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Resumen

El uso de la Red en el ambito de la salud estd aumentando significati-
vamente, modificando las relaciones entre la tecnologia y los modelos,
usos y vivencias de salud de las personas. Una vez revisadas las cla-
ves para un modelo de e-salud centrado en la persona, se constata la
necesidad de abordar la salud en la Red desde la psicologia, ya que la
e-salud va mas alla de una intervencion en salud para convertirse en una
experiencia de salud. Asi, se hace necesario adaptar las intervenciones
no sélo al campo especifico de la salud, sino también a las caracteris-
ticas del usuario con el fin de provocar un cambio en las conductas.
Consecuentemente, la calidad de las intervenciones pasa a ser un tema
crucial que debe ser evaluado en todos sus procesos, apuntando cuales
pueden ser los horizontes de actuacion. Por ultimo, se presentan algu-
nos ejemplos de modelos de intervencion reconocidos por la calidad de
sus experiencias.

Palabras clave
e-salud, salud, intervencidn, psicologia de la salud, Red

Abstract

Use of the Net in the field of health is increasing significantly, changing the
relations between the technology and the models, uses and experiences
with regard to people’s health. Once the key aspects for a people-focused
e-health model have been reviewed, then the need to look at health
on the Internet from the perspective of psychology is highlighted, given
that e-health goes beyond mere health interventions to become health
experiences. Thus, it is necessary to adapt interventions not only to the
specific field of health, but also to the characteristics of the user so
as to bring about a change in behaviour. Consequently, the quality of
interventions becomes a crucial issue that has to be assessed in terms
of all of its processes, stressing those that may be the areas for action.
Finally, certain examples of models for intervention, which are renowned
for the quality of their experiences, are presented.

Keywords
e-health, health, intervention, health psychology, Internet

La Red y la salud

La Red forma parte de nuestra vida diaria. De hecho, algunos
autores describen la sociedad actual como la sociedad red (Cas-
tells, 2000). Por ello, en la agenda gubernamental, institucional
y personal esta presente no so6lo el uso de la Red, sino también
su promocion en el ambito politico y en la actividad cotidiana.
Esta situacion se reproduce también en el campo de la salud.
Efectivamente, la OMS tiene lineas de accion concretas en ma-
teria de e-salud para potenciarla; la UE tiene un plan de accion
de salud en linea que pretende que el uso de la Red para la salud
se convierta en una practica habitual de profesionales, pacientes
y ciudadanos del 2010. lgualmente, en distintas autonomias del
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Estado espafiol se estan llevando a cabo iniciativas especificas
de implantacion de practicas de e-salud, al mismo tiempo que el
uso de la Red se extiende también al ambito de lo privado pues,
cada vez mas, las personas la utilizan cotidianamente para el
cuidado de su salud.

Con todo, las distintas iniciativas y abordajes persiguen ob-
jetivos diversos, no solo por el alcance o recursos que cada una
posee, sino por la distinta consideracion de lo que se entiende
por la naturaleza y la relacion entre saludy Red. Si bien la OMS
establecid claramente qué debia entenderse por salud, el prefijo
e- que representa a la Red ha comportado diferentes interpre-
taciones, ninguna de ellas neutra. Asi, es muy diferente consi-
derar la e-salud como Internet-salud o bien como TIC-salud. En
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el primer caso focalizamos la salud en relacion con la red de re-
des, mientras que en el sequndo hablamos sobre la vinculacion
de la salud con el conjunto de herramientas tecnolégicas de
comunicacion e informacion (acepcion mas proxima al término
telesalud que define la provision de salud a distancia [Standing
Committee of Family and Community Affairs, 1997]). Asimismo,
entender la e-salud simplemente como el uso de las tecnologias
de la comunicacion y en especial de la Red para intervenciones
en salud (Eysenback, 2001), no es lo mismo que considerar los
cambios que esta tecnologia provoca en los modelos, usos y vi-
vencias de salud de las personas.

Por ello, nuestro punto de partida sera el que define la e-salud
como un «modelo global centrado en la persona que considera la
salud de las personas y los servicios de salud en la Red, de ma-
nera que ésta es a la vez determinante y producto de la salud»
(Hernandez et al., 2004).

Las claves de este modelo se encuentran en:

B Laglobalidad, entendiendo la salud de la persona de forma
global y positiva, y considerando tanto a los usuarios no
profesionales como a los profesionales de la salud.

B La transversalidad, considerando los distintos ambitos
disciplinares y servicios que intervienen en el campo de
la salud.

H LaRed, nosolo por la combinacion de distintas herramien-
tas de informacion y comunicacion de forma coordinada,
sino por la definicion de las caracteristicas basicas del
estilo de vida actual.

B El cambio de actitud, propiciado por la orientacion a la
persona y que traslada el control y la responsabilidad de
la salud al usuario, reclamando asi un cambio en el mo-
delo de salud.

El modelo de salud de la sociedad red

Asi pues, el modelo de salud propio de la sociedad red tendria
como objetivo dotar a la persona de instrumentos y herramien-
tas para el cuidado de la propia salud y el ejercicio de un estilo
de vida saludable.

Este modelo exige abordar la salud y la Red desde la psico-
logia, puesto que se evidencia la necesidad de tener en cuenta
otros aspectos mas alla de dar informacion, facilitar tratamientos
de salud o recibiry buscar informacion complementaria. Cobran
asi importancia el contexto de busqueda y obtencién de infor-
macion, el significado e interpretacion de esa informacion y el
tratamiento recibido, las expectativas de las personas, su confian-
za, creencias, etc. No se trata solo de considerar la e-salud como
una situacion de intervencion en salud, sino propiamente como
una experiencia de salud (Kivits, 2006), puesto que las personas
se acercan a la Red para el cuidado de su salud, no sélo porque
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ésta les proporciona lo que buscan (por su utilidad), sino también
por la vivencia que les supone (Lorca y Jadad, 2006).

A pesar de su importancia, son precisamente estos aspectos
mas individuales los que alin no aparecen de forma clara en la
agenda de la e-salud y, desde nuestro punto de vista, considera-
mos que deberian ser incluidos en ella. Optimizar las posibilidades
que brinda la Red para la comunicacion e interactividad permitira
personalizar las intervenciones adaptandolas a las caracteristi-
cas y necesidades de cada usuario. Asi, deberian ser necesarios
cambios en la estructura y definicion de los modelos y las inter-
venciones que se derivan de las caracteristicas del usuario y del
campo especifico de la salud. Por ejemplo, el uso de la Red para
la intervencion en salud obliga a replantear el papel del profesio-
nal, en nuestro caso, el del psicdlogo que trabaja en los aspectos
psicoldgicos y conductuales de la salud, es decir, el del psicélogo
de la salud. Su tarea, en este contexto, debera centrarse en el
fortalecimiento de la persona para que domine, alin mas, las com-
petencias comunicativas y persuasivas, al mismo tiempo que se
debe enfatizar la imagen de presencia constante del profesional
y de acceso continuo del usuario a la intervencion.

En este contexto, no resulta dificil apreciar que lo que ac-
tualmente se considera un objeto de salud podria cambiar con
el uso de la Red en pos de conductas operativas y especificas.
Teniendo en cuenta las condiciones sociodemograficas actuales
y las posibilidades que brinda la tecnologia, la persona adopta
un papel cada vez mas responsable y activo en el cuidado de su
salud, de manera que el estilo de vida, la prevencion y el cuidado
continuado de la propia salud se convierten en aspectos cruciales
de nuestra sociedad.

La intervencion en salud

En este marco, los profesionales de la salud convienen en la
utilidad de la Red para sus intervenciones por la reduccion de
costes (de la intervencion y de la organizacion general del ser-
vicio), porque aumenta la comodidad para el usuario (respecto
a desplazamientos y el factor tiempo), por la reduccion de la
percepcion de aislamiento que éstos experimentan y por la re-
duccion del estigma que suponen algunos cuadros de salud al
preservarse el anonimato. Soélo en algunos casos los profesiona-
les confiesan usar la Red para incrementar el control sobre sus
intervenciones (Griffiths et al., 2006). Sin embargo, el miedo al
trasvase de responsabilidades hacia el usuario no profesional,
la privacidad de la informacién y de los datos del usuario y la
dificultad de controlar la exposicion y seguimiento que hace
éste de una intervencion son algunos de los elementos que to-
davia frenan al profesional de la salud en el uso de la Red para
sus intervenciones.

No obstante, es patente el uso extendido de la Red para la
provision de informacidn al usuario (profesional o no profesional)
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y para la creacion de portales o webs de pacientes, a menudo de
calidad acreditada y de amplia consulta por parte de sus desti-
natarios (Fundacion Auna, 2005). De este modo, se entiende que
la informacién sobre salud, e incluso la formacion que con ella
se realiza, no parece sujeta a las prevenciones que la Red suscita
para ser usada en las intervenciones. De hecho, la distribucion de
informacion a través de la Red no esta considerada como tal in-
tervencion, aunque efectivamente sea un elemento importante en
su proceso. Asi, lo que se entiende por programas de intervencion
en la Red son tipicamente tratamientos conductuales o cognitivo-
conductuales que han sido operacionalizados y transformados (a
menudo s6lo formalmente) para ser implementados en la Web,
aprovechando las potencialidades graficas e interactivas que ésta
brinda. En ambos casos se pretende, de forma genérica, una in-
cidencia en las conductas de salud de las personas, pero sélo en
el caso de los tratamientos habria una focalizacion directa para
provocar un cambio sobre dichas conductas.

En sentido genérico, se podria establecer un abanico de for-
mas de intervencion en salud desde la informacion al cambio de
conducta, un abanico que incluiria términos como informacion,
formacion, apoyo, asesoramiento, cambio de conducta, poten-
ciacion o cuidados paliativos entre otros (Vivas et al., 2004). No
obstante, también debemos considerar que el uso de la Red para
la intervencion se manifiesta de formas distintas. Por ejemplo, lo
que se conoce como teleterapia, terapia en linea, intervencion en
linea o e-terapia se refiere al uso de una herramienta de comu-
nicacion en la intervencion que afecta basicamente al medio por
el que se realiza el intercambio entre el profesional de la salud y
el usuario. Sin embargo, el futuro parece tener como horizonte
la ciberterapia, entendida como la integracion de la terapia en
linea basada en la Red junto con otros procedimientos de realidad
virtual y otras TIC (Riva, Botella y Légeron, 2004). Ello exigiria
una adaptacién, una coordinacion y unos estandares aun difici-
les de conseguir, hacia los que ya se estan encaminando algunos
laboratorios de investigacion (por ejemplo, Mindlabs).

El camino hacia la integracion en red de distintas tecnolo-
gias de la informacion y la comunicacion en una intervencion
en salud debe estar marcado necesariamente por las claves de la
evaluacion. Tal como reclaman profesionales e investigadores, es
necesario construir una e-intervencion en salud de calidad con
criterios claros y especificos que permitan evaluarla.

Efectivamente, aunque existan criterios consensuados sobre
la calidad de la informacion sobre salud en la Red y su presen-
tacion —prueba de ello son los sellos de calidad que acreditan
algunas URL-, no existen guias especificas para evaluar las inter-
venciones sobre salud en la Red. Dicho de otro modo, no existen
guias propiamente disefiadas para la evaluacion de programas
de intervencion en linea. Sin embargo, la propuesta de las 5Aes
adaptada por el equipo del Pro-change Behavior System (Evers et
al,, 2003) podria ser una buena punta de lanza. Segun esta pro-
puesta, los criterios minimos que debe cumplir una intervencion
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en salud en linea para tener |a capacidad de cambiar la conducta
de las personas son: informar (Advise) sobre el proposito de la
intervencion, evaluar (Assess) las variables que pueden influir en
el cambio de conducta, ayudar (Assist) con estrategias, consejos,
feedback, etc., anticipar (Anticipatory guidance) posibles ayudas
durante el proceso y fijar un sequimiento (Arrange follow up)
estableciendo el marco de continuidad de la intervencién para
mantener sus efectos.

Tomar esta propuesta como punto de partida y considerar
el marco de la intervencion en salud en la Red nos ayudara a
identificar algunos de los elementos de discusion que genera.
Es un privilegio de los investigadores (a la par que un deber)
invertir tiempo en la reflexion conceptual y metodoldgica, asi
como imaginar nuevos horizontes de actuacion. Mientras tanto,
los profesionales ineludiblemente deben adaptar su actividad a
las necesidades y circunstancias de los usuarios de sus servicios.
Estos usan la Red de manera intuitiva como herramienta de
autonomia y responsabilidad en el cuidado de su salud (blogs,
busquedas de informacion, foros...) por lo que, inevitablemente,
los profesionales han tenido que entrar en el uso de la Red y las
TIC para su practica diaria.

Estructura del monografico

El tema que nos ocupa en este monografico es el que recoge el ti-
tulo de este trabajo: «La intervencion en salud en la Red». Como ya
hemos comentado, es un tema de absoluta actualidad, enmarcado
en el contexto de la sociedad red'y caracterizado por un aumento
constante de la sensibilizacion por la salud de las personas y su
bienestar. En este escenario, el grupo de investigacion PSINET de la
UOC se planteo llevar a cabo un seminario centrado en este tema.

El objetivo del seminario fue recoger ejemplos y experiencias
de intervenciones en salud por medio de la Red, experiencias que
podian servir para dibujar un escenario no teorico, sino real, de
las posibilidades que este nuevo ambito ofrece en el campo de
la salud. Los modelos de intervencion fueron escogidos segun
los siguientes criterios:

B El ambito de aplicacion debia ser el de |a salud en sentido
genérico, o bien el de la intervencion psicolégica para el
tratamiento de alguna conducta o trastorno.

H El modelo de intervencion debia contar con evaluacio-
nes positivas por parte de la comunidad cientifica, y con
garantias estables y fidedignas de su autenticidad y ca-
lidad.

B El origen de las paginas sobre salud en la Red debia ser
de alcance estatal, de manera que pudiera construirse un
mapa amplio y preciso de la situacion mas cercana res-
pecto a este tema.
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B Preferentemente, se priorizaron los ejemplos de interven-
cion que estaban dirigidos por profesionales de la salud,
especificamente por psicdlogos.

Bajo estos criterios, los trabajos escogidos que determina-
ron la configuracion final del seminario quedan estructurados
del siguiente modo:

Experiencias de intervencion
en linea en un ambito: el tabaquismo

En este bloque se presentan dos intervenciones de calidad en el
tratamiento de los habitos tabaquicos (uno de los primeros fac-
tores individuales de mortalidad prematura). Ambas experiencias
han sido disefiadas para permitir realizar su intervencion total-
mente en linea, y en los trabajos que las presentan se introducen
temas como la accesibilidad, la privacidad de los datos, el coste
econdmico, etc.

Experiencias de intervencion
en linea con disefo hibrido

En este bloque se incluyen intervenciones en ambitos especificos
de la salud disefadas para ser desarrolladas de forma hibrida:
por medio de la Red y de manera presencial. A partir de lo que
permiten las nuevas tecnologias, su incorporacion ha intentado
suplir aquellos aspectos de la intervencion presencial que no eran
satisfactorios, como los emocionales y comunicativos.

Portales de salud

Uno de los ambitos que actualmente esta teniendo un gran im-
pulso es el de los portales de salud como espacios de centrali-
zacion de informacion, gestion, formacion e intervencion para
profesionales sanitarios y usuarios no profesionales. Estas ini-
ciativas estan realmente en desarrollo e integran a usuarios pro-
fesionales y no profesionales para el consumo y la asistencia en
el campo de la salud.

En este bloque aparecen los trabajos de responsables de por-
tales con caracteristicas diversas en cuanto a tipo de servicios y
forma de acceso, aunque todos ellos gozan de reconocido pres-
tigio.

Tras la presentacion de las distintas iniciativas, se presentan
a modo de conclusiones aquellos aspectos relativos al objetivo
del uso de la Red y los cambios que exigen en la estructura y
definicion de los modelos de salud y las intervenciones que se
derivan.

Desde la dptica de la aportacion de las TIC a la salud de las
personas, el analisis de las intervenciones nos permite especifi-
car lo siguiente:
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B Si ha sido necesario un replanteamiento de modelos (afia-
dir elementos de modelos de comunicacion persuasiva a
los modelos clasicos de intervencion en salud).

B Siha obligado a introducir nuevas variables (por ejemplo,
elementos de toma de decisiones).

B Si ha supuesto un cambio en el papel del usuario no pro-
fesional y en el del profesional.

B Sihaobligado a replantear el concepto de efectividad, en-
tendiendo que no se trata tanto de la comparacion de una
intervencion virtual/presencial, sino que la evaluacion de
la intervencion virtual ha de tener otros parametros.

B En qué lugar queda la intervencion presencial una vez que
se introducen elementos de e-salud.

La publicacion de las presentaciones en este monografico
pretende dejar constancia de lo que fue aquel encuentro entre
profesionales e investigadores de la salud en la Red. El intercam-
bio de experiencias fue absolutamente satisfactorio, no sélo para
nuestro grupo, sino también para el resto de participantes.

Por ultimo, nos gustaria agradecer a los representantes de las
experiencias de intervencion aqui expuestas su interés, partici-
pacion y constante disponibilidad para el trabajo y proyecto que
aqui presentamos. Sin duda, su compromiso incondicional nos
dio empuje y animo para perseguir nuestros objetivos iniciales.
También nos gustaria destacar el apoyo institucional que el grupo
PSINET recibe para la realizacion de su actividad de investigacion,
asi como para la publicacion de este monografico.
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Sin ninguna duda, el tabaquismo constituye un grave problema de
salud publica a escala mundial. Se estima que en todo el mundo
el tabaco es responsable de casi cinco millones de muertes pre-
maturas al afio, debidas principalmente al papel etioldgico del
consumo de tabaco sobre las enfermedades cardiovasculares, la
enfermedad pulmonar obstructiva cronica y el cancer de pulmon
(Ezzati y Lopez, 2003). En Espafia, se estima que cada afio se pro-
ducen mas de cincuenta mil muertes debidas al tabaquismo, que
representan el 15,5% de todas las muertes en personas a partir
de 35 afos (Banegas et al., 2005).

Para hacer frente a este importante riesgo sanitario, es nece-
sario combinar las medidas preventivas, destinadas principalmen-
te a reducir el niumero de personas que se incorporan al uso de
tabaco durante la adolescencia, con otras medidas que faciliten el
abandono del uso de tabaco entre aquellas personas que ya han
desarrollado una dependencia de la nicotina (Villalbi, 2004).

Existen abundantes pruebas de la efectividad de diferentes
tratamientos psicoldgicos y farmacoloégicos en la cesacion del
tabaquismo, a partir de las cuales se han elaborado guias clinicas
dirigidas a los profesionales de la psicologia en particular (Wet-
ter et al,, 1998) o al conjunto de los profesionales de la salud
(Fiore, 2000; Becofia, 2004). La terapia cognitivo-conductual, la
terapia sustitutiva con nicotina y el tratamiento con bupropion
son estrategias terapéuticas que, conducidas por profesionales
adecuadamente entrenados, pueden ayudar a incrementar el nu-
mero de personas que abandonan definitivamente el uso de ta-
baco. Sin embargo, como la prevalencia del tabaquismo es muy
elevada (en Espafia fuma alrededor de una tercera parte de la
poblacion adulta), no parece razonable que la oferta asistencial
orientada a la cesacion se centre exclusivamente en programas
intensivos, que en la practica solamente son capaces de atender
a un numero limitado de fumadores.

Para ampliar la oferta asistencial basada en tratamientos in-
tensivos de cesacidn, se han propuesto diferentes medidas, que
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incluyen programas de tratamiento basados total o parcialmente
en el uso del teléfono o de Internet (Fiore, 2000). Aunque este tipo
de intervenciones merece un gran interés, no se dispone todavia
de suficientes estudios rigurosos de evaluacion.

Algunos investigadores han comenzado a investigar la ca-
lidad de los contenidos de paginas web destinadas a ayudar a
los fumadores a abandonar el tabaco. Asi, Bock, Graham y Scia-
manna (2004) investigaron los contenidos de 46 sitios web en
los que se ofrecia informacion organizada y directiva, y servicios
de apoyo relevantes para el proceso de dejar de fumar. Fueron
excluidos del estudio los webs que contenian tnicamente in-
formacion para la venta de productos, los que contenian docu-
mentos sobre el tema, pero no proporcionaban una guia clara
para el fumador interesado en dejar el tabaco, los destinados a
proporcionar publicidad sobre programas de tratamiento presen-
ciales, o los disefiados para proporcionar informacion/formacion
a profesionales de la salud.

Se evaluaron los contenidos de los webs seleccionados con
relacion a la guia clinica para el tratamiento del tabaquismo del
Servicio Nacional de Salud de los EE.UU. (Fiore et al., 2000), asi
como su grado de usabilidad (disefio, legibilidad, navegacion y
accesibilidad). El analisis realizado mostrd que un 37% de los
webs no cubria alguno de los componentes clave del tratamien-
to del tabaquismo, y el 33% los trataba de forma insuficiente,
mientras que solamente el 10,7% trataba adecuadamente todos
los componentes clave. En general, la valoracion del grado de
usabilidad de los webs analizados fue satisfactorio.

Un estudio reciente (Walters et al., 2006) reviso los resulta-
dos de 19 estudios publicados entre 1995 y 2004 en los que se
evalud la efectividad de diferentes intervenciones terapéuticas
basadas en Internet y en las que un programa de ordenador era
un elemento significativo de la intervencién. Para poder formar
parte de la revision, los estudios seleccionados debian incluir un
grupo de comparacion.
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El analisis puso de manifiesto que solamente un 47% de los
programas evaluados demostrd su efectividad a largo plazo. Ade-
mas, se observo que, en general, se obtenian mejores resultados
con fumadores que buscaban tratamiento que con muestras de
toda la poblacion de fumadores. Los efectos beneficiosos del
tratamiento tendian a decaer con el paso del tiempo.

Aunque la revision de los estudios de evaluacion de la efecti-
vidad de los programas de tratamiento basados en Internet no es
completamente satisfactoria, es preciso subrayar la constatacion
de que ninguno de los programas evaluados incrementé el con-
sumo de tabaco en comparacion con el grupo control.

