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Resumen

Objetivos: exponer el estado de la cuestion en materia de calidad de la informacion sobre salud en
Internet; identificar quiénes son los actores y cuales las situaciones del nuevo escenario informativo y
comunicativo donde confluyen nuevas tecnologias, informacion y usuarios; y apuntar las vias que
contribuyen a mejorar la calidad de la informacién médico-sanitaria en linea, asi como las habilidades
informacionales de los usuarios.

Metodologia: revision bibliografica y analisis del contexto informativo y comunicativo actual en materia
de calidad de la informacién médico-sanitaria en Internet.

Resultados: inmersos en la llamada sociedad red, hemos identificado quiénes son los actores
protagonistas del nuevo escenario informativo y comunicativo, cudl es la materia que comparten y cual
el problema recurrente y resultante de la introduccién de las nuevas tecnologias en sus relaciones. La
salud es una cuestion de interés general y la informacién médico-sanitaria una de las mas solicitadas en
Internet. Las nuevas tecnologias han propiciado que los usuarios sean mas proactivos respecto a su
salud, y la web social se ha posicionado como plataforma lider en la Red. Usuarios de multiples perfiles
comparten afinidades y valores en un espacio donde la calidad de la informacion se convierte en la
pieza angular del entramado proveedor-informacidn-usuario. Los tratamientos de referencia que se
apuntan como mas adecuados para mejorar la calidad de la informacidn médico-sanitaria en Internet,
asi como las competencias informacionales de los usuarios, son el comportamiento ético y responsable
de todos los actores y la educacion digital.

Abstract

Objectives: The aim of this article is to present the state of the art in the quality of health information
on the Internet; to identify who the leading actors are and which the situations of the new information
and communication scenario where technologies, users and information converge are; as well as
pointing out the ways which contribute to the improvement of both the quality of health and medical
online information and users’ information literacy skills.

Methods: Literature review and analysis of the current context of information and communication
regarding the quality of health and medical information on the Internet.

Results: Immersed in the so-called network society, we have identified the protagonists of the new
information and communication scenario, the matters they share, and the recurrent problem resulting
from the introduction of new technologies within their relationships. Health is an issue of general
interest, and health and medical information is one of the most requested topics online. New
technologies have led users to be more proactive in their personal health care, and social web has
moved into a leadership position in the network. Users with different profiles share affinities and values
in a place where the quality of information becomes the cornerstone of the framework composed by
provider—-user—information. The gold-standard treatments for improving the quality of health and medical
information on the Internet, as well as users’ literacy skills, are the responsible behaviour of all actors
and the digital education.
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1 Introduccién

Internet es ahora mismo el medio mas utilizado para buscar y encontrar informacion sobre cualquier
disciplina del conocimiento. El campo de la medicina y de la salud no es una excepcidn. La informacion del
ambito médico-sanitario crece de manera exponencial en Internet y cada vez son mas los usuarios que
utilizan la informacién disponible en linea para satisfacer sus necesidades informativas (Ifiesta-Garcia,
2012). Ahora bien, mucha informacion de indole médico-sanitaria que circula por la Red es de dudosa
calidad.

La web 2.0 se ha posicionado como plataforma lider para compartir afinidades y valores. Los usuarios
profanos se han vuelto mas proactivos frente al cuidado de su propia salud y han tomado la iniciativa para
convertirse no sdlo en usuarios, sino también en proveedores de informacion relacionada con la salud.

A pesar de las ventajas indiscutibles de las nuevas tecnologias, la superabundancia de fuentes de
informacion y la facilidad de acceso a la red, se observa que las competencias informacionales de los
usuarios son limitadas, y que los criterios que utilizan para distinguir la informacion de calidad de aquella
que no lo es son poco sdlidos. En general, los usuarios desconocen las herramientas y recursos que les
pueden ayudar a gestionar adecuadamente la informacion.

Dado el caracter sensible y el interés general de la salud, se apuntan dos vias como las mas apropiadas
para mejorar la calidad de la informacion médico-sanitaria en linea: el comportamiento ético y responsable
de todos los actores, y la educacion digital de los usuarios.

El objetivo de este articulo es presentar una panoramica general sobre el tema de la calidad de la
informacion médico-sanitaria en linea y explorar las vias que contribuyen a mejorarla. A partir de una
revision bibliografica y del analisis de los aspectos mas relevantes de la sociedad red en la que vivimos,
hemos reflexionado sobre los cambios que las nuevas tecnologias de la informacion han introducido en
nuestra manera de organizarnos y de relacionarnos, y también sobre el papel que la web social tiene
actualmente en nuestras estrategias de bUsqueda de informacién médico-sanitaria en Internet.

Empezaremos describiendo la sociedad red actual, repasaremos las aportaciones de Internet y de la web a
nuestra cotidianeidad, nos interesaremos por el caso de las webs médico-sanitarias, observaremos el
comportamiento de sus usuarios, resaltaremos el apogeo de la web 2.0, nos detendremos en el concepto
de calidad y presentaremos las conclusiones que a nuestro parecer contribuyen a mejorar tanto la calidad
de la informacion sobre salud en Internet como las competencias informacionales de los usuarios.

