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Mesa redonda
Difusion de informacién sobre salud en Internet

Broadcasting health information on the web

«Las tecnologias de la informacion y la comunicacbn su introduccion paulatina en la vida
cotidiana, estan catalizando la transformacion de lisuarios desde una posicion de agentes
pasivos del sistema sanitario hacia una posiciés adiva en sus relaciones con la administracio
sanitaria y los profesionales», apunt6 Albert Jgvelbderador de esta mesa redonda de la que
presentamos los aspectos mas destacados. Intasrsgtio ofrece las ultimas noticias sobre
determinadas enfermedades, sino que permite, etrae actividades, realizar consultas médicas
via electrénica o comprar medicamentos, pero ¢,coavegar con buen rumbo entre tanta
informacion?

Internet, poblacion y medicamentos. ¢ Una relacionrpblematica?
Internet, population and prescription drugs. Aidifift relationship?
Antonio Sanz Arrufat

Segun el dltimo Estudio General de Medios, en nogstis, hay aproximadamente tres millones de
personas que utilizan Internet. Otros estudiosipatibs indican que el 36,7 % de los usuarios
accede a paginas web para obtener informacion m@utic tanto, cerca de un millon de espafioles
consultan informacion sobre salud en la red. Lajbéda de informacion puede estar causada por
desconfianza de los usuarios hacia el sistemaas@anijue les lleva a buscar una segunda opinion
sobre el diagnéstico, prondstico o tratamientouderdermedad. La tecnologia Internet se
caracteriza por permitir la difusion de un enorrakimen de informacion, cualquier persona o
entidad que disponga de un ordenador conectadeed [auede divulgar cualquier tipo de
informacion.

En este contexto, aparecen una serie de problemeaadgiuieren gran importancia cuando hablamos
de temas relacionados con la salud. Por mi prafdaidnaceéutica los que mejor conozco son: la
publicidad y la venta de medicamentos, y por ultiencalidad de la informacion sobre los mismos
gue va dirigida al publico en general.

La publicidad de medicamentos en Internet

La Food and Drug Administration (FDA) estadouniderante la utilizacion de Internet para
diseminar publicidad de medicamentos, celebr6 &boe de 1996 una reunidn con miembros de la
industria farmacéutica, organizaciones de consumgdp expertos en Internet. Como conclusion se
determind la imposibilidad de someter a controattainformacion sobre medicamentos disponible
en el ciberespacio, por lo que dicho control debeaitir de las propias compafiias farmacéuticas.
En noviembre de 1996, la Agrupacion Farmaceuticgaaa emitié una resolucion prohibiendo las
técnicas informéaticas on-line como, por ejempleidnét, para la difusion de publicidad sobre
medicamentos.

En nuestro pais esta prohibida la publicidad, dia@l publico, de medicamentos registrados que
s6lo puedan dispensarse con una presn médica, ai como de productos con pretend
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finalidad sanitaria, no registrados como medicapgrén los siguientes casa3gue se destinen a
la prevencion, tratamiento o curacion de enfermesi®) que sugieran propiedades adelgazances,
gue proporcionen seguridad de alivio o curacionaid) que utilicen autorizaciones u
homologaciones de otro paé,que aporten testimonios de profesionales sarstgfmpaciented)
gue sugieran que su uso potencia el rendimientmfigsiquico o sexual, ) que usen el término
«natural» vinculado a efectos preventivos o tertp@s

La venta de medicamentos a través de Internet

Es un fendbmeno en apogeo. Segln la encuesta «Ndes@a la red», de un total de 32 000
internautas espafioles encuestados, un 27 % adglgtio producto en la red. Representantes de la
Comision Europea y de la industria farmacéuticeesaieron, en diciembre de 1997, en la segunda
mesa redonda sobre la terminacion del mercado dgleicmedicamento y expresaron su
preocupacion por la venta de medicamentos a tde/ésred.