A pesar de que el nimero de paginas web destinadas a pro-
porcionar ayuda a los fumadores interesados en dejar de fumar
ha aumentado considerablemente en los ultimos afios, llama la
atencion la escasez de trabajos de evaluacion publicados. Mu-
chas de las intervenciones terapéuticas basadas en Internet no
parecen bien fundamentadas tedricamente, lo cual puede ex-
plicar una parte de las limitaciones en términos de efectividad.
Ademas, la mayoria de las intervenciones basadas en Internet
parecen reproducir los mismos planteamientos terapéuticos que
se incluyen en los programas de tratamiento presenciales, sin
apenas plantear explicitamente ninguna especificidad derivada
de la presencia en la Red.

En Espafia, la experiencia en modalidades de tratamiento del
tabaquismo basado en el uso de nuevas tecnologias es todavia
escasa, aunque han comenzado a publicarse contenidos relacio-
nados con el tabaco en diferentes webs (Vivas et al,, 2004). Es por
ello por lo que parece conveniente prestar una especial atencion
al desarrollo que estan teniendo algunas de las iniciativas solidas
que se desarrollan en nuestro ambito cultural. Asi, el articulo de
M. Quesada et al. publicado en este mismo numero muestra el
desarrollo y algunos resultados preliminares obtenidos con el
programa «Vida sin Tabacon, que se desarrolla enteramente por
medio de Internet. Con cerca de 7.000 tratamientos iniciados y
mas de 22.600 usuarios registrados, «Vida sin Tabaco» muestra
la elevada eficiencia que se puede esperar de las intervenciones
terapéuticas basadas en Internet.

También en este numero, A. Baena muestra algunas impor-
tantes consideraciones que sera necesario tener en cuenta en el
desarrollo de la cesacion tabaquica en la Red, y plantea algunos
interrogantes que sera preciso responder.

Esta claro, por tanto, que la prevencidn y el tratamiento del
tabaquismo constituyen un ambito prioritario para el disefio de
intervenciones basadas en las nuevas tecnologias, que continuara
creciendo paralelamente al desarrollo de las politicas publicas
de control del tabaquismo.
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Resumen

La mayoria de los fumadores quiere dejar de fumar. Un porcentaje im-
portante de ellos lo intenta sin ningln tipo de ayuda profesional, lo que
en muchas ocasiones conlleva un elevado numero de recaidas. Una de
las principales razones de estos intentos sin tratamiento es la frecuente
falta de accesibilidad a los tratamientos. Sin embargo, el avance de las
nuevas tecnologias ha proporcionado un aumento en la investigacion y
creacion de programas de tratamiento de tabaquismo a distancia, siendo
Internet uno de los marcos mas prometedores en este ambito. En esta
linea, y basandose en una amplia experiencia previa en tratamientos
presenciales, asi como en un proyecto previo de tratamiento a distancia
mediante una quitline del propio servicio, la Unidad de Tabaquismo del
Hospital Carlos Ill desarrollé la Unidad de Tratamiento de Tabaquismo
en linea «Vida sin Tabacon» cuya puesta en funcionamiento, metodologia
y resultados se exponen en el presente trabajo.

Palabras clave
tabaquismo, programas a distancia, Internet, técnicas cognitivo-con-
ductuales

Abstract

Most smokers want to give up. An important percentage of them try
without any kind of professional help, which often leads to a high number
of relapses. One of the main reasons for these attempts without treatment
is due to the frequent lack of access to such treatment. However, the
progress seen in new technology has led to an increase in research and
creation of remote tobacco addiction treatment programmes, with
Internet being one of the frameworks offering the best prospects in this
field. Thus, and based on a depth of prior experience in face-to-face
treatments and a previous remote treatment project through the service's
own quitline, the Tobacco Addiction Unit at Carlos Il Hospital developed
the Online Tobacco Addiction Unit “Life without Tobacco”; the start-up,
methodology and results of which are presented in this article.

Keywords
tobacco addiction, remote programmes, Internet, cognitive behavioural
techniques

Introduccion

La adiccion al tabaco provoca en nuestro pais unas 50.000
muertes anuales (Banegas et al., 1998). Aunque en los ultimos
afios ha descendido la prevalencia del consumo, ésta sigue sien-
do elevada y representa practicamente el 31% de la poblacion
mayor de 16 afios (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005). Al
igual que en otras dependencias, el porcentaje de recaidas al
dejar de fumar es alto, y el porcentaje de abstinencias al afio en
aquellas personas que dejan de fumar sin ningun tipo de ayuda
especializada no llega al 5% (Rigotti, 2002). Sin embargo, el ac-
ceso a los tratamientos para dejar de fumar no siempre es sen-
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cillo, debido a la incompatibilidad de ubicacion o de horarios,
a los problemas de movilidad, a las listas de espera e incluso a
la falta de centros especializados cercanos a las zonas de re-
sidencia. Esto plantea la necesidad de mejorar la accesibilidad
del fumador al tratamiento de su dependencia y las condiciones
en que éste se realiza.

Estos problemas en el acceso a los programas especializados
se producen en todos los ambitos de la salud mental por lo que,
en los ultimos afnos, ha aumentado el desarrollo de intervenciones
psicolégicas a distancia dirigidas al tratamiento, no sélo de éstay
otras conductas adictivas, sino también de una amplia lista de tras-
tornos mentales. Aunque no exentas de controversia (Proudfoot,
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2004), la realidad es que este tipo de intervenciones se estan mos-
trando eficaces incluso en trastornos de ansiedad y depresion, o
en el asesoramiento y apoyo a personas con enfermedades croni-
cas o graves (Ritterband et al., 2003; Heckman y Carlson, 2006).

El tabaquismo no se ha quedado atras en estos avances y en
este campo la aplicacion de las intervenciones cognitivo-con-
ductuales a distancia se viene realizando desde hace tiempo. En
nuestro pais, uno de los primeros programas que se desarrollaron
en esta linea fue por medio del correo convencional, y se obtuvie-
ron resultados muy satisfactorios (Becofia, 1996; Miguez, 2003).
Con el reciente desarrollo de las nuevas tecnologias, los progra-
mas se han ido adaptando a las preferencias de los usuarios, lo
que ha contribuido a la proliferacion de publicaciones cientificas
que avalan los tratamientos en linea para dejar de fumar, con
o sin intervencion terapéutica personalizada y en combinacion,
0 no, con tratamientos farmacologicos (Etter y Perneger, 2001;
Walters et al., 2006:; Shiffman et al., 2001).

Recientemente se ha Ilevado a cabo una revision que ha
encontrado alrededor de 200 paginas web en inglés dedicadas
al tratamiento del tabaquismo (Bock et al., 2004). Si la busque-
da la hacemos en espafol, utilizando el término «dejar de fu-
mar» aparecen 3.080.000 paginas aproximadamente, mientras
que, si buscamos mediante «tratamiento tabaco», encontramos
2.120.000. Estas paginas suelen ser de dos tipos: informativas, o
de tratamiento. El creciente numero de unidades de tratamien-
to en linea se debe a que los tratamientos por Internet cuentan
con muchas ventajas, siendo, como comentabamos, una de las
principales la accesibilidad. También ofrecen una gran flexibi-
lidad, ya que la persona puede acceder a toda la informacion
las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana y los 365 dias del
afio en el momento que ella elija. Ademas, este medio permite
acceder de forma rapida a la informacion o ayuda que necesite.
Por ultimo, no hay que olvidar que el hecho de poder acceder a
tantas personas a la vez hace que el coste econémico de la in-
tervencién sea menor.

La Unidad de Tabaquismo del Hospital Carlos Ill de Madrid
tiene una experiencia de mas de quince afios en el tratamiento
multicomponente del tabaquismo de forma presencial. Siendo
conscientes de las necesidades de muchos de sus pacientes, hace
tres afios desarroll6 un programa proactivo de tratamiento a dis-
tancia por teléfono, y desde principios de 2006 se ha creado la
Unidad de Tratamiento de Tabaquismo en linea en colaboracion
con el proyecto «Vida sin Tabacon.

Participantes en el programa:
grupo de trabajo e instituciones

El personal que trabaja en la Unidad de Tratamiento de Taba-
quismo en linea «Vida sin Tabacon» esta compuesto por dos mé-
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dicos neumdlogos, una enfermera y tres psicélogas. El proyecto
se llevo a cabo gracias a la colaboracion de dos instituciones: el
Hospital Carlos Il de Madrid y el Comité de Expertos para una
Vida sin Tabaco, éste ultimo formado por un grupo de profesio-
nales sensibilizados con el tema del tabaquismo, entre los que
se encuentran médicos, periodistas, actores y representantes de
la industria farmacéutica.

¢Por qué una unidad de tratamiento
de tabaquismo en linea?

Necesidad

Debido a la experiencia previa en tratamientos presenciales, los
profesionales de la Unidad de Tabaquismo nos dimos cuenta de
que muchas personas tenian problemas con la accesibilidad a los
programas, debido a que éstos tienen unos horarios determinados
(incompatibles en ocasiones con el horario laboral), estan lejos
para aquellos fumadores que residen en zonas rurales e incluso
son inexistentes en muchos nucleos de poblacion.

Por otro lado, dentro de los fumadores existen poblaciones
especiales. Por supuesto, no todos los fumadores tienen un perfil
homogéneo y es frecuente que, en determinadas ocasiones, algu-
nos de ellos no se sientan comodos en los tratamientos «cara a
caran. Este es el caso de los adolescentes, ya que cuando acuden
a sesiones de grupo en que la media de edad suele ser superior a
la suya, no se integran y acaban abandonando las sesiones. In-
ternet es un medio en el que se sienten comodos y que utilizan
frecuentemente; ademas presenta una ventaja afadida, que es
la confidencialidad. Lo mismo sucede con las personas con algun
tipo de trastorno mental; es habitual que se sientan incomodas
en los programas grupales e incluso en muchas ocasiones sus
habilidades sociales no son tan fluidas como las del resto, por
lo que el tratamiento en linea suele ser un marco adecuado a
sus preferencias.

Por ultimo, al no existir demasiadas unidades especializadas
en el abandono de esta dependencia, las que si estan en marcha,
en ocasiones, se encuentran saturadas. Esto supone que muchas
veces no se pueda realizar un sequimiento de los pacientes tan
intensivo como se desearia. El tener una pagina web en la que se
encuentren distintos tipos de informacion sobre la cesacion, asi
como la posibilidad de contactar con los profesionales por medio
de un teléfono o del correo electronico, es una via alternativa
por la que poder recibir apoyo durante el proceso.

Experiencias previas

Tanto en nuestro pais como fuera de €l se han desarrollado con
éxito distintas iniciativas sobre tabaquismo en linea.
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Este es el caso de distintas paginas como www.quitnet.com
de la Universidad de Boston, con 6.000 aniversarios de exfuma-
dores al dia; www.stop-tabac.ch de la Universidad de Ginebra,
que ofrece un programa en once idiomas, con posibilidades de
descargas de material de autoayuda, asi como foros y chats, o
www.hicotinaweb.info, en la que ademas de encontrar consejos
para dejar de fumar, existe un apartado de ayuda a los profesio-
nales que trabajan en tabaquismo.

Evidencia cientifica

A todo lo anterior se afiade el hecho de la creciente aparicion
de publicaciones cientificas que avalaban este tipo de interven-
ciones. Un meta-analisis reciente sobre materiales de autoayuda
concluyé que los materiales informatizados eran mas efectivos
que los estandares, o que no utilizar ningtin material (Lancaster
y Stead, 2002). En un estudio randomizado realizado por Stre-
cher etal, en el que compararon un programa de Internet per-
sonalizado con otro que no lo era, demostraron que después de
10 semanas de tratamiento los porcentajes de abstinencia eran
mayores en los participantes del programa personalizado (Stre-
cher et al, 2005). Otros estudios sobre los tratamientos para
dejar de fumar por Internet también han indicado el potencial
impacto de estas intervenciones (Feil et al, 2003; Lenert et al.,
2003; Mufioz et al., 2006).

Programa en linea «Vida sin Tabaco»

Metodologia

Con estos antecedentes se pone en funcionamiento la Unidad
de Tratamiento de Tabaquismo en linea www.vidasintabaco.com
basada en el tratamiento de tabaquismo multicomponente similar
al que realizan en la Unidad y en la linea telefénica. La pagina
ofrece distintos tipos de informacién general sobre muchos as-
pectos relacionados con el tabaquismo en los apartados «Mo-
tivos para dejarlon y «Preguntas frecuentesn, a los que se puede
acceder sin registrarse en el tratamiento.

El tratamiento propiamente dicho es un programa persona-
lizado e individual para la deshabituacion tabaquica, con una
duracion de seis meses, para el cual es necesario registrarse y
completar algunos cuestionarios sobre variables sociodemogra-
ficas, habitos tabaquicos e historia clinica, asi como fijar una
fecha para dejar de fumar. La intervencion que se realiza por
medio de la pagina web incluye apoyo social (mediante el en-
vio de mensajes motivacionales y solicitud de correos electro-
nicos de amigos) y técnicas de entrenamiento en habilidades de
afrontamiento y resolucion de problemas. Si el paciente lo desea,
también puede elegir ayuda farmacoldgica (terapia sustitutiva
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con nicotina y/o bupropion), cuyo asesoramiento y sequimiento
se realiza a través de la pagina aunque, en el caso del bupro-
pidn, éste debe ser prescrito por un médico. El sequimiento de
los participantes en el programa se realiza mediante el envio
de correos electronicos motivacionales que a su vez conducen
a un cuestionario en el que se evalua la abstinencia, la intensi-
dad de los sintomas de abstinencia y el uso correcto del trata-
miento farmacoldgico, en caso de que se haya elegido. También
se incluyen correos electronicos de apoyo personalizados para
las situaciones dificiles, asi como material con informacion util
durante el proceso de deshabituacion (sindrome de abstinencia,
pautas de actuacion ante situaciones dificiles, educacion dieté-
tica, beneficios de dejar de fumar, prevencion de recaidas, uso
correcto de los medicamentos...). Como complemento a todo esto,
existe ademas la posibilidad de contactar directamente con los
terapeutas, bien por medio del correo electronico o bien de una
linea de teléfono 901.

Primeros resultados

En los diez meses que han pasado desde que se inici6 el pro-
yecto, se han registrado en la pagina 22.627 usuarios; de éstos
han elegido fecha para dejar de fumar 13.128 y han comenza-
do el tratamiento 6.928. Los datos de las caracteristicas de las
personas que se registran en el programa en linea se exponen
en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas de los usuarios registrados en la pagina
www.vidasintabaco.com.

Edad media 39,2 (s. d. 10,7)

Consumo 21-30 cigarros/dia 34,9%
Historia de trastorno mental 14,8%

Residen en Espafa 80,6%

o

Como podemos observar en la tabla, los participantes son en
un mayor porcentaje hombres que mujeres, de edad inferior a 40
afos, en su mayoria sanos y con alta dependencia de la nicotina.
Esto diferencia a la poblacion que suele acudir a las unidades
especializadas en tratamiento de tabaquismo: mas mujeres que
hombres, edad media superior, mayor porcentaje de enfermeda-
des organicas y de trastornos mentales.
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Conclusiones

Los tratamientos por Internet para dejar de fumar mejoran la
accesibilidad a la ayuda especializada, son mas flexibles que los
tratamientos presenciales y parecen llegar a grupos de poblacion
distinta a la que suele acudir a las unidades de tabaquismo. La
Unidad de Tratamiento de Tabaquismo en linea «Vida sin Tabacon»
parece estar cumpliendo estos criterios y esta en espera de que
se analice su efectividad en un estudio que valorara abstinencias
y seguimiento a seis meses y que se realizara préximamente.

Aunque todavia falta mucha investigacion sobre este temay,
en concreto, un amplio meta-analisis de este tipo de tratamien-
to, Internet es un marco de intervencion que esta demostrando
su eficacia, por lo que es un campo prometedor en el abordaje
del tabaquismo.
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Resumen

Internet abre la posibilidad y la perspectiva a nuevos escenarios para la
psicologia en general y su aplicacion terapéutica a distancia. Plantea-
mos cdmo las nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacion
pueden aportar una manera complementaria a la relacién entre perso-
nas. El tratamiento del tabaquismo se puede beneficiar de este nuevo
medio, no solamente acercando a paciente y terapeuta, sino también
garantizando el aspecto de confidencialidad y anonimato.

Las nuevas situaciones vienen acompafadas de nuevos aspectos
que habra que ir resolviendo a medida que avancen las técnicas, tal
como la garantia de su privacidad. Definimos esta nueva forma de re-
lacion como teletratamiento, que no debe ser incompatible con el tra-
tamiento clasico.

La correcta utilizacion de Internet para la practica terapéutica debe
tener como objetivo prioritario facilitar la relacion y aumentar en lo
posible la calidad de vida de los pacientes, incidiendo como en el caso
del tabaquismo, en sus habitos o estilos de conducta.

Palabras clave
tabaquismo, comunicacion, Internet, teletratamiento, psicologia, deon-
tologia

Abstract

Internet offers possibilities and prospects for new scenarios for psychology
in general and its remote therapeutic application in particular. We look at
how the new information and communication technologies can contribute
to, by complementing, people’s relations. The treatment of tobacco
addiction can benefit from this new media, not just by bringing patient
and therapist closer together, but also by guaranteeing confidentiality
and anonymity.

These new situations are accompanied by new aspects that need to
be resolved as advances in the techniques are made. The patient/user
should have complete guarantees of privacy. This new form of relation is
defined as teletreatment, which should not be incompatible with classical
treatments.

The main aim for the proper use of the Internet in therapeutic practice
should be to aid relations and improve, as far as possible, patients’ quality
of life, shaping, as in the case of tobacco addiction, their habits and
behaviour.

Keywords
tobacco addiction, communication, Internet, teletreatment, psychology,
deontology

Introduccion

Hasta la aparicion de Internet, nunca un cambio tecnoldgico
habia traido consigo una revolucion tan grande en el ambito de
la comunicacion humana, ni introducido cambios tan significa-
tivos en la cultura organizativa como la bidireccionalidad o la
interactividad (Shapiro, 2001; Javaloy et al., 2001).

Quizas es comparable, sostienen algunos autores, con el in-
vento de la imprenta en el siglo xv (Ramonet, 1998), ya que has-
ta el momento ningun otro medio de comunicacion nos habia
aportado un casi infinito caudal de informacion que podamos
almacenar, tratar y manejar de la forma en que podemos hacerlo
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con Internet (Shapiro, 2001), aunque ya sabemos que «cantidad»
pocas veces va unida a «calidad».

Ahora bien, si hay una ventaja en las tecnologias de la infor-
macion y de la comunicacion es que la comunicacion se poten-
cia en la distancia. Es decir, se hace posible mantener vinculos
con ciudadanos de otros paises y geografia lejana, acortando
los tiempos (Shapiro, 2001). Es tal el potencial de estas nuevas
herramientas que diferentes campos de estudio de la psicologia
no han podido quedarse al margen y por eso, actualmente, esa
interaccion esta provocando unos fructiferos cambios en la forma
de trabajar de los profesionales de la psicologia, principalmente
en la terapéuticay en el tabaquismo. En concreto, éste es uno de
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los pocos ambitos en los que la evaluacion cientifica ha demos-
trado que los diferentes servicios a distancia son eficaces en la
ayuda para dejar de fumar (Lancaster y Stead, 2002).

El tratamiento del tabaquismo
en el escenario de la Red

En cuanto a la relacion de las nuevas tecnologias y la psicolo-
gia, podemos afirmar que hasta hoy la disciplina psicoldgica se
ha encargado principalmente de estudiar el grado de adiccion a
la Red (Bermejo, 1999; Estallo, 2001), el comportamiento de los
internautas (Estallo, 2001), la recogida y sistematizacion de da-
tos, el aprendizaje programado (Steffens, 2001) y la realizacion
de experimentos en linea (Birnbaum, 2001; Buchanan y Smith,
1999; Risso, 2001). Pero si hay un campo de estudio que empieza
a mostrar resultados sumamente interesantes y atrayentes para
los profesionales de la salud es la intervencion a distancia y lo
que de esta modalidad se debe derivar, como es la aplicacion y
regulacion de normas éticas especificas (Elgesem, 2002; Comi-
sion Deontoldgica del Colegio Oficial de Psicdlogos de Cataluia,
2002; Newman, 2001; Jarne et al., 2001).

Hasta ahora, los recursos para la formacion a distancia se
componian principalmente de material impreso, audiocasetes,
videocasetes y, posiblemente, emisiones o programas con espe-
cialistas en radio o television. Todos estos contenidos necesitan
de soportes diferenciados y a veces de dificil utilizacion, pues
cada uno de ellos requiere de un aparato (televisor, radiocasete,
ordenador) y de un lugar adecuado donde utilizarlos. Aunque con
las nuevas tecnologias de la informacion y de la comunicacion
esto no desaparece, si se hace posible unificar todos los recur-
sos para ser utilizados en un unico sistema, lo que significara
indudablemente un salto cualitativo importante en el proceso
que se quiere implementar. En definitiva, la revolucién informa-
tica no aporta un contenido nuevo a las actividades humanas
y a la cultura, sino un medio nuevo para actividades conocidas.
Por ejemplo, los servicios de atencion al tabaquismo a distan-
cia estan siendo utilizados para acercar terapeutas y servicios
especializados a poblaciones que no pueden permitirse tener
unidades de este tipo.

Por otra parte, es de sobras reconocido que una de las carac-
teristicas basicas de la terapéutica psicoldgica es el «cara a cara»
en la relacion asistencial. En este tipo de intervencion, terapeutay
paciente mantienen un encuentro de forma estructurada, exclusi-
va y personal. Sin embargo, esta situacion puede sequir siendo la
misma a pesar de la distancia gracias a, por ejemplo, el teléfono.
¢Cuantas veces nos hemos tranquilizado, hemos aprendido o nos
hemos orientado sobre qué hacer utilizando este medio? Asi pues,
una de las caracteristicas definitorias de las nuevas tecnologias
de la comunicacion y de la informacion es la no necesidad de
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sincronia temporal entre los comunicantes (Moral, 2001), una
caracteristica que en la psicologia aplicada a distancia se ve
potenciada, ya que se permite el acceso a la informacion y a la
atencion profesional en el momento en el que la persona lo de-
see, sin la necesaria presencia fisica del especialista.

