones sobre sus decisiones diagnés-
ticas o terapéuticas.

Este auge de las visitas a los portales sani-
tarios coincide con una mayor implicacién
de los pacientes en la toma de decisiones
relacionadas con su enfermedad. Dicha
implicacién no sélo se produce en los tér-
minos actuales de la prictica del consenti-
miento informado, sino que observamos
que su alcance se ha ido incrementando en
los ultimos afios. De este modo, se van
acumulando las evidencias publicadas en la
bibliografia sobre preferencias de los pa-
cientes a la hora de tomar decisiones, y
también los problemas éticos que se plan-
tean a la hora de asumir los riesgos de de-
terminados tratamientos. Si tenemos en
cuenta que en los paises democréticos oc-

cidentales el papel del ciudadano (y del pa-
ciente), desde hace algunos afios, estd de-
jando de ser eminentemente pasivo para
pasar a ejercer una funcién mucho mds ac-
tiva, se entenderd que las tecnologias de la
informacién estén acelerando la velocidad
con que estd cambiando el modelo de rela-
cién entre pacientes y profesionales sanita-
rios!?. Desde esta 6ptica, el estudio por-
menorizado de cémo afectan a la
interaccién entre los profesionales sanita-
rios y los ciudadanos (y pacientes) estas in-
formaciones constituye uno de los retos al
que deberdn responder los gestores de los
sistemas sanitarios en el futuro inmediato.
Los pacientes y los ciudadanos en general
pueden asesorarse a través de Internet pa-
ra elegir entre varias opciones terapéuticas,
informarse sobre como conservar o mejo-
rar la salud, consultar una segunda opinién
sobre cualquier enfermedad y acceder a
noticias sanitarias, casos clinicos, foros y
chats de pacientes, resultados asistenciales
de la mano de los denominados repors
cards, datos de calidad asistencial de cen-
tros hospitalarios (incluidos ranking y top
de hospitales), etc. La incorporacién de
Internet al mundo sanitario (e-salud) se
vislumbra como un motor para mejorar la
calidad de vida de los ciudadanos. Se sabe
bien poco sobre ella y el concepto, en su
definicién mids reciente, incluye cualquier
utilizacién de la informacién electrénica
para promocién y mejora de la salud. Ante
tanta informacién, el problema con el que
se encuentran muchos internautas es bien
sencillo: cé6mo elegir el rumbo de navega-
cién, en qué portal atracar, de qué pdginas
fiarse. El reto es que esta tecnologia sea la
base sobre la que se implanten aplicaciones
verdaderamente utiles!l. En este sentido,
adquieren gran relevancia las actividades
de investigacion y de transferencia de re-
sultados al sistema de salud en entornos de
colaboracién entre todos los agentes impli-
cados en la asistencia sanitaria.

Difusion de resultados asistenciales en Internet
Entre las informaciones que los pacientes
pueden encontrar en Internet se encuen-
tran los resultados de los centros asisten-
ciales. Estas informaciones les permiten,
por ejemplo, valorar a qué centro dirigirse.
Por un lado, pueden visitar los denomina-
dos report cards, compendios de indicado-
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res de resultados referentes a un periodo
con los que pueden comparar la calidad
asistencial de varios centros. Por otro lado,
pueden encontrar ranking de hospitales, de
residencias asistidas o de servicios asisten-
ciales sobre la base de una serie de pard-
metros supuestamente objetivos'? (p. j., el
que publica anualmente la revista USNews
sobre «Los mejores hospitales»'3, que pue-
de ser consultado en la pagina web de la ci-
tada revista).

La difusién de resultados asistenciales se
debe a un doble propésito*. En primer lu-
gar, a la creencia de que el paciente tendrd
la oportunidad de elegir con esta informa-
cién aquellos servicios sanitarios de mayor
calidad, lo que, ademds, incrementard su
satisfaccién. Y en segundo lugar, porque se
cree que, a la vista de los datos y pudiendo
establecer comparaciones con otros, las or-
ganizaciones sanitarias hardn todo lo posi-
ble para mejorar sus resultados, realizando
comparaciones con los mejores y promo-
viendo asi la mejora de la calidad asisten-
cial.