El informe de la Junta Internacional de Fiscali@gaale Estupefacientes correspondiente a 1998
indica el uso de Internet para comercializar proskitarmaceéuticos, incluidas las sustancias de
especial control. Un comité nombrado por la OMS&end, en setiembre de 1997, un informe con
sus conclusiones respecto a la venta de medicasheiaténternet. EI Comité anuncié que varios
lugares ofrecen farmacos sin receta, lo cual «punelleir a la automedicacion indiscriminadaa
vez que se entrega informacion equivocada sobnertmiictos vendidos. Ademas, existe la
posibilidad de que los medicamentos vendidos an+imtengan la misma calidad que aquéllos
disponibles a traves de las farmacias.

La venta de medicamentos via Internet es un prabierindole legal y de salud publica. De indole
legal por que las empresas fabricantes y/o distiilbas, amparandose en la supranacionalidad de la
red, provocan que paises con un serio control f&nteco se vean inundados por farmacos
adquiridos en paises que poseen una legislacidiasamas permisiva (por ejemplo, melatonina,
permitida en Estados Unidos y prohibida en Espa@gmas, en muchos casos el anonimato del
vendedor favorece la oferta de sustancias intasnatthente prohibidas (por ejemplonedis). Y d«
salud publica debido a la aparicion en el mercadsugtancias y medicamentos no sometidos a
ningun control, habiéndose descrito casos de wntaedicamentos a través de la red con
consecuencias fatales.

Calidad de la informacién sobre medicamentos en letnet

Cualquier persona o entidad que disponga de umadde conectado a la red puede actuar
simultdneamente como autor, redactor y editor.dfrse€cuencia, la informacion sanitaria puede ser
publicada por fuentes tan diversas como universislaehtidades gubernamentales, sociedades
cientificas, vendedores de «remedios milagrososaranderos que, en muchos casos, se refugi

el anonimato, sin que exista ningun tipo de fikrola informacion. Si a esto le sumamos que el
publico no posee los medios necesarios para pastrdir entre informacién médica de calidad de
la informacién erronea o engafosa, podemos ahbgacignte en un mar de informacion de mala
calidad. Una reciente encuesta efectuada por lddéidn Health on the Net pone de manifiesto que
el 34 % de los navegantes no médicos que busaamia€ion sanitaria en la red no les preocupa la
calidad de dicha informacion.

El hipertexto, una caracteristica propia de Interr@mplica ain mas la escena. Cada palabra
significativa, en un documento hipertextual, act@mo enlace automatico a una nueva informacion
generada en cualquier parte del mundo. Esta padsiflitie enlazar informaciones puede hacer creer
al publico que autores de documentos de gran cadiéatifica promocionan remedios secretos y/o
milagrosos.

Uno de los primeros estudios sobre este temaduadb a cabo por el grupo Impicciatore, revisi
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41 paginas web que trataban sobre fiebre infamiigontraron que solamente cuatro se
correspondieron con las practicas de actuacioitalastandarizadas. Como conclusion, los
consumidores utilizan Internet como un apoyo pacaetrar explicacion a sus enfermedades,
informarse de tratamientos y, en algunos casosii@daedicinas fuera del cauce habitual de
comercializacion. Este escenario se complica eseator de la poblacion: los ciberhipocondriacos,
personas enfermas o no, que buscan incansablemfamteacion sin capacidad para discernir si se
trata de publicidad engafosa o informacion de adliddemas, muchas empresas han visto una
oportunidad de negocio y se han lanzado a ofrdeemodo fraudulento, medicamentos a travées de
Internet.