De lo que podemos estar seguros es que la Red ya ha de-
mostrado su utilidad en temas de consulta simple, sequimiento
de casos, circulacion de material de ayuda o de autoayuda, lis-
tados de centros de tratamiento y de especialistas, entre otras
iniciativas, por lo que se nos hace dificil limitar las posibili-
dades que la inclusidn de texto e imagenes -incluso en movi-
miento- puede provocar en lo conseguido hasta ahora. Se enri-
quece la relacion asistencial y puede utilizarse como un medio
para contar experiencias de pacientes recuperados e historias
de superacion que mejoren la autoestima y generen actitudes
positivas. Ademas, si al ordenador le sumamos la aparicion ya
cercana de las videoconferencias de alta calidad en el movil y
al alcance de todos, se potenciara mas, si cabe, la comunicacion
especialista-paciente.

Por otra parte, entendemos que una propuesta de tratamien-
to a distancia es, sobre todo, un acto de comunicacion y en este
sentido especialista y paciente se encuentran en la Red para
acercarse y reconocerse cada uno en su papel, pero en igualdad
de condiciones y estimulos. Por eso, toda propuesta de este tipo
debera incluir una trayectoria de contenidos dictados vy certifi-
cados por profesionales de la psicologia, pero a ésta debe su-
marsele un inteligente disefio de interfaces y navegacion que
haga el entorno agradable y con la calidad técnica requerida
(Nielsen, 2000; Sachs y McClain, 2002). lgualmente incluird un
disefio visual y estético que contribuya a «vern y a «entender» el
proceso como un mecanismo de participacion placentera visual
y sonoramente (Nielsen, 2000; Sachs y McClain, 2002). Es pues
éste un trabajo interdisciplinario y de didlogo permanente entre
psicologos, ingenieros informaticos, disefiadores y comunicado-
res, quienes aportaran el beneficio que todo usuario esperara
encontrar una vez se conecte a la Red, siempre y cuando el di-
sefio se dirija al usuario, ya que la inestabilidad de las relaciones
en linea no es el posible anonimato, sino la posibilidad de salir
sin ningun esfuerzo (Nielsen, 2000; Javaloy et al., 2001; Sachs y
McClain, 2002; Shapiro, 2001).

No olvidemos que todo tratamiento no es mas que apren-
dizaje; en este sentido, sistematizacion, comprension y aprove-
chamiento de la informacion (Javaloy et al,, 2001).

Dejemos claro que las tecnologias de las que estamos ha-
blando no son sélo la Web o Internet. Resulta interesante tener
en cuenta también otro tipo de soportes o medios que pueden
ser de gran utilidad para cumplir de manera mas eficaz la tarea
propuesta en el teletratamiento. No es necesario pensar en el
futuro para pensar en la elaboracion de prototipos de programas
interactivos a través de CD-ROM o DVD, transportables por el
paciente para ser utilizados desde cualquier ordenador; la crea-
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cion de cibertexto que el paciente podra consultar permanente-
mente desde cualquier lugar o un sistema en linea que permita
al paciente utilizar su tarjeta de crédito para pagar los costes
del tratamiento. Lo que si parece claro y anima al optimismo es
el hecho de que el lenguaje de Internet se base en el hipertexto,
ya que posibilita una lectura reticular mas parecida a la propia
estructura del conocimiento. No obstante, hay que saber estruc-
turary no perderse en disefios atractivos, sino en disefios eficaces
(Gutiérrez y Quintana, 2001). Esta libertad de movimientos abre
infinitas formas de abordar una informacion y posibilita la crea-
tividad del terapeuta, pero sobre todo la del paciente.

Dejar de fumar desde la Web

Teniendo en cuenta todo lo sefialado hasta ahora, podemos afir-
mar sin miedo a equivocarnos o ser excesivamente protecnolo-
gicos que la Red esta siendo un buen instrumento para ayudar
a los fumadores, a los exfumadores y a los no fumadores. A los
primeros, para ayudarles a decidirse a abandonar el tabaco o
mantenerse sin fumar, y al resto, para ayudar a otras personas en
su proceso de deshabituacidn, todo ello sin olvidar el fluido inter-
cambio de informacion y experiencia entre los profesionales de la
salud que trabajan en tabaquismo (Lancaster y Stead, 2002).

En nuestro pais, a diferencia de otros lugares con mayor
tradicion en el tratamiento en linea del tabaquismo, en la ma-
yoria de casos en los que se ha utilizado, el teletratamiento ha
ido precedido de una relacion personal con el paciente, previo
al seguimiento mediante Internet o teléfono. En otros casos, las
dificultades para encontrar asistencia presencial especializada del
tabaquismo provocan que la Unica relacion con el paciente sea
virtual, pero carente de estructuracion, mas gracias a la voluntad
del profesional que a un disefio validado para la intervencion. Por
suerte, esta realidad esta cambiando y cada vez es y serd mas
facil encontrar recursos disefiados para su utilizacion exclusiva
a distancia y suficientemente valorados y validados.

El problema en Espafia es que faltan recursos de atencion y
profesionales formados especificamente en la deshabituacion
tabaquica, por lo que la modalidad a distancia puede tener un
papel muy importante, sobre todo teniendo en cuenta las nue-
vas leyes de control del tabaco en el medio laboral. El paciente
que quiere dejar de fumar podra recibir orientaciones, consejos,
pautas, material grafico y un apoyo personalizado. El, a la vez,
podra consultar con su terapeuta en el momento en que lo desee,
asi como contactar con otros pacientes que se encuentren en su
misma situacion (por chat, correo electrdnico, etc.), continuar
con su seguimiento, evitar recaidas, superar recaidas puntuales,
etc., sin alterar su horario laboral o familiar.

Aunque actualmente podamos encontrar diferentes paginas
web de atencion al tabaquismo, la inmensa mayoria se encuen-
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tran en inglés o solo ofrecen informacion y no retroalimenta-
cién o consulta y sequimiento profesional. Independientemente
de esta situacion, lo que si que es exigible a todas y cada una
de ellas es la presencia de un cddigo deontoldgico especifico
para el tratamiento a distancia (Elgesem, 2002; Comision Deon-
tologica del Colegio Oficial de Psicologos de Catalufia, 2002;
Newman, 2001; Jarne et al., 2001), suficientemente visible y
claramente establecido en la pagina de inicio de la web, asi
como el reconocimiento como portal acreditado y certificado
para esta finalidad por entidades de reconocido prestigio, como,
por ejemplo, la Health On the Net Code o el Colegio Oficial de
Médicos de Barcelona y su programa de webs de salud acredi-
tadas, entre otras.

Es decir, necesitamos que ciertos intermediarios de confianza
hagan el trabajo de descubrir si el lugar al cual enviamos nues-
tros datos es de fiar y que los profesionales que afirman realizar
la intervenciéon psicoldgica realmente son quienes dicen sery
estan realmente facultados para el trabajo que deben realizar.
No necesitamos eliminar intermediarios, sino utilizar los que nos
den absoluta confianza (Shapiro, 2001).

Otro factor que debemos considerar, incluso mas importante
que el estar sequros de la correcta practica profesional de una
web y sus profesionales, es conseguir asegurar totalmente la
confidencialidad de los datos de salud intercambiados. El tele-
tratamiento no podra subsistir o generalizarse si no se plantea
en serio una arquitectura de la sequridad que asegure, valga la
redundancia, que el paciente/usuario no va a quedar expuesto a
la vista de todo el mundo, que garantice que sus datos no seran
alterados y, sobre todo, que no seran utilizados con otras finali-
dades que las estrictamente contratadas. Los valores pues de la
libertad y la sequridad no pueden ponerse en entredicho por esta
tecnologia o por esta nueva manera de usarla (Shapiro, 2001), o
por la creencia en la buena fe profesional.

Para ilustracion de este tema compartimos algunas de las di-
recciones de interés en las que podemos encontrar una estrategia
correcta de intervencion: www.nicotinaweb.info, www.freeand-
clear.org, www.quitnet.org, www.quit.org.uk, entre otras.

Recomendaciones deontoldgicas
de la intervencidn psicoldgica en Internet

Tras lo expuesto y recogiendo diferentes aportaciones, creemos
que un buen resumen de codigo deontoldgico comun a las disci-
plinas sanitarias cuya practica profesional sea en linea (Comision
Deontologica del Colegio Oficial de Psicdlogos de Catalufia, 2002;
Elgesem, 2002; Newman, 2001; Jarne et al., 2001) podria ser:

H Confidencialidad: Existe obligacion de garantizar los me-
canismos adecuados para evitar la intromision en los datos
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del paciente, utilizando, por ejemplo, la encriptaciéon. Se
debe identificar correctamente al terapeuta y las vias para
comprobar su veracidad (webcam, material grafico, cole-
gios profesionales, visitas presenciales...). Se explicaran los
diferentes procedimientos que el terapeuta sequira para
transmitir y almacenar los datos relativos a la actividad
clinica. Se garantizara que la comunicacion se lleva a cabo
con el paciente y no con un suplantador. Se dara aviso de
los limites éticos y legales de la confidencialidad paciente-
psicologo, y se registraran todas las bases de datos en el
registro oficial de bases de datos de la Agencia Espafiola
de Proteccion de Datos.

B Consentimiento informado: El paciente esta obligado a
aceptar las condiciones del tratamiento y se debe tener
una copia de esta aceptacion. En adultos incapacitados y
en menores de edad deben ser los padres o tutores los que
acepten la intervencion. También se debe informar y pedir
su aceptacion sobre el tiempo en el cual se almacenara
la informacidn y si es, o no, objeto de una investigacion.
Siempre se deberia tener grabado o firmado un consen-
timiento con la informacion clara sobre como van a ser
utilizados los datos.

B Estandares de procedimiento operativo, que incluyen los
siguientes aspectos: limites y riesgos, plan de trabajo es-
tandarizado e intervalos de respuesta, alternativas a la
emergencia, limitaciones legales (territorio, edad, proble-
matica tratable...), practica clinica en el marco de la ca-
pacitacion profesional del terapeuta, evaluacion continua
de los protocolos y estrategias utilizadas.

H Emergencias: El profesional debe estar lo suficientemen-
te capacitado para detectar las emergencias y tener dis-
puestos procedimientos alternativos para que las crisis
sean atendidas lo antes posible, incluidos festivos y fines
de semana.

B Calidad: Es obligatorio que las intervenciones sean efec-
tivas, que las informaciones utilizadas como fuente ten-
gan una alta calidad y que sea posible contrastarlas. En
el caso del tabaquismo existen numerosas evidencias re-
cogidas en la revision Cochrane para poder afirmar que
la eficacia del teletratamiento del tabaquismo esta mas
que justificada.

B Adhesion a los tratamientos que han demostrado ser mas
eficaces para cada caso, poniendo siempre la salud del
paciente y su mejora por encima de cualquier otro ob-
jetivo.

B Practica comercial: Dejar bien claro quiénes son los patro-
cinadores y la politica de los profesionales para mantener
la independencia de actuacidn frente a éstos. Diferenciar
suficientemente la informacion clinica de la educacional
y de la promocional. Hay que diferenciar muy claramente
lo que es publicidad de lo que es informacion.
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B Seguimiento estricto de las leyes y adhesion a los cédi-
gos €ticos de la practica psicologica en general o de otros
profesionales de la salud.

H Cobro de servicios: Las tarifas deben cefiirse a la politica
de precios recomendados por los colegios profesionales y
garantizar un sistema de cobro fiable y sequro, de la mis-
ma forma que en la modalidad presencial.

Conclusiones

Esta claro que las nuevas tecnologias potencian las relaciones
paciente-especialista, gracias a que su empleo es bastante simple
y los programas informaticos son cada vez mas amigables y estan
al alcance de cualquier ciudadano con una formacion basica. Por
lo tanto, podemos decir que se esta facultando a los individuos
para asumir el control de su propia salud, y que éstos se estan
beneficiando de la gran capacidad de personalizacion de la Red
(Shapiro, 2001). Lo que aun no sabemos es si este caudal de in-
formacion mejorara la salud general; lo que si podemos decir es
que si mejora la de los fumadores.

Es, por lo tanto, importante empezar a valorar desde la psi-
cologia y otras ciencias afines cudles son los contenidos que
estaran en la Red y cuales son los tratamientos mas adecua-
dos y su forma de presentacidn y accion. Si se combina la ayu-
da presencial tradicional con el tratamiento a distancia, habra
que preguntarse qué intervenciones seguiran siendo totalmen-
te presenciales en razon de su complejidad y necesidad pues,
en ultima instancia, no se trata de remplazar lo ya demostrado
eficaz, pensando que las tecnologias de la informacién y de la
comunicacion solucionaran las dificultades propias de toda con-
sulta y tratamiento, sino, mas bien, pensar que se estan dando
nuevas formas de organizacion social y, por lo tanto, cambios
radicales en los procesos de atencion sanitaria tanto individua-
les como colectivos.

Es facil pensar en un futuro muy prometedor para la psi-
cologia y sus tratamientos adaptados a la distancia, siempre y
cuando las nuevas tecnologias no se usen como simples emisoras
de informacion, como esta sucediendo hasta el momento. Sobre
todo si nos basamos en diferentes estudios pioneros, donde se
ha encontrado que, tanto los profesionales como los pacientes
que intervinieron en estas experiencias en linea valoraron muy
satisfactoriamente los tratamientos psicoldgicos, psiquiatricos y
médicos en los que fueron incluidos; vieron con buenos ojos los
alcances logrados v, lo que es mejor aun, les llamo la atencién
la buena relacion coste-beneficio.

Asi pues, una vez asumido el reto del teletramiento, es el
momento de preguntarse: ;Cudles son los contenidos adecuados
para publicar en la Web? ;Qué papel tiene el anonimato? ;Cudles
son los medios y lenguajes idoneos para transmitir la informa-
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cion: texto, sonido, imagenes fijas o en movimiento? ;Cual es la
propuesta psicolégica y comunicacional? Y por ultimo, aunque
quizas debiera ser lo primero, scual es la poblacion, usuarios o
pacientes con los que debemos trabajar para obtener los resul-
tados esperados?
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Cuando se habla de intervenciones en linea, es facil pensar que
este tipo de intervenciones tienen la caracteristica comun de ser
aplicadas a distancia a una persona que desde su domicilio va a
ir siguiendo un tratamiento, normalmente muy estructurado, y
que le es aplicado por un grupo de expertos.

En efecto, si tomamos como referencia las intervenciones
sobre cesacion tabaquica expuestas anteriormente, veremos que
precisamente €sa es la estrategia que tienen en comun: un grupo
de expertos que disefian y aplican un tratamiento, y un grupo
de personas que lo siguen, por lo que habria una clara distin-
cion entre la asistencia presencial «clasica» y las intervenciones
en linea.

En los siguientes articulos vamos a romper la reduccionista
idea anterior ofreciendo otro tipo de aproximacion, otra perspec-
tiva de la intervencion en linea, ya que la caracteristica comun
de las dos intervenciones que se presentan a continuacion es
su caracter hibrido, entre la atencion e intervencion virtual y la
presencial. Tanto una como la otra consiguen una absoluta inte-
gracion de las nuevas tecnologias en el trabajo asistencial diario,
la primera en el marco de un hospital de alto nivel de Barcelona,
como es el Hospital Clinico, y la sequnda en el marco de un ser-
vicio de atencion psicoldgica como el que presta Previ.

La primera experiencia que se expone es la que lleva por ti-
tulo «Telemedicina y VIH», presentada por Jordi Blanch [et al] del
Servicio de Psiquiatria y el Servicio de Enfermedades Infecciosas
del Hospital Clinico IDIBAPS de la Universidad de Barcelona.

Una de las principales aportaciones de su interesante ex-
posicion es poner en evidencia el papel crucial que pueden de-
sempefar las nuevas tecnologias en el cuidado de enfermedades
cronicas complejas, como el VIH, facilitando y potenciando que
los usuarios de esta iniciativa vean mejorada su calidad de vida,
seriamente afectada tanto clinica como socialmente.

Asi, el hecho de que el paciente pueda interactuar con su
equipo terapéutico desde su domicilio, por medio de un equipo
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informatico sencillo, en tiempo real y con acceso a datos de su
historial e informacion clinica, tiene amplias repercusiones en su
comodidad y bienestar, mejorando el control tanto de sus condi-
ciones fisicas como psicoldgicas, aumentando la adhesion a los
tratamientos, ofreciéndole la posibilidad de una interaccion de
calidad, y, sobre todo, potenciando un papel activo en relacion
con su enfermedad.

Cabe destacar de esta iniciativa el esfuerzo tecnolégico y
de coordinacion entre los profesionales que atienden en tiempo
real a los pacientes, simulando el mismo contexto y situacion
de visita que se daria en una situacion presencial (camara web,
mensajeria instantanea), pero evitando a los usuarios tener que
desplazarse al hospital (con todo lo que ello implica) y pudiendo
el usuario compartir con el profesional sus datos clinicos de una
forma mas eficaz de lo que se puede hacer en consulta.

En un momento en el que tanto se habla de la «deshuma-
nizacion de la medicinav, la iniciativa de este equipo de profe-
sionales es una muestra clara, evidente y rotunda de que con
los medios adecuados y el esfuerzo de un equipo interdiscipli-
nar se pueden ofrecer unos servicios y cuidados mas humanos
que nunca por medio de este tipo de intervenciones en linea,
siendo el espacio virtual un espacio de intervencion holista en
el que el usuario se pueda sentir no s6lo atendido, sino tam-
bién comprendido.

Pero Internet, entendida desde el punto de vista de acceso a
informacion, uso de correo, mensajeria instantanea, intercam-
bio de archivos, etc., pese a ser una de las herramientas mas
importantes de las denominadas nuevas tecnologias, adjetivo el
de «nuevas» que habra que ir empezando ya a abandonar, no es
la Unica herramienta posible, ni quizas la mas eficaz y eficiente
para intervenir en linea.

La experiencia que presenta Cristina Botella, del Departamen-
to de Psicologia Basica, Clinica y Psicobiologia de la Universidad
Jaume | de Castellon, es un ejemplo de ello.
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Botella y su equipo vienen trabajando desde hace muchos
afos en el uso de la realidad virtual, la realidad aumentada y la
telepsicologia. Asi, estas «realidades», apoyadas sobre la base de
una tecnologia avanzada, permiten a los psicologos intervenir en
trastornos como la fobia a volar y la fobia a determinados insec-
tos, trabajar con la imagen corporal de personas con trastornos
alimentarios, vencer el miedo a hablar en publico y un larguisimo
etcétera de posibles trastornos y usos de estas tecnologias para
el cuidado de la salud.

Tanto la realidad virtual, como la realidad aumentada y tam-
bién las aplicaciones que hasta el momento se han desarrolla-
do de telepsicologia, tienen en comun permitir que los terapeu-
tas puedan utilizar en su practica diaria técnicas de exposicion
que siendo imaginadas podian quedar fuera del control del te-
rapeuta, y siendo en vivo resultaban en ocasiones demasia-
do complicadas de integrar en el espacio terapéutico. Asi, es-
tas tecnologias permiten que los usuarios «vivan» una serie de
emociones sintiéndose presentes en determinadas situaciones
(caso de la realidad virtual), o viendo como su mundo real se
ve complementado por determinados estimulos (caso de la rea-
lidad aumentada).

Hay que hacer mencion expresa del desarrollo que nos pre-
senta Botella de «El mundo de Emman, en el que a través de un
sistema de realidad virtual los pacientes pueden personalizar sus
espacios terapéuticos, de modo que se ofrece a cada paciente
«su» espacio virtual personal donde se pueden abordar distintos
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tipos de situaciones y problemas, donde se pueden vivir y revivir
determinadas emociones y se pueden disfrutar unas y trabajar
otras en funcion del significado que cada usuario les otorgue.

En este caso no se ha tratado de buscar un dispositivo espe-
cifico para trabajar un determinado trastorno, sino que la gran
aportacion que realiza este equipo es haber disefiado un entorno
que permite adaptarse a cada situacion y persona de una manera
mucho mas facil y eficiente que cuando se debe disefiar un tipo
especifico de intervencion para cada problema. A su vez, esto
permite que se abra la puerta a la generalizacion entre los pro-
fesionales usuarios de este tipo de tecnologias, ya que ademas
de ser mucho mas versatiles en cuanto a los trastornos que se
pueden tratar, la infraestructura tecnolégica necesaria para ha-
cerlo es menos sofisticada.

Este tipo de intervenciones no han hecho mas que empezar
y es mas que probable que en pocos afios, quizas meses, sean
de uso comun, integrado, habitual y, sobre todo, eficientes en
nuestro sistema sanitario.

Los técnicos han realizado su trabajo con rotundo éxito tanto
en la concepcion como en la puesta en marcha de estas inicia-
tivas. Queda en manos de los gestores, de los administradores
y politicos que este tipo de iniciativas dejen de tener caracter
excepcional, en sus dos acepciones, y se generalicen en otros
ambitos y aspectos de la salud con el objetivo ultimo de con-
tribuir a mejorar y mantener la salud y calidad de vida de los
ciudadanos.
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Resumen

El cuidado de enfermedades cronicas complejas (diabetes, EPOC, VIH/
Sida...) demanda cada vez mas recursos sanitarios. En el caso del VIH/Sida,
los problemas a los que se enfrenta una persona infectada han cambiado
bastante en los tltimos tiempos. Anteriormente, los principales esfuerzos
se empleaban en aumentar el tiempo de vida de los pacientes, mientras
que ahora se pretende mejorar su calidad de vida, afectada por multiples
factores (médicos, psicoldgicos y sociales).

El Hospital VIHrtual es un sistema de telemedicina que mejora el
sequimiento y cuidado a domicilio de pacientes con VIH/Sida. Los prin-
cipales servicios que el sistema ofrece tanto a los pacientes como al
personal sanitario mediante Internet son los siguientes: las consultas
(por videoconferencia, por chat y por mensajes), la visualizacion de los
datos del paciente, la gestion de citas, la telefarmacia, las comunida-
des virtuales y la biblioteca. La principal innovacion del sistema es que
abarca todo el proceso de cuidado del paciente de forma global por
medio de Internet (consultas, sequimiento médico, psicoldgico y social,
medicacion, calidad de vida, coordinacion del equipo de cuidado, etc.)
sin pretender grandes innovaciones tecnoldgicas sino de servicios, ya
que se emplean tecnologias probadas y de bajo coste.