Sin embargo, a la vista de los resultados de
un reciente estudio, en el que se describen
las ventajas y desventajas de la difusién de
resultados, asi como la manera en que afec-
tan a la capacidad de decisién de los pa-
cientes!S, puede decirse que los datos no
son concluyentes. Entre las principales
ventajas cabe sefialar que actda estimulan-
do la introduccién de cambios en los cen-
tros sanitarios, que favorece la mejora de la
calidad o, al menos, identifica las 4reas en
las que incidir para introducir mejoras,
permitiendo reducir costes y realizar com-
paraciones. Entre sus desventajas encon-
tramos la complejidad y laboriosidad de su
disefio y su construccién y, sobre todo, del
célculo de los parimetros de comparacién.
Los datos en los que se basan no siempre
son fiables, ya que muchas veces cuentan
con la informacién disponible y no con la
informacién mds adecuada. Al mismo
tiempo, parece que los pacientes no termi-
nan de comprender toda la informacién
que se les facilita y que pueden guiarse por
ideas estereotipadas para interpretar los re-
sultados, o bien atender s6lo a una parte de
la informacién desechando la que les cues-
ta mas de entender. De hecho, suelen inte-
resar mds a los profesionales que a los pa-
clentes.
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Educacion sanitaria en Internet

Ante la tipica situacién de un paciente con
un diagnéstico clinico, la imagen tradicio-
nal del paciente consultando la enciclope-
dia o preguntando a sus conocidos ha cam-
biado. Internet ofrece ahora nuevas
posibilidades que obligan al profesional de
la salud a considerar que el entorno de re-
lacién con el paciente al que estd acostum-
brado estd cambiando rdpidamente.

Los portales sanitarios que pueden visitar
los internautas influyen cada vez mds en la
informacién y toma de decisiones de los
ciudadanos (y los pacientes)!®17. Segtin se
deduce de algunos estudios, la credibilidad
de las paginas de estos portales es elevada
y puede llegar a afectar a las expectativas y
a las decisiones de los pacientes'. Aunque
la telemedicina plantea infinitas posibili-
dades, deben establecerse mecanismos le-
gales de control.

El uso de los segundos diagnésticos médi-
cos para contrastar el ya existente es uno de
los valores que mds debate provoca. Re-
cientemente, la Asociacién de Defensa del
Paciente (Adepa) denuncié la oferta de te-
leconsultas en Internet sin aparentes ga-
rantias; ahora, el Grupo Europeo de Etica
de las Ciencias acaba de alertar sobre la
pérdida de la confidencialidad de los infor-
mes y pruebas por correo electrénico y las
consultas en la Red?’.

Al mismo tiempo, debemos tener en
cuenta el precio: Internet, para muchos,
implica gratuidad. Asi, en un estudio lle-
vado a cabo desde la pdgina web de una
sociedad cientifica se recibieron mds de
300 consultas médicas por correo electré-
nico?’. Al principio, contestarlas no supu-
so un gran esfuerzo, pero a medida que
aumentaba su nimero fue haciéndose mas
dificil responderlas con la rapidez y con la
extensién que en el inicio de esta tarea se
habia propuesto el comité cientifico, por
lo que como manera disuasoria de consul-
tas banales se probd un sistema de pago
por consulta de 12 euros, que produjo una
dréstica disminucién de éstas. Parece, por
tanto, que los ciberpacientes no conside-
ran justificado pagar por las consultas mé-
dicas a través de Internet, a pesar de su es-
casa cuantia.

Ademis, al considerar esta informacién no
debemos olvidar que se ha sugerido que
casi un 60% de los pacientes sobrestiman la

LECTURA RAPIDA

Difusion de resultados
asistenciales en Internet
Entre las informaciones que
los pacientes pueden
encontrar en Internet se
encuentran los resultados
de los centros asistenciales.

