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ARTICULO ESPECIAL

Internet ha supuesto un hito en el mun-
do de la informacién y la comunicacién po-
sibilitando que un ntimero cada vez mayor
de personas pueda acceder, con conoci-
mientos basicos y faciles de adquirir, a una
cantidad ingente de paginas web de todo
tipo de contenidos y l6gicamente también
de contenidos pediatricos. En nuestro en-
torno ha sido muy importante el creci-
miento de Internet en los tltimos afios co-
mo consecuencia de la manejabilidad, uti-
lidad, economia y apoyo institucional que
tiene este recurso. En la Comunidad Au-
tonoma Vasca y segtin los datos del Eustat®
(febrero de 2002) y referidos a poblacién
mayor de 14 afios, el niimero de usuarios
de Internet era del 29.3% en Alava, del
30.3% en Bizkaia y del 27,3% en Gipuzkoa.
En Navarra®, y referido a poblacion total,
el 34,2% de sus habitantes tenian acceso a
la Red y el 23% de los no conectados tienen
intencién de hacerlo. Todo esto hace pen-
sar que en nuestro medio va a ser cada vez
mayor el nimero de personas que busca in-
formacion pedidtrica a través de Internet
y este fendmeno, sin duda alguna, alterard
la actual dindmica de las consultas en un fu-
turo inmediato generando pacientes y fa-
milias con més informaci6n.

UsO DE PAGINAS WEB COMO MEDIO DE
INFORMACION PEDIATRICA

El empleo de Internet por las familias
para obtener informacién sobre todo tipo
de problemas pediatricos va en aumento en
los paises desarrollados®439. En Estados
Unidos mas del treinta por ciento de la po-
blacién acude a las consultas tras haber re-
cabado informacién médica a través de In-
ternet y aunque las cifras en Espana se es-
timan notablemente inferiores se prevé un
incremento muy importantes en estos pro-
ximos afios. En febrero de 2002 y segtin da-
tos de la Asociacién de Usuarios de Inter-
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net, Opinatica®, el 25.2% de los internautas
utilizaba la Red para informacién sobre sa-
lud o medicina.

Los adolescentes constituyen un colec-
tivo de amplia implantacion en la Red. Se-
gtin el amplio estudio publicado por la Kai-
ser Family Foundation®, nueve de cada
diez jovenes americanos de edades com-
prendidas entre los 15 y 24 afios habian uti-
lizado Internet y el 68% habia obtenido in-
formacion médica por este procedimiento,
superando a las consultas de resultados de-
portivos (46%), compras online (50%) y par-
ticipacion en chats (67%). Solamente la des-
carga de musica (72%) o los juegos (72%)
eran las actividades que superaban a la bis-
queda de informacién sobre salud. Los te-
mas de salud que referian de mayor inte-
rés eran SIDA, embarazo, enfermedades de
transmision sexual, alimentacidn, alcohol,
depresion, etc., aunque también se consul-
taron temas especificos como céncer o dia-
betes. Borzekowski y colaboradores refie-
ren que el 49% de los adolescentes encues-
tados en Nueva York habia utilizado In-
ternet para obtener informacién médica,
sin diferencias relevantes en funcion de su
raza, religion o nivel de instruccién fami-
liar®.

PROBLEMAS DE LA BUSQUEDA DE
INFORMACION

Exceso de informacién

La obtencién de informacién médica a
través de Internet presenta una serie de di-
ficultades siendo el primer inconveniente
la gran cantidad de informacién disponible.
Haciendo una biisqueda en los buscadores
mas utilizados en nuestro pafs segtin el Es-
tudio General de Medios"” (google, alta-
vista, lycos.es, terra y yahoo) y utilizando
el criterio de “pediatria” el ntimero de re-
ferencias es ingente, como se puede obser-
var en la tabla I.
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TABLA I. REFERENCIAS ENCONTRADAS PARA EL
TERMINO “PEDIATRIA” EN TODOS LOS IDIOMAS
Y ESPECIFICAMENTE EN ESPANOL

Buscador pediatria pediatria

(espafiol)
Google 89400 68400
Altavista 69157 29545
Lycos 326132 144151
Yahoo 95800 35