2 Sociedades y redes

El concepto sociedad de la informaciént designa la comunidad donde las tecnologias de la informacion y
comunicacion (en adelante TIC) juegan un papel importante en el desarrollo de sus actividades. Esta
sociedad se remonta a la segunda mitad del siglo xx. Aunque han existido sociedades desde el origen de la
humanidad, y que la informacion ha estado presente en cualquiera de sus acciones, la sociedad de la
informacion y del conocimiento difiere del resto en que las condiciones tecnoldgicas (informatica,
telecomunicaciones y microelectrénica) han motivado que los individuos se relacionen con la informacion de
manera muy diferente a como lo habian hecho en épocas anteriores.

Las TIC han revolucionado la capacidad de acceder, procesar, distribuir y almacenar la informacion. Se han
introducido en todas las actividades humanas y esto ha transformado la estructura social, es decir, la
manera como la sociedad organiza sus actividades en los diferentes contextos de espacio y de tiempo. Las
innovaciones tecnoldgicas no sdlo han transformado nuestra manera de organizarnos como individuos, sino
también como seres sociales.

En los Ultimos afios, en la esfera comunicativa, hemos pasado de una comunicacion unilateral a una
intercomunicacién global. En 2006, Gillmor decia que estamos pasando de una comunicacion hecha por un
grupo de expertos en comunicacién de masas para las masas, a una comunicacion hecha por las personas
para las personas (Gillmor, 2006; Benavent [et al.], 2010). Ese mismo afio, Castells también apuntaba que
la aparicion de Internet potencia el fin definitivo de la "comunicacién de masas". La posibilidad que ahora
tienen los usuarios de poder elegir los medios de comunicacion que quieren y el uso que quieren darles,
rompe con la hegemonia de los medios como emisores de informacidén hacia unos receptores pasivos
(Castells, 2006). Con la irrupcidn de Internet y de todos los nuevos medios aparecidos en la década de los
afos noventa, se pasa del concepto de masa al de usuario. Este Ultimo, desde un perfil participativo, da su
opinidn, la cual debe tenerse en cuenta en el disefio de los nuevos medios (Benavent [et al.], 2010).

Hoy en dia la Red es el nuevo paradigma social y econdmico. Pertenecemos a esta red, denominada por
Manuel Castells como sociedad red, desde las Gltimas décadas del siglo xx, y responde a una "estructura
social resultante de la interaccion entre organizacion social, cambio social y el paradigma tecnoldgico
constituido en torno a las tecnologias digitales de la informacion y la comunicaciéon" (Castells, 2006). Asi, y
como se ha apuntado mas arriba, desde la aparicion de Internet, una nueva estructura organizativa se ha
infiltrado en todos los @mbitos de nuestra actividad y, por consiguiente, se ha extendido hacia todos los
niveles de organizacion social. Los individuos y las organizaciones interactGian en cualquier momento y
desde cualquier lugar a través de un cddigo, es decir, de un protocolo en red; de ahi que la interaccién
entre tecnologia y sociedad haga mas apropiado el uso del concepto de sociedad red que el de sociedad
de la informacion.

Castells (2006) dice que las redes "no son una forma especifica de las sociedades del siglo xxi ni de la
organizacion humana, sino que constituyen la estructura fundamental de la vida, de toda clase de vida".
Freire (2008) també apunta que las redes forman parte de nuestra naturaleza bioldgica y cultural. El hecho
de ser seres sociales conlleva que hayamos creado redes desde el inicio de nuestra evolucion, aunque la
estructura de redes ha cambiado a medida que nuestra especie ha evolucionado, y a medida que las
sociedades se han desarrollado.
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Lo que distingue la sociedad red actual del resto de sociedades es basicamente la tecnologia disponible.
Internet, junto con la aplicacion que conecta fuentes de informacién mediante ordenadores interactivos, la
World Wide Web (WWW), ha permitido que la informacién circule a escala universal y global.2 La gran
capacidad de conexion y comunicacion de las nuevas tecnologias ha hecho posible un aumento de la
capacidad de procesamiento. Es precisamente el resultado de combinar informacion con capacidad de
procesamiento de las nuevas tecnologias lo que lleva a Castells a hablar de un nuevo paradigma
tecnoldgico, el informacionalismo, que constituye la base material de la sociedad actual, la sociedad red.

En la sociedad anterior, la llamada sociedad de la informacion o sociedad del conocimiento, el valor residia
en la produccion del conocimiento, mientras que en la sociedad red el valor radica en la capacidad de
gestion del conocimiento, es decir, en la capacidad de buscar, identificar, procesar la informacion relevante,
y de transformarla en conocimiento.

3 Internet y la web

Internet, una red de redes de ordenadores capaces de intercomunicarse, es, ademas de una tecnologia, un
medio de comunicacion, de interaccion, y un instrumento de organizacion social (Castells, 2001). Gracias a
Internet y a las diferentes aplicaciones puestas al servicio de los usuarios, conceptos como comunicacion,
conocimiento compartido, colaboracién, cooperacién o reciprocidad pasan a ser caracteristicas intrinsecas
de la sociedad red.

En Internet se crean comunidades donde se generan relaciones y redes que van mas alla de los limites
fisicos. Individuos con intereses personales se incorporan voluntariamente a comunidades virtuales, con
cuyos miembros comparten afinidades. Internet es, pues, un reflejo de la organizacion social, puesto que
los usuarios se organizan, se comunican, comparten informacion y se comportan de manera flexible.