La difusién de resultados
asistenciales se debe a un
doble propdsito: a la
creencia de que el paciente
tendrd la oportunidad de
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Buscar informacion de
salud es una de las
actividades preferidas de
los internautas.

Mds de 50 millones de
americanos han buscado en
la red informacién médica.

Ni todos los portales
rednen siempre las
condiciones mihimas de
validez de la informacion
que serfan deseables, ni
todos los motores de
busqueda son capaces de
diferenciar entre portales o
pdginas con informacién
vdlida de otros menos
fiables.

Hablar de calidad de los
portales sanitarios implica
hablar de la calidad y de la
accesibilidad de la
informacién y de la
credibilidad del proveedor.

Un 63% de los pacientes
ha discutido con su médico
la informacion de salud que
ha encontrado en la red, un
33,74% ha recurrido a
consultas médicas on line y
un 43% ha utilizado
Internet para buscar
segundas opiniones sobre
diagndsticos médicos.
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probabilidad de que las recomendaciones
de un determinado tratamiento tengan
efectos manifiestamente positivos en su
caso, desatendiendo las explicaciones sobre
posibles efectos secundarios de los trata-
mientos?’.

Por estas razones, entre otras, se ha defen-
dido que el cambio deseable hacia modelos
que ponderen la autonomia de los pacien-
tes deberia producirse en condiciones que
no sometan a un mayor riesgo al paciente
y en un contexto que facilite la participa-
cién activa en la toma de decisiones sobre
su salud a partir de informacién contrasta-
da??. No hay que olvidar que tomar deci-
siones no es sencillo y que, si bien se ha
comprobado que tiene efectos positivos en
algunos casos, y que son bastantes los pa-
cientes que desean participar de esa toma
de decisiones, hay otros casos en los que,
sencillamente, los pacientes no desean asu-
mir la responsabilidad de las decisiones.
Internet tiene un indudable valor como
fuente de informacién sobre salud y enfer-
medad y sus limites se extienden casi a dia-
rio. Algunos datos parecen darnos a enten-
der que buscar informacién de salud es una
de las actividades preferidas de los inter-
nautas. Un informe del Pew Internet and
American Life?> constata que mis de 50
millones de americanos han buscado en la
red informacién médica. Esta organiza-
cién, que se dedica al estudio del impacto
social de Internet, ha descrito el comporta-
miento de ciertos internautas como «bus-
cadores de salud», caracterizados por ras-
trear informacién sobre salud en la Red
con una frecuencia mensual®*.

Sin embargo, ni todos los portales reinen
siempre las condiciones minimas de vali-
dez de la informacién que serian deseables,
ni todos los motores de bisqueda son ca-
paces de diferenciar entre portales o pagi-
nas con informacién vélida de otros menos
fiables. En Internet conviven portales que
experimentan cambios y actualizaciones
periédicas conjuntamente con otras pagi-
nas que no son actualizadas pero que, por
residir en algin servidor, resultan ain ac-
cesibles. Hablar de calidad de los portales
sanitarios implica hablar de la calidad y de
la accesibilidad de la informacién y de la
credibilidad del proveedorzs, sin olvidar
que el acceso a la informacién en Internet
consume mucho tiempo?®.

La Health On The Net Foundation
(HON)?7 es una de las asociaciones mis
preocupadas por estas cuestiones. En su
serie de encuestas sobre la evolucién del
uso de Internet con fines médicos se cons-
tata que un 63% de los pacientes ha discu-
tido con su médico la informacién de salud
que ha encontrado en la red, un 33,74% ha
recurrido a consultas médicas o7 /ine y un
43% ha utilizado Internet para buscar se-
gundas opiniones sobre diagndsticos mé-
dicos. Un 77% de los médicos encuestados
reconoce que sus pacientes discuten con
ellos la informacién de salud encontrada
en Internet, mientras que el 44% mantiene
correspondencia electrénica con sus pa-
cientes y un 71% recomienda a sus enfer-
mos los sitios de salud como un medio va-
lido de informacién médica (en cambio, un
71% desaconseja los grupos de discusion).