Oferta y demanda de informacion sobre salud en Inteet
Supply and demand of Health information on the net
Gonzalo Casino

La informacion sobre salud en Internet es ya impnesite. Hay decenas de miles de sitios web de
contenido médico y su namero sigue creciendo. eedwente todos los editores médicos estan
presentes en Internet, con sus publicaciones toadies y otros contenidos exclusivos para la red;
mas las sociedades cientificas, los hospitalegstituciones nacionales e internacionales, los
centros de investigacion, las asociaciones de pasielas organizaciones gubernamentales, las
bases de datos de biomedicina, las paginas peesatalalgunos médicos... Ademas estan las
ediciones electronicas de los medios de comunigamavencionales, con sus mejores o peores
secciones de salud, y los portales de Internateyd hay un sinfin de sitios relacionados mas o
menos directamente con la medicina, promovidogppmonas 0 empresas con los mas diversos
fines, cuyo contenido se mueve entréidbt, lo publicitario, lo incorrecto y la simple basura

Buena parte de esta informacion, por su caraatetitico, va dirigida a la clase médica. No
obstante, casi todos estos contenidos permitéioreldcceso de cualquier internauta, por lo que
también pueden ser consultados por el usuario micméy asiresulta que, por primera vez, algu
fuentes de informacién han perdido su caractemueika o privilegiado: no sélo son accesibles a
todos los médicos conectados a Internet, sino tamdcualquier usuario.

Para el profesional médico, la busqueda de infoiimagn Internet no suele representar ninguna
barrera. Mas bien, le brinda la posibilidad de deca fuentes de informacién que ya coagca la

gue acaso no tenia acceso. Ahora puede consultdrasotras informaciones de las que podia tener
noticia pero a las que no tenia facil acceso. Elioag por lo general, pronto acaba familiarizandose
con las posibilidades que le ofrece el nuevo medieluso en no pocos casos participa activamente
en el desarrollo de sitios web.

Ahora bien, hasta qué punto utiliza el usuario @dlico la informacion médica y en qué medida
encuentra informacion adaptada a sus necesidadds el perfil de este usuario, a qué contenidos
accede, con qué objetivos, como valora la caligadstia informacion, qué problemas y dificultades
se le presentan para encontrar informacion. Naabkdontestar a estas y similares cuestiones
porque, de entrada, faltan encuestas fiables. Ntaote, con los datos disponibles y la extrapofacio
de otros se puede intentar perfilar el rostro de @suario.

Los resultados de una encuesta telefonica difunuidd&euters Health el 5 de marzo de este afio
indicaban que el 29 % de los estadounidenses geel@@ Internet ha utilizado la red en alguna
ocasion para buscar informacion médica. De estaeste, se desprende el siguiente perfil del
usuario que busca informén médica: mujer, de 18 a 44ios y con hijos
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Lo que busca este usuario tipo no es otra cosmfprenacion sobre enfermedades y tratamientos.
Pero los datos de esta encuesta no permiten cooinosrdetalles sobre esa busqueda de
informacion médica en Internet, pongamos por ca$etuencia o el nivel de satisfaccion. Sin
embargo, con todas sus lagunas y carencias, relsedaueto dato de que la cuarta parte de los
internautas ha buscado en alguna ocasion informacética. Si, con todas las cautelas que se
quiera, extrapolamos este dato a Espafia, reswdtalagjercicio de buscar informacion médica en
Internet es un asunto muy minoritario. Como en mog®is, segun los datos del ultimo Estudio
General de Medios (oleada de febrero-marzo de 1868§ acceso a Internet un 8 % de la
poblacién, resultaria que sélo un 2 % ha realizddgona vez una busqueda médica en Internet.
Puede que las ultimas ofertas de acceso gratuigdg@oblacion espaia aumenten esta cifra, pe
habr& que esperar para conocerlo.

Existe alguna otra encuesta que puede ayudar ae@mmesta radiografia del usuario de
informacion médica en Internet. Por su independeraintinuidad y rigor metodoldgico, una de las
series de encuestas mas extensas y fiables es laaqe realizando desde 1997 la Health On the
Net (HON) Foundation, creada en 1995 y con sedgieabra (Suiza). El pasado 17 de junio, H
comunicaba a todos los participantes que ya sapadinsultar en su sitio web los resultados de la
tltima encuesta, la HON’s Fourth Survey on the tfsie Internet for Medical & Health Purposes.

