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Introducecion

Internet ofrece la posibilidad de
encontrar datos e informacién con
la ventaja de ser una herramien-
ta de facil manejo, cuyo acceso ca-
da dia estd mas extendido, espe-
cialmente entre los pacientes que
buscan informacién sobre su en-
fermedad, consejos preventivos,
etc. Un 43% de las consultas que
se hacen en la red las realizan
usuarios que buscan informacién
de salud!2, 1o que ha provocado la
aparicién de un nuevo sujeto: «el
ciberpaciente», y de una probable
especialidad: 1a «cibermedicina»3.
Los recursos de informacién acce-
sibles desde Internet aumentan a
ritmo vertiginoso. La presenta-
ci6on de los mismos es cada dia
mas elaborada; sin embargo, en
algunas ocasiones parece que pre-
ocupan menos los contenidos.

No obstante, en un 4rea tan sen-
sible como es la de la salud, cual-
quier informacién errénea, incom-
pleta o tendenciosa puede resul-
tar extremadamente peligrosa,
sobre todo si tenemos en cuenta
que, generalmente, los pacientes
no poseen los conocimientos sufi-
cientes para interpretarla y utili-
zarla. A modo de ejemplo, segin
un estudio realizado por la Acade-
mia Americana de las Ciencias, el
42% de la poblaciéon es incapaz de
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comprender las instrucciones pa-
ra tomar los medicamentos.
Sobre los profesionales de la sa-
lud recae la responsabilidad de
favorecer el acceso de los pacien-
tes a informacion precisa y fiable,
contrastada y fidedigna, con cier-
tas garantias de calidad. Sabemos
que la informacién, por si sola, no
es suficiente, y que el hecho de
disponer de mas informaciéon no
es necesariamente positivo, sobre
todo si esa informacién no es
equilibrada y de calidad. En caso
de no hacerlo asi, la probabilidad
de que los pacientes acudan a la
red por su cuenta es elevada,
afrontando por si mismos los peli-
gros que conlleva la venta de far-
macos sin receta, por ejemplo.
Igual que lo hacemos en medici-
na, tendremos que avanzar en la
direccion de la informacién basa-
da en la evidencia®.

Las herramientas de busqueda
disponibles en la red facilitan la
tarea de localizaciéon de informa-
cion a los pacientes y al publico en
general, pero se debe tener en
cuenta que los resultados que
ofrecen no estan sometidos a revi-
sién alguna. Las sedes web dedi-
cadas a proporcionar informacién
para pacientes, hasta el momen-
to, no han desarrollado un meca-
nismo que garantice o acredite la
calidad de sus contenidos. Aun-
que existen diversos proyectos
con el objetivo de elaborar una
normativa que regule la acredita-
cion de los sitios web de salud, se
carece de un método de evalua-
cién util y consistente.
Seleccionamos para este articulo
los recursos para pacientes dispo-

nibles en Internet con los siguien-
tes criterios: los documentos es-
tan en espaiol, la informacién se
halla avalada por organizaciones
e instituciones sanitarias, las pa-
ginas personales se encuentran
acogidas a codigos éticos (HonCo-
de), todos los recursos advierten
que la informaciéon que facilitan
en ningun caso sustituye los con-
sejos de un profesional ni preten-
den asesoramiento clinico.

Esta seleccién de recursos que,
por supuesto, no es exhaustiva
tiene como objetivo ayudar a los
profesionales a proporcionar in-
formaciéon de calidad a sus pa-
cientes y a hacerlos participes, de
una forma més activa, en el se-
guimiento de su enfermedad y
tratamientos®. No se han incluido
recursos sobre enfermedades «es-
pecificas» que ofrecen las paginas
de asociaciones, sociedades, aca-
demias o colegios médicos o los
Institutos Nacionales de la Salud
en Estados Unidos que también
proporcionan informacién de cali-
dad en espaiiol para pacientes.