Para obtener la informacién deseada
por parte de los usuarios de Internet se re-
curre prioritariamente a los buscadores con-
vencionales'Vy esto ocasiona que las refe-
rencias mds utilizadas sean aquellas que
aparecen en los primeros lugares en los bus-
cadores. Esta jerarquia no obedece, desgra-
ciadamente, a criterios de calidad de la in-
formacion sino a una serie de factores de ti-
po econdémico y a estrategias informaticas
para aparecer bien situados en los busca-
dores més utilizados. Por otra parte los co-
nocimientos de los usuarios para obtener
informaci6n de calidad estén limitados por
la falta de aprendizaje en estas habilidades.

Calidad de la informacién

La calidad de la informacién médica en
Internet siempre ha supuesto un reto debi-
do a que la enorme cantidad de paginas
web que hay en la Red no tienen que pasar
por ningn filtro de calidad, ni ser revisa-
da por expertos, al contrario de lo que ocu-
rre en las revistas cientificas. Son muchos
los factores que determinan la calidad de la
informacion de una pagina web!? como se
recoge en la Tabla II. Es fundamental saber
a quién va dirigida la informacion, cuales
son los contenidos y los objetivos de los mis-
mos. Es basico conocer quien o quienes son
los autores de la informacidn, su cualifica-
cion, si hay una organizacion cientifica o co-
mercial que se responsabilice de la misma,
las posibilidades de contactar con los auto-
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TABLA II FACTORES DETERMINANTES DE LA
CALIDAD DE LAS PAGINAS WEB MEDICAS.

* Saber a quien va dirigida la informacién

Contenidos y objetivos de la informacién

¢ Precision y actualizacion de sus conteni-
dos

* Comprensién de los contenidos

Enlaces de calidad a otras paginas web
Usabilidad y disefio
Autores y su adscripcién a sociedades

cientificas o comerciales

Facilidad de contacto con los autores de
contenidos de las paginas web

Financiacién de la pagina web
* Numero de accesos a la pdgina

res 0 con la organizacién que los sustenta,
si hay patrocinio pblico o privado y la po-
pularidad o frecuentacién de sus paginas,
aunque este tltimo criterio no supone en la
Red una garantia de calidad, al contrario de
lo que ocurre con las revistas médicas en so-
porte papel. Otro aspecto destacable es la
precisién de su informacién, si es actuali-
zada, si aporta enlaces de calidad que la
complementen, si tiene la posibilidad de
descargarse en formato texto o pdf, si su ni-
vel de comprension es adecuado a su au-
diencia y otros factores no menos impor-
tantes referentes al disefio y la usabilidad
de las paginas web.

Respecto a la comprensi6n de sus con-
tenidos es muy revelador conocer que el ni-
vel de comprension de las paginas web pe-
didtricas revisadas por D”Alessandro® era
superior al de muchas revistas divulgativas
como el Times o el Reader Digest e inclu-
so de mas dificil comprensi6n que periédi-
cos como el New York Times.

Han sido numerosas las revisiones so-
bre la calidad de los contenidos de temas
pedidtricos en Internet y en muchas oca-
siones los resultados han sido negativos. La
revision realizada por Impicciatore y cola-
boradores sobre la fiebre, sus causas, mé-
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todos para tomar la temperatura en nifios,
medidas terapéuticas y signos de alarma
que orientaran a los padres para solicitar
consulta pedidtrica revelaba que existia una
gran variabilidad en las recomendaciones,
incluyendo medidas terapéuticas desacon-
sejadas. Otros autores hicieron una revisién
sobre el tratamiento de la tos" comparan-
do las recomendaciones de diecinueve pa-
ginas web con relacién a los protocolos de
la Organizacién Mundial de la Salud y la
Academia Americana de Pediatria a este
respecto. De las 19 péginas valoradas 16
eran comerciales y la mayoria de ellas re-
comendaba inhibidores de la tos, expecto-
rantes y preparados antitusigenos a base de
compuestos multiples, en contra de los cri-
terios de los protocolos mencionados. En
relacion con el tratamiento de la diarrea®®
se pueden hacer consideraciones similares
sobre la inadecuaci6n de las recomenda-
ciones.