Durante dos afios se esta llevando a cabo una experiencia piloto en el
Hospital Clinico de Barcelona con un total de cien pacientes (cincuenta
en el grupo experimental y cincuenta en el grupo control, cruzandose al
afo) y veinte profesionales sanitarios (médicos, enfermeros, psiclogos,
psiquiatras, trabajadores sociales, farmacéuticos, etc.). Con este expe-
rimento se pretende observar en qué casos el sistema de telemedicina
es viable y mejora el cuidado del paciente y en qué casos no, bien sea
por el estado de salud del paciente, por su ubicacion o por sus conoci-
mientos, o bien por limitaciones en la coordinacidon de los profesionales
sanitarios, limitaciones del sistema, etc.

Abstract

Care for complex chronic illnesses (diabetes, COPD, HIV/AIDS, etc.)
increasingly requires more healthcare resources. In the case of HIV/AIDS,
the problems faced by those affected have changed somewhat over recent
years. Previously, the main efforts had been employed in increasing the
time patients lived, whilst now the aim is to improve their quality of life,
which is affected by a great range of factors (medical, psychological
and social).

The Hospital VIHrtual is a telemedicine system that improves
monitoring and care at home for HIV/AIDS patients. The main services
offered by the system both for patients and healthcare personnel over the
Internet are: consultations (via videoconferencing, chats and messages),
viewing of patient data, managing appointments, remote pharmacy,
virtual communities and a library. The main innovation in the system is
that it comprehensively embraces the whole patient care process over
the Internet (consultations, medical, psychological and social monitoring,
medication, quality of life, coordination of the care team, etc.) without
involving important technological innovations, instead innovating
services, as they used tried and tested, low-cost technologies.

A pilot trial is being carried out at Barcelona's Hospital Clinic over
two years with a total of 100 patients (50 in a trial group and 50 in a
control group, crosschecked after a year) and 20 healthcare professionals
(doctors, nurses, psychologists, psychiatrists, social workers, pharmacists,
etc.). This experiment aims to highlight in which cases the telemedicine
system is viable and improves patient care, and in which cases it does
not, whether due to the state of the patient’s health, their location or
their knowledge, or due to the limitations in coordinating healthcare
professionals, limitations in the system etc.
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Introduccion

El cuidado de enfermedades cronicas complejas (diabetes, EPOC,
VIH/Sida...) demanda cada vez mas recursos sanitarios. Las tecno-
logias de la informacidn y la comunicacién pueden ayudar a me-
jorar el control y administrar los recursos de manera mas efectiva.

En el caso del VIH/Sida, los problemas a los que se enfrenta
una persona infectada por VIH/Sida han cambiado bastante en
los ultimos tiempos. Anteriormente, los principales esfuerzos se
empleaban en aumentar el tiempo de vida antes de llegar a la
fase terminal de la enfermedad; hoy en dia, gracias principal-
mente a los nuevos tratamientos (Reiter, 2000), cada vez son
mas los pacientes que retrasan indefinidamente su entrada en
esa fase, por lo que ahora se pretende mejorar su calidad de vida
(Penedo et al., 2003).

Esta calidad de vida se ve afectada por multiples factores,
entre los que destacamos los siguientes:

B Factores clinicos: los tratamientos son complejos, con
fuertes efectos secundarios y posibles interacciones con
otros farmacos, lo que implica que una de las principales
batallas contra el VIH/Sida siga siendo el cumplimiento
del tratamiento por parte de los pacientes. Un sequimien-
to continuo del tratamiento mejora considerablemente su
cumplimiento y la deteccidon temprana de efectos secun-
darios e interacciones (Smith et al., 2003).

B Factores psicolégicos: mientras los problemas médicos han
disminuido (o al menos se han suavizado), los problemas
psicoldgicos que el Sida conlleva se han acrecentado. Los
psicologos y psiquiatras se encuentran cada vez con mas
pacientes de VIH que se plantean qué hacer con su vida
y que les demandan cada vez una mayor atencion. Una
mejora en la comunicacion entre paciente y psicologo/psi-
quiatra favorece la mejoria psicoldgica del paciente (Cohen
etal., 2002). También un progreso en la comunicacion del
médico con el psicologo/psiquiatra implica una mejora en
la atencion que el paciente recibe.

B Factores sociales: muchos son los problemas a los que se
enfrenta una persona con VIH a la hora de vivir en nuestra
sociedad. Simplemente tener que tomar la medicacion se
convierte en algo furtivo para evitar que se descubra su
situacion. Las visitas al hospital cada tres meses para las
analiticas, el seguimiento y la recogida de medicacion son
también mal vistos en su puesto de trabajo y afectan al
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ritmo normal de vida de la persona (Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales, 2000; Martin et al., 2003).

Para atenuar en lo posible estos factores, el proyecto Hospital
VIHrtual propone la introduccion de un sistema de telemedici-
na. Este proyecto tiene como objetivo la definicion, desarrollo,
instalacion en rutina clinica y evaluacion de un servicio de tele-
medicina que complementa la atencion estandar con un segui-
miento virtual para la atencion de enfermos infectados por el
VIH estables (en estadio cronico de su enfermedad) y estudiar si
mejora la calidad asistencial y el gasto por enfermo respecto al
control habitual sin servicio de telemedicina que realizan nor-
malmente los enfermos.

También es importante destacar el caracter multidisciplinar
del cuidado de esta enfermedad, ya que en él participan médicos,
enfermeros, psicdlogos, psiquiatras, farmacéuticos, trabajadores
sociales, expertos en calidad de vida y otros profesionales sani-
tarios. Esto dificulta la coordinacién del equipo de cuidado, lo
que se pretende también mejorar mediante el sistema de tele-
medicina propuesto en este proyecto.

Descripcion del sistema

El Hospital VIHrtual es un portal web por medio del cual se
ofrece una serie de servicios a los usuarios del proyecto. Estos
usuarios pueden ser:

H Pacientes: la evaluacion se lleva a cabo con un total de
cien pacientes cronicos con VIH/Sida.

B Profesionales sanitarios: el equipo de cuidado esta for-
mado por médicos especialistas en VIH, psicdlogos, psi-
quiatras, enfermeros, farmacéuticos, trabajadores socia-
les y expertos en calidad de vida, con un total de mas de
veinte profesionales.

B Personal técnico: como el administrador del proyecto (que
gestiona los usuarios del proyecto) y el equipo técnico de
mantenimiento.

En el proyecto se ha tenido especial cuidado en |a eleccion de
los equipos para los pacientes, tratando que éstos ocupen el mini-
mo espacio y se integren en el ambito del hogar. La interfaz gra-
fica del sistema ha sido otro elemento que se ha cuidado mucho
para facilitar su uso tanto a profesionales como a pacientes.

Araceli Rousaud Pares, Enrique J. Gomez Aguilera y Felipe Garcia
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3 Hospital Virtual - Wicrosoft Internt Explorer

hospital
virtual

v

Figura 1. Pagina principal del sistema.

Otro de los objetivos ha sido desarrollar un sistema de bajo
coste para poder aumentar el nimero de pacientes del estudio;
por eso se han implementado camaras web de uso doméstico
y ADSL, con un resultado mas que aceptable. La evaluacion del
sistema se lleva a cabo en distintos servicios del Hospital Clini-
co de Barcelona.

Servicios del Hospital VIHrtual

A continuacidn se describen los principales servicios que el sis-
tema ofrece tanto a los pacientes como al personal sanitario por
medio de Internet:

Consultas virtuales

El sistema permite cuatro tipos de consulta del paciente con
cualquier miembro de su equipo de cuidado:

; ’ DGONSU hospital
virtual
g& Visita Presencial BB BL
AGENDA

1 o tiene ninguna
cita para hoy.

? Consulta por Video

& riene 1 mensajo

@} Consulta por Chat

2‘& Gestion de Citas

Eﬁ Pacientes ilﬁensajes

A

Figura 2. Pagina de consultas del profesional.

B Consulta presencial (entre un paciente y un profesional).
Es la consulta tradicional en la que el paciente acude al
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hospital para ser atendido por el profesional con el que
estaba citado. Dado que el proyecto no pretende sustituir
todas las visitas reales por virtuales, sino minimizarlas,
también han de tenerse en cuenta, y registrar por tanto
en el sistema, aquellas visitas que sigan realizandose en el
hospital. De esta forma, el profesional que esté atendien-
do al paciente en esa visita se podra conectar al sistema
para ver sus datos, modificarlos e introducir nuevos datos
durante la consulta.

B Consulta por videoconferencia (entre un paciente y un
profesional). Este servicio permite al profesional hacer una
visita de sequimiento al paciente estando éste en su domi-
cilio. La llamada siempre la inicia el profesional, mientras
el paciente esta en la sala de espera, desde la que puede
chatear con otros pacientes o visitar enlaces a paginas
web proporcionadas. La interfaz por la cual se accede a
los datos del paciente que se esta visitando es la misma
que para la visita presencial, unicamente se afiade una
ventana para la videoconferencia.

22 CONSULTA POR VIDE - Microsoft Internet Explorer.

test1

hospital
virtual
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Figura 3. Videoconferencia del profesional.
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Figura 4. Videoconferencia del paciente.

B Consulta por chat (entre profesionales o profesional-
paciente). Cada profesional del equipo de cuidado tiene
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un horario semanal de atencion por chat. Si el paciente
quiere consultar una duda con algin miembro del equi-
po, puede hacerlo mediante esta herramienta. La ventaja
para el profesional es que puede atender varias consultas
al mismo tiempo.

A Consulta por Chat - Microsoft Internet Explorer

'8 hospital
virtual
CHAT CITAS MEDICO PSICO SOCIAL TRATAMENTO ENFERMERIA. GRAFICAS
: Mensajes
: faHo? d
; sl Buenos dias
g

Tengo una duda
arcia dic

Soy todo cidos 2

Escrbo sumensoje pora test1.
I
coo ¥ M]S| ST H RGBS DY

Figura 5. Consulta por chat del profesional.

B Consulta por mensajes (entre profesionales o profesional-
paciente). Mediante este servicio los pacientes plantean
sus dudas en cualquier momento, y obtienen una respuesta
del equipo de cuidado en menos de cuarenta y ocho horas.
Los profesionales también emplean esta herramienta para
comunicarse entre ellos.

hospital ‘
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dos, etc.), reconociéndose al paciente Gnicamente por su
clave de entrada. Cabe destacar la inclusion en la his-
toria clinica electrdénica de los datos psicolégicos y so-
ciales del paciente (figura 7), ademas de la posibilidad
de visualizar en graficas gran cantidad de los parame-
tros recogidos (figura 8). En la figura 3 se mostraba un
ejemplo de como un profesional atiende a un paciente
por videoconferencia mientras consulta sus datos clini-
cos en el sistema.

test1 i
hospital
virtuel

anss weoro vsco S TATAMENIO  bieEeRA  GRARCRS
Historia Cursos Cuestionarios
0102003 Wotvo deta(Woiwo d o cansutla2 o
e Oarcia Acads consut
s a2 [provoessote 2o
Antecedentes Personales 2 Junio ‘Antecedentss Psiquitricos 2 Jurio ‘
[ |
Relaciones || 2Junio 2 Junio
Sociales: | previa:
[Eotoraciones [Exporactones Provas § Juia Orletactin [onentacin Diagndsica 2 Junio
e | oiagmostca: E
Fistona Actal 2 Junio
itora
etuat

Figura 7. Ejemplo de datos psicoldgicos de un paciente.
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¢ — ]!
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Figura 6. Bandeja de entrada del servicio de mensajes.

Hay dos servicios que complementan las consultas mencio-
nadas anteriormente:

B Consulta de la historia clinica electrénica (HCE) de los
pacientes. Tanto los profesionales como el propio pa-
ciente podran consultar los datos clinicos (el paciente
solo los suyos, evidentemente) en los que no figura nin-
gun dato de tipo personal (se suprimen nombre, apelli-
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Figura 8. Gréficas de evolucion de un paciente.

B Gestion de citas. Son los propios profesionales los que

gestionan las citas que van a realizar con los pacientes
del estudio, acordandolas previamente con ellos. Asi, con
la agenda, tanto los pacientes como el personal sanitario
pueden gestionar sus citas, ya sean presenciales o por vi-
deoconferencia. Ademas, para mejorar la coordinacion del
equipo de cuidado, los profesionales pueden ver cuando
un paciente tiene cita con otros miembros del equipo, y
asi darle la cita al paciente en funcion de esas otras citas
(antes, después o el mismo dia).
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Telefarmacia

El sequimiento del tratamiento antirretroviral es una labor com-
partida por el médico y el farmacéutico del hospital y, por su-
puesto, por el paciente. El médico decide, junto con el paciente,
el tratamiento dptimo teniendo en cuenta multitud de factores.
Este tratamiento suele estar formado por tres o cuatro farmacos
que, tras una visita, el médico receta al paciente. Hasta ahora
el paciente iba, a continuacidon, con estas recetas a la farmacia
del hospital, donde el farmacéutico le proporcionaba la medi-
cacion.

Con el sistema de telemedicina, el médico puede haber vi-
sitado a su paciente virtualmente, por lo que la receta es en-
viada automaticamente por medio del sistema a la farmacia
del hospital. En este caso el farmacéutico sera alertado de que
el paciente precisa de mas medicacidon, por lo que procedera a
consultar los datos de cumplimiento y observaciones que pre-
viamente ha facilitado el paciente al sistema (al terminar su
visita virtual con el médico). Con estos datos, el farmacéutico
podra llevar a cabo un seguimiento del tratamiento con dete-
nimiento: cumplimiento, efectos secundarios, interacciones con
otros farmacos, etc. De esta forma, si tiene alguna duda, puede
citar al paciente o consultarle por medio del sistema, o bien, si
todo esta correcto, puede enviarle a su domicilio mediante un
servicio de mensajeria el tratamiento necesario. Se ha adapta-
do el sistema de forma que los datos de los medicamentos son
tomados directamente de la base de datos que tiene el Servi-
cio de Farmacia del hospital, por lo que estan actualizados en
todo momento.

A continuacion se muestran algunas capturas de la inter-
faz de telefarmacia en las que se puede observar cdmo el far-
maceéutico puede consultar todos los datos necesarios sobre el
tratamiento de un paciente (figura 10) y crearle un plan horario
personalizado (figura 11).

3 FARMACIA - Microsoft Internet Explorer
S& Consultas bepuade
, AGENDA
'\4» Ei No tvsr;‘s ninguna
&3 - cita para ho
¢t  Tratamientos i s
3 y e
l ﬁ Envio/Recepcion
. %} Informacioén

Figura 9. Menu principal de la telefarmacia.
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Figura 11. Confeccion del plan horario por parte del farmacéutico para
un paciente.

Mientras tanto el paciente puede ver ese plan horario, rellenar
un cuestionario sobre el cumplimiento del tratamiento (figura 12)
y ver informacion sobre los farmacos (figuras 13y 14).
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Figura 12. Cuestionario de cumplimiento del tratamiento para el pa-
ciente.
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3 Informacién de Medicamentas - Microsoft Internet Explorer
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24 Informacion de Medicamentos - Microsoft Internet Explorer
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o

Figura 14. Informacién sobre un farmaco extraida de la base de datos
de Farmacia.

Biblioteca virtual

El VIH/Sida es una de las enfermedades que mas presencia tiene
en Internet. Pero esto, que puede parecer una ventaja, juega en
su contra, ya que hay que distinguir la informacion valida de otra
que no lo es tanto (Berland et al., 2001). Para ello se ofrecen en el
Hospital VIHrtual enlaces a paginas web validadas por los profe-
sionales, e incluso informacion generada por ellos mismos.

Comunidades virtuales

Como se ha comentado antes, el Sida es una de las enfermeda-
des con mas vida en Internet y esto implica multitud de foros
de debate y comunidades virtuales para pacientes sobre el tema.
Dado el caracter estigmatizador del Sida, muchos son los que
buscan informacion o compartir sus dudas o preocupaciones a
través del anonimato de Internet.

Para mejorar la comunicacion entre los pacientes y fomentar
su socializacion, se ha creado una comunidad virtual con foros
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de discusidn, chats, noticias, enlaces y articulos. De esta forma,
los pacientes podran comunicarse, comentar articulos o com-
partir informacion entre ellos de forma privada, sin moderacion
por parte del equipo de cuidado. También se puede aprovechar
la oportunidad de tener agrupados a los pacientes en esta co-
munidad para ofrecerles charlas informativas o incluso terapias
de grupo.
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Figura 15. Comunidad virtual.

El equipo de cuidado forma otra comunidad virtual indepen-
diente, para facilitar el cuidado compartido de los pacientes. En
esta comunidad se crean foros de debate para comentar casos
clinicos especificos de forma multidisciplinar. También pueden
intercambiar informacion, articulos, enlaces, etc.

Innovaciones y mejoras que aporta
el trabajo

La principal innovacidn de esta aplicacion es que abarca todo el
proceso de cuidado del paciente de forma global por medio de
Internet (consultas, sequimiento médico, psicoldgico y social,
medicacion, calidad de vida, coordinacion del equipo de cuidado,
etc.) sin pretender grandes innovaciones tecnoldgicas, ya que se
emplean tecnologias probadas y de bajo coste, aunque si una
gran innovacion en los servicios que se ofrecen.

En la eleccion de estas tecnologias se ha tenido siempre
presente tanto el coste del sistema como la sequridad. Median-
te tarifas planas ADSL y videoconferencias con Microsoft Net-
Meeting principalmente, hemos conseguido una buena relaciéon
calidad/precio que ha permitido extender el experimento hasta
cien pacientes (algo inviable con otras tecnologias).

La telefarmacia es un servicio con un gran futuro y bastante
poco extendido en nuestro pais. Este proyecto piloto servira tam-
bién como prueba para comprobar si realmente se puede contro-
lar el tratamiento de un paciente cronico por Internet.
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Una de las innovaciones mas importantes es la posibilidad de
elegir entre cuatro tipos de comunicacién profesional-paciente:
la presencial, por videoconferencia, por chat y por mensajes. De
esta forma también pretendemos estudiar con qué modalidad se
encuentran los usuarios mas comodos y ver las ventajas y des-
ventajas de cada una de ellas.

El empleo de las comunidades virtuales para coordinar el
equipo de cuidado y para facilitar informacion entre iguales es
también una novedad en un portal de cuidado de pacientes.

El uso de tuneles VPN y certificados como medidas de segu-
ridad en las comunicaciones, asi como el anonimizar las bases de
datos empleadas, nos garantizan un nivel de sequridad suficiente
para el tipo de datos que se manejan en el proyecto.

En futuras mejoras del sistema se pretende introducir el uso
de PDA por parte del personal sanitario para darle mayor movi-
lidad y mejorar la disponibilidad de los datos y su coordinacion.
También la posibilidad de recibir mensajes de texto al movil con
alertas, por ejemplo para recordar las tomas de la medicacion, es
otra de las mejoras que se introduciran en breve en el sistema. El
uso de un sistema RADIUS para la autenticacion de los usuarios,
centralizando este servicio en un Unico servidor, mejoraria tam-
bién la coordinacion con el Servicio de Informatica del hospital
en el proceso de acceder al sistema.

Conclusiones

Hoy en dia, el cuidado de los pacientes con VIH/Sida implica un
control cercano con varias visitas al afio para analisis de sangre y
sequimiento de la enfermedad. Estas visitas se complementan con
otras (psicologicas, sociales, de prevencion, dudas, etc.). Ademas,
la implicacion del paciente en su enfermedad (Holman y Lorig,
2000) y la coordinacion del equipo de cuidado son fundamentales
en este tipo de modelos de cuidado compartido.

La integracion de un nuevo servicio informatico en un hospital
es siempre controvertida y requiere gran esfuerzo. La nueva arqui-
tectura de red a la que da lugar debe satisfacer las necesidades del
servicio implantado sin entrar en conflicto con los ya existentes.

Uno de los aspectos mas importantes es la seguridad en el
acceso a la informacion clinica, ya que esta considerada como
informacion sensible con nivel de sequridad alto por la legisla-
cion vigente (Ley Organica 15/1999).

Para la evaluacion del proyecto se esta llevando a cabo desde
enero de 2004 y durante dos afios una experiencia piloto de este
sistema en el Hospital Clinico de Barcelona con un total de cien
pacientes (cincuenta en el grupo experimental y cincuenta en el
grupo control, cruzandose al afo) y siete profesionales de la sa-
lud (médico, enfermero, psicdlogo, psiquiatra, trabajador social,
farmacéutico y experto en calidad de vida). Con este experimento
se pretende observar en qué casos el sistema de telemedicina es
viable y mejora el cuidado del paciente y en qué casos no, bien
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sea por el estado de salud del paciente, por su ubicacion o por
sus conocimientos, o bien por limitaciones en la coordinacion
de los profesionales sanitarios, limitaciones del sistema, etc. Con
los resultados se podra saber si es posible controlar a determi-
nados pacientes cronicos en su domicilio, reduciendo el nimero
de visitas al hospital de referencia y mejorando su atencion por
parte de cada miembro del equipo de cuidado (mejoras fisicas,
psicoldgicas, sociales, de conocimiento, etc).