La web (WWW) es una de las aplicaciones mas populares de Internet. Introduce un concepto que la hace
diferente al resto, y es que permite la lectura universal. La informacién que se publica en la web es
accesible desde cualquier punto del planeta en cualquier momento. Es una fuente de informacion
inacabable en la que los usuarios buscan y encuentran informacion sobre cualquier tematica. Sus
principales ventajas son la rapidez de acceso, la inmediatez de los resultados y el volumen incuantificable
de informacion disponible. Ahora bien, uno de sus principales inconvenientes es que en ella conviven
multiples versiones de una misma realidad. Informacion fiable cohabita con informacién que no lo es, e
informacion actualizada comparte espacio con informacién obsoleta. En resumen, la web es un gran
almacén donde todos guardan informacidn sobre productos y servicios, pero también un espacio donde
cada uno aplica los criterios de edicién que le parecen oportunos.

Hablar de la web nos lleva a distinguir dos tipologias, la 1.0 y la 2.0. A la web 1.0 se la ha considerado
mas relacionada con el uso, mientras a la web 2.0 se la ha vinculado mas con la participacion. Se ha
cualificado la web 1.0 de estdtica, en el sentido que el usuario accede a ella sélo para obtener
informacion. El proveedor publica una informacién que el usuario solamente consulta. La web 2.0, también
llamada web social, a diferencia de la 1.0, promueve que la organizacion y el flujo de informacion
dependan del comportamiento de las personas que acceden a ella. Sus usuarios se ocupan de la
construccion y mantenimiento de los contenidos. La web 2.0 conlleva que los usuarios se conviertan en
receptores y distribuidores de contenidos. En este escenario, los dos actores principales de la informacion,
distribuidores y usuarios, consumen y difunden, indistintamente, informacién y conocimiento.

Los principios que fomenta la web 2.0 son: compartir, reutilizar, aprovechar la inteligencia colectiva. Una
de las caracteristicas de esta web es que esta en cambio constante. Fumeo-Reveron (2011) apuntaba que
"la Web evoluciona a toda velocidad mientras transforma las tres dimensiones bésicas de nuestra
naturaleza social: informacion, relacion y comunicacion". Dice que el fendomeno 2.0 se popularizé a partir
de los afios 2002-2004, y desde entonces nos informamos y navegamos de manera diferente. Las redes
sociales son el nuevo espacio donde los usuarios nos relacionamos: editamos, publicamos y compartimos
contenidos de todo tipo, eso si, de manera social.

Internet es ahora mismo el medio mas utilizado para buscar y encontrar informacion sobre cualquier
disciplina del conocimiento. Una encuesta telefénica realizada en los Estados Unidos de América en el
marco del proyecto Pew Research Internet & American Life Project entre el 9 de agosto y el 13 de
septiembre de 2010 (Fox, 2011a), revela que 8 de cada 10 usuarios de Internet buscan informacion médica
o de salud en Internet. Segun los resultados, ésta es la tercera actividad en linea mas practicada después
de la consulta del correo y del uso de motores de blsqueda. La proporcidn mencionada coincide con la
obtenida en 2002 (Fox, 2003), aunque la diferencia radica en quién tiene acceso a Internet. El uso de
Internet ha pasado de ser una actividad excepcional a ser una actividad ordinaria, de ahi que cuando un
individuo tiene acceso a la red, enseguida entra en la dindmica de realizar actividades en linea, y entre
ellas buscar informacién sobre salud.

El estudio de 2010 resalta que determinados grupos demograficos son los mas susceptibles de tener acceso
a Internet, y son estos mismos grupos los que mas informacion médico-sanitaria buscan. Asi, cuidadores,
mujeres, adultos entre 18 y 49 afios, adultos con estudios universitarios y adultos con ingresos elevados
son los usuarios que mas buscan informacion sobre salud en linea. De aqui se deduce que tener acceso a
Internet supone tener acceso a mas informacidn, lo cual estimula y promueve la bisqueda de informacién
médico-sanitaria en linea. Pero el punto mas interesante de la encuesta es que muestra cudles son los
aspectos de la salud que mas interesan a los internautas. Las tres primeras posiciones las ocupan el
interés por una enfermedad concreta o un problema médico, el interés por un tratamiento o procedimiento
médico, y la busqueda de médicos o profesionales de la salud.

Otro estudio llevado a cabo por Pew Research Center (Fox, 2011b) indica que Internet es, después del
facultativo, la segunda fuente de informacion a la cual recorren los individuos para obtener informacion
médica o de salud. Y ésta es una tendencia generalizada, comprobada a lo largo de los afios (Fox, 2006;
2008).
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4 Las webs médico-sanitarias

Cada vez son mas las personas que visitan al médico no sélo para pedirle consejo médico, sino también
para solicitarle informacion sobre una enfermedad o tratamiento. También acuden a la red para encontrar
una respuesta rapida a sus preguntas. El campo médico-sanitario es uno de los muchos dmbitos en los que
la incursion de las nuevas tecnologias ha transformado la manera como el usuario se relaciona con ellas.