Los resultados de esta cuarta encuesta de HONdrahrd 99) indican que, por el origen de las
respuestas, los usuarios tienen la siguiente lolistion geografica: el 50 % es de Norteaoz el 31

% de Europa y el 9 % de Sudamérica. Pues biendds €llos, el 64 % pertenece al colectivo
meédico, con el dato bien significativo de que eroga los usuarios no médicos representan el 20 %
y en Norteamérica el 52 %, es decir mas de la ndigalds que respondieron una encuesta colocada
en sitios web de contenido netamente médico. Entcwala edad, la mayoria (un 60 %) tiene mas
de 40 afos, si bien la poblacion europea es mas j@n Europa, el 46 % de los profesionales
sanitarios que utilizan la red es menor de 40 affst® encuesta de HON refleja que, como primera
opcion, el 67 % prefiere acudir a sitios web ddéitinsones no lucrativas y un 38 % visita sitios de
hospitales. Los médicos, como era de suponer, bysaeipalmente datos de investigatiduevo:
tratamientos y un mejor conocimiento de las paial®ge sus pacientes (51 % en Europa 'y 43 % en
Norteanérica).

MedLine, el sitio web mas visitado

En Espafia, segun una encuesta realizada en 198&Epérsonal nadco del Hospital Universitar

de la Princesa (HUP) de Madrid (la muestra totaleesélo 85 personas), la fuente de informacion
mas utilizada en Internet es la base de datos MedLas diversas direcciones médicas desde las
gue se puede acceder a MedLine son visitadas gé;®Po de los médicos del HUP mas otro 14,2
% que visita PubMed (otro acceso a MedLine). Laesiga mucha distancia HealthGate con un 16,7
%, el BMJ (11,9 %) y el Instituto de Salud Carldg7,1 %).

Por su parte, los usuarios no médicos, por lo gaatan en sus respuestas a la encuesta de HON,
buscan una mejor comprension de las enfermedagédegiaquejan, los diagsticos y tratamiento

a la vez que contactar con asociaciones de aymdanEar informacion meédica util no parece ser
un problema. El 95 % de los encuestados por HObhmae encontrar informacion médica util en
Internet, seguramente gracias a la mayor poten@énamiento que ofrecen los actuales buscai
(en la anterior encuesta el nivel de satisfaccaena del 93 %). Sin embargo, la mayoria reconoce
gue la calidad de la informacidn necesita mejofaruanto mas veterano es un usuario mas se
recalca esta queja. Pero, la opinion sobre laadlitfiere entre los médicos y los no médicos.

Aunque es cierto que hay sitios web de calidadquasdudosa, el elevado numero de sitios y el
gigantesco volumen de informacién hace practicamieniable la posibilidad de crear un sello de
calidad para certificar los contenidos, como splaateado en alguna ocasion. El usuario debera
dirigirse a los mas reconocidos (gubernamentatesitales o sociedades ciificas) y seleccione
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con ojo critico la informacion. Por ultimo, destalzaescasa informacion médica de calidad en
espafol.

En castellano no hay sitios web para el consunudorparables a los que tiene la American Me
Association o al de la BBC Education.

Nuevas posibilidades y perspectivas

Esta claro que, al margen de los profesionalea deellicina, la informacion en la red interesa hoy
por hoy a una franja de poblacién muy reducidategean acceso a Internet y que necesita conocer
mas datos de una enfermedad. Los médicos, porta) paeden remitir a sus pacientes a sus
propios sitios web para ampliar informacién o ptaseen la pista de otros sitios con informacion
fiable, contrastada y adecuada a sus necesidademas, el paciente puede utilizar asimismo el
correo electrénico para comunicarse con su médaiojar todo su historial médico en una pagina
personal accesible desde cualquier parte del mundo.