En el proyecto presentado en este articulo se ha conseguido
crear una arquitectura que cumple los exigentes requisitos de se-
guridad e integracion impuestos por el Servicio de Informatica del
Hospital Clinico. También se ha logrado implementar un sistema
con una interfaz grafica de facil uso tanto para profesionales como
para pacientes. El bajo coste del sistema permite abordar un estu-
dio realmente ambicioso, con un total de cien pacientes, del que
esperamos obtener resultados prometedores respecto a la utiliza-
cion de sistemas de telemedicina para la mejora del sequimiento
domiciliario de pacientes cronicos con VIH/Sida y para la crea-
cion de un nuevo modelo de telecuidado para esta enfermedad.
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Resumen

La utilizacion de las nuevas tecnologias ha experimentado un incre-
mento considerable en los Ultimos afios. La razén de promocionar el
desarrollo y la utilizacion de estos sistemas en diferentes ambitos es
lograr un beneficio para los ciudadanos que se manifieste en cualquier
esfera de sus vidas. En concreto, dentro del marco de la psicologia, las
tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC) se han aplicado
en distintos dmbitos (psicologia experimental, clinica, educativa, social,
evaluacion psicoldgica, etc.). En este trabajo se presentan algunas de
las aplicaciones basadas en TIC desarrolladas y validadas por nuestro
grupo de investigacion y que estan teniendo una gran aplicabilidad para
la psicologia clinica, como las técnicas de realidad virtual, realidad au-
mentada y telepsicologia basadas en Internet. Se analizan, ademas, las
ventajas que estos sistemas presentan frente a la terapia tradicional,
asi como algunas de las limitaciones existentes. Por ultimo, se plantean
algunas perspectivas de trabajo futuras.

Palabras clave
realidad virtual, realidad aumentada, Internet, nuevas tecnologias, TIC,
psicologia clinica, tratamientos psicolégicos

Abstract

The use of new technologies has experienced an important increment
in the last years. The purpose of promoting the development and the
use of these systems in different areas is to provide benefits to the
population in any life area. Specifically, in Psychology these information
and communication technologies (ICT) have been applied in different
fields (experimental psychology, education psychology, social psychology,
psychological assessment and clinical psychology). The present work
describes some of these ICT technologies used by our research group
which are reaching a high applicability in Clinical Psychology. These
techniques are Virtual Reality, Augmented Reality and Internet-based
Telepsychology. In addition, this work stands out the advantages of these
systems in comparison to traditional therapy and some of the existing
limitations. Finally, future perspectives in Clinical Psychology with these
novelty systems and its utility are described.

Keywords
Virtual Reality, Augmented Reality, Internet, New Technologies, CITs,
Clinical Psychology, Psychological Treatments.
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1. Introduccion

La utilizacion de las nuevas tecnologias ha crecido de forma expo-
nencial en los ultimos afios. Tanto es asi que una de las priorida-
des del Sexto Programa Marco de la Union Europea se denomina,
precisamente «Tecnologias de la sociedad de la informacion». Con
esta iniciativa se pretende promocionar el desarrollo y la utiliza-
cion de las nuevas tecnologias en todos los ambitos de nuestra
vida. Con esta perspectiva, se ve a cada persona individual y a
toda la sociedad en el centro de los futuros desarrollos tecnold-
gicos. El objetivo es lograr que los ciudadanos nos familiaricemos
con dichos desarrollos, que lleguemos a utilizar cotidianamente
«los nuevos artilugios y herramientas», y que nos beneficiemos
de ellos de multiples formas.

El auge de las nuevas tecnologias es un hecho y podriamos
afirmar que estos avances han mejorado nuestra calidad de vida.
Las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC) llegan,
practicamente, a todos los ambitos de nuestras vidas. Estos avan-
ces tecnologicos se han introducido también en muchos campos
cientificos. Por lo que respecta a la psicologia, las TIC se han apli-
cado en el ambito experimental, educativo, social, psicométrico
y clinico (Bornas et al,, 2002). Algunas de las mas utilizadas son
los ordenadores personales, |a television, las agendas PDA, el te-
léfono, el teléfono mavil (mensajes de texto), Internet, la realidad
virtual y la realidad aumentada.

Por lo que respecta a la psicologia clinica, ya se han de-
sarrollado algunos sistemas TIC con el objetivo de promocio-
nar, monitorizar y mejorar el estado de salud de las personas, y
ayudar a los profesionales de la salud en el logro de esta com-
pleja tarea. En estos sistemas se plantea la utilizacion de muy
distintas herramientas para dar solucidn a diversos problemas.
Bajo nuestro punto de vista, estos desarrollos no son mas que
los primeros pasos de lo que va a ser el futuro. Creemos que los
avances que se produzcan en este campo redundaran en bene-
ficio de la psicologia clinica como disciplina y, sobre todo, en
una mejor atencidn al usuario final. El objetivo de este trabajo
es presentar brevemente algunos de estos sistemas TIC y una
serie de trabajos realizados por nuestro grupo en que se utili-
zan técnicas de realidad virtual, técnicas de realidad aumen-
tada e Internet.

1.1. La realidad virtual (RV). La RV es una nueva tecnologia
que permite crear un ciberespacio en el que es posible interac-
tuar con cualquier objeto o con cualquier ser. El usuario no sélo
tiene la sensacion de encontrarse fisicamente presente en ese
entorno grafico generado por ordenador o mundo virtual, sino
que ademas puede interactuar con ¢l en tiempo real. Burdea, uno
de los pioneros del campo, define la RV del siguiente modo: «La
realidad virtual es una compleja interfaz de usuario que engloba
simulaciones e interacciones en tiempo real a través de multiples
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canales sensoriales. Estas modalidades sensoriales son visuales,
auditivas, tactiles, olfativas, etc.» (Burdea, 1993).

Las primeras plataformas de RV se disefiaron para grandes
industrias cuyo propésito fundamental era crear escenarios que
simularan determinadas situaciones en las que el personal es-
pecializado pudiera entrenarse. En estos momentos, el campo
ha crecido de forma exponencial y se ha producido una enorme
expansion de esta tecnologia. Todavia queda camino por recorrer
para que esta tecnologia esté al alcance de todo el mundo pero,
como ha ocurrido con los ordenadores, en la medida en que los
desarrollos tecnolégicos avancen y los costes disminuyan, en muy
poco tiempo estaran disponibles estaciones de RV en el trabajo,
en el hogar, etc. Estas estaciones nos permitiran transacciones
virtuales, compras, juegos, viajes, aventuras y encuentros vir-
tuales (Grimsdale, 1995). Para cualquiera que se introduzca en
este campo, las posibilidades futuras parecen no tener limites.
De hecho, se ha afirmado que la RV ha sido durante bastante
tiempo una importante tecnologia en busca de una aplicacion
de la RV. La verdad es que, por lo que respecta a la psicologia
clinica, se ha progresado de forma notable y la RV ya ha llega-
do a la realidad cotidiana y ha demostrado ser util (Botella et
al., 2004; Riva, 2003; Wiederhold y Wiederhold, 1998; Zimand
etal., 2003).

1.2. La realidad aumentada (RA). La RA supone la intro-
duccion de elementos virtuales en el mundo real. Se trata de
generar objetos, seres, contextos, imagenes y textos virtuales,
entre otros, por medio del ordenador, que puedan superponerse
o «incluirse» en el mundo real. Esto es, el usuario esta viendo el
contexto real en el que se encuentra por medio de una o mas
camarasy, a la vez, esta viendo esos elementos virtuales. El as-
pecto central de la RA es que los elementos virtuales que se su-
perponen en el mundo real proporcionan informacion adicional
y relevante a la imagen final que esta visualizando el usuario del
sistema con el objetivo de ayudarle. En suma, la premisa central
que subyace a esta tecnologia es que la informacion adicional
que aparece en el mundo real y a la que tiene acceso el usuario
tenga utilidad para €l.

Existen diferencias entre la RV y la RA. Una diferencia im-
portante es el grado de inmersion del usuario en el sistema. Un
sistema de RV envuelve completamente al usuario, esto es, la
vision y otros canales perceptivos estan controlados totalmente
por el sistema. Se intenta que el usuario se sienta presente en
el mundo virtual y que juzgue esa experiencia que esta viviendo
como una experiencia real. Por el contrario, un sistema de RA
complementa el mundo real. El usuario esta percibiendo el mundo
real «enriquecido» o «aumentado» por la informacion adicional
existente en los elementos virtuales que le proporciona el siste-
ma de RA. Aqui se intenta que el usuario se sienta presente en
el mundo real. Pero se trata de un mundo real especial; es una
nueva realidad mixta cibernética que ofrece informacion adicio-
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nal al usuario que éste no puede captar en ese momento con sus
propios sentidos y que se supone le ayuda a funcionar de forma
mas eficaz en el mundo real. En resumen, la RV intenta sustituir
a la realidad, mientras que la RA intenta complementarla.

Por el momento, la RA ya ha demostrado utilidad en distintas
areas: medicina, ejército, ingenieria, juegos y entretenimientos,
disefio y todo aquello que implique mantenimiento y repara-
ciones, sistemas de navegacion, reconocimiento de gestos, etc.
(Azuma et al., 2001; Bimber y Raskar, 2004). Como veremos en
este trabajo, la RA también esta empezando a demostrar su uti-
lidad en el campo de los tratamientos psicoldgicos.

1.3. Telepsicologia. La utilizacion de Internet, por lo que res-
pecta a la psicologia clinica, se ha materializado en un campo
denominado telesalud. La telesalud es el término elegido por el
Standing Committee of Family and Community Affairs (1997) que
se define como «la provision de salud a distancia». La principal
caracteristica de los sistemas de telesalud es la distancia entre
el servicio y el usuario, y la utilizacion de las TIC con el propdsito
de facilitar esta interaccion (Banshur, 1995). La telesalud es un
término muy amplio que incluye varias disciplinas relacionadas,
como la telemedicina, la telepsiquiatria o la telepsicologia. La
telepsiquiatria o la telepsicologia han sido definidas como «el
uso de la tecnologia de las telecomunicaciones para poner en
contacto a los pacientes con los profesionales de la salud con
el propdsito de posibilitar un diagndstico efectivo, educacion,
tratamiento, consultas, transmision y almacenamiento de datos
médicos del paciente, investigacion y otras actividades relacio-
nadas con la provision de los cuidados de salud» (Brown, 1998).
Actualmente ya existen una serie de programas de telepsicologia
que se han aplicado con éxito a distintos problemas (Carlbring y
Andersson, 2006); el campo se ha desarrollado hasta tal punto
que ya empiezan a aparecer trabajos en los que se analizan las
ventajas, dificultades y problemas que suponen las intervencio-
nes que proporcionan servicios psicoldgicos por Internet (Za-
binski et al.,, 2003).

En suma, a medida que nos adentramos en el siglo xxi el
ritmo de avance de los desarrollos tecnolégicos continda in-
crementandose. Sabemos bastantes cosas de nuestra historia,
ahora bien, aun asi resulta dificil prever lo que ocurrira dentro
de diez o veinte afios. Todo lo que podemos decir con cierto gra-
do de confianza es que los ordenadores llegaran a ser todavia
mas pequefos, mas rapidos y mas baratos. Los programas de
software seran mas sofisticados e inteligentes. Los ordenadores
se adentraran cada vez mas en nuestras vidas y nos resultaran
mas imprescindibles. Sin ninguna duda, las nuevas tecnologias
TIC tendran un importante papel en la futura interaccion hom-
bre-ordenador en todas las areas de nuestra vida. Ademas, esta
influencia sera una de las lineas centrales en las que se van a
observar cambios sustanciales en el ambito de la psicologia cli-
nica (Norcoss y Hedges, 2002).
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2. Aplicaciones de realidad virtual (RV)

2.1. Trastornos de ansiedad

Una de las técnicas mas eficaces para el tratamiento de los
trastornos de ansiedad es la exposicion. Esta técnica consiste
en afrontar de forma gradual y sistematica las situaciones o ac-
tividades que los pacientes temen y evitan como consecuencia
de un problema de ansiedad.

Tradicionalmente, la exposicion se ha aplicado en imagina-
ciony, principalmente, en vivo. Pese a los buenos resultados ob-
tenidos, alrededor de un 25% de los pacientes rechaza la ex-
posicion o abandona el tratamiento (Marks, 1992). Es posible
que el hecho de afrontar el objeto o situacion temidos sea de-
masiado aversivo para algunos pacientes. Es necesario explorar
nuevas formas de aplicar una técnica tan eficaz como la expo-
sicion para reducir esos porcentajes de rechazo de la técnica.
Una alternativa es la utilizacion de la RV, la cual permite simular
la realidad de forma que el usuario se encuentra en un espacio
tridimensional en el que puede interactuar con los elementos
virtuales de una forma similar a como interactua con los ele-
mentos reales. El hecho de que las situaciones no sean «reales»
puede favorecer que los pacientes acepten mejor la exposicion.
Asi, en un estudio realizado por nuestro equipo de investigacion,
al preguntar a una muestra de personas que puntuaban alto en
un cuestionario de miedo a las arafias por sus preferencias so-
bre la exposicion en vivo frente a la exposicion virtual, la gran
mayoria (alrededor del 85%) elegian la exposicion virtual (Gar-
cia-Palacios et al,, 2001). La RV ofrece otras ventajas: permite
repetir la misma tarea de exposicion unay otra vez sin cambiar
sus parametros. Asi, un paciente con fobia a volar puede expo-
nerse a una situacion concreta del vuelo (por ejemplo, despe-
gar) varias veces en una sola sesion, sin cambiar los aconteci-
mientos que suceden durante el despegue (por ejemplo, es de
dia y hay viento). Otra ventaja es que no es necesario salir de la
consulta para realizar tareas de exposicion. Por ejemplo, pode-
mos exponer a un paciente agorafobico a diferentes situaciones
(tren, autobus) sin abandonar la consulta. Este hecho también
favorece aspectos éticos como la proteccion de la intimidad,
ya que no es necesario que el paciente manifieste sus sintomas
en lugares publicos. Podemos graduar las situaciones segun las
necesidades del paciente y sin esperar a que éstas sucedan en
la vida real (por ejemplo, disponer de un supermercado lleno
de gente apretando un boton, sin esperar a que sea sabado).
Estas posibles ventajas animaron a nuestro equipo a poner en
marcha investigaciones para explorar la utilidad de la RV como
herramienta para aplicar la exposicion. Nuestro primer mundo
virtual fue disefiado para el tratamiento de la claustrofobia. En
1998 publicamos un primer trabajo en el que presentabamos
datos de eficacia conseguida en un estudio de caso (Botella et
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al., 1998). Mas tarde publicamos dos trabajos con mayor rigor
experimental, un estudio de caso unico (Botella et al., 1999) y
una serie de casos unicos con un disefio de linea de base mul-
tiple (Botella et al., 2000). Nuestro mundo virtual incluye varios
escenarios: una habitacion grande con ventanas y puertas que
se pueden cerrar y abrir, una habitacion sin ventanas en la que
se puede reducir el tamafo y bloquear la salida, y un ascensor
en el que también se puede reducir el tamafio y generar situa-
ciones especificas como una averia.

Otra fobia especifica en la que hemos obtenido buenos resul-
tados es la fobia a volar. Nuestro escenario comprende tres partes
diferenciadas: una habitacion de hotel donde el paciente hace
las maletas y recibe mensajes mas o menos ansiogenos sobre el
hecho de volar. El aeropuerto, donde se expone al paciente a la
espera antes del vuelo, y, por ultimo, el mismo vuelo en el que
se puede simular el despegue, el vuelo y el aterrizaje y se pueden
variar las condiciones del vuelo (dia-noche, buen-mal tiempo,
turbulencias, etc.). En un primer estudio de caso exploramos la
utilidad de nuestro escenario para tratar la fobia a volar (Bafios
et al, 2001), y en un estudio posterior ofrecimos un disefio de
linea de base multiple con seguimiento a los doce meses (Bote-
lla, Osma et al.,, 2004).

Nuestro grupo también ha colaborado con otros grupos pio-
neros en la terapia virtual. En concreto, realizamos un estudio
controlado en colaboracion con el grupo del Dr. Hoffman de la
Universidad de Washington en el que se ponia a prueba la ex-
posicion virtual para la fobia a las arafias comparandola con un
grupo control de lista de espera. La RV consiguié mas eficacia
que la condicion control (Garcia-Palacios et al., 2002).

Tras los buenos resultados obtenidos en el tratamiento de las
fobias especificas, nos planteamos aplicar la RV al tratamien-
to de trastornos mas complejos. Uno de los resultados obteni-
dos en el tratamiento de la claustrofobia es que en algunos pa-
cientes los logros terapéuticos conseguidos se generalizaban a
otras situaciones que no habian sido especificamente tratadas
y que pertenecian a otro problema que padecian, la agorafobia.
Por ello diseiamos un mundo virtual con escenarios tipicamen-
te agorafobicos (autobus, metro o tren, tunel, centro comer-
cial) y con la posibilidad de simular sintomas fisiologicos me-
diante efectos visuales y efectos de sonido, con el fin de Ilevar
a cabo exposiciones interceptivas al mismo tiempo que el pa-
ciente se exponia a las situaciones virtuales. La exposicion si-
tuacional e interceptiva mediante RV se incluyé en un programa
multicomponente que contenia también psicoeducacion, tera-
pia cognitiva, entrenamientos en respiracion lenta y prevencion
de recaidas. Aplicamos este programa de tratamiento a una pa-
ciente y el tratamiento fue eficaz en la reduccion del panico y
la agorafobia; los logros se mantuvieron en un sequimiento a
los doce meses (Villa et al., en prensa). Recientemente, hemos
finalizado un ensayo clinico controlado en el que comparamos
la eficacia de la exposicion virtual, la exposicion en vivo y un
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grupo control lista de espera con un sequimiento a los doce me-
ses (Botella, et al., en prensa). Los resultados indicaron que la
exposicion virtual es igualmente eficaz que el componente de ex-
posicion de eleccion para el trastorno de panico con agorafobia,
la exposicion en vivo.

En resumen, nuestro grupo de investigacion ha llevado a cabo
estudios que apuntan en la misma linea que los trabajos desa-
rrollados por otros grupos en otras partes del mundo (Anderson
etal., 2004), es decir, que la exposicion virtual es mas eficaz que
una condicidn control; es igual de eficaz que el componente de
eleccion para aplicar la exposicion (la exposicion en vivo); que
los logros se generalizan de las situaciones virtuales a las situa-
ciones reales, y que se mantienen a largo plazo.

2.2. Imagen corporal

Otra area de aplicacion de la RV desarrollada en los primeros tra-
bajos realizados por nuestro grupo de investigacion es el uso de
esta herramienta para el tratamiento de los trastornos alimen-
tarios, y mas especificamente para la intervencion de la imagen
corporal (IC). La RV constituye una herramienta que, por sus
caracteristicas, se ha mostrado particularmente util a la hora
de trabajar la IC distorsionada que habitualmente presentan las
personas que sufren de anorexia o bulimia nerviosa. En primer
lugar, una gran aportacion de esta herramienta es la capacidad
de concretar y mostrar a la paciente y al terapeuta este cons-
tructo mental dificilmente objetivable. Mediante esta tecnologia
es posible representar una figura corporal en tres dimensiones
en un entorno inmersivo y la persona siente que «esta ahi» mol-
deando su propio cuerpo y enfrentandose a él. Por otra parte, la
RV es capaz de combinar varias de las dimensiones de la IC (por
ejemplo, se puede evaluar el cuerpo en su totalidad y por zonas)
(Perpina et al., 2003).

Asi, nuestro grupo ha desarrollado un software denomina-
do «Virtual & Body» que permite evaluar y tratar de una forma
idénea las distorsiones en la IC. Este componente terapéutico
especifico mediante realidad virtual para la imagen corporal se
engloba dentro de un programa de tratamiento general de los
trastornos alimentarios. Una descripcion mas detallada del sis-
tema se encuentra en Perpifia, Botella y Bafios (2000). El uso de
este sistema ha demostrado su eficacia en un estudio controlado
(Perpina et al., 1999) en el que se comparo la efectividad de la
RV con un programa de tratamiento cognitivo-comportamental
(TCC) tradicional para la mejora de la imagen corporal en una
muestra clinica. Ademas, los resultados obtenidos en este tra-
bajo pusieron de manifiesto que la RV también se muestra util
en el tratamiento de estos trastornos para trabajar con la baja
motivacion de cara a la terapia que suelen mostrar este tipo de
pacientes (Perpifia et al., 1999). Las pacientes se muestran menos
reacias a afrontar sus miedos en un ambiente virtual sequro; ven
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al ordenador como un juez imparcial y aceptan en mayor medida
sus alteraciones en la IC.

Mas recientemente el grupo ha desarrollado un simulador de
RV de comida en poblacion obesa y en personas que padecen de
trastorno por atracon, que en este momento se esta sometiendo
a prueba (Lozano et al,, 2002).

Figura 1. Sala de los dos espejos y cocina virtual.

2.3. Otros trastornos

En el campo de la psicologia clinica, la RV se ha aplicado sobre
todo en el tratamiento de los trastornos de ansiedad. Hemos
visto también su aplicacion en los trastornos de la conducta
alimentaria. Un campo emergente es la aplicacion de la RV a las
adicciones. Existen ya algunos equipos de investigacion que han
disefiado herramientas virtuales para la evaluacion y tratamiento
de trastornos relacionados con el uso de sustancias como la ni-
cotina o la heroina (Kuntze etal., 2001; Lee et al., 2003; Nemire
et al, 1999). Nuestro grupo de investigacion ha disefiado esce-
narios virtuales para el tratamiento de una adiccion no toxica,
el juego patoldgico. Disponemos de un escenario que representa
una calle desde donde el paciente puede acceder a distintas si-
tuaciones relacionadas con el juego (un casino y un bar). Estos
escenarios sirven para confrontar al paciente mediante exposi-
cion a los estimulos que generan el impulso de jugar y aprender,
y practicar destrezas para superar el impulso. Ya disponemos de
datos piloto que indican que la RV puede ser una herramienta
eficaz para el tratamiento del juego patoldgico (Botella, 2004;
Garcia-Palacios et al., 2006).

Otro campo de aplicacion de la RV es la psicologia de la
salud. La RV constituye un potente distractor, ya que propor-
ciona al usuario un alto grado de inmersion y la posibilidad
de «trasladar» su atencidn al mundo virtual. La RV se ha uti-
lizado en el tratamiento del dolor agudo asociado a procedi-
mientos médicos. En concreto, nuestro grupo de investigacion
ha colaborado con el equipo del Dr. Hoffman de la Universi-
dad de Washington en estudios en los que se ha demostrado
la eficacia de la RV como tactica distractora en el manejo del
dolor agudo en quemados asociado a procedimientos médicos
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como las curas y la fisioterapia (Hoffman et al., 2000; Hoff-
man et al., 2001).