Fiabilidad de los portales sanitarios

Cuando se habla de portales fiables se sue-
len citar algunas de estas caracteristicas®®:
que la informacién sea actualizada periédi-
camente, que se citen las fuentes y que és-
tas sean de cierta reputacién, que utilicen
un lenguaje accesible para los internautas
no especialistas, que citen a los autores de
los trabajos comentados y sus centros de
trabajo, o que ofrezcan una informacién
imparcial sobre los tratamientos y su efica-
cla.

Uno de los primeros trabajos publicados
que reviso la fiabilidad de los portales sani-
tarios en Internet fue el realizado por Im-
picciatore et al?? en 1997. Estos autores, al
analizar portales con informacién general
sobre qué hacer en caso de que el nifio ten-
ga fiebre, encontraron, tras revisar 41 pégi-
nas, una gran variabilidad en las recomen-
daciones: sélo 28 describian qué se
consideraba fiebre en el nifio, 36 informa-
ban de cudndo era conveniente avisar al
médico, 26 comentaban dénde tomar la
temperatura y en 31 casos se afirmaba que
el tratamiento adecuado era paracetamol.
Conviene resaltar que, en esta revisién, 32
de las péginas consultadas eran propiedad
de empresas farmacéuticas.

En esta linea, otro trabajo pionero es el de
Wyatt30 de 1997. Este autor describié las
ventajas que, a su juicio, reunia Internet, y
también los aspectos que deben evaluarse
para determinar la fiabilidad de los conte-
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nidos de estas pdginas. En Espafia, los tra-
bajos de Sanz sobre los medicamentos mi-
lagro3! y la calidad de los portales con in-
formacién sobre medicamentos®? sugieren
también que la informacién en Internet
presenta problemas de fiabilidad. En el
primer caso, se sefiala la posibilidad de
que, involuntariamente, Internet ayude a
difundir publicidad sanitaria ilicita. En su
estudio a partir de motores de busqueda
estindar encontré lo que denominé publi-
cidad engafosa de 22 productos milagro
de administracién sistémica. En el segun-
do estudio, tras revisar 372 péginas con in-
formacién sobre medicamentos y compa-
rarla con la disponible en los prospectos de
los medicamentos que se venden en las far-
macias espafiolas y las fichas técnicas del
registro de dichas especialidades, encontré
un porcentaje medio de informacién erré-
nea del 2,5%, cifra no excesivamente eleva-
da, aunque hay que considerar que un
5,3% de los errores eran sobre la posologia
del firmaco y un 4,3% sobre dosis y fre-
cuencias de administracién, precisamente
donde el error resulta mas perjudicial.

Otros estudios muestran datos semejantes.
Sélo un 12% de los portales con informa-
cién sobre dolor cervical han sido evalua-
dos positivamente33. En el caso de la artri-
tis reumatoide, y tras revisar 531 péginas,
Sudrez-Almazor et al’* encontraron que
s6lo un 51% contenia informacién rele-
vante, que un 17% de estas paginas habia
sido escrito por un solo autor, un 28% per-
tenecia a organizaciones sin dnimo de lu-
cro, un 51% a la industria farmacéutica y
un 5% a universidades. A la vista de sus re-
sultados, estos autores concluian que pro-
bablemente sea necesario desarrollar habi-
lidades en los ciudadanos para que adopten
decisiones responsables y puedan seleccio-
nar con mayores garantias los contenidos a
los que atribuyen mayor credibilidad.

Investigaciones recientes, sin embargo,
ofrecen unos resultados mds optimistas.
Mientras que la puntuacién asignada a la
fiabilidad de estas pdginas con informa-
cién sanitaria en 1997 era de 2,6 + 1,19
puntos®’, la puntuacién asignada en 2001
siguiendo la misma metodologia era de 3,4
+ 0,81 puntoszs. Estudios de este mismo
afio cifran en un 93% los portales que des-
criben sus fuentes y en un 18% los portales
que presentan evidencias de forma jerar-
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quizada®. Sin embargo, la fiabilidad de los
portales sanitarios es un tema que preocu-
pay que precisa de un andlisis riguroso en
el que se detallen las caracteristicas que de-
ben poseer estas pdginas para considerarse
ciertamente fiables3>-37,

En el estudio de Berland et al*%, en el que
34 médicos revisaron 25 portales web, los
autores encontraron que el porcentaje de
portales fiables en inglés era de un 45%,
mientras que la fiabilidad de los portales
en espafiol alcanzaba sélo el 24%. Los in-
vestigadores también llegaron a la conclu-
sién de que un 86% de los portales en in-
glés y el 100% de los espafoles requerian
para su comprension un nivel de bachiller
superior.