Miles de sitios web circulan por Internet para responder a las necesidades informativas de los individuos en
materia de medicina y salud. La facilidad de acceso y de publicacion de contenidos en Internet revela que
mucha de la informacién de indole médico-sanitaria que se puede encontrar en Internet es de dudosa
calidad (Mayer, 2001). Y es importante recordar que la informacion relacionada con la salud es altamente
sensible dadas las implicaciones que puede tener sobre el individuo (Stvilia [et al.], 2009). Esto significa
que tanto proveedores como usuarios deben ser sumamente cuidadosos y rigurosos a la hora de
proporcionar informacion o de consumirla.

Tener mas acceso a fuentes de informacion (y en el caso que nos ocupa, a sitios web) no ha supuesto un
incremento del nimero de herramientas y recursos para gestionarla. Al contrario, cuanto mas ha
aumentado el volumen de informacién, mas patente ha quedado que las habilidades y recursos de los
usuarios para buscar, seleccionar y utilizar dicha informacion son limitados. Los editores de informacion han
aprovechado las ventajas de publicar la informacién en linea, pero en muchos casos han descuidado, e
incluso omitido, la aplicacion de unos criterios de calidad. Esto ha propiciado que mucha de la informacion
publicada que si cumple criterios de calidad, pase desapercibida ante el usuario.

En el ambito cientifico, todos los articulos de investigacion se someten a un riguroso proceso de revision de
expertos (peer-review), cuyo objetivo es asegurarse que se publican estudios cientificos originales y de alta
calidad. La informacion que aparece en formatos impresos como libros, prospectos o publicaciones
similares, sigue también unos protocolos que otorgan fiabilidad a sus contenidos.

Al pasar del medio impreso al medio electrénico, se ha advertido que en este Ultimo no se aplican ni se
pueden aplicar los mismos protocolos de control de calidad que se utilizan para el primero. Como en
muchos otros campos de conocimiento, en el ambito de la medicina y la salud, las nuevas tecnologias han
propiciado la publicacion inmediata de contenidos, y han promovido también que quién antes era sélo
consumidor de informacién, ahora se haya convertido también en productor y difusor de esa informacion.
Esta situacion ha provocado, por un lado, que el nivel de calidad de la informacién haya disminuido, y que,
por el otro, el usuario se sienta desorientado al intentar identificar informacion de confianza.?

5 Los usuarios

Los usuarios tienen necesidades informativas y la gran mayoria acude a Internet para resolverlas. Sin
embargo, la respuesta que obtienen no satisface a menudo sus necesidades, primero porque no saben
cdmo buscar informacion y, segundo, tampoco saben cémo distinguir la informacidon de calidad de aquella
que no lo es. De un profesional sanitario se espera que la informacidn que facilita al usuario sea fiable y
de confianza. De la informacion médico-sanitaria en linea se espera también fiabilidad y confianza.
Lamentablemente éste no es el resultado que se obtiene de muchos de los sitios web con contenido
médico-sanitario disponibles en Internet.

A los usuarios de Internet, a menudo se les recrimina no ser suficientemente criticos con la informacion a
la que acceden, aunque su culpa es relativa, ya que no han sido educados tecnoldgicamente para disponer
de unas herramientas, recursos, criterios y habilidades que les permitan serlo. Deciamos antes que la web
es un gran almacén donde todos guardan informacién sobre productos y servicios, pero ahora debemos
incidir en el hecho que en este almacén no se aplica una logistica coherente, una metodologia de edicion y
unos protocolos de uso estandarizados que faciliten a los usuarios la tarea de identificar informacion de
calidad.

El usuario se encuentra indefenso ante un alud imparable de sitios web que solicitan su atencién. Cuando
busca informacion médica o de salud en linea, a menudo elige una web de la cual no ha oido hablar nunca
ni tiene ninguna referencia. Tampoco sabe si esa web satisfara su necesidad inicial de blisqueda o bien
agrandara el vacio informacional que lo ha conducido a buscar en Internet. En definitiva, su necesidad de
informacion no se acompafia de las herramientas que lo ayudarian a distinguir webs de calidad de las que
no lo son.

Mayer (2006) apunt6é que hay usuarios que, en el momento de escoger un sitio web u otro, se fijan en el
disefo, otros en la mencidn de los responsables de la web. La variedad de criterios es tan grande, que

aun no se han encontrado unos indicadores estables y universales que ayuden al usuario a reconocer una
informacion de calidad, fiable, efectiva o segura. Eysenbach i Kéhler (2002) apuntaban que la mayoria de
individuos, cuando buscan informacién sanitaria en Internet, utilizan los buscadores mas populares, y de

entre los recursos que éstos les proponen, sélo seleccionan los que aparecen en las primeras posiciones.
De eso se deduce que el andlisis critico y la valoracion reflexiva del contenido pasan a un segundo plano.

En 2000, el e-Health Code of Ethics exponia que la informacidn sobre la salud "includes information for
staying well, preventing and managing disease, and making other decisions related to health and health
care". Sefalaba también que "anyone who uses the Internet for health-related reasons has a right to
expect that organisations and individuals who provide health information, products or services online will
uphold the [...] guiding principles". Desglosaba estos principios en ocho, que trataban aspectos como la
franqueza (sinceridad), la honestidad, la calidad, el consentimiento informado, la privacidad, el
profesionalismo en la atencién sanitaria en linea, la asociacién responsable y la responsabilidad.