3. Dispositivos adaptables

La mayoria de los ambientes virtuales disponibles hasta el mo-
mento en el ambito de los tratamientos psicoldgicos estan dise-
fiados para resolver un problema especifico: una fobia determi-
nada, el trastorno de panico, etc. Un ejemplo paradigmatico de
esta logica de trabajo es el tratamiento del trastorno por estrés
postraumatico. Se han desarrollado ambientes virtuales especifi-
cos para pacientes que han padecido diferentes acontecimientos
traumaticos, como los veteranos de la guerra del Vietnam (Roth-
baum et al,, 2001), las victimas del 11 de septiembre (Difede y
Hoffman, 2002), o los combatientes de la guerra de Irak (Rizzo et
al., 2004), entre otros. Sin embargo, esta ldgica de trabajo tiene
algunas limitaciones importantes, especialmente por lo que hace
referencia al coste elevado que puede suponer aplicar estos tra-
tamientos en la practica rutinaria, ya que el terapeuta necesita
contar con diversos ambientes virtuales para tratar diferentes
situaciones traumaticas. A esto se afiade que muchos de estos
sistemas no son compatibles entre si y que necesitan diferentes
componentes de hardware y de software.

Con el fin de superar estas limitaciones, nuestro grupo de
investigacion ha trabajado desde una dptica diferente, y en vez
de «fabricar» diferentes mundos virtuales especificos a cada pro-
blema, hemos disefiado mundos virtuales complejos en los que la
persona puede ir a diferentes lugares y experimentar diferentes
situaciones y acontecimientos. La idea central es crear mundos
virtuales que puedan adaptarse a las necesidades especificas de
cada persona.

Asi, nuestro equipo ha disefiado un sistema de RV versatil
que puede ser util para el tratamiento de diferentes problemas.
Se trata de un dispositivo adaptable (adaptive display) deno-
minado «El mundo de Emman y desarrollado dentro del Pro-
yecto Europeo EMMA (IST-2001-39192). Este sistema es ca-
paz de adaptarse de un modo dinamico a las necesidades de
cada usuario, independientemente del tipo de acontecimiento
traumatico o emocional que haya sufrido la persona. Inicial-
mente, este sistema se disefi¢ para el tratamiento del trastor-
no por estrés postraumatico y del duelo patoldgico, y poste-
riormente se ha utilizado también para el tratamiento de los
trastornos adaptativos de la fobia a las tormentas y de la fo-
bia a la oscuridad.

En «El mundo de Emman el paciente visualiza un ambiente
virtual en el que hay disponibles una serie de herramientas que
pueden seleccionarse bajo el control tanto del paciente como
del terapeuta (una descripcion mas detallada puede encontrar-
se en Rey et al,, 2005). En este sistema se pueden usar y per-
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sonalizar una serie de objetos y ambientes virtuales, de modo
que tengan un significado para la persona. El objetivo es que
estos mundos virtuales supongan una representacion fisica de
los significados y emociones personales que la persona asocia a
diferentes situaciones problematicas. Asi, se puede escoger en-
tre cinco escenarios diferentes predefinidos y desarrollados, en
principio, para diferentes emociones: un desierto para enfado o
ira, una isla para relajacién, un bosque para ansiedad, un pai-
saje nevado para tristeza y un prado para alegria (ved figura 2).
El uso especifico de estos escenarios dependera de los objetivos
especificos de la sesion de terapia y pueden ser seleccionados
por el terapeuta en tiempo real. Ademas de poder cambiar el
aspecto completo del ambiente virtual, el terapeuta y el paciente
también pueden hacer diferentes modificaciones del escenario
y graduar su intensidad. Se pueden realizar diferentes efectos:
arco iris, lluvia, nieve, tormenta, etc.; también se puede cam-
biar el momento del dia (y su iluminacion correspondiente), la
musica y los sonidos.

Figura 2. Diferentes aspectos del mundo virtual.

Dentro de «El mundo de Emman se encuentra la «habitacion
de Emman, una estructura arquitectonica donde se situan dife-
rentes herramientas. En la base de datos el paciente puede se-
leccionar diversos elementos de diferentes categorias: objetos,
videos, colores, imagenes. Estos elementos pueden colocarse en
peanas, donde el paciente puede trabajar con estos simbolos,
mezclandolos y asociandolos como quiera. Otra herramienta im-
portante es «el libro de la vida», donde la persona puede escribir
y reescribir la experiencia emocional (con palabras, imagenes,
objetos, musicas...). Ademas, con el «procesador emocional, el
paciente se puede liberar de los significados y emociones nega-
tivas asociadas con las experiencias aversivas.

«El mundo de Emma» ha demostrado ser util para el TEPT
(Botella, et al., 2005), el duelo patoldgico (Bafios, et al., 2005;
Botella, et al., 2005), los trastornos adaptativos (Bafios, et al.,
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2006) y las fobias (Botella, et al., en prensa). Este es el primer
paso de una linea de trabajo que creemos que sera muy fruc-
tifera. Pensamos que en un futuro cercano cada investigador y
cada clinico podra tener disponible un mundo virtual comple-
jo y versatil, al que podra afiadir elementos, enriqueciéndolo y
explorando nuevas utilidades y posibilidades, lo que permitira
trabajar con nuestros pacientes en mundos virtuales y mundos
reales que se ajusten a sus necesidades especificas.

4. Aplicaciones de realidad aumentada
(RA)

En los anteriores epigrafes hemos descrito sistemas virtuales
en los que la persona esta inmersa en un mundo totalmente
sintético, que «sustituye» al mundo real. Sin embargo, existen
otras posibilidades de «mezclar» realidades, desde la totalmente
real, hasta la totalmente virtual. Asi, se pueden introducir ele-
mentos virtuales en los mundos reales, lo que se conoce como
RA, donde el usuario ve una imagen compuesta por elementos
reales y virtuales.

Nuestro equipo ha disefiado un sistema de RA para el trata-
miento de las fobias a las arafias y cucarachas. En este sistema,
el paciente puede visualizar estos animales virtuales en el mundo
real (ved figura 3).

w

Figura 3. Imagenes del tratamiento de exposicion en que se utiliza rea-
lidad aumentada.

El paciente se coloca un casco, por medio del cual visualiza
el mundo real. Ademas, el programa reconoce un patron per-
ceptivo (ved figura 4) y proyecta sobre este patron el animal
virtual deseado; el terapeuta puede controlar el numero, ta-
mafio y movimiento del insecto. Nuestro grupo ha probado ya
la eficacia de este sistema en el tratamiento de las fobias a las
arafias y cucarachas, en protocolos de tratamiento de una sola
sesion de exposicion prolongada, siguiendo las directrices de
Ost, Salkovskis y Hellstroom (1991) (Botella, et al., 2005; Juan
et al,, 2005-2006).
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Figura 4. Aspectos técnicos de la realidad aumentada.

En estos momentos estamos perfeccionando este sistema,
eliminando los patrones perceptivos y haciendo que el paciente
no los visualice, sino que exclusivamente perciba el objeto temi-
do. También estamos desarrollando un sistema para acrofobia,
utilizando en vez de elementos virtuales, ambientes «fotografia-
dos» en los que el paciente puede desplazarse y que representan
el ambiente real.

Creemos que del mismo modo que la RV comenzd con el trata-
miento de fobias especificas y rapidamente se fue ampliando para
abarcar trastornos mas complejos, la RA pronto sera una herra-
mienta de gran utilidad en el tratamiento de diversos problemas.

5. Aplicaciones de telepsicologia

Por ultimo, nuestro grupo ha desarrollado dos programas de te-
lepsicologia (www.internetmeayuda.com) autoadministrados por
medio de Internet y apoyados con materiales de autoayuda para
el tratamiento de dos fobias especificas: miedo a hablar en pu-
blico (<HABLAME») y fobia a animales pequefios: arafias, cuca-
rachas, ratones, etc. («<SIN MIEDO»). Estos programas tienen la
caracteristica de ser los primeros hasta la fecha que, siguiendo la
clasificacion de Glasgow y Rosen (1978), pueden ser totalmente
autoadministrados por el usuario.

Ambos programas se dividen en tres partes fundamentales: un
protocolo de evaluacion, un protocolo de tratamiento y un proto-
colo de control o resultado. El protocolo de tratamiento en ambos
programas consiste en un programa de tratamiento cognitivo-
comportamental (TCC), donde el componente terapéutico princi-
pal es la técnica de exposicion. En el caso de <(HABLAME, la expo-
sicion se realiza utilizando escenarios que consisten en audiencias
reales relacionadas con diversas situaciones de hablar en publico
grabadas en video (por ejemplo, |a clase, una entrevista de traba-
jo, un tribunal de oposicion...). Por su parte, «SIN MIEDO» utiliza
escenarios virtuales para llevar a cabo las tareas de exposicion.

Por ultimo, el protocolo de control o resultado incluido en
ambos programas tiene como objetivo evaluar la efectividad del
tratamiento, no solo al final del tratamiento, sino también a lo
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largo del proceso terapéutico (ofreciendo feedback inmediato al
paciente de su progreso). Ambos programas colocan «barreras»
al usuario entre los distintos estadios de tratamiento impidiendo
que éste pueda pasar por alto algunas partes importantes del
protocolo de tratamiento. Esto constituye una gran ventaja frente
a los libros de autoayuda clasicos en los que toda la informacion
esta disponible en todo momento. Una descripcion mas detalla-
da de ambos programas de telepsicologia se puede encontrar en
Bafios, et al. (en prensa).

Los estudios realizados hasta el momento por el equipo han
demostrado la eficacia tanto de (HABLAME» (Botella, et al,, en
prensa) como de «SIN MIEDO» (Botella, et al., 2004) en series de
casos. Y, mas recientemente, también se han obtenido resulta-
dos satisfactorios en estudios controlados (Gallego et al., 2006;
Botella, et al., 2006) en los que estos programas autoadministra-
dos se han mostrado tan eficaces como los mismos programas
administrados por un terapeuta.

6. Perspectivas de futuro

Tras los buenos resultados terapéuticos obtenidos en los diferen-
tes trabajos realizados utilizando TIC, sequimos pensando que
tales herramientas nos pueden ayudar sobremanera a la hora de
mejorar los actuales programas de tratamiento psicologico; esto
es lo que hemos intentado mostrar en estas paginas. Se trataria
de lograr avances, tanto en el eje | (eje de la eficacia) como en el
eje Il (eje de la eficiencia) de la guia clinica de los tratamientos
basados en la evidencia (Nathan y Gorman, 2002).

Queremos subrayar, ademas, que la meta no es recrear la
realidad sino disefar y desarrollar dispositivos y herramientas
basados en sistemas TIC que permitan generar experiencias y
contextos terapéuticos utiles para la persona en algun aspecto
de su vida. Un buen ejemplo de este objetivo es «El mundo de
Emman, el primer sistema de RV lo suficientemente abierto y
flexible para poder adecuarse a las necesidades de los usuarios.

Teniendo en cuenta todo lo anterior es dificil pensar en una
aplicacion que no pueda ser creada utilizando las actuales o fu-
turas TIC; el problema de hacerlo es s6lo una cuestion de tiempo
y de dinero. El punto importante pasa a ser entonces: ;En qué
ambitos trabajar?, ;qué aplicaciones pueden tener mas sentido
o resultar mas Utiles, tener mas impacto o beneficiar a mas per-
sonas? (Inman etal.,, 1997).

Bajo nuestro punto de vista, la tecnologia que evoluciona-
ra en apoyo de la sociedad del conocimiento del siglo xxi estara
enraizada en los siguientes aspectos: inteligencia ambiental que
permita, mediante el desarrollo de tecnologias de redes y sen-
sores inteligentes, captar la informacidn fisioldgica, psicoldgica
y contextual del usuario/paciente; computacion persuasiva que
permita la generacion de contenidos con el objetivo de cam-
biar y/o reforzar conductas del usuario/paciente; computacion
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ubicua que posibilite que el usuario/paciente pueda acceder al
sistema en cualquier lugar, a cualquier hora y bajo multiples so-
portes TIC, y sistemas de terapia virtual que incluyan tecnologia
de RV distribuida, RA, interfaces naturales y agentes virtuales.
Con todo ello construiremos los sistemas TIC del futuro. A todos
nos afecta este reto acerca de cual es el ciberespacio psicolégico
que conviene crear.
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Actualmente Internet es una fuente de informacion cientifica y
de salud importante. Las nuevas tecnologias de la informacion
y la comunicacién han facilitado que Internet se convierta en
un medio de masas y en un instrumento de transmision del co-
nocimiento. Desde la Red los consumidores pueden acceder con
facilidad a la informacidn sanitaria y a los servicios de salud en
linea que se ofrecen.

Los sitios web relacionados con la salud aumentan de forma
exponencial y se encuentran entre los mas visitados. Las carac-
teristicas propias de Internet, como su bajo coste, la facilidad
de acceso global, democratico y anénimo a la informacidn, su
rapida transmision y el ahorro de tiempo, favorecen el aumento
de este tipo de webs, a la vez que facilitan su uso, el acceso a
los contenidos y a su edicidn, y establecen un marco proclive a
la interactividad.

La generalizacion de Internet que se esta produciendo es un
hecho: un 48% de la poblacion europea utilizd Internet el afio
2005y un 18% de las busquedas que se realizaron fueron sobre
informacion relacionada con la salud (Eurostat, 2005). En el in-
forme eEspafia 2006 de France Telecom se pone de manifiesto
que la utilizacion de Internet para cuestiones relacionadas con la
salud esta aumentando entre la poblacion espafiola. Los servicios
de salud mas utilizados durante el 2005 han sido la busqueda
de informacion relacionada con la salud, la busqueda de conse-
jos médicos, la solicitud de citas previas con médicos o personal
sanitario y las recetas en linea (INE, 2005). Sin embargo, ;donde
queda la referencia a los usos que hacen los profesionales de los
portales de salud?

La tipologia de usuarios de la Red que buscan informacion
sobre salud es diversa y sus estrategias de busqueda, su confianza
y expectativas en ella, la valoracién y el uso de la informacién
encontrada varian no sélo en funcion de los grupos poblaciona-
les, sino también del grado de implicacién en el tema de salud
sobre el cual se esté buscando dicha informacion. Por su parte, el
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usuario profesional busca informacién cientifica para su toma de
decisiones, para formarse o como medio de trabajo. El ciudada-
no, profesional o no, ha encontrado en la Red una herramienta
para enfatizar su papel activo, bien informado y exigente con las
organizaciones sanitarias y con sus profesionales.

Pero la gran cantidad de informacion que se recupera de la
Red, la calidad que presenta esta informacion y su interpretacion
y comprensién son algunos de los problemas que se le presentan
al usuario cuando realiza una busqueda. El usuario profesional
tiene como elementos de evaluacion su propia formacion y espe-
cialidad en el ambito de la salud y también los sellos de calidad
que otorgan entidades de acreditacion (por ejemplo, HonCode)
y reconocen los colegios profesionales. El usuario no profesional
debe recurrir a su intuicion y, en el mejor de los casos, a las guias
e indicaciones que proporcionan algunos portales y bibliotecas
de instituciones de salud.

Dada la popularidad de los recursos disponibles en Internet
y la envergadura de este medio de comunicacidn, es importante
asegurar la veracidad de sus contenidos, el origen, la profesio-
nalidad de sus responsables y cdmo se transmite esta informa-
cion a la poblacion.

El debate sobre la fiabilidad de los sitios web relacionados
con la salud ha generado que organismos diversos se planteen
criterios de evaluacion para definir la calidad de la informacion,
su estructura y su acceso. En esta linea, desde el afo 2003 el
grupo Internet y Salud de la Escuela Andaluza de Salud Publica
(EASP) ha centrado su trabajo de investigacion en conocer los
patrones de busqueda de informacion sobre salud en Internet
en Espafa y la percepcion de la calidad de los recursos dispo-
nibles en la Red que tienen diferentes sectores de la poblacion
(adolescentes, ancianos, mujeres, profesionales de la salud, las
comunidades virtuales de pacientes, etc.).

Recientemente en Espafia han surgido iniciativas para poner
en la Red informacion de calidad dirigida a los pacientes. Dos
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de estas iniciativas son Webpacientes.org y el proyecto Fiste-
rraSalud.

Webpacientes.org nace en 2003 como punto de soporte y
comunicacion del Foro Espafiol de Pacientes. Tiene como mision
proporcionar un espacio de relaciéon y comunicacion entre pacien-
tes, asociaciones y organizaciones de pacientes, profesionales del
ambito sanitario y sociedades cientificas. También quiere poner
a disposicion de los usuarios la informacion y las herramientas
para hacer frente a las necesidades de informacion y comunica-
cion de este colectivo.

El proyecto FisterraSalud es otra reciente iniciativa, que parte
de la experiencia del portal consolidado de informacion sobre
salud y dirigido al profesional de atencion primaria, Fisterra.com.
Este proyecto tiene como objetivo la creacion de un web dirigido
a los pacientes de consulta donde podran obtener informacion y
materiales de autocuidados y ayuda mutua sobre enfermedades,
problemas de salud, procedimientos diagndsticos o terapéuticos,
etc. Su objetivo es que este portal sea de acceso gratuito y que
los contenidos sean elaborados y revisados por profesionales sa-
nitarios y basados en la mejor evidencia cientifica disponible.

Cita recomendada:

Portales de salud

Aunque Espafia todavia se encuentra en la fase inicial en el
desarrollo de la e-salud, el acceso a informacion sanitaria de ca-
lidad con iniciativas como las mencionadas anteriormente es un
paso hacia delante para que los ciudadanos tengan a su disposi-
cion recursos de informacion contrastada y de calidad.
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Resumen

El uso de las nuevas tecnologias para acceder a informacion clinica y
a materiales de fomacion sobre salud y bienestar se ha convertido en
una necesidad para muchos ciudadanos, pacientes y profesionales sa-
nitarios de todo el mundo. De esta manera, Internet se ha convertido
en un instrumento fundamental de la «transmision del conocimiento»
(knowledge translation) en salud.

Aunque la literatura sobre el tema de «Internet y salud» es cada vez
mas extensa, en Espafia se han realizado muy pocos estudios para co-
nocer los patrones de busqueda de informacion sobre salud en Internet
y la percepcion sobre la calidad de estos recursos que tienen diferentes
grupos de poblacion (por ejemplo, adolescentes, mayores, mujeres, pro-
fesionales sanitarios y comunidades virtuales de pacientes). Estas son
precisamente las lineas de investigacion que un grupo de profesionales
de la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP) ha venido desarrollando
durante los ultimos afios.

En este articulo se revisan las tendencias de uso de Internet como
fuente de informacién sobre salud en varios grupos poblacionales y los
factores que favorecen el acceso a estos recursos. Ademas, se analizan
los codigos de conducta que se han propuesto para mejorar la calidad
de las paginas web con contenidos de salud.

Palabras clave
Internet, salud, calidad, paginas web

Abstract

The use of new technology to access clinical information and training
materials on health and wellbeing has become vital for many people
around the world, whether patients or healthcare professionals. Thus, the
Internet has become a vital tool for ‘knowledge translation’in health.

Although the literature on the subject of “Internet and health” is
increasingly extensive, there have been very few studies in Spain to
examine the patterns in searches for information on health on the Internet
and perceptions on the quality of these resources in different population
groups, (eg, adolescents, the elderly, women, healthcare professionals, or
virtual patient communities). These then are the lines of investigation
that a group of professionals at the Escuela Andaluza de Salud Publica
(EASP, Andalusian College of Public Health) have developed over the last
few years.

This article reviews the trends in the use of the Internet as a source
of information on health in various population groups and the factors
that aid access to these resources. Likewise, it also analyses the codes of
behaviour that have been proposed to improve the quality of web pages
with contents on health.

Keywords
Internet, health, quality, web pages
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Introduccion

El uso de las nuevas tecnologias para acceder a informacion cli-
nica y a materiales de fomacion sobre salud y bienestar se ha
convertido en una necesidad para muchos ciudadanos, pacien-
tes y profesionales sanitarios de todo el mundo. De esta mane-
ra, Internet se ha convertido en un instrumento fundamental
de la «transmision del conocimiento» (knowledge translation)
en salud.

Para lograr un adecuado desarrollo de las potencialidades
de Internet en el ambito sanitario, hay que tener en cuenta que
existen diversas barreras que frenan su adopcidn, entre las que
cabe destacar las siguientes:

B El acceso a Internet. A pesar de que las nuevas tecnologias
tienen gran penetracion en muchos paises, hay bastante
desigualdad en la accesibilidad a Internet entre territorios
y niveles socioecondmicos (la llamada brecha digital). Por
ejemplo, Espafia es uno de los paises de la Unién Europea
con menos ordenadores y acceso a Internet por habitante,
y supera sélo a Grecia y Portugal.

B Los conocimientos y actitudes de las personas sobre el
manejo del ordenador e Internet. El uso sistematico de
Internet como fuente de informacion biomédica y como
herramienta de formacidn supone cambios que requieren
del aprendizaje de nuevas habilidades y estan condiciona-
dos por factores sociales, culturales y psicolégicos.

B El volumen de informacion y la calidad de los recursos
en Internet. La enorme cantidad de informacion, calcula-
da en millones de paginas web, hace que sea dificil poder
seleccionar los recursos adecuados. En el caso de la infor-
macion biomédica, la evaluacion de la calidad es funda-
mental, debido a que gran parte de la informacion que se
publica en la Web no pasa por los filtros editoriales que
tradicionalmente se aplican a las publicaciones en medio
impreso. Varios estudios han puesto de manifiesto que
para algunas patologias la calidad de la informacion dis-
ponible es inadecuada (Bodenheimer y Grumbach, 2003;
Griffiths y Christensen, 2000; Meric et al., 2002). Para los
recursos de formacién continuada disponibles en Inter-
net, la evaluacion de la calidad es aun un reto pendiente.