New York Online Access
to Health (NOAH)

Acceso en linea de Nueva York
para la Salud (NOAH, siglas en
inglés) es un indice realizado por
la Agencia Metropolitana de Bi-
bliotecas, la Academia de Medici-
na, la Biblioteca Publica y la Uni-
versidad de la Ciudad de Nueva
York. NOAH tiene como objetivo
primordial establecerse como un
sitio de informacién sobre la sa-
Iud tnico, bilingiie y con autori-
dad dedicado a servir a una po-
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blacién con poco acceso a informa-
cién sobre la salud, la mayor par-
te de la cual es de habla espaiola.
Por la cantidad y calidad de sus
contenidos, asi como la sencillez
expositiva, NOAH es sin lugar a
dudas un modelo a seguir a la ho-
ra de realizar proyectos similares.
Los criterios que se han estableci-
do para seleccionar los enlaces
para las paginas de NOAH son:

— El contenido estara destinado a
los consumidores y sera de facil
manejo.

— El texto completo procede de
fuentes con buena reputacion, au-
toridad y reconocidas.

— Se facilita la informacién sobre
los autores o las afiliaciones insti-
tucionales.

— Los enlaces facilitaran informa-
cién equilibrada e imparcial sobre
un tema.

— La informacién ha de ser actua-
lizada e incluye la fecha de la 1l-
tima revision.

En la pagina principal, desde el
apartado «Temas de salud» se ac-
cede a los recursos para pacien-
tes, organizados por grupos tema-
ticos y orden alfabético, desde ar-
tritis hasta violencia. Cada grupo
tematico se va subdividiendo su-
cesivamente en temas y pregun-
tas cada vez mads concretas. En
cada titulo de los recursos consta
la institucion responsable del con-
tenido. Se senalan los temas ac-
tualizados y los nuevos conteni-
dos.

Los articulos pueden bajarse en
formato Portable Document For-
mat (PDF) o visualizarse en el
formato HyperText Markup Lan-
guage (HTML), habitual de las
paginas web. Desde la pagina de
ayuda, podemos descargar cual-
quier programa necesario para vi-
sualizar los documentos, desde
navegadores hasta el necesario
para visualizar documentos PDF
como Acrobat Reader, o animacio-
nes especiales como Shockwave, o
Real Player para recursos en au-
dio y video.
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MEDLINEplus

Esta realizado por la National
Library of Medicine (NLM) de
Estados Unidos y disenado pa-
ra ayudar a la localizacién ade-
cuada y autorizada de recursos
de informacién de salud al pa-
ciente. Es una recopilaciéon de
paginas web de salud que sélo
contiene recursos evaluados.
Incluye enlaces a busquedas de
MEDLINE y a publicaciones a
texto completo producidas por
los Institutos Nacionales de Sa-
lud (NIH) de Estados Unidos.
Las fuentes de informacién son
revisiones contrastadas, guias
de practica clinica, documentos
de consenso, etc.

La informacién se organiza en
secciones como temas sanitarios,
diccionarios y glosarios, enlaces a
las principales asociaciones y or-
ganismos, publicaciones y noti-
cias, directorios de profesionales
de la salud y servicios de salud y
bibliotecas que propocionan in-
formacion sanitaria para el pu-
blico.

A la informacién se puede acceder
a través de un buscador o nave-
gando por un directorio denomi-
nado «Health Topics» en el que
aparecen los enlaces ordenados
alfabéticamente y por grupos te-
maticos generales (p. €j., sistema
linfatico/sanguineo, huesos, arti-
culaciones y musculos, etc.). Estos
grupos tienen asociados los recur-
sos especificos de las enfermeda-
des correspondientes. Los térmi-
nos de las enfermedades se cifien
a un vocabulario controlado o te-
sauro con sus correspondientes
relaciones jerarquicas y de equi-
valencia. La informacién que
aglutinan en cada una de las
enfermedades presenta una es-
tructura que generalmente se co-
rresponde con: introduccion, diag-
néstico, tratamiento, ensayos cli-
nicos, diccionarios, directorios,
organizaciones e informaciéon en
espanol; cada enlace estd asocia-
do a la entidad que respalda la in-
formacion.

Para evaluar las paginas web
utilizan unos criterios de selec-
cion: calidad, autoridad y exacti-
tud de los contenidos, que la pa-
gina no suponga la venta de pro-
ductos o servicios, asi como la
disponibilidad y actualizacion,
entre otros.