En el campo de la Cirugfa Pediatrica se
han hecho varias revisiones7'® sobre los
contenidos en la Red. En la revision reali-
zada por Chen y colaboradores destaca que
practicamente la mitad de las paginas web
evaluadas fueran destinadas a pacientes. La
mayoria de las paginas orientadas a no pro-
fesionales eran propiedad de personas le-
gas en medicina y no siempre la informa-
cién presentada recogfa la opinion de la ma-
yoria de los cirujanos pediétricos.

Aunque el panorama resulta un tanto
sombrio hay que mencionar que la calidad
de la informacién pediatrica en Internet ha
mejorado en los tiltimos afios!”.

Estas evidencias sobre la deficiente in-
formaci6n que puede obtenerse a través de
Internet han ocasionado que surjan conti-
nuamente iniciativas y herramientas que
sirvan al usuario para valorar la calidad de
los contenidos de las paginas web médicas.
La propuesta més interesante tal vez haya
sido la de la Organizacién Mundial de la
Salud que solicité al ICANN (Internet Cor-
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TABLA III. HERRAMIENTAS PARA LA VALORACION DE LA CALIDAD DE LAS PAGINAS WEB MEDICAS.

Herramienta Entidades
Cddigo de conducta American Medical Association eEurope
Health Summit Working Group
Internet Health Coalition
Label de calidad Health on Net (HON)
Hi-Ethics
WMC
Guias para usuarios Discern
NetScoring
QUICK
Filtros OMNI
Validacion por terceros Medcertain
URAC

poration for Assigned Names and Numbers),
maximo responsable de la adjudicacién y
gestion de dominios en la Red, la creacién
del dominio “punto health” (-health) como
garantia de calidad de las pdginas web mé-
dicas. Estas paginas hubiesen llevado el se-
llo de aprobacién de la OMS pero la pro-
puesta fue inicialmente rechazada, en al-
guna medida, por el temor que existe en In-
ternet al control de sus contenidos”.

Han sido numerosas las herramientas
orientadas a facilitar al usuario la bisque-
da de paginas de calidad médica pero mu-
chas de estas han tenido una vida efimera,
otras son incompletas y todavia no se ha
conseguido el instrumento ideal para este
objetivo®. No obstante se siguen desarro-
llando instrumentos de ayuda con carac-
teristicas diferenciadas. (Tabla III). Algunas
entidades han establecidos cédigos de con-
ducta que proponen criterios de calidad pa-
ra el desarrollo de las paginas web como In-
ternet Health Coalition® (www.ihealthco-
alition.org), American Medical Associa-
tion® (www.ama-assn.org), eEurope (eu-
rope.eu.int), etc. Health on the Net Foun-
dation, HON® (www.hon.ch), es la mas
antigua de las organizaciones encargada de
acreditar a pdginas web médicas median-
te su sello de calidad y su presencia se ha

relacionado positivamente con la precision
y rigor de los contenidos de paginas web
pedidtricas®. Actualmente hay mas de
3.000 webs médicas adheridas a HON.
WMC, Webs Médicas de Calidad, es un pro-
yecto dirigido a paginas web médicas en
lengua espafiola que se encuentra en pleno
desarrollo. Hi-Ethics (www.hiethics.com)
funciona de manera similar a HON pero
destinada principalmente a webs médicas
con fines comerciales. Existen paginas co-
mo Discern (www.discern.org.uk) o Nets-
coring (www.chu-rouen.fr) que son siste-
mas de apoyo a los usuarios para evaluar
la calidad de los contenidos de las paginas
web. Otra herramienta son los filtros como
OMNI (www.biome.ac.uk) que aceptan o
rechazan paginas web segtin criterios pre-
establecidos. En Estados Unidos han surgi-
do empresas de acreditacion por terceros
como Medcertain (www.medcertain.org) o
Urac (www.urac.org) que informan a los
usuarios que las pdginas web respaldadas
por su organizacién cumplen criterios de
rigor, actualizacion y calidad. Estas empre-
sas de validaci6n por terceros suponen un
desembolso econdmico importante para los
propietarios de las paginas web lo que ha-
ce dificil su uso por paginas institucionales
sin animo de lucro. De momento no existen
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este tipo de empresas en Europa. Las ca-
racteristicas de estas herramientas han sido
valoradas por otros autores 262729,

Parece claro que estas herramientas no
son la panacea para asegurar que el paciente
o su familia obtenga informaci6n de cali-
dad. Lo méds importante serfa establecer en
los usuarios una mentalidad critica a la ho-
ra de evaluar los contenidos de las paginas
web consultadas.