En el analisis de Kunst et al%, realizado el
pasado afio sobre la credibilidad y fiabili-
dad de 121 portales web (con contenidos
sobre esterilizacién femenina, trastorno
obstructivo pulmonar crénico, pildora del
dia después, torcedura de tobillo), los auto-
res hallaron que el 93% describia las fuen-
tes, aunque sélo un 18% presenta eviden-
cias de forma jerarquizada para facilitar la
comprensién de la informacién al inter-
nauta. E1 24% de las paginas satisfacia mds
de dos tercios de los requisitos para consi-
derar fiable la informacién, el 35% satisfa-
cia mis de un tercio y el 41% menos de un
tercio de los requisitos. E1 93% citaba las
fuentes, el 49% las fuentes de financiacién
y el 18% mostraba evidencias jerarquizadas
para una mejor comprensién de los inter-
nautas. En este estudio, los autores llega-
ron a la conclusién de que los portales web
con una apariencia creible no necesaria-
mente ofrecen niveles altos de fiabilidad.

Credibilidad de los portales sanitarios

Otro tema interesante para analizar y que
se encuentra directamente relacionado con
el de la fiabilidad es el de la credibilidad.
Entendemos por credibilidad de la infor-
macién sanitaria en Internet el grado en
que los internautas confian o creen que la
informacién de los portales o piginas sani-
tarias se corresponden con los conocimien-
tos y evidencias cientificas del momento.
La credibilidad es determinada por los
propios internautas tras visitar y comparar
varios portales o paginas sanitarias. Algu-
nos de los criterios utilizados para valorar
la credibilidad de una pédgina, segin el es-

LECTURA RAPIDA

Fiabilidad de los portales
sanitarios

Cuando se habla de
portales fiables se suelen
citar algunas de estas
caracteristicas?®: que la
informacion sea actualizada
periédicamente, que se
citen las fuentes y que
éstas sean de cierta
reputacion, que utilicen un
lenguaje accesible que citen
a los autores o que
ofrezcan una informacién
imparcial.

La informacion en Internet
presenta problemas de
fiabilidad. Se sefiala la
posibilidad de que,
involuntariamente, Internet
ayude a difundir publicidad
sanitaria ilicita.

Sea necesario desarrollar
habilidades en los
ciudadanos para que
adopten decisiones
responsables y puedan
seleccionar con mayores
garantfas los contenidos a
los que atribuyen mayor
credibilidad.

En el estudio de Berland et
al, en el que 34 médicos
revisaron 25 portales web,
los autores encontraron
que el porcentaje de
portales fiables en inglés
era de un 45%, mientras
que la fiabilidad de los
portales en espafiol
alcanzaba sdlo el 24%.
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Los portales web con una
apariencia creible no
necesariamente ofrecen
niveles altos de fiabilidad.

Credibilidad de los portales
sanitarios

Entendemos por
credibilidad de la
informacién sanitaria en
Internet el grado en que
los internautas conffan o
creen que la informacién
de los portales o pdginas
sanitarias se corresponden
con los conocimientos y
evidencias cientfficas del
momento.