La convivencia en la red entre informacion fiable y aquella que no lo es, asi como la preocupacién de
autoridades y otros sectores por aumentar la fiabilidad de la informacion en Internet, ha propiciado que
diferentes organismos hayan desarrollado varias iniciativas con el objetivo comin de contribuir en la mejora
de la calidad médico-sanitaria en linea. Entre las iniciativas mas destacadas aparecidas en los Gltimos
quince afios encontramos cddigos de conducta, sellos de calidad y procesos de certificacion de sitios web.4
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Un cédigo de conducta establece un conjunto de principios éticos y de normas de conducta que el
proveedor de informacion se compromete a respetar en el proceso de edicion y mantenimiento de su sitio
web. Los principios éticos que algunos proveedores aplican a sus sitios web a menudo son reconocidos por
la comunidad cientifica, lo que les otorga un plus de credibilidad.

El proceso de certificacion consiste en comprobar que los sitios web respetan unos principios éticos
minimos. En caso de respetarlos, el organismo externo encargado de esta tarea les otorga un sello virtual
que asi lo avala. El objetivo final de este mecanismo es contribuir al aumento de transparencia de la
informacion en linea y, a la vez, suministrar al usuario una herramienta eficaz de ayuda para la
identificacion de informacién de calidad. Varios estudios han puesto de relieve que los codigos de conducta
y los procesos de certificacion a cargo de organismos independientes son indicadores utiles para distinguir
una web de calidad de aquella que no lo es (Mayer, 2006).

Los organismos que se han ocupado de evaluar los sitios web segun unos principios éticos tienen en cuenta
aspectos como la autoria, la misién de la web, la confidencialidad, la actualidad de la informacion, las
referencias, la financiacion o la publicidad. La voluntad de estos organismos, que disponen de su propio
cddigo de conducta, es guiar a los editores de sitios web en su proceso de edicidn de la informacion en
linea y acompaniarlos durante la elaboracion y publicacion de contenidos. El beneficiario Gltimo de esta
iniciativa es el usuario, que en definitiva es quién consume la informacion.

La certificacion de webs constituye un instrumento de control de calidad. Su objetivo es ofrecer una cierta
garantia a los usuarios cuando acceden a sitios web. Ahora bien, este mecanismo no garantiza que el
contenido de las webs sea completamente fiable. Los organismos certificadores evaltan que los sitios web
cumplen unos principios minimos que tienen que ver con aspectos editoriales, pero no focalizan su atencion
en el contenido.

6 La web 2.0, el espacio donde proveedores, informacion y usuarios se
relacionan

Hasta aqui hemos observado que la informacién en linea es heterogénea, y también lo es la voluntad de
cada uno de sus proveedores. Hemos identificado quiénes son los agentes protagonistas de este nuevo
escenario comunicativo, cual es la materia que comparten y cual es el problema recurrente y resultante de
la introduccién de las nuevas tecnologias en sus relaciones. A titulo de resumen, los actores de la
informacidn son dos, los proveedores y los usuarios (quién); la materia que los relaciona es la informacion
médico-sanitaria (qué), y el problema que ambos agentes afrontan es el distanciamiento entre la manera
como unos producen y la manera como otros consumen la informacién en linea (cémo).

Nos encontramos ante un escenario donde, por un lado, los proveedores de informacidn en linea no siguen
unos protocolos uniformes de edicion y de transparencia y, por el otro, los usuarios no disponen de
herramientas que les ayuden a identificar informacion de calidad para su busqueda. Esta situacion pone de
manifiesto el desequilibrio que existe entre la manera como proveedores y usuarios se enfrentan al
concepto de calidad; de ahi la necesidad de encontrar o unificar unos estandares, unos criterios
consensuados que, por un lado, faciliten a los usuarios la dificil tarea de identificar informacion médico-
sanitaria fiable y de calidad y, por otro, sirvan para dotar de contenido el concepto de calidad de la
informacion en linea.

Wilson (1983) decia que cuando un individuo no puede evaluar la calidad de la informacion de manera
independiente, confia en el conocimiento o la experiencia de los otros, como si se tratara de un
conocimiento de segunda mano. Wilson diferenciaba entre la autoridad administrativa y la autoridad
cognitiva. La primera es una autoridad de caracter jerarquico, que viene de una instancia superior y que
hay que acatar. La autoridad cognitiva, en cambio, es la que proviene de instancias mas cercanas al
individuo, como son los amigos, la familia o los compafieros de trabajo. Se diferencia de la administrativa
en el hecho que esta dotada de mas credibilidad.

Este concepto de autoridad cognitiva lo podemos recuperar actualmente, ya que el incremento del uso de
la web 2.0 y la eleva participacion de usuarios en plataformas colaborativas confirma el interés
generalizado de los usuarios por conocer experiencias similares en individuos semejantes. Colaborar en
este tipo de plataformas se ha convertido en una nueva fuente de informacion donde individuos con
problematicas o intereses parecidos preguntan, responden y se retroalimentan de un conocimiento que
hasta hace poco se canalizaba unidireccionalmente hacia profesionales expertos.

Esta nueva dindmica pone de manifiesto que el conocimiento que hasta ahora estaba en manos de una
sola instancia, ahora se ha vulgarizado. Si bien la vulgarizacién permite que usuarios no entendidos en la
materia accedan sin demasiada dificultad a este conocimiento, también propicia que el saber se desvirtle o
se interprete de manera errénea facilmente, lo cual puede tener repercusiones imprevisibles sobre el
usuario.