Pero estas y otras posibilidades son muy minaagatnternet esta en sus inicios, el medio presenta
todavia muchas limitaciones tecnoldgicas y es daxti@sento y complicado para muchas personas.
Con el tiempo, sin duda, Internet acabara siendmanal de informacion muy importante para el
usuario. Las cosas van ciertamente rapidas eméitgrero ese momento todavia esta por llegar.
Notas

Datos sobre el uso de Internet con fineédicos:

http://mwww.hon.ch/Survey/ResumeApr99.html: HONs Flowsurvey on the Use of the
Internet for Medical & Health Purposes.

http://www.hup.es Encuesta a médicos del Hospitavéfsitario de la Princesa, de
Madrid.

http://aui.es/estadi/egm/iegm.htm: Estudio Gengealledios. Datos generales de
usuarios de Internet en Espana.

http://www.ojd.es: Oficina de Justificacion de ldU3ion. Medios electrénicos.
Sitios web orientados a mejorar la relacion médiaziente:

http://www.beansprout.net: Beansprout (para peabatr

http://www.nvo.com: Netopia (para meédicos).

http://www.netwellness.org: Pregunte a su médico.

http://www.rxdata.net: RXData: para alojar histermaédicas.
Sitios web divulgativos para usuario no médicog. (Rmde empezar:

http://www.healthfinder.gov: HealthFinder (tienéarmacion en castellano).

http://www.ama-assn.org/consumer.htm: AMA Healtkigiht. On Line Health
Information for Everyonu
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http://www.bbc.co.uk//education/health/index.shtBIBC Education.
http://www.medscape.com/Medscape/publi/announcesE389/0699/ConsumerCon
MedscapeConsumer (en preparacion).

http.//www.yahoo.es/Salud: Yahoo Espafia/Salud.

Internet no es simplemente un medio mas de informam
Internet is not just another source of informa
Nieves Rodriguez Vargas

La educacion para la salud, ya se lleve a cabmamromunidad, una escuela, un entornuadio e
lugar de trabajo, es un proceso interactivo emuellgs poblaciones son mas participantes activos
gue receptores pasivos. Las personas deben infegreanvolucrarse a la hora de determinar su
propia salud y calidad de vida de la comunidadgrey pais en los que viven. Una participacion
activa surgira sélo en las sociedades que valaraalud, apoyan la educacion para la salud y
promueven las condiciones necesarias para conkedlarbuena informacion es vital e importante
para los enfermos, porque su calidad de vida esif#ego, asi como la opcion a los tratamientos
existentes y adecuados para tratar la enfermedagagiecen.

El propdsito de la informacion para la salud esseguir un informacion adecuada y amplia, y a
medida que la tecnologia médica estéa transformahakte de practicar la medicina, también la
tecnologia informativa estd dando pasos para qupdoientes obtengan informacién actualizada
sobre su enfermedad, con la posibilidad de pasticp ensayos clinicos o tratamientos, y en
muchos casos para optar a los centros especiadizxikientes.

Los médicos son una fuente respetada y confiabd®ecimiento, si bien ya no son la fuente
principal. Los pacientes ahora estan buscandomi@sracion, incluyendo las asociaciones de
enfermos que existen en el mundo. InicialmentaeXsnecesidad de tener mucha informacion
basica acerca de la enfermedad y los tratamieristertes. Por ello, los pacientes confian en el
médico toda la informacion y apoyo, pero despuésaazan a encontrar nuevas fuentes de
informacion y evaluar opiniones; como ejemplo magaloso esta Internet.