Riesgo de fraude

No es s6lo la mala calidad de la infor-
macién que se puede obtener en Internet
por parte de las familias la tinica preocu-
pacion que tenemos los pediatras. La Red
es una fuente potencial y enorme de frau-
de, especialmente para aquellas patologfas
cronicas o que tienen un abordaje terapéu-
tico dificil. Las terapias milagrosas, las cu-
raciones, las ventas de medicamentos y de
remedios etiquetados como “naturales”
pueden ocasionar dafios importantes en la
poblacién pediatrica por consumo de me-
dicinas peligrosas y sin control sanitario
vendidas online, que ocasionan efectos no-
civos por retraso o evitacién de tratamien-
tos prescritos adecuadamente. Barret?® es-
tablece unas normas para evitar el fraude
que se resumen en la Tabla IV.

El acceso de los adolescentes a ciertas pa-
ginas web con contenidos informativos refe-
rentes a drogas ilegales, fundamentalmente
drogas de disefio, proclives a un uso “racio-
nal” de plantas y sustancias quimicas psico-
activas ha ocasionado serios problemas a jo-
venes®, De manera similar se han descrito
serias complicaciones en jovenes que a través
de Internet conseguian complementos dieté-
ticos, precursores de gamma hidroxibutirato,
publicitados como vigorizantes sexuales y po-
tenciadores de la masa muscular®.

Ventajas de la WWW
El acceso de los pacientes y sus familias
a una mayor informacion lleva implicito
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TABLA IV. NORMAS PARA EVITAR EL FRAUDE
MEDICO EN INTERNET

Recordar que los fraudulentos suelen ser
amables y alardear de sus logros cientifi-
cos

Rechazar toda informacién que diga que
la mayoria de las enfermedades son fruto
de errores de nutricién y que se curan
con suplementos.

No considerar testimonios y anécdotas
personales sobre la bondad de los reme-
dios que se publicitan

Desconfiar de la jerga pseudocientifica
(destoxificacion, energfa nerviosa, equili-
brar, etc.)

* No aceptar criterios victimistas de opre-
sion de la medicina tradicional contra las
medicinas alternativas

Rechazar las curas secretas

Ser cautos con los tratamientos a base de
hierbas

Ser escépticos frente a remedios que cu-
ran un amplio espectro de enfermedades,
sobre todo sin son graves

Ignore alusiones a su orgullo personal
* Que su desesperacién no anule su buen

juicio

una serie de riesgos que ya hemos mencio-
nado pero también importantes ventajas.
Sin duda la més relevante es la posibilidad
de contar en las consultas con usuarios mds
y mejor informados, permitiendo asf un me-
jor abordaje de todo tipo de situaciones, con
una mayor adherencia a las recomendacio-
nes terapéuticas como consecuencia de la
toma de decisiones compartidas. También
se ha observado una reduccién en los erro-
res de dosificacién en la medicacion y me-
joria de la adherencia a los tratamientos®?.
Otro aspecto que resulta interesante es
la formacién de grupos de apoyo, donde fa-
milias que comparten los mismos problemas
médicos, fundamentalmente enfermedades
crénicas, obtienen informacién médica su-
pervisada y apoyo psicolégico a través de
paginas web moderadas por pediatras.