Aunqgue la literatura sobre el tema de «Internet y salud»
es cada vez mas extensa, en Espafia se han realizado muy po-
cos estudios para conocer los patrones de busqueda de infor-
macidn sobre salud en Internet y la percepcidon sobre la ca-
lidad de estos recursos que tienen diferentes sectores de la
poblacion (por ejemplo, adolescentes, ancianos, mujeres, pro-
fesionales de la salud y comunidades virtuales de pacientes).
Estas son precisamente las lineas de investigacion que un gru-
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po de profesionales de la Escuela Andaluza de Salud Publica
(EASP) esta tratando de desarrollar durante los Ultimos afios.
En este articulo se revisa la literatura sobre el uso de Internet
como fuente de informacién sobre salud en varios grupos po-
blacionales y los factores que favorecen el acceso a estos re-
cursos. Ademas, se analizan los codigos de conducta que se han
propuesto para mejorar la calidad de las paginas web con con-
tenidos de salud.

Internet como fuente
de informacion sobre salud

Mas de 4 millones de espafioles y espafiolas (el 28,1% de los
internautas) buscaron informacion sobre salud en Internet du-
rante el afio 2005, lo que representd un aumento del 6% con
respecto al afio 2004 (INE, 2005). Este interés por obtener in-
formacion sobre salud a través de la Red varia entre los diversos
grupos poblacionales.

Internet y salud
para adolescentes y jovenes

En efecto, son los mas jovenes (entre 15y 24 afios de edad) quie-
nes hacen mayor uso de Internet para informarse sobre aspectos
sanitarios (Baker et al., 2003). Por ello, Internet deberia conver-
tirse en un recurso potente para la aplicacion de las directrices
que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) recomienda a los
sistemas de salud con respecto a los adolescentes y jovenes. Entre
estas directrices cabria destacar: 1) Propiciar las condiciones que
permitan a los jovenes consumidores expresar sus necesidades en
informacion y servicios de salud; 2) Mejorar el acceso de los ado-
lescentes a servicios de salud preventivos y curativos, adecuados
a su estado de madurez y circunstancias de vida, y 3) Establecer
canales de informacion alternativos para completar y extender
la cobertura de servicios de salud para los jovenes.

Sobre el modo de acceso, se considera que el hogar y la es-
cuela son los principales sitios desde donde un adolescente ac-
cede a Internet (DeBell y Chapman, 2003). En Estados Unidos,
mas de un 800% de los adolescentes entre 15y 17 afios accede a
Internet desde el hogar, un 10% mas de los que lo hacen desde
la escuela. En Europa se dispone de pocos datos estadisticos al
respecto, pero se sabe que en Espafia el principal lugar de acceso
a Internet es el hogar.

Ciertos estudios (Rideout, 2001) con diferentes muestras de
adolescentes y jovenes en los Estados Unidos indican que los te-
mas de salud prioritarios son los siguientes: enfermedades espe-
cificas (cancer, diabetes, etc.), salud sexual, nutricion, actividad
fisica e imagen corporal, violencia y seqguridad personal. Estas
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preferencias no pueden extrapolarse de forma generalizada a
otros entornos, pues se sabe que las necesidades de informacion
de salud estan condicionadas por el contexto cultural. No se han
encontrado estudios de ambito europeo que describan los temas
de salud mas consultados en Internet por los jovenes.

Internet y salud
para personas mayores

Segun un reciente estudio sobre el uso de Internet en Estados
Unidos (Fox, 2004), pocos adultos mayores utilizan Internet (22%
de los mayores de 65 afios). Sin embargo, las personas un poco
mas jovenes (entre 59 y 68 afios) parecen mucho mas adaptadas
a las tecnologias de la informacién, pues duplican el porcentaje
de uso de Internet de sus decanos. El mismo estudio concluye
que esta fuerte motivacion hacia Internet de los «adultos mayores
mas jovenes» provocara durante la proxima década un cambio
en los estereotipos sobre el uso de tecnologias que se han tenido
hasta el momento sobre este grupo de edad. Una situacion similar
podria darse también en Espafia, donde las cifras se asemejan al
caso estadounidense. En el afio 2004 s6lo un 2% de los mayores
de 65 afios usaban reqularmente Internet, a diferencia de un 11%
en el grupo de edad de 55-64 afios (INE, 2005).

Algunos trabajos muestran que una de las principales razo-
nes por las que los adultos mayores usan Internet es para buscar
informacion sobre salud (Karavidas et al., 2005). Sin embargo,
el disefio de las paginas web no suele adaptarse a los proble-
mas fisicos y mentales asociados al envejecimiento, lo que cons-
tituye una barrera de accesibilidad para estas personas. Estan
en marcha varias investigaciones para estudiar la accesibilidad
en los recursos web con informacidn sobre salud para personas
mayores. En ellas se estan utilizando herramientas automaticas
como BOBBYMwwil y [|FT2 que se basan en los requisitos de
la Iniciativa de Accesibilidad Web (WAI) y la normativa Seccion
508, respectivamente.

En el ambito espafiol, y seguin los datos de la encuesta sobre
equipamiento y uso de tecnologias de informacion y comunica-
cion en los hogares (INE, 2005), las personas mayores que usan
Internet acceden con frecuencia a las paginas web con conte-
nidos de salud. Sin embargo, no se han encontrado estudios pu-
blicados en Espafia sobre evaluacién de la accesibilidad a estos
recursos web. No obstante, ya se dispone de una herramienta
automatica en espafiol para evaluar la accesibilidad; se trata del
Test de Accesibilidad Web (TAW)"**3] que se basa también en
la iniciativa WAL.
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Internet y género

El analisis de las diferencias entre hombres y mujeres con respecto
al uso de ordenadores e Internet esta muy presente en los traba-
jos recientes de la literatura sobre tecnologias de la informacion.
Karavidas (2005) realiza un estudio con un grupo de adultas y
adultos mayores en el que expone que las mujeres declaran un
mayor uso de Internet como fuente de informacion relacionada
con la salud, con respecto a los hombres, pero también mani-
fiestan sentir una mayor ansiedad y tener menos conocimien-
tos sobre ordenadores. Se han encontrado resultados similares
en otros estudios con distintos grupos de edad, que sugieren la
existencia de una «fracturar» asociada al rol de cada sexo frente
a la informatica (Whitely, 1997). Segun esta hipdtesis los hom-
bres aceptarian un estereotipo social por el cual la informatica es
un tema masculino, lo que propiciaria actitudes mas favorables
hacia los ordenadores e Internet que en el caso de las mujeres.
Sin embargo, estudios empiricos posteriores han negado la exis-
tencia de tal fractura (North y Noyes, 2002).

Recientemente, se ha analizado la encuesta del INE sobre
equipamiento y uso de tecnologias de la informacién en los ho-
gares espafoles (Jiménez Pernett y Garcia Gutiérrez, 2006). Se
encontr6 que en Espafia las mujeres adultas son quienes mas
utilizan Internet como fuente de informacion sobre salud, de
manera semejante a otros contextos (Rice, 2006).

La discusion sobre Internet y género se ha trasladado tam-
bién al ambito profesional. En un reciente estudio, Zhang (2005)
ha encontrado diferencias en las actitudes hacia Internet entre
empleados y empleadas del sector de las telecomunicaciones en
Estados Unidos.

Internet para los profesionales sanitarios

En el ambito sanitario se han encontrado pocos estudios referen-
tes al uso de Internet por parte de los profesionales. El eurobard-
metro realizado en 2001 entre los médicos y médicas de familia
indica que en Espafia el 68% de sus lugares de trabajo disponen
de conexion a Internet, lo que los situa por debajo de la media
europea (78%, UE-15). Por su parte, el personal farmacéutico
que realiza atencion farmacéutica tiene una baja frecuentacion
(en promedio, una vez al mes) de la utilizacion de la Web como
fuente de informacion (Silva Castro et al., 2004).

Ademas del acceso, es necesaria la adquisicion de nuevos co-
nocimientos y actitudes que propicien el uso efectivo de Internet
como fuente de informacion biomédica y como herramienta en la

[www 1] BOBBY (http://webxact.watchfire.com).
[www2] LIFF (http://www.usablenet.com).
[www3] TAW (http://www.tawdis.net/).
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formacion continuada de los profesionales. En la literatura apa-
recen dos constructos alrededor de los conocimientos asociados
al uso de tecnologias de la informacion: 1) Alfabetizacion en
ordenadores (computer literacy), referido al conocimiento basi-
co y competencias en el uso del ordenador, y 2) Alfabetizacion
en informacion (information literacy), que retne el conjunto de
habilidades que permiten reconocer cuando se requiere infor-
macion y destrezas para localizar, evaluar y usar efectivamente
la informacion encontrada. En el ambito sanitario, una reciente
revision sistematica (Saranto y Hovenga, 2004) encontrd 33 es-
tudios publicados en Europa sobre evaluacion de la alfabetiza-
cion en informacion, casi todos entre profesionales sanitarios y
algunos entre pacientes, pero ninguno realizado en Espafa. Sin
embargo, la formacion continuada en informatica se situa entre
las primeras diez dreas tematicas que interesan a los médicos y
las médicas en Espafa (Garrido Elustondo et al., 2002).

Las actitudes de los profesionales frente a las tecnologias
de la informacion también tienen un papel importante en el uso
de Internet como fuente de informacidon biomédica. Herbert y
Benbasat (1994) encontraron que el 77% de la variacion en la
intencion de uso de estas tecnologias se explicaba por las acti-
tudes hacia los ordenadores. Muchos estudios sobre las actitudes
hacia Internet se basan en el modelo de aceptacion tecnolégica
(TAM, Technology Acceptance Model), desarrollado en el campo
de la psicologia social. Este modelo sugiere que la facilidad de
uso percibida y la utilidad percibida determinan la intencion de
uso de una tecnologia. La facilidad de uso percibida es un cons-
tructo que indica el grado en que una persona considera que usar
una tecnologia estara libre de esfuerzo. La utilidad percibida co-
rresponde al grado en que una persona considera que usar una
tecnologia elevara su productividad. Recientemente, el modelo
TAM ha sido validado también en el ambito sanitario (Dixon y
Stewart, 2000; Chismar y Wiley-Patton, 2003), pero hasta el
momento no ha sido aplicado en Espana.

Comunidades virtuales

En el campo de la salud, las comunidades virtuales facilitan el
apoyo emocional, el intercambio de informacidn, experienciasy
consejos de autoayuda e incluso la asistencia sanitaria, cuando
un profesional sanitario participa como moderador. No es de
extrafiar que esta tecnologia se esté difundiendo con enorme
rapidez por todo el mundo. Por ejemplo, en abril de 2004, apa-
recian registrados unos 25.000 grupos en la seccion de salud de
YahooGroups!™4y un afio después esta cifra habia aumentado
a 68.000 grupos. En Estados Unidos, el 28% de los usuarios de
Internet han participado en foros virtuales sobre alguna condi-
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cion de salud (Harrison, 2000). En Espafia, aunque no se dispo-
ne de datos especificos sobre el uso de comunidades virtuales
de salud, conocemos por la encuesta sobre equipamiento y uso
de tecnologias de la informacion en los hogares espafioles (INE,
2005) que casi un 31% de los usuarios de Internet participa en
comunidades virtuales de algun tipo a través de foros y mensa-
jeria instantanea.

Las comunidades virtuales pueden revolucionar la asistencia
sanitaria, pues favorecen el cambio del actual paradigma centra-
do en las instituciones por un modelo centrado en los pacientes
(Demiris, 2006). Esto se enmarcaria dentro de un contexto de
cambio global de los sistemas sanitarios, donde los pacientes
desempefarian un papel cada vez mas relevante. jInternet 2.0.
ya esta aqui, preparense!

Calidad de los sitios web
con informacion sanitaria

La enorme cantidad de informacion, calculada en millones de
paginas web (Wilson y Risk, 2002) hace que sea dificil poder se-
leccionar los recursos adecuados. En el caso de la informacion
biomédica, la evaluacion de la calidad es fundamental, debido
a que gran parte de la informacion que se publica en la Web no
pasa por los filtros editoriales que tradicionalmente se aplican a
las publicaciones en medio impreso. Varios estudios han puesto
de manifiesto que para algunas patologias la calidad de la in-
formacion disponible es inadecuada (Bodenheimer y Grumbach,
2003; Griffiths y Christensen, 2000). Para los recursos de for-
macion continuada disponibles en Internet, la evaluacion de la
calidad es aun un reto pendiente.

La medicion de la calidad de los recursos web con informa-
cion biomédica (revistas electronicas, guias de practica clinica,
paginas web especializadas, etc.) es un tema controvertido. Al-
gunos autores manifiestan que esta medicion es intrinsecamente
subjetiva, pues depende del tipo de informacion que se requiera
en cada momento y de las caracteristicas y prejuicios particulares
de quien la consume. Otros defienden que estos consumidores
pueden enfrentarse sin paternalismos al contenido de las paginas
web, como lo han hecho frente a otros medios. No obstante, hay
autores que sostienen que pocos profesionales y usuarios tienen
el tiempo, la energia y la inclinacién a utilizar apropiadamente
los recursos disponibles, y de comprobar la actualidad y la validez
de la informacion (Wilson y Risk, 2002), por lo que sin conocer la
calidad es imposible hacer un buen uso de Internet como fuente
de conocimientos. Lo cierto es que la medicion de la calidad de las
paginas web con informacion biomédica sigue siendo un tema de

[www4] YahooGroups (http://groups.yahoo.com/).
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gran relevancia, lo cual justifica que en los Ultimos afios se hayan
desarrollado multiples instrumentos y escalas para su medicion
(Jadad y Gagliardi, 1998; Eysenbach et al., 2002).

Algunos instrumentos se han enfocado en fijar estandares
éticos (codigos de conducta) y promover las buenas practicas
(Bermudez Tamayo et al., 2006), mientras que otros se han con-
centrado en destacar aquellas paginas que cumplen con requisitos
definidos (Babio et al., 2006). En ambos casos se busca seleccionar
las paginas que generan mejor informacion, aquellas que tienen
la informacion mejor seleccionada y ordenada y las que decla-
ran tener ausencia de conflicto de intereses. Entre los cddigos
de conducta destaca la iniciativa e-Europe, originada en junio
de 2001 por la Comision Europea. Aunque su cumplimiento no
es obligatorio para los estados miembros, su incumplimiento se
puede utilizar en discusiones legales (Risk, 2001). Otras iniciati-
vas similares son: American Medical Association, Health Summit
Working Group y eHealth Code of Ethics.

Finalmente, también se ha propuesto la alternativa de valo-
rar la calidad de manera indirecta mediante la «popularidad por
enlaces» (recomendacion por pares). Consiste en medir el nimero
de veces que una pagina web es citada con enlaces (/inks). Meric
(2002) ha encontrado que esta medida se correlaciona con los
estandares de calidad de contenido y algunos autores como Eysen-
bach (2002) lo recomiendan como medida para ser utilizada. Un
reciente estudio desarrollado por nuestro grupo de investigacion
(Silva Castro et al., 2004) encontro que aquellos profesionales de
farmacia que realizan atencion farmacéutica suelen utilizar poco
las paginas web con mejor calidad, medida como recomendacion
por pares y por codigos de conducta.

Conclusion

El papel de las nuevas tecnologias (y particularmente de Internet)
en la formacidn e informacidn sobre salud y bienestar constituye
un area de conocimiento en expansion. Los recientes trabajos de
investigacion permiten afirmar que estamos frente a una revolu-
cion en la forma en que los diversos actores del sistema sanita-
rio buscan y encuentran informacion médica. En este sentido, la
presente revision ha permitido identificar necesidades, factores
y realidades especificas de ciudadanos, pacientes y profesiona-
les sanitarios. Las prequntas y temas abordados pueden orientar
el desarrollo de una agenda de investigacion en Espafia sobre
«Internet y saludn.
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Grupo Internet y Salud El grupo Internet y Salud de la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP)
Escuela Andaluza de Salud Publica esta compuesto por Jaime Jiménez Pernett, José Francisco Garcia Gutié-

rrez, Clara Bermudez Tamayo, José Luis Martin Jiménez y Maria del
Carmen Salcedo Sanchez. Ademas, cuenta con la colaboracion de pro-
fesionales de otras instituciones como Marta Milena Silva Castro e Inés
Azpilicueta de la Universidad de Granada, y Gastén Babio del Instituto
Aragonés de Ciencias de la Salud.

Esta linea de investigacion se inicié en el aio 2003 con un proyecto
sobre evaluacion de calidad de paginas web relacionadas con atencion
farmacéutica. Posteriormente se ha trabajado en la seleccion y evalua-
cion de paginas web de salud con informacion para pacientes en es-
pafiol; en la estandarizacion de criterios de calidad de sitios web sobre
salud a partir de cédigos de conducta en Internet, y en la evaluacion
de contenido segun criterios de evidencia cientifica en paginas web en
espafiol sobre la utilizacion de la terapia hormonal sustitutoria (THS) en
la menopausia. También se ha participado en la elaboracion del Progra-
ma de acreditacion de paginas web sanitarias de la Agencia de Calidad
Sanitaria de Andalucia (ACSA).

En la actualidad, el grupo de investigacion mantiene activos cuatro
proyectos financiados por diferentes agencias de investigacion: 1) Eva-
luacion de la calidad de paginas web con informacion de medicamen-
tos; 2) Utilizacion de Internet como fuente de informacion biomédica
y formacion médica continuada por médicos y médicas en Espaia; 3)
Utilizacion de Internet para la busqueda de informacion sobre salud
por adolescentes, y 4) Evaluacion de la accesibilidad de las personas
mayores a las paginas web con informacion sobre salud. Durante el
afio 2007 se iniciara también una linea sobre comunidades virtuales
de salud en espafiol.
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Resumen

Los dias 20 y 21 de mayo de 2003 se Ilevo a cabo en Barcelona una re-
union en la que participaron profesionales de la salud y representantes de
organizacionesy asociaciones de pacientes y usuarios de todo el Estado
espafiol. El objetivo de la reunion era la obtencién de informacion sobre
la vision y vivencias de los pacientes o sus representantes en seis temas
de interés sobre los que se habia hecho un trabajo de preparacion previo.
La organizacion y presentacion de la informacion obtenida constituye la
denominada Declaracion de Barcelona de las asociaciones de pacientes,
que se resume como el Decalogo de los pacientes. Fruto de esa iniciativa
fue desarrollado Webpacientes, un proyecto que tiene la finalidad de
servir de punto informativo de excelencia en materia sanitaria, por medio
del recorrido de sus nueve secciones, o bien por medio de un completo
listado de patologias. Las areas tematicas de Webpacientes recogen el
espiritu de la Declaracion de Barcelona de los pacientes.

Palabras clave

derechos de los pacientes, informacion médica, estrategias de infor-
macion para ciudadanos, educacion para la salud, gestion del conoci-
miento en salud
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Abstract

On May 20 and 21 2003, Barcelona played host to a meeting bringing
together health professionals and representatives from patient and
user organisations and associations from around Spain. The aim of this
meeting was to gain information on the views and experiences of patients,
or theirmemobers, in six areas of interest, on which preparatory work had
been carried out. The organisation and presentation of the information
obtained can be found in the so-called Barcelona Patients’ Associations
Declaration, which is summarised as the Patients’ Ten Commandments.
A result of the initiative was the development of Webpacientes, a
project that aims to act as a leading source of information in the field of
healthcare, offering nine sections and a complete list of pathologies. The
subject areas in Webpacientes follow the spirit of the Barcelona Patients’
Associations Declaration.

Keywords
patients’rights, medical information, information strategies for citizens,
education for health, knowledge management in health
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La informacion es un derecho
””””””””””””””””””””””””” Segun el primer principio ex-
presado en el Decalogo de
los pacientes, resultado de la
Declaracion de Barcelona de
las asociaciones de pacientes,
éstos necesitan informacion
de calidad contrastada segun
criterios de acreditacion ex-
4 plicitos y proporcionada por
profesionales, preferente-
mente médicos. Este princi-
pio contempla el respeto a la
pluralidad de las diversas fuentes y agentes de informacion. A su
vez, en términos de consumo de la informacion, este punto de la
Declaracion expresa la necesidad de que las informaciones sean
producidas en un lenguaje inteligible y adaptado a la capacidad
de entendimiento de los pacientes.

Los pacientes necesitan informacion diversa, sobre su condi-
cion de salud y los tratamientos disponibles, precisan de conse-
jos para actuar con efectividad o reducir los efectos secundarios
en su cuidado, requieren de informacion sobre los sintomas de
su enfermedad y consejos para mitigarlos, entre otras muchas
informaciones. La informacion es un derecho basico al que los
ciudadanos deben tener facil acceso, mediante la consulta a su
médico y el uso de fuentes de informacion adicionales como
Internet, revistas, programas de television, redes sociales, etc.
Segun conclusiones del estudio de Satterlund (2003) sobre in-
formacion para pacientes de cancer, el paciente, a lo largo de
su enfermedad, dependiendo de su gravedad pasa por diferentes
fases en las que requiere un mayor o menor acceso de informa-
cion sobre su estado de salud. En una primera fase, la diagnosis,
es su médico el que le suministra las primeras informaciones.
Necesitara datos muy amplios y extensos, que deben responder
a muchos de los interrogantes que se le planteen. Inmediata-
mente después de esta fase, el paciente pasa a una etapa de
espera del tratamiento, en la que no suele requerir mas. Es una
fase de reflexion y asimilacion de las informaciones facilitadas
previamente por su médico. En la fase de tratamiento volvera a
necesitar una amplia informacion, tanto de su médico como de
otros canales, para poder combatir efectos secundarios y mejorar
su calidad de vida. Finalmente, al concluir el tratamiento, volvera
a requerir informacion y consejos sobre habitos de vida saluda-
bles que su médico debe facilitarle antes de dar por terminado
el ciclo de atencidn al paciente. En esta fase el paciente puede
acudir a la consulta de fuentes de informacion adicionales, tal

dBcn

declaracion de Barcelona

Figura 1. Declaracion de Barcelona
de asociaciones de pacientes, 2003.
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como destaca Ziebland (2004) en un estudio cualitativo sobre
pacientes con cancer e Internet.