Eysenbach (2008) habla del concepto de medicina 2.0, que consiste en una medicina orquestada a través
de la web 2.0 que contribuye a divulgar conocimiento y a educar, en un lenguaje mas comprensible, a los
usuarios. Divulgar significa propagar el conocimiento, poner alguna cosa al alcance de un publico. La web
2.0 desempeiia precisamente el papel de divulgador, de socializador. Adams (2010b) habla de "collective
knowledge production and the exchange of personal experiences". Estd claro que la interaccion entre
diferentes actores hace que el conocimiento se propague, pero la dificultad radica en cémo conseguir que
el conocimiento que se propaga sea el justo.

Varios estudios se han interesado por el uso y la influencia de la web 2.0. De todos ellos se extraen
elementos interesantes que merecen atencion y seguimiento. Yi, Stvilla and Mon (2012) llevaron a cabo un
estudio cuyo objetivo era comprobar el peso de la cultura en la manera como los usuarios buscan
informacidn sanitaria de calidad. Las conclusiones indican que, efectivamente, las influencias culturales
pesan a la hora de buscar dicha informacién. Estos investigadores retoman el concepto de autoridad
cognitiva, ya mencionado por Wilson. Apuntan que los usuarios tienen la necesidad de ir a buscar
informacion de segunda mano procedente de grupos de soporte o de blogs, porque es precisamente esa
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autoridad cognitiva la que les ayuda a identificar informacion sanitaria de calidad. Aspectos como la
experiencia o la similitud con sus propios casos personales les lleva a confiar en esas fuentes.

Pero al margen de influencias culturales, el gran auge de la web 2.0 lo ha motivado la necesidad de los
usuarios por encontrar el soporte de otros usuarios semejantes a ellos. La web 2.0 es la muestra clara de
que cada vez mas se privilegia el usuario en lugar del proveedor o de la institucion sanitaria, cuyo
protagonismo es mas evidente en la web 1.0. Los flujos de informacién y conocimiento ya no estan
controlados Unicamente por los profesionales o las instituciones sanitarias. El usuario se convierte a la vez
en proveedor y consumidor, y abandona progresivamente su papel pasivo por otro mas activo.

Gonzalez-Pacanowski y Medina-Aguerrebere (2011) hablan del nuevo rol de los blogs, espacio donde
médicos y pacientes se reencuentran. En estos lugares de encuentro, los pacientes adoptan un papel activo
y se convierten en actores sanitarios de pleno derecho. La actitud activa del paciente contribuye a un
cambio significativo en las relaciones comunicativas con el profesional sanitario. Ambos aprenden y
comparten y eso tiene un impacto positivo en la mejora de los servicios de salud ofrecidos por los
hospitales.

La medicina participativa, modelo de atencion médica que consiste en la participacion activa del paciente
(e-pacient) en las decisiones médicas, estd adquiriendo un protagonismo cada vez mayor. Numerosas
iniciativas fomentan ya dicha practica. Gallant, Irizarry, Boone and Kreps (2011) apunten que "the
convergence of interactive media formats with web-based communication tools will likely enhance e-patient
education and promote patient involvement in ways that alter traditional health care interactions, and may
lead to enhanced levels of participatory medicine".

Si la tecnologia va en la direccion de impulsar las plataformas colaborativas, es también en esa direccion
que hay que buscar estrategias y herramientas para mejorar la calidad de la informacidn en linea. Los
esfuerzos no deben centrarse Unicamente en la figura del proveedor, sino también, y principalmente, en la
figura del usuario. El hecho que los usuarios tomen la iniciativa de crear y mantener sus propias webs 1.0
y 2.0 sobre salud, indica que ellos son una figura capital a tener en cuenta.

De forma gradual, los usuarios solicitan mas informacion, se preocupan por las cuestiones sanitarias. Poco
a poco cambian su comportamiento. Pasan de ser meros espectadores, receptores, a ocupar papeles
protagonistas de su propia salud. Sin desvincularse del profesional, que es quien les puede guiar y
acompafiar en su busqueda, quieren estar mas informados, ser mas auténomos, de ahi que participen mas
activamente en plataformas colaborativas.

Adams (2010a) afirma que las instituciones sanitarias deben tener un papel clave en la difusion de
informacion sobre salud y en la educacién de los usuarios. Las instituciones deben incluir en sus estrategias
de socializacion plataformas colaborativas para promover la educacion sanitaria, sin olvidar que la figura
del médico no debe perder protagonismo, ya que es quien puede aconsejar cientificamente al paciente. Es
importante que cada uno mantenga sus responsabilidades. Lupiafiez-Villanueva (2009) va mas alla y dice
que dado que Internet es un reflejo de la organizacidn social, los gobiernos son los responsables de
regular muchos de los aspectos que afectan a esa organizacion, especialmente, al sistema de salud.

Un punto importante a considerar es que si los usuarios adoptan el papel de proveedores de informacion a
través de las plataformas colaborativas, se pueden sentir mas involucrados que nadie en la necesidad de
mejorar la calidad de la informacién en Internet. Al ocupar el rol de editores se convierten en responsables
de una informacion a la cual se exige transparencia, claridad, fiabilidad y confianza. La calidad se ha
convertido en un factor estratégico clave para el desarrollo de cualquier actividad, ya que aporta valor
diferencial a productos y servicios.