CancerNet en Espaiiol

CancerNet es un servicio del Na-
tional Cancer Institute, una de
las instituciones que componen
los Institutos Nacionales de Sa-
lud de Estados Unidos. Su objeti-
vo es facilitar informacién actua-
lizada y precisa sobre el cancer.
Elaboran distintos productos de
informacién; entre ellos destaca
para la informacién al paciente
los Physician Data Query (PDQ),
una base de datos que recoge la
informacién méas actualizada so-
bre cdancer en sus diferentes as-
pectos: tratamiento, prevencion,
ensayos clinicos, etc.

La informacién se encuentra es-
tructurada en dos apartados: so-
bre el tratamiento del cdancer y so-
bre el cuidado médico; en ambos
encontramos documentos para
pacientes.

1. Informacién de tratamiento de
cancer en PDQ. La informacién se
presenta por orden alfabético del
érgano o tejido afectado y estruc-
turada de la siguiente manera:
descripcién de la enfermedad, ex-
plicacion de las etapas, aspectos
generales de las opciones de tra-
tamiento y el tratamiento especi-
fico por etapas.

2. Informacién en PDQ sobre cui-
dado médico, organizada alfabéti-
camente, con los signos y sinto-
mas que se manifiestan en un en-
fermo de cancer. Cada uno de
ellos enlaza con un informe muy
completo con estructuras diferen-
tes en funcién del sintoma que
describen més otras considera-
ciones especificas si lo requiere el
sintoma, asi como los enlaces ne-
cesarios para encontrar mas in-
formacién.
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Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades

(CDC)

Los CDC son organismos del go-
bierno estadounidense. La misién
de estos «Centros» es promover la
salud y la calidad de vida previ-
niendo y controlando enfermeda-
des, accidentes e incapacidades.
En su péagina en espafiol divide
la informacién en temas genera-
les como alergias, tabaco, droga-
diccién o salud mental. Cada uno
de los temas se subdivide en va-
rios enlaces mas especificos, de
los cuales la mayoria ya no son
documentos del CDC, sino exter-
nos. A continuacién presenta in-
formacién sanitaria clasificada
en grupos especificos: adolescen-
tes, estudiantes, maestros, pa-
cientes, proveedores de salud, sa-
lud de la mujer, salud del bebé y
salud del varén, siguiendo el
mismo esquema descrito. Pode-
mos acceder a estos recursos a
través de la navegacion pinchan-
do en los enlaces o bien con un
instrumento de busqueda de pa-
labras clave que nos permitira
recuperar los documentos del si-
tio CDC en espanol. En «Temas
de salud A-Z» nos lleva al indice
alfabético de toda la informacion
sobre enfermedades recogidas en
esta web.

Desde la pagina de inicio espafio-
la, y bajo la apariencia de un ma-
gazine, enlazamos con secciones
como el tema de la semana (dlce-
ras, diabetes, etc.), informacién
anadida recientemente (hepatitis
C, temporada de huracanes, obe-
sidad en Estados Unidos o enfer-
medades transmitidas a través
del agua...) o informacién general.

Publicaciones espaiiolas de la
Food and Drug Administration

(U.S. FDA)

La Agencia de Administracion de
Medicamentos del gobierno de
Estados Unidos nos facilita desde
la secciéon de «Information for
Consumers» un catalogo de publi-
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caciones traducidas al espanol so-
bre temas de salud.

Presentan dos secciones: las «Fact
Sheets» (Hojas informativas) y
«Brochures, Reprints, and Pos-
ters» (Folletos, reimpresiones y
posters). No todos los temas tie-
nen enlaces al texto completo y
algunos estan soélo disponibles
impresos. En formato HTML en-
contramos temas que van desde
«Los beneficios de la fibra en los
alimentos» a «Siete faciles pasos
para recibir el sol sin peligro». Es-
tos podemos leerlos en formato
HTML o bajarlos en PDF.