Los profesionales sanitarios y los usuarios del sistema sa-
nitario del siglo xxi tienen un papel conjunto en el proceso de
informacion, como agentes activos y equitativos, mediante el
establecimiento de una relacion médico-paciente, que plantea
nuevos retos en lo que se refiere a la comunicacion y compren-
sion de la informacion. Para apoyar esta tesis existen numerosas
experiencias de analisis sobre la poblacion y los temas de salud
como, por ejemplo, el estudio realizado sobre necesidades in-
formativas en salud y mujer en Espafia del afio 2002, Illevado a
cabo por el Observatorio de Salud y Mujer** sobre una muestra
de 6.530 mujeres, el cual demostraba que el conocimiento y la
comprension de los temas de salud entre las mujeres espafolas
era insuficiente. Un 72% de las encuestadas consideraba que el
nivel de informacidn al que tiene acceso no era bueno. Ademas,
casi un 70% reconocia no comprender la informacion recibida.

La informacion constituye el vinculo central de union que
guia la relacion entre médico y paciente y, aunque los pacientes
admiten que existe amplia informacion sobre la enfermedad y
su tratamiento, también manifiestan que no estan satisfechos
con la comunicacion médico-paciente y que la consideran insu-
ficiente e incompleta. En este sentido se podria decir que aunque
exista informacion a demanda, se podria estar produciendo un
déficit de comunicacion. Este podria estar motivado tanto por la
ausencia de formacion profesional en técnicas de comunicacion
como por las dificultades para proporcionar informacion veraz
y completa en situaciones de incertidumbre sobre el prondstico
de la enfermedad.

En los ultimos afios se han realizado diferentes encuestas de
opinion publica y servicios sanitarios en Espafia, que ponen de
manifiesto que la salud y la sanidad son los temas que mas pre-
ocupan a la poblacion espafiola. Asimismo, el estudio cualitativo
«El paciente del futuron, realizado en julio-septiembre de 2001,
intento valorar la vision que tenian los ciudadanos y usuarios de
los servicios de salud en Espafia, asi como las tendencias de com-
portamiento futuras. El mismo estudio se realiz6 en el contexto
de un estudio europeo que incluyé también a Alemania, ltalia,
Gran Bretafa, Polonia, Eslovenia, Suiza y Suecia. Los resultados,
que resumen las demandas de los pacientes europeos identifi-
cadas en este estudio, se describen en la tabla I.

Si a la incomprension de la informacion ya comentada por
parte de los pacientes, se une la falta de informacion, la ca-
rencia de habilidades comunicativas por parte del médico, la
falta de tiempo en las consultas para la atencién del paciente
o la incomprension/incomodidad ante el rol de proveedores
de informacion, se puede producir una situacion en la que un

[www 1] Observatorio de Salud y Mujer (http://www.obsym.org).
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Tabla |. Demandas encontradas en el estudio «El paciente del futuro
en Europan.

B Acceso mas rapido y mas justo a los servicios sanitarios.

H Atencidn sanitaria personalizada.

B Mas tiempo de duracion de la visita médica.

B Mayor capacidad de eleccién de profesionales y centros sa-
nitarios.

B Disponibilidad de mas informacion.

B Mas implicacion en la toma de decisiones compartidas.

paciente genere sentimientos de frustracion y desapodera-
miento. Este estado puede conducir hacia un paciente pasivo
y desmotivado, por lo que interesa motivar un cambio en el
paciente, que asuma un rol mas activo en lo que se refiere a la
comprension de su estado de salud y a la obtencidn de infor-
macion, para llevar a cabo un proceso de toma de decisiones
sobre su enfermedad, basandose en informaciones externas a
la consulta de su médico, incluido el acceso a medicinas alter-
nativas. Este proceso de apoderamiento del paciente responde
a la creacion de un nuevo perfil de paciente o usuario, denomi-
nado por algunos autores como «reflexivon,' y que tiene como
principal rasgo el hecho de querer participar activamente del
cuidado de su salud mediante la busqueda, evaluacidn y con-
sumo de informacidn sobre una patologia especifica. Sin duda
la aparicidn de este perfil supone un conjunto de ventajas que
se detallan en la tabla Il.

Segun el Libro blanco sobre la oncologia médica en Esparia, el
nuevo modelo de paciente responde al perfil de mayor nivel edu-
cativo, incorporacién de una cultura de derechos del consumidor
y acceso a mayor informacion sobre salud mediante Internet y
los medios de comunicacion; es un paciente que contempla la
salud como un bien individual, por lo que se manifiesta activo en
su defensa, busca estrategias de autocuidado, es mas conscien-
te de sus derechos como paciente y participa en las decisiones
sanitarias y en asociaciones de pacientes.

Otro perfil de paciente descrito es el de «especialista», un
paciente que valora las informaciones basadas en experiencias
de otras personas. Asume una capacitacion y habilidades comu-
nicativas para convertirse en un transmisor de experiencias a
otros pacientes. Existen en Internet un gran nimero de fuentes
que recogen y difunden estas historias de vida como, por ejem-
plo, DIPEx*2! 3 escala internacional y Webpacientes.org !
a escala nacional.
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Tabla Il. Ventajas del paciente informado.

H Involucracion del paciente en la toma de decisiones sobre
su salud.

B Paciente mas activo en lo que se refiere a la busqueda, reco-
leccion y consumo de informacion sanitaria.

B Motivacion del paciente en la comunicacion con su médico,
para exponer sus dudas y preguntas abiertamente.

B Apoderamiento del paciente respecto a su salud.

B Disminucion del riesgo de uso de terapias no acreditadas
cientificamente.

B Desarrollo de habilidades informativas y de la cultura infor-
macional para hacer un consumo de la informacion sanita-
ria basado en la calidad.

 Implicacién de los agentes involucrados en la atencion del
paciente: médicos especialistas, médicos de atencion pri-
maria, asociaciones de pacientes y familiares, personal de
enfermeria, profesionales de la farmacia, administraciones
publicas, medios de comunicacion, industria farmacéutica y
productores de paginas web sanitarias. y

Dr. Internet, abierto las 24 h

El paciente acude a la consulta de fuentes de informacion muy
diversas para resolver sus necesidades informativas. Una de las
que se ha revelado con mas potencial, por su facil gratuidad y
disponibilidad las 24 h del dia, es Internet, por ser una fuente
de informacion de gran importancia, entre otros valores afiadi-
dos que destacan Roqué y Montcusi (2004) como, por ejemplo,
el gran volumen de documentacion sobre salud al que se puede
acceder, la facilidad de actualizacion de la informacién dispo-
nible, los tipos de formatos de consulta interactivos y/o multi-
media que permiten una rapida comprension y retencién de los
datos, la facilidad de transmision de datos y la comparticion de
experiencias manteniendo el anonimato.

La informacion en Internet permite a los usuarios estar mas
y mejor informados, siempre y cuando accedan a fuentes de in-
formacion de calidad contrastada y cuenten con el respaldo de
su médico, el personal sanitario y organismos externos que velen
por la idoneidad y fiabilidad de las informaciones disponibles.
Con un numero de paginas en Internet dedicadas a la sanidad
que ronda la cifra de las 100.000 en Espafia y un crecimiento
proporcionalmente igual o mayor al de toda la red Internet, este
colectivo de webs de salud se afianza como uno de los mas im-
portantes en la creacion de contenidos en la World Wide Web. Sus

1. Laura Fernandez (julio 2004), «La informacion para pacientes: el papel del personal sanitario y el paciente reflexivon, 7 Dias Médicos, n.c 600, pag. 73-85.

[www2] DIPEx (http://www.dipex.org/).
[www3] Webpacientes.org (http://www.webpacientes.org).
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usuarios reales son de los que llevan mas tiempo en Internet, dos
de cada tres utilizan la Red desde hace mas de un afio, y tienen
como prioridad a la hora de consultar informacion sanitaria los
sitios médicos profesionales de calidad informativa contrasta-
da. En menor medida quedan las paginas de organizaciones sin
animo de lucro, los centros u organizaciones de apoyo o ayuda
mutua a pacientes y los hospitales. Sin embargo, el usuario de
informacion sanitaria se ve cada vez mas desbordado. Haciendo
una facil comprobacion, un paciente interesado en hallar in-
formacion relativa al cancer de ovario deberia disponer de las
habilidades informativas necesarias para llevar a cabo no sélo
una recuperacion optima de informacion (relevante y precisa),
sino ademas llevar a cabo una evaluacion de los resultados (en
este caso concreto, 328.000 documentos buscando en google.
es) que le resuelvan las dudas referentes a la calidad de la in-
formacion recuperada.

Para dar respuesta a estas necesidades crecientes, la Funda-
cion Biblioteca Josep Laporte™**4, que cuenta con amplia expe-
riencia en la gestion del conocimiento en ciencias de la salud y de
la vida y en la puesta en marcha de proyectos destinados tanto
a profesionales sanitarios como a ciudadanos, puso en marcha
dos proyectos cruciales para la gestion de la informacion y for-
macion para los usuarios del sistema sanitario, el Foro Espafol
de Pacientes, una plataforma de encuentro para organizaciones
de pacientes espafioles, y Webpacientes, herramienta de gestion
del conocimiento en salud y derechos de los pacientes, que des-
de diferentes perspectivas intentan promover en la poblacion la
educacion para la salud mediante estrategias de informacién y
formacion. Ambas iniciativas se constituyen como una organiza-
cion paraguas que disefia y desarrolla investigacion, actividades
de formacidn, informacion y actividades publicadas destinadas
a los pacientes y a los usuarios del sistema de salud.

Estas iniciativas han contando con el respaldo continuo de
entidades de diferentes ambitos como el sanitario, el asociativo y
el académico. Asimismo, sociedades cientificas y colegios profe-
sionales, gobiernos autondmicos y estatales, entre otros muchos,
han apoyado los proyectos desde su origen.

Filosofia del proyecto

El sitio web de Webpacientes.org nace como soporte y punto
de comunicacion del Foro Espafiol de Pacientes. Es un espacio
de reflexion, deliberacién, informacion e investigacion que nace
como consecuencia del movimiento de defensa de los derechos
de los pacientes desde la sociedad civil, iniciado en 2002 con la
presentacion en Bruselas de la Carta de los derechos de los pa-
cientes europeos y en mayo de 2003 con la Declaracién de Bar-

Webpacientes.org, una experiencia en linea de informacion y formacion en e-salud
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celona. Tiene la mision de proporcionar un espacio de relacion y
comunicacion entre pacientes, asociaciones y organizaciones de
pacientes, profesionales del ambito sanitario, sociedades cienti-
ficasy familiares de pacientes y poner a disposicion de los usua-
rios la informacién y las herramientas necesarias para un mejor
conocimiento de sus derechos como paciente y hacer frente a
los retos de la informacion y la comunicacion en este colectivo
(ved la tabla I11).

Webpacientes tiene su origen concretamente en el afio 2003,
cuando se organizo6 en Barcelona el foro de debate «El paciente
del futuron y se recogieron las conclusiones en la Declaracion de
Barcelonal, documento que recoge las opiniones y deman-
das de los pacientes espafoles, representados en mas de medio
centenar de asociaciones de asistentes.

El lanzamiento de la pagina de Webpacientes.org en el afio
2003 se basoé en poner a disposicion de los usuarios una serie de
documentos clave para el proyecto (Declaracion de Barcelona),
de acuerdo con las 6 areas de interés especificas que estructu-
raban los contenidos. Asimismo, el portal facilitaba el acceso a
servicios como el directorio de asociaciones y ePacientes. A lo
largo del afio 2005, la filosofia de desarrollo y crecimiento del
portal ha intentado dar respuesta a las nuevas expectativas y
necesidades de sus usuarios/as, con la la aparicion, por ejemplo,
de nuevas secciones y servicios, como el Blog de Crimson y las
nuevas potencionalidades de algunas secciones: la suscripcion
a ePacientes, la hemeroteca de nimeros anteriores, y el sistema
de clasificacion tematica de documentos y recursos para facilitar
la consulta a los usuarios, entre otros muchos.

[www5] Declaracion de Barcelona (www.fbjoseplaporte.org/dben).
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Tabla Ill. Retos de la informacion para pacientes.

1. Que sea informacion proporcionada por los profesionales sa-
nitarios.

2. Que sea inteligible para los pacientes.

3. Que esté adaptada a sus necesidades y a su capacidad para
asumir las consecuencias de la misma.

4. Que se facilite de manera secuencial adaptada a la evolucion
pronostica y a la capacidad de entendimiento del paciente.

5. Que no sea mas perjudicial que beneficiosa.

6. Que facilite un pronéstico adecuadamente informado y que
permita a los pacientes ser conscientes de los riesgos asocia-
dos al hecho de estar enfermos.

7. Que sea de buena calidad y esté acreditada en la evidencia
cientifica y en el mejor juicio clinico.

8. Que incluya el conocimiento que se tiene sobre las ventajas
y riesgos de las nuevas pruebas diagnosticas y tratamientos.

v

El proyecto nacio y se convirtio desde su génesis no solo en
el canal de comunicacion del Foro Espafiol de Pacientes —orga-
nismo que pretende ser el drgano interlocutor de las entidades
que representan a los pacientes espafioles ante los organismos
institucionales a nivel nacional y europeo—, sino también en
una bisagra que permitiria la consecucion de objetivos comu-
nes como, por ejemplo, proporcionar informacion y formacion
necesaria para promover en profesionales sanitarios y ciudada-
nos una herramienta de toma de decisiones basada en conoci-
miento de alta calidad. También promueve la creacion, seleccion,
integracion, transferencia y diseminacion del conocimiento en
salud. Asimismo, responde a las necesidades informativas y de
conocimiento presentes y futuras, usando estrategias especifi-
cas que incluyen las nuevas tecnologias de la informacion y la
comunicacion, como un sitio web informativo y programas de
formacidn e investigacion aplicada.

Por otro lado, ambas iniciativas se unen como plataforma de
representacion de las organizaciones espafolas de pacientes a
escala gubernamental de las administraciones publicas y de la
Unién Europea.

Por otro lado, Webpacientes.org se establece como un mar-
co de union con otros proyectos elaborados por la Fundacion
Biblioteca Josep Laporte como, por ejemplo, el Observatorio de
Salud y Mujer, la Universidad de los Pacientes® o el Centro
de Documentacion para Pacientes."7
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Webpacientes.org

En 1997, dos mujeres, Andrea Feeser y Margaret Crane, espe-
cializadas en arte contemporaneo, desarrollaron un experimento
sociolégico de reconstruccion de la patologia, concretamente,
de la salud mental, mediante la experiencia vivencial, publica y
privada del propio paciente, en el juego de interrelaciones de las
diversas secciones del espacio web General Hospital.?

Si bien no es tarea sencilla la construccion de una pagina
web de caracter especializado como representa General Hospital,
la maxima complejidad, en el caso especifico de Webpacientes,
desde el punto de vista de la organizacion del conocimiento, viene
representado no tan sélo por su caracter enciclopédico -repre-
sentado en una clasificacion patolégica ad infinitum-, sino por
la especial construccion y reconstruccion del lenguaje médico,
social y sanitario del propio destinatario de la informacion: pa-
cientes, familiares y cuidadores.

No en vano, la primera cuestion que se tuvo en cuenta, antes
de iniciar el proceso de disefio de Webpacientes, fue el plantea-
miento del comportamiento de busqueda del usuario desde el
punto de vista cognitivo, psicoemocional e interactivo en el es-
pacio virtual de la World Wide Web, o expresado en otros térmi-
nos, /como define y representa el paciente, familiar y cuidador la
patologia, el proceso de enfermar?, jcual es su comportamiento
de busqueda en el especial contexto situacional de la patologia
y en el contexto psicoemocional del paciente, de sus necesida-
des, valores y expectativas?, scudles son los inputs, abandonos
de informacion y desplazamientos en el proceso de busqueda y
por qué elementos se hallan determinados? En definitiva, squé
espera encontrar el paciente, familiar o cuidador en un espacio
web médico y sanitario? Todos estos interrogantes generados a
partir de un Unico objetivo: paliar, en la medida de lo posible, el
impacto negativo de la no adecuacion del contenido web al grado
de alfabetizacion médica y sanitaria del usuario destinatario final
de la informacion, asi como a sus necesidades y expectativas.

No cabe duda de que el proceso de busqueda del paciente no
es nunca lineal ni aséptico, sino insertado en el marco interactivo
de la dualidad, de ese espacio publico -la World Wide Web- que,
mediatizado por el espacio privado —contexto patolégico-, se ha-
[la determinado por el juego de interrelaciones objetivas y subje-
tivas, plano racional y emocional, en una continua construccion
y reconstruccion de la enfermedad, desde el diagnostico hasta el
pronostico, posterior tratamiento y posibles recidivas.

La finalidad del espacio Webpacientes es, a diferencia de otros
espacios web médicos y sanitarios, organizar el conocimiento in-

[www6] La Universidad de los Pacientes (www.universidadpacientes.org).

[www?7] Centro de Documentacion para Pacientes (www.fbjoseplaporte.org/cdoc).

2. Andrea Feeser y Margaret Crane (1997), «An Online General Hospital. Constructing an experience and representation of mental health». Leonardo. Fifth Annual

New York Digital Salon, vol. 30, n.° 5, pag. 355-358.
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herente a la patologia, no como estado puntual, sino como proceso,
desde la insercion de la clasificacion de la enfermedad en un con-
texto multidisciplinar y en estrecha vinculacion al paciente, desde
el punto de vista personal, social, psicoemocional y patologico.

No en vano, tal y como se desprende de un estudio realizado
en el seno de la Fundacion Josep Laporte:?

«Mientras que la patologia no atenta contra la esencia Unica y per-
sonal del paciente, al igual que la tuberculosis no vuelve al sujeto
que la padece de improviso romantico, la reaccion emocional a la
enfermedad determina de forma crucial no tan sélo el proceso de
busqueda informativa sino el feedback resultante en la interaccion
World Wide Web - paciente.»

Asi, sobre todo, se pretende que Webpacientes.org sea una
herramienta de gran utilidad para las personas que accedan a
ella en busca de informacion. Se estructura basicamente en dos
grandes pilares: contenidos y servicios.

Entre los contenidos se puede destacar una util «biblioteca
de pacientes», que consiste en una coleccion de documentos y
articulos relacionados con la problematica asociada a los pacien-
tes previamente seleccionados y evaluados por los expertos. El
internauta también podra acceder a informacion sobre politica
sanitaria aplicada a las distintas patologias, asi como a los planes
de salud, entre otros asuntos. Ademas, la educacion sanitaria esta
reflejada mediante la organizacion de informacion sobre prue-
bas diagndsticas de distintas dolencias y glosarios de términos
médicos, entre otras informaciones. La seleccion y criba de re-
cursos web es otra de las puntas de lanza de este proyecto, que
intenta difundir una coleccién de enlaces que prioriza la calidad
sobre la cantidad. Finalmente, la recoleccion y organizacion de
la normativa vigente sobre derechos de los pacientes se ha cen-
tralizado en una seccion especifica.

Secciones

B Actividades de las asociaciones

B Asociaciones de pacientes

B Educacion del paciente (documentos y articulos)
B Normativa y legislacion

B Noticias

B Recursos web

Patologias y aspectos
B Patologias

B Aspectos

B Subaspectos

o
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Respecto a los servicios que se proporcionan, ya sea median-
te su pagina web o por correo electrdnico, permite a las perso-
nas usuarias poder compartir testimonios de pacientes -Blog de
Crimsom, que refleja las experiencias vividas por un paciente con
cancer-, que aportan su vision y experiencia del sistema sani-
tario y de las enfermedades que padecen. También les permite
interactuar, accediendo a una amplia base de datos de asocia-
ciones (que permite a los usuarios contactar con entidades de
ambito local, regional o nacional y que fomenta la difusion del
movimiento asociativo en salud en Espafia), asi como acceder a
la consulta de actividades organizadas desde el ambito asocia-
tivo, mediante una seccion especifica.

Cabe destacar la reciente incorporacion de ePacientes, servi-
cio de informacion médica actualizada basado en la tecnologia
podcast (archivos de audio digital), normalmente en el popular
formato mp3. El formato de audio, a diferencia del textual, per-
mite al usuario aproximarse al conocimiento médico desde una
perspectiva informal, proxima e instantanea, y destaca por la
portabilidad de los contenidos, o lo que es lo mismo, el acceso
a la informacion de actualidad en cualquier momento y lugar.
Asimismo ePacientes ofrecera en breve videocasts (archivos de
video digital), ademas de podcasts, con las noticias cientificas
mas destacadas. En este caso, los resumenes se ofrecen con pe-
riodicidad quincenal. Los podcasts de ePacientes son totalmente
gratuitos y se puede acceder a ellos desde las paginas web de la
Universidad de los Pacientes, después de que hayan pasado por
un riguroso proceso de evaluacion basado en la autoria, conte-
nido, relevancia, audiencia e interés médico y clinico.

Por otra parte, la web recoge una seleccion de noticias apa-
recidas en Espafa y en el extranjero sobre derechos de los pa-
cientes y areas de salud relacionadas, asi como una seleccion de
recursos de interés para los usuarios. Por lo que se refiere a las
noticias, se intenta introducir, siempre que sea posible, un valor
afadido, ya sea reelaborandolas a partir de fuentes periodisticas
internacionales y no publicadas por ningtin medio nacional, ya sea
introduciendo documentacion original relacionada con la noticia
y no publicada por ninguin otro medio periodistico. El resultado
de dicho trabajo ha sido convertir esta seccion en un referente
de consulta obligatoria para las asociaciones de pacientes rela-

./" Escucha las ultimas novedades en salud

Servicio podcast gratuito para pacientes

3. Giovanna Gabriele Mufiiz (2005), «La dimension humana de la organizacion del conocimiento en las webs de salud y medicina a través de la deconstruccion del
lenguaje "médico” del paciente», en: 7° Congreso ISKO-Espafia de Barcelona, Barcelona, Espafia, pag. 203.
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cionadas con enfermedades raras, cancer y linfomas, entre otras,
y que utilizan dicho recurso como «dossier de prensa» de caracter
puntual («dias mundiales de salud») y anual.

Finalmente, cabe destacar que los contenidos de la pagina
web se nutren de diversas fuentes, siempre relacionadas con
el proyecto, que proporcionan documentos, articulos y convo-
catorias de actos y congresos. Colaboran en Webpacientes.org
asociaciones de pacientes, sociedades cientificas y entidades co-
laboradoras. Toda la