R. UGARTE Y COLS.
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TABLA V. ERRORES DE DISENO DE PAGINAS WEB (NIELSEN)

Error Gravedad
Empleo superfluo de elementos de tecnologia novedosa (JavaScript, etc.) +H+
Texto deslizante, marquesinas y animaciones constantes +++
Informacion no actualizada +H++
Tiempo excesivo de carga +++
Ausencia de apoyo a la navegacién +H+
Empleo colores no estandar en los enlaces ++t
URL compleja +H+
Usar marcos (frames) ++
Péginas huérfanas ++
Acceso a enlaces desplazando el navegador +

Una faceta singular es la posibilidad de
que familiares de nifios, generalmente muy
motivados, con enfermedades especificas y
con buen criterio para la bisqueda de in-
formacion en la Red, pueden ser fuente de
informacién para el propio pediatra.

Actitud del pediatra. Un reto para todos

Sea cual sea la valoracién que se haga
de Internet por parte de los pediatras y las
familias es obvio que su crecimiento y uso
para fines médicos es creciente e imparable
, por tanto parece razonable involucrarse en
este fendmeno de informacién y comuni-
caci6n. Es necesario disponer de una for-
macién bésica que se puede hacer de ma-
nera autodidacta con los contenidos que
ofrece la propia Red o mediante formacién
reglada, deseablemente especifica para pe-
diatras, ofrecida por asociaciones profesio-
nales. Un aspecto importante en la forma-
cién MIR deberia ser la instruccién en to-
dos los aspectos que supone la Red, no s6-
lo como generadora de informacién a los
usuarios sino también como actividad, ca-
da dia méds importante, en los nifios y ado-
lescentes®.

Seria deseable que los pediatras, en el
ambito institucional o particular, fueran ca-
paces de generar sus propias paginas web
de igual manera que se generan documen-
tos en papel que se entregan en las consul-

tas. Estas paginas deberfan ser rigurosas,
actualizadas, comprensibles para el ptibli-
co, donde consten los autores o las institu-
ciones que la avalan, se facilite el contacto
por correo electrénico, se indiquen enla-
ces de interés, sin olvidar que deben reunir
criterios de usabilidad que no hagan la na-
vegacion por las paginas lenta y farrago-
sa. La Tabla V recoge los errores de disefio
de paginas web médicas®.

No solamente es recomendable produ-
cir pdginas web para informar sino también
para establecer grupos de autoapoyo donde
la pagina mantenga informado a un colecti-
voy facilite recursos como el chat o los foros.

Un aspecto importante consiste en in-
formar a la poblacién para que tenga cri-
terios adecuados para buscar y valorar la
informacién obtenida. Si las familias dis-
ponen de informacién sobre un tema con-
creto que quiere comentar en la consulta se
recomienda que envien por correo electré-
nico las tres mejores referencias segtin su
criterio. No se debe permitir que envien to-
da la informacién obtenida porque de lo
contrario serfa inasumible por el pediatra.
La Tabla VI resume los criterios de Pem-
bertton® en la relacion pediatra y familia
informada por Internet.

Como conclusién final, creemos que es
importante crear una cultura de uso de la Red
que permita a los usuarios discernir entre la
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TABLA VI. ACTITUD ANTE LOS PACIENTES Y FAMILIAS QUE HAN OBTENIDO INFORMACION EN
INTERNET:

Inicialmente reaccionar positivamente ante la informacién obtenida en Internet

Avisar de la variabilidad, calidad y fiabilidad de los contenidos de Internet

Hacer ver las limitaciones de tiempo para valorar una informacion excesiva (infoxicacién)

Establecer una estrategia para valorar la informacién procedente de los pacientes (por

ejemplo, recibir por email un resumen de lo que consideren mas importante antes de la vi-

sita o limitar a las tres mejores paginas web segtin el criterio de la familia).

Aceptar las aportaciones de las familias.

Aceptar que la informacién aportada puede ser vélida y no conocida por el pediatra.

No ser paternalista ni desprestigiar la informacién recibida.

No rechazar la informacién por venir de Internet.

Garantizar la confidencialidad.

Establecer criterios para la bisqueda y valoracién de los materiales.

Modificado de Pemberton.

informaci6n vélida y de calidad dela que no

lo es. Asimismo, hay que estimular a los pro-

fesionales sanitarios a que implementen es-

ta tecnologia como herramienta habitual de

trabajo con todas sus posibilidades.
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