Healthfinder

Es un indice desarrollado por el
Departamento de Sanidad de Es-
tados Unidos que facilita el acce-
so a publicaciones de informacién
en linea, servicios de salud para
consumidores, centros de distri-
bucién, bancos de datos, sitios
web y grupos de apoyo y autoayu-
da, ademéas de informes y docu-
mentos de agencias gubernamen-
tales y organizaciones sin dnimo
de lucro, que producen informa-
cién de confianza para el publico.
En la seccién «Just for you» reco-
pilan enlaces por grupos de edad
y poblaciones especiales (p. €j. los
documentos en espariol). La colec-
cién de enlaces tiene el objetivo
de ayudar al paciente a encontrar
informacién fiable, de una mane-
ra mas facil que buscando en todo
Internet, para que pueda tomar
mejores decisiones acerca de sus
necesidades de los servicios de
salud.

Se accede a la informacién de di-
versas maneras; desde «<Temas cla-
ves» se encuentra informacién al
dia acerca de los temas mas rele-
vantes en salud; en «Noticias» la
informacién sobre los dltimos in-
formes del gobierno y temas de sa-
lud en los medios de comunicacion;
en «Secciones inteligentes» los do-
cumentos que nos ayuden a tomar
decisiones en temas de salud.
Otras secciones: «Herramientas
para usted» ofrece un listado de

catalogos, publicaciones e infor-
macién sobre los beneficios del
Seguro Social (en Estados Uni-
dos, claro) y, por dltimo, «Comuni-
dades» con informacién para per-
sonas con intereses y necesidades
comunes.

La informacién gubernamental
en Healthfinder aparece marcada
con una pequena bandera de Es-
tados Unidos; después del titulo
de cada fuente de informacién re-
cuperado el enlace facilita la des-
cripcién y la organizacion patroci-
nadora de la fuente.
Healthfinder presenta una breve
ayuda para buscar y recuperar
mejor la informacién. Tenemos
dos formas de acceso: a través de
una «Busqueda textual» en la que
podemos introducir una palabra,
un grupo de ellas o una frase en
un cuadro de texto, o bien, la bus-
queda por temas (temas A-Z) a los
que accedemos seleccionando por
orden alfabético desde un menu
desplegable. Los especialistas de
contenido de Healthfinder pue-
den asignar una posicién de clasi-
ficacién mas alta a las fuentes de
informacién especialmente im-
portantes, de manera que apare-
ceran al principio de la lista alfa-
bética.

National Women’s Health
Information Center (NWHIC)

El Centro Nacional de Informa-
cion de la Salud de la Mujer esta
patrocinado por la Oficina de la
Salud de la Mujer del Servicio de
Salud Publica de Estados Unidos.
Ofrece informacién y recursos so-
bre temas de salud femeninos, asi
como un teléfono para consultas
en espanol e inglés. Ayudan a
identificar temas de interés en la
secciébn de preguntas més fre-
cuentes (FAQ).

La pagina estd estructurada en
secciones, destacando «Conexio-
nes acerca de la salud», donde en-
contramos temas que van desde
el alcohol hasta los anticoncepti-
vos, las mamografias o la violen-
cia doméstica. Si seleccionamos
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Figura 1. NOAH: New York Online Access to Health.

alguno de ellos nos aparecen dos
secciones: una de «Publicaciones»
con diferentes recursos de gran
calidad sobre el tema o respues-
tas concretas a las preguntas maés
frecuentes, y una segunda seccién
de «Organizaciones», con una lis-
ta de los organismos que pueden
proveer informacién sobre el te-
ma y sus teléfonos de contacto.
Otra forma de acceso a los recur-
sos es utilizando el motor de bus-
queda en «Health Topic», donde
podemos escribir los términos en
espariol.

En la seccion del «Editor invita-
do» (Guest Editor) seleccionan,
cada mes, un editor y un articulo
dirigido especificamente a la sa-
lud de la mujer para que realice
un comentario. En otras secciones
agrupan informacién sobre temas
monograficos (embarazo) y sobre
el propio centro.

Agency for Healthcare
Research and Quality (AHRQ)

La AHRQ es una agencia del De-
partamento de Sanidad de Esta-
dos Unidos encargada de apoyar
las investigaciones que mejoren
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la calidad de la atencién de salud
y analicen los costes de los servi-
cios sanitarios. Desde las seccio-
nes «Clinical Information» y «Cli-
nical Practice Guidelines Online»
se accede a las guias que presen-
tan varias versiones, entre ellas
la versioén para pacientes en espa-
fiol.