Si hemos conseguido que los usuarios, en lineas generales, hayan desarrollado unas habilidades que les
permiten distinguir informacién de calidad en los medios de comunicacién impresos (Eysenbach; Kéhler,
2002; Conesa, 2010), en la era digital resulta necesario buscar la manera de poder adaptar y aplicar
dichas habilidades a los medios electrénicos. Debemos, pues, identificar cual es la via mas apropiada para
lograr ese objetivo.

7 La calidad

Apuntdbamos mas arriba que existe un desajuste entre la manera como los proveedores editan la
informacion y la manera como los usuarios seleccionan la informacion de calidad. Este desequilibrio
conlleva que los proveedores no sigan unos protocolos estandarizados de edicién y que los usuarios no
sean capaces de identificar informacion fiable entre todo el volumen disponible en linea.

Como se ha discutido ampliamente a lo largo de los Gltimos afios, el problema que se plantea en la Red
no es tanto encontrar la informacion que se busca, sino determinar la calidad de la informacién, que a la
practica consiste en determinar la credibilidad de quien publica la informacién y la exactitud de la
informacion publicada. La credibilidad tiene que ver con la cualidad de ser creido. Fogg (2003) decia que
"credibility is a perceived quality that has two dimensions: trustworthiness and expertise. [...] The
trustworthiness dimension of credibility captures the perceived goodness or morality of the source. [...]
Expertise is the perceived knowledge, skill and experience of the source".

Los usuarios y profesionales de la salud evallan la credibilidad de la informacién en linea de manera
diferente. Los indicadores que ambos usan es diferente (Stanford et al., 2002). Un estudio realizado por
Eysenbach i Kohler (2002) apuntaba que los usuarios que los usuarios de Internet utilizan principalmente
dos indicadores para valorar la credibilidad de una web: la fuente y el disefio del web. Esto nos muestra
una vez mas la disparidad de criterios a la hora de identificar informacion de calidad en linea.

Una de las razones principales por las que no se llega a un consenso de criterios radica en el mismo
concepto de calidad. Calidad es un concepto abstracto que se puede abordar desde diferentes angulos. La
calidad de la informacién no se percibe ni se interpreta de la misma manera segun quién sea el
consumidor: paciente, profesional de la medicina o usuario. Un profesional sanitario, un paciente, un
individuo enfermo, un individuo sano no tienen los mismos puntos de vista ni los mismos referentes, ni
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vitales, ni normativos; de ahi que las definiciones que puedan dar sobre calidad sean diferentes. En
realidad, podemos decir que el concepto calidad tiene tantas definiciones y connotaciones como dpticas
existen.

Conesa-Fuentes y Aguinaga-Ontoso (2009) mencionan, en una revisidn bibliografica sobre la evaluacion de
la calidad de paginas web con informacién sanitaria, que a la hora de evaluar la informacién sanitaria de
calidad aparecen tres problemas: la diversidad de interpretaciones del concepto calidad, el caracter
subjetivo del concepto y la diversidad de criterios o de indicadores que se aplican para controlar la calidad.

Mayer sefiala que hay una disparidad de definiciones (2006), pero también de criterios y metodologias en
las diferentes iniciativas de control de calidad que han aparecido a lo largo de estos afios (Mayer; Leis,
2012). Seria deseable, pues, y asi se apunta desde varias sociedades cientificas e instituciones
gubernamentales, llegar a un consenso para establecer unos criterios estandar y unas directrices de buenas
practicas que aseguren la calidad de la informacion en linea.

A lo largo de todo este articulo hemos utilizado la palabra calidad para referirnos al concepto del mismo
nombre, pero también hemos usado términos como precision, fiabilidad, confianza, transparencia,
veracidad, pertinencia, credibilidad, rigor, autenticidad o utilidad. Todos estos vocablos denotan diferentes
matices de calidad, y detras de todos ellos se intuye el comportamiento del editor de contenidos, el cual
tiene al usuario como blanco de sus acciones. El usuario es el objetivo de todas las webs,
independientemente de la tematica que aborde.

Garantizar la calidad de un sitio web significa que durante el proceso de produccién (creacién, desarrollo,
publicacién) se han aplicado unos protocolos que aseguran que el producto final cumple su propdsito. La
aplicacion de protocolos nos remite al comportamiento mencionado en el parrafo anterior, es decir, a la
manera como un editor crea su web. Tener en cuenta esos protocolos, ser consciente y responsable del
propio comportamiento, significa considerar aspectos que tienen que ver no sélo con la produccién de unos
contenidos, sino también con la manera como el usuario consumira dichos contenidos. Benavent, Pulido and
Martinez (2010) apuntaban que "los continuos avances tecnoldgicos exigen una actualizacién constante del
'Saber cdmo' en la gestion de esta informacidn". Adentrarse-se en el estudio de la calidad de la
informacion implica descifrar el "saber cdmo" editores y usuarios deben proceder para asegurar el
cumplimiento de la calidad.