Cdlidad de los portales
sanitarios

Uno de los problemas con
que nos encontramos a la
hora de evaluar la
informacién de calidad es la
gran variabilidad respecto a
qué se considera como tal
desde unos pocos
indicadores bdsicos hasta
mas de una treintena de
criterios organizados en
criterios técnicos, disefio,
legibilidad, exactitud y
alcance/cobertura.
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tudio realizado por Eysenbach y Kohler!®
mediante entrevistas y grupos focales a un
grupo de 21 internautas, fueron: la fuente
(fundamentalmente, que las pédginas fue-
sen de autoridades sanitarias), la imagen
del portal (que tuviese una apariencia
«profesional»), el lenguaje comprensible
aunque técnico, que se citasen referencias
cientificas y, aunque menos importantes,
aspectos de accesibilidad y la facilidad de
uso (como mapa del sitio, gran capacidad
de busqueda, interfaz rapida y posibilidad
de ponerse en contacto a través de correo
electrénico con el responsable de la pigina
web). Hay que considerar que, como me-
dia, los internautas dedican unos 5 minu-
tos 42 segundos a buscar informacién so-
bre lo que buscan'® y en este tiempo
deciden a quién atribuyen mayor credibili-
dad.

En el anlisis de Kunst et al® llegaron a la
conclusién de que portales web con una
apariencia creible no necesariamente ofre-
cen niveles de fiabilidad altos.

Calidad de los portales sanitarios

Sin embargo, uno de los problemas con
que nos encontramos a la hora de evaluar
la informacién de calidad es la gran varia-
bilidad respecto a qué se considera como
tal. Para definir la calidad de una pdgina
encontramos trabajos que hablan de unos
pocos indicadores bdsicos, como que esté
basado en la evidencia, con informacién
clara y que el usuario esté implicado en el
proceso’’; pero también hay trabajos don-
de, a través de una revisién de publicacio-
nes referidas a la evaluacién de la calidad
de la informacién médica publicada en la
web, se encuentra mis de una treintena de
criterios organizados en criterios técnicos
(cémo la informacién es presentada o qué
informacién es dada), disefio (aspectos vi-
suales de la pédgina), legibilidad (nivel de
complejidad de un documento basado en
la complejidad y longitud de las palabras y
de las frases), exactitud (grado de concor-
dancia de la informacién contenida en la
pagina web con la mejor evidencia clinica
o la aceptada por la prictica médica) y al-
cance/cobertura®®. En otros casos se utili-
zan como indicadores cibermétricos?® el
nimero de enlaces que recibe desde otras
paginas (factor impacto) y el numero de
paginas hospedadas en el portal, e indica-

dores cualitativos derivados de la guia
AMA: accesibilidad, actualizacién, acredi-
tacion (suscripcién a principios de ética),
autoria, direccién de contacto, facilidad de
uso (elementos que facilitan la navega-
cién), patrocinio, revisores externos, confi-
dencialidad, publicidad (consta la politica
de contratacién de publicidad), si hay
anuncios diferenciados del texto.

Otro tema a considerar es la necesidad de
mantener activo y actualizado un portal
web y todos sus contenidos, lo que resulta
laborioso. Al revisar portales sanitarios con
un lapso de 5 afios se ha encontrado*! que
un 43% sigue operativo y, de éstos, el
33,67% no ofrecia nueva informacién.
Otro de los puntos sefialados es que un
20% de los enlaces a otras paginas no esta-
ban operativos.

El crecimiento del nimero de portales sa-
nitarios y la diversidad de sus contenidos
(desde la descripcion de las enfermedades
y de las alternativas terapéuticas hasta los
ranking de hospitales) nos invita a conside-
rar la importancia de ofrecer una informa-
cién de calidad.

Ayudas para los internautas

En los dltimos afios han surgido algunas
compaiifas que han establecido un sistema
de consulta médica a través de Internet*? o
han abierto un portal en el que los pacien-
tes pueden obtener una segunda opinién®3
e incluso se pueden adquirir firmacos que
no requieren prescripcién (e-farmacia)*
en, al menos, 132 paises con mds de 100
farmacos disponibles.

De igual forma, han surgido en revistas de
conocido prestigio, como el Journal of the
American Medical Association (JAMA), pa-
ginas especiales de informacién al paciente,
o revistas especializadas, como el Journal of
Medical Internet Research, u organizaciones
que procuran ofrecer informacién contras-
tada, como Health Summit Working, In-
ternet Healthcare Coalition o el Centro
para la Calidad de la Informacién Sanitaria
(C-H-i-Q) en el Reino Unido.

