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Introduccion:

Segun el informe “Encuesta sobre equipamiento y uso de tecnologias de la informacion y comunicacion en los hogares 2009” del INE, las busquedas de informacion sobre temas de salud han
pasado de un 41,4% en 2007, y un 43,7% en 2008, a un 53,8% en 2009. La demanda de informacion de salud que refleja el informe se ve colmada por una ingente cantidad de contenidos de
salud y, ademas, por la facilidad para realizar las busquedas en Internet. Si bien hacer las busquedas resulta sencillo, encontrar la informacion que se necesita, que esta sea fiable y adecuada a
nuestros conocimientos de salud es mas complicado. Mucho mas cuando la informacion, el diseno de las paginas web, el tipo de documentacion y los servicios que se ofrecen no estan confeccio-
nados a su medida y conforme a sus necesidades. El objetivo de este trabajo es definir una propuesta para el desarrollo de una biblioteca virtual para pacientes como una respuesta a las necesi-

dades especificas de informacion en salud de este colectivo.

Material y métodos:
Se han seleccionado paginas web especializadas en informacion de salud
para pacientes. Las paginas son: Medgle: version beta, con un potente

motor de busqueda y con un chat en directo con una enfermera para reali-

zar preguntas; Patientslikeme: organizado por comunidades de pacientes,
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gue permite intercambiar informacion entre ellos; NHS choices: portal para I
pacientes del Nacional Health Service; Scienceroll: interroga y permite se- -
leccionar varias bases de datos reconocidas con informacion sobre medica- w/
mentos, enfermedades, etc; Lab Tests Online: ayuda a interpretar los anali-

sis clinicos, asi como los diagnosticos y tratamientos. 2 e momsud @5+ © - [1) B ] P S @ 3% W - B

Los criterios de eleccidn han sido: planteamientos novedosos, |a utilidad de

as herramientas que ponen a disposicion de los pacientes. i [ [N Ao
La seleccion de los contenidos que deben recogerse en la biblioteca virtual
debe seguir los siguientes criterios:

e Los enlaces se seleccionan con el objetivo de facilitar informacion equili-
brada e imparcial sobre un tema. Si alguna informacién contiene anuncios,
hay que recordar que estan escogidos solamente por su contenido.

e Los enlaces se corresponden al texto completo de la informacion que
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Recursos destacados

Pregunte al bibliotecario Informaciin sobre nuestro sistema de salud Buscadores de diagnisticos v sintomas

Informacidn para pacientes - C ) # Medgle

proviene de recursos de Internet en los que los nombres de los autores o e | & - oo
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ramente. Ll il
e En el caso de un tema sin consenso cientifico, se expondran las diferen- —_—
tes opiniones que reflejen el estado de la cuestion.

e El contenido esta escrito para los pacientes y publico en general, es facil

de navegar y cumple las normas de accesibilidad.

e Lainformacion en las paginas seleccionadas es actual e incluye la fecha

de elaboracion y la fecha de la ultima revision. 2
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Propuesta de pagina de presentacion de informacion para pacientes.

Resultados:

Se presenta una propuesta de estructura con los contenidos que se deberian ofrecer para una pagina de una biblioteca virtual de pacientes de un sistema sanitario publico. En el ejemplo de Ila
comunidad autonoma de Galicia, partimos de |la pagina web Espazo da cidadania (espacio de la ciudadania), en la que se ofrecen recursos para los pacientes como: Legislacion sanitaria, solici-
tud de cita con el médico de familia, teléfonos de interés, consejos de vida saludable, consulta de listas de espera, etc.

Para completar este portal consideramos necesarios espacios de informacion mas divulgativos como un directorio de asociaciones de pacientes, un directorio de sociedades médicas, chats,
foros, enlaces a recursos ya existentes de informacion para pacientes que cumplen los criterios mencionados anteriormente y un servicio atendido por un profesional sanitario, que se encarga-
ra de elaborar los contenidos de los folletos de salud dirigidos al publico atendiendo a dos criterios: las patologias mas frecuentes en el Servicio Gallego de Salud y las sugerencias de temas de
los propios pacientes.

Tramites mas habituales -citas médicas, cambio de médico, consulta de listas de espera quirurgica, consulta de estado de reclamaciones- e informacién sobre servicios

Informacion sobre nuestro sistema de salud: Espazo da cidadania
P sanitarios publicos gallegos (http://www.sergas.es/EspazodaCidadania/PortadaCidadania.aspx?ldPaxina=70500 )

http://www.medgle.es/
http://scienceroll.polymeta.com/search/ui7/searchfr.jsp?un=scienceroll
http://www.labtestsonline.es/

Buscadores de diagndsticos y sintomas

http://www.patientslikeme.com (en inglés)
Asociaciones de pacientes (http://www.webpacientes.org/2005/asociaciones/)

Comunidades de pacientes, chats y foros

En castellano

http://medlineplus.gov/spanish/
http://www.noah-health.org/
http://www.fisterra.com/Salud/index.asp
http://www.mipediatra.com/
http://www.tuotromedico.com
http://dmedicina.com/

http://www.vacunas.org/
http://www.cancer.gov/espanol
http://familydoctor.org/online/famdoces/home.html|
http://salud.nih.gov/
http://www.nhs.uk/translationspanish/Pages/AboutNHSServices.aspx
http://healthinfotranslations.com/spanish.php

En inglés

http://medlineplus.gov/
http://www.noah-health.org/
http://www.nhs.uk/Pages/HomePage.aspx
http://familydoctor.org/online/famdocen/home.html
http://health.nih.gov/
http://www.aacap.org/cs/forFamilies
http://www.cancer.gov

Portales de informacion médica para pacientes

http://www.msc.es/profesionales/socCientificas/home.htm
http://www.msps.es/profesionales/socCientificas/home.htm

Sociedades médicas y colegios profesionales

Preguntas frecuentes: el profesional responde

Relacion de enlaces seleccionados para la pagina de pacientes.

Conclusiones:

e Las bibliotecas virtuales han de empezar a integrar informacion seleccionada y evaluada para pacientes.

e Estainformacion no debe limitarse a simples AZ con enlaces a directorios de patologias para pacientes.

e Servicios como foros, chats en vivo, o herramientas donde puedan comunicarse los pacientes entre ellos y con profesionales sanitarios, informacion sobre uso, funcionamiento y prestacio-
nes de sus propios servicios sanitarios, consejos de salud, listas de espera, oficinas virtuales para realizar tramites como peticion de citas o cambios de médico, tarjeta sanitaria o recetas elec-
tronicas, y directorios de asociaciones de pacientes y de profesionales sanitarios, han de incluirse en esta biblioteca virtual para pacientes.
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