El directorio «Consumer Health»
facilita informacién en espariol de
las publicaciones que han desa-
rrollado para pacientes, cuyos ti-
tulos constan en orden alfabético.
Recoge temas que van desde
«Veinte recomendaciones para
ayudar a prevenir los errores mé-
dicos» hasta «Tratamientos para
las llagas por contacto».

Fundacion para la Educacion
Piblica y la Formacion
Oncolégica Continuada

(FEFOC)

Es una fundacién privada sin ani-
mo de lucro creada en abril de
1996 con la voluntad de contri-
buir a la educacién publica en
materia de cancer y otras dolen-
cias créonicas. Entre sus objetivos
figuran: mejorar la efectividad y

el conocimiento de la prevencién
primaria, diagnéstico precoz, op-
ciones terapéuticas, informacién
y comunicacién de los pacientes y
ayudar también proporcioniando-
les soporte ante la desestabiliza-
ci6n emocional que una enferme-
dad de este tipo acarrea, asi como
contribuir a la erradicacién y cu-
racién del cancer y de otras enfer-
medades crénicas.

La péagina de inicio nos presenta
informacién sobre la fundacién,
sus objetivos y medios de finan-
ciacion, y la seccion «<FEFOC res-
ponde» recoge preguntas médicas
especificas advirtiendo que la in-
formacién facilitada no sustituye
a la consulta médica.

Pinchando en «Entrada» accede-
mos a valiosos recursos que inclu-
yen factores de prevencion y de
riesgo, métodos de tratamiento,
guia de consulta para la deteccién
y servicios que ayudan a pacien-
tes con cancer y familiares.
Destacamos entre sus contenidos
las noticias de actualidad en can-
cer, datos de incidencia mundial y
en Espaia, las lineas de trabajo
que desarrollan y las guias tradu-
cidas a esparfiol, sobre cdncer de
mama del Instituto Nacional del
Cancer americano (NCI, siglas en
inglés) y cuidados para el pacien-
te con céncer en el hogar y con
cancer terminal del Colegio Ame-
ricano de Médicos.

Centro Médico Virtual

Centro Médico Virtual es una ini-
ciativa privada en cuya declara-
cién de intenciones consta que su
objetivo es facilitar el acceso a in-
formacién sanitaria de alta cali-
dad en lengua espafiola. De los
distintos servicios que ofrecen nos
vamos a centrar en la seccion de
«Material educativo», en la cual
presentan nociones basicas de las
enfermedades: sintomas, tipos de
pruebas a realizar, tratamientos,
asi como otros materiales divul-
gativos que el equipo médico de
Centro Médico Virtual considera
de interés.
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Figura 2. Mi Pediatra.

Desde la opcién «Escoja area» po-
demos seleccionar la patologia en
la que estamos interesados. La in-
formaciéon ha sido elaborada por
los médicos del centro y sus nom-
bres pueden consultarse.

Es importante la informacién que
ofrecen desde los enlaces de: gru-
pos de apoyo (listado alfabético de
asociaciones de pacientes); Pre-
gunte al bibliotecario, En directo
(chats en el que un experto res-
ponde a las preguntas en directo),
articulos médicos (articulos vali-
dados y recomendados por los ex-
pertos de Centro Médico que se
traducen y adaptan haciéndolos
comprensibles para el publico en
general).

Ecomedic

La informacién la mantiene Pul-
so 100, una empresa dedicada a
manejar todas las posibles inte-
racciones de informacién entre el
usuario de la asistencia sanita-
ria y los medios disponibles para
atenderla. Su objetivo es hacer
tangible la atencién sanitaria
para el usuario y con ello facul-
tarle para que tome decisiones
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inteligentes en los problemas co-
tidianos de salud. Los temas no
estan ordenados en forma acadé-
mica sino por asuntos de interés
general, por frecuencia de asis-
tencia o bien por temas que pue-
den ser para el usuario de dificil
trato o consulta con médicos y
enfermeras.