El nimero de portales donde pueden rea-
lizarse consultas se ha incrementado.
Ejemplos de algunos muy visitados pueden
ser: New York Online Access to Health
(NOAH); MEDLINEplus; CancerNET;
DrKroop, Food and Drug Administration;
Healthfinder; Physician Data Query;
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Cadigos éticos [fecha de consulta:
18-5-2002]

Organizacién

Direccion LECTURA RAPIDA

American Medical Association

http://jama.ama-assn.org/issues/v283n12/ffull/jsc00054.html

HONCode

http://www.hon.ch/ HONCode/conduct.html

Internet Health Coalition

http://www.ihealthcoalition.org/community/ethics.html

Health Information Technology Institute

htpp://hitiweb.mitretek.org/community/ethics.html Ciife (eme. & @ersllarr cs

Centro Médico Virtual; Ecomedic; Mi Pe-
diatra; Observatorio de Salud y Mujer, o la
enciclopedia de salud del Martin Memo-
rial Health System de términos sanitarios
(que tiene su seccién en espafiol). Han
aparecido también los ranking de las mejo-
res web de salud, con actualizacién sema-
nal®,

Ahora bien, hay que ser prudentes, ya que
al revisar 47 motores de busqueda se ha
encontrado que s6lo 14 describen el crite-
rio que utilizan para realizar bisquedas y
s6lo 5 muestran instrucciones de cémo
usarlos para aprovecharlos al maximo*®.
Por ello, el desarrollo de un cédigo ético
que ofrezca garantias a los ciudadanos so-
bre los contenidos de estas paginas aparece
como una necesidad de la préctica clinica.
Este ha sido el enfoque de algunas organi-
zaciones donde podemos consultar algu-
nos ejemplos de cédigos éticos (tabla 1).

Conclusiones

Internet tiene como principal caracteristi-
ca la accesibilidad. Desde cualquier punto
puede accederse y navegar por la red y
también desde cualquier punto puede «col-
garse» nueva informacién. Aunque en la
préctica la fiabilidad de la informacién no
sea la que nos gustaria y debemos trabajar
para lograr un mayor rigor en los conteni-
dos de los portales sanitarios en la busque-
da de consenso para establecer un cédigo
ético que asegure la fiabilidad de la infor-
macién, no debemos olvidar que la infor-
macién escrita también queda obsoleta y
que también puede contener informacién
incorrecta®’.

Los estudios muestran que hay gran varia-
bilidad en lo que se considera una pagina
con informacién sanitaria de calidad*>*8, y
es necesario un esfuerzo por aunar criterios
que permitan que los usuarios de esta in-
formacién puedan emplearla con garanti-
as. No debemos olvidar que cada vez es

99

mayor el nimero de personas que, tenien-
do ficil acceso a Internet, buscan este tipo
de informacién, y se ha demostrado que la
informacién incompleta o inexacta puede
perjudicar a los usuarios que confian en la
bondad de la informacién contenida en la
red®.

A pesar del afdn por establecer determina-
dos conceptos, tales como fiabilidad (grado
en que los contenidos de las pdginas sani-
tarias se corresponden con los conocimien-
tos y evidencias cientificas del momento) y
credibilidad (grado en que los internautas
creen que la informacién de las pdginas sa-
nitarias se corresponden con los conoci-
mientos y evidencias cientificas del mo-
mento), que ayuden a clarificar qué
informacién debe contener y de qué modo
debe estar organizada una pdgina web sa-
nitaria, todavia existen lagunas importan-
tes que clarificar mediante estudios sobre
esta tematica.

Asi pues, a pesar de que hay autores que
postulan que no es necesario establecer
unos criterios unificados de calidad de la
informacién sanitaria y que deberia ser el
propio paciente el que decidiese a qué in-
formacién atender*’»% la mayor parte
considera que se deberian encontrar unos
pocos criterios consensuados que puedan
entender y emplear todos los internautas.
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