8 Conclusiones
Los contenidos expuestos nos llevan a concluir que:

o La calidad es la pieza angular del entramado proveedor-informacion-usuario. La publicacion de webs de
contenido médico-sanitario aumenta de manera exponencial en la Red, y con ella la inquietud de los
individuos (usuarios) por saber cémo discernir debidamente la informacion de calidad de la que no lo
es. Parece necesario seguir trabajando para encontrar mecanismos que ayuden a los proveedores a
aumentar la calidad de sus webs, y a los usuarios a mejorar su capacidad critica para diferenciar lo
bueno de lo malo. La informacion en Internet aumenta cuantitativamente y debemos focalizar nuestros
esfuerzos en conseguir un incremento cualitativo.

o La calidad de la informacion en linea es heterogénea, y también lo es el concepto de calidad. La
calidad tiene mudiltiples interpretaciones que dependen de varios factores. A titulo de ejemplo, un
usuario competente informacionalmente no utiliza los mismos criterios que un usuario menos
competente o que un profesional sanitario. Es conveniente, pues, encontrar un equilibrio entre lo que
proveedores y usuarios entienden por calidad, y establecer unos criterios homogéneos de aplicacién
general.

o El usuario es la figura que mas atencion recibe por parte de los investigadores. El usuario es quien
utiliza las webs y a quien se dirige la informacion que en ellas se publica. Cuantos mas detalles se
conozcan sobre su comportamiento y sobre el uso que hace de la informacion en linea, mas elementos
se tendran para poder trabajar en estrategias de mejora de la calidad de la informacion.

o Internet es un medio de informacién y comunicaciéon que ha tenido un impacto indiscutible en todos los
ambitos. Actualmente ya es el medio mas utilizado para buscar y encontrar informacién sobre cualquier
disciplina del conocimiento. El campo de la medicina y de la salud no es una excepcion. En este
contexto tecnoldgico, la web 2.0 estd ganando protagonismo, hasta el punto de desmarcarse
ampliamente de la web 1.0. La particularidad que lo hace posible es el hecho que la web social
permite la participacion, la interaccion, la colaboracion y la reciprocidad entre individuos que comparten
una misma inquietud. Los Ultimos estudios cientificos demuestran que la web 2.0 ha cambiado la
manera como el usuario solicita la informacién y, en consecuencia, la manera como la utiliza.

La calidad de la informacién médico-sanitaria ha sido motivo de interés desde la apariciéon de las primeras
webs, y aun hoy es un tema de actualidad. Cuantos mas avances tecnoldgicos aparecen, mas claro se ve
que aln queda mucho camino por recorrer antes de encontrar mecanismos eficaces que ayuden al usuario
a identificar la informacién médico-sanitaria de calidad en linea.

Somos conscientes que la calidad de la informacién médica y de salud es un asunto complejo que no
puede resolverse con una solucion Unica. Las iniciativas surgidas a lo largo de los afios respecto al control
de calidad han contribuido a la mejora de la calidad de la informacién, pero su efecto sobre el usuario
final no ha ido a la misma velocidad que la web y la tecnologia asociada. Estamos de acuerdo con Castells
(2009) cuando dice que Internet es una plataforma de comunicacion libre y muy dificil de controlar; no
obstante, creemos que si seguimos buscando estrategias y mecanismos de mejora de la calidad, podemos
conseguir resultados positivos a medio plazo.

Dado que la informacion del ambito médico-sanitario crece de manera exponencial en Internet, que cada
vez son mas los usuarios que utilizan la informacion en linea para satisfacer sus necesidades informativas,
que la web 2.0 se ha posicionado como plataforma lider donde los usuarios comparten afinidades y
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valores, y que todos, en mayor o menor grado, se interesan por la calidad de la informacién médico-
sanitaria en linea, consideramos que la educacién digital y la implicacion consciente y responsable de todos
los actores son las vias mas adecuadas para conseguir que, por un lado, los editores aumenten la calidad
de la informacién que difunden, y, por el otro, los usuarios adopten una actitud mas critica e identifiquen
con mas precision informacion médico-sanitaria de calidad en la red.
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Notas

L El término sociedad de la informacién fue introducido por Bangemann et al. en 1994. Decian al respecto
que "the information society has the potential to improve the quality of life of Europe's citizens, the
efficiency of our social and economic organisation and to reinforce cohesion".

<http://ec.europa.eu/ archives /ISPO/infosoc/backg/bangeman.html

(http://ec.europa.eu/ archives /ISPO/infosoc/backg/bangeman.html) >.

2 La idea de base del WWW era combinar la tecnologia de los ordenadores personales, las redes
informéticas y el hipertexto en un sistema de informaciéon mundial, potente y facil de utilizar.

> de confianza loc. adj. Dicho de una persona: Con quien se tiene trato intimo o familiar. || 2. Dicho de
una persona: En quien se puede confiar. || 3. Dicho de una cosa: Que posee las cualidades recomendables
para el fin a que se destina. <http://lema.rae.es/drae/srv/search?id=ttly hpiT7DXX2p26VbYf
(http://lema.rae.es/drae/ srv/search?id=ttIlyhpiT7DXX2p26VbYf) >.

4 Segun la norma internacional ISO 1400:2004, la certificacién hace referencia a "the issuing of written
assurance (the certificate) by an independent external body that has audited your management system and
verified that it conforms to the requirements specified in the standard".

<http: //www.iso.org/iso/publicizing_is09001_iso14001_certification_2010.pdf

(http: //www.iso.org/iso/publicizing_iso9001_is014001_certification_2010.pdf) >.
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