Facilita dos tipos de servicios:

1. Servicio de Triage. Supone la
atenciéon de situaciones diversas
de salud durante 24 horas al dia:
asesoramiento por teléfono sobre
incertidumbres de salud; infor-
macién sobre medicamentos; gui-
as educativas sobre temas de sa-
lud; técnicas y procedimientos es-
peciales; informacién sobre
métodos diagnésticos y técnicas
de laboratorio; base de datos so-
bre médicos y hospitales.

2. Pulsonet. Es un conjunto de
guias genéricas de informacién
sanitaria en diversos campos o
areas de la salud accesibles via
web. Los temas son: salud preven-
tiva, enfermedades, operaciones y
medios de diagnéstico, gestion sa-
nitaria, medicina legal, consultas
on-line y telemedicina.

Presenta 9 bloques informativos
que enlazan con una lista de en-
fermedades y temas relaciona-
dos. Se estructuran en funcién
del tema que estudien, p. €j., si
informan de enfermedades (defi-
nicién, causas, manifestaciones
clinicas, diagnéstico, evolucién y
prondéstico), si son procedimien-
tos quirdrgicos (denominacién,
definicion, descripcion, indicacio-
nes, expectativas, convalecencia,
riesgo, coste).

Otros servicios: un buscador para
encontrar de forma mas rapida y
agil la informacién que se necesi-
ta y el buzon de consultas para
solicitar informacién que no se
encuentra o no esta claramente
explicada.

Mi Pediatra

Es un boletin informativo con no-
ticias y comentarios sobre pedia-
tria cuyo objetivo es informar a
los padres. Facilita el acceso a los
temas con un indice alfabético, los
documentos informan del autor y
la fecha de publicacién de la in-
formacién.

Recoge los articulos sobre salud
publicados en un periédico de
Ciudad de México escritos por es-
pecialistas del Hospital Infantil
de México con la fecha en que ha
sido revisado el documento.
Semanalmente recopilan comen-
tarios sobre psicologia infantil e
informacién sobre problemas o al-
teraciones en la conducta enla-
zando a los documentos elabora-
dos desde la American Academy
of Child & Adolescent Psych-
yatry; la informacién esta en es-
panol y encabezada por la fecha
de publicacién y revision de la
misma.

En otra de las secciones solicitan
la opini6n de los usuarios visitan-
tes de la web Mi Pediatra, plante-
an temas y les anaden una defini-
cién con el fin de detectar la des-
informacién respecto a algunos
temas y poder desarrollar infor-
mes de educacién para los padres.
La pagina presenta otros aparta-
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TABLA 1. Nombres y direcciones de los recursos comentados

Nombre del recurso

Direccion del recurso

NOAH. New York Online Access to Health

http://www.noah-health.org

MedlinePlus

http://www.nlm.nih.gov/medlineplus

Cancernet en espafiol

http://cancernet.nci.nih.gov/sp_menu.htm

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC)

http://www.cdc.gov/spanish/default.htm

Food and Drug Administration (FDA)

http://www.fda.gov/opacom/catalog/spanlist.html

Healthfinder en espafiol

http://www.healthfinder.org/justforyou/espanol/default.htm

National Women’s Health Information Center (NWHIC)

http://www.4women.gov/spanish/index.htm

Agency for Healthcare Research and Quality
de la National Library of Medicine. Clinical Practice Guideline Online

http://www.ahcpr.gov/clinic/cpgonline.htm
http://www.ahcpr.gov/consumer/espanoix.htm

Fundacién para la Educacion Pablica y la Formacion Oncolégica

Continuada (FEFOC)

http://www.fefoc.org/

Centro Médico Virtual

http://www.centromedicovirtual.com

Ecomedic

http://www.ecomedic.com/

Mi Pediatra

http://www.mipediatra.com.mx

dos: encuestas, foros de discusion
—donde es importante destacar
que las preguntas y comentarios
constituyen material educativo
para todos los interesados en la
atencién y los problemas de los
ninos—, vacunas y recursos con in-
formaciéon en inglés para pedia-
tras y otros profesionales de la sa-
lud.

La péagina esta adherida a Hon-
Code. Facilita los datos y la direc-
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cién de su autor, un medio de con-
tacto y la fecha de actualizacién
de la misma.
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