Actualmente en la red existen numerosas pagingsattecalidad informativa a nivel sanitario. Pero
Internet no es simplemente un medio mas de infadna&n buena medida es interactividad y
servicio al usuario. En los recursos de Internetdae se encuentra en todo momento en ponerse en
la piel del usuario. A ello se afiade la necesittadimente Kita, de poner los medios para hacer

el usuario repita su visita a la pagina web cuami@s veces mejor. Este es uno de los motivos de la
continua aparicion del servicio de valor afiadid@oereo electronico gratuito, los chats, la
posibilidad de personalizar el contenido de lap@égegun las propias necesidades, el comercio
electrénico, etc. De ahi que con el tiempo, lagsidades y capacidades pueden variar
completamente con respecto de las que existiarehdiagndstico, especialmente con personas que
sufren enfermedades cronicas o terminales.

El caso de la esclerosis lateral amiotrofica

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es actualteauna de las mas importantes enfermedades
neuroldgicas del sistema nervioso central; se tfatana enfermedad neuromuscular degenerativa
gue provoca una atrofia progresiva e irreversieléod musculos de las extremidades, asi como de
los que intervienen en la respiracion, la deglugi@hhabla. No afecta a la sensibilidad ni a los
sentidos, ni a ninguna otra fuén del organismo. No produce dolor ni disminuyedpacidac
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intelectual. No existe tratamiento curativo, de@ld el paciente necesite una asistencia para
mejorar la calidad de vida.

En Espafia existen mas de 4000 personas afecta@as\dSin embargo, la gran mayoria de la
poblacion desconoce qué es la ELA. Por todo elédociacion Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ADELA) pretende, a tragéde su web en http:/www.advernet.es/adela, cocieiea le
poblacién y al colectivo médico que la ELA es ugancia neuroldgica, que se tienen que usar los
medios necesarios para facilitar una asistenai@de digna posible a la persona afectada.
Generalmente, nuestra pagina web es consultadagppropios afectados o sus familiares cercanos,
aunque también cada dia son mas los profesiona¢éedagean colaborar e informarse de los
servicios que presta nuestra asociacion, con éefiorear un vinculo de asistencia sociosanitaria e
beneficio del enfermo.

En resumen, creo que la posibilidad de accedemédiamacion de calidad sobre temas de salud,
puede ayudar a los consumidores y pacientes a tewaiones adecuadas acerca de su salud y
sobre sus problemas médicos, y poder demandar roaljdad en los servicios que reciben. No hay

vuelta atras, ni en lo que se refiere a Internatlaiblsqueda de una mejor y adecuada informacién
para proporcionar calidad de vida.

Participantes:
Albert Jovell (moderador)

Director general de la Fundacion Biblioteca Josagpdrte de la Universidad Autbnoma de
Barcelona.

fundacio.josep.laporte@uab.es

Antonio Sanz Arrufat

Licenciado en farmacia por la Universidad de Bamal Especialista en farmacia hospitalaria y
farmacéutico adjunto del Complejo Hospitalario dea&ete. Ha publicado en diversas revistas

biomédicas sobre Internet y medicamentos.

antonio.sanz@alb.servicom.es

Gonzalo Casino

Periodista cientifico y licenciado en medicina.ddéaborado parg&l Pais Diario 16y el

suplemento Salud del diaril Munda Ha sido director editorial de Ediciones Doymandi® se
encargoé de su sitio web. Actualmente compaginasagditoriales y periodisticas principalmente en
el diarioEl Pais es responsable de la guia de recursos «Mediniteared» de Ediciones Doyma.
Semanalmente publica un articulo de opinion solad@icma e Internet en el club de atencion
primaria Atheneum.

gcasino@teleline.es
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Nieves Rodriguez Vargas

Pertenece a la Junta directiva de la Asociaciomfitsp de Esclerosis Lateral Amidica (ADELA)
desde su fundacion en mayo de 1990. En la actdadisld@irectora general en el ambito nacional,
vicepresidenta de la ADELA y consejera de la abainternacional (ALS). Ha organizado cursos,
congresos y seminarios con el fin de poder tenenayor conocimiento de la enfermedad y la
asistencia adecuada para los afectados.

http:/www.advernet.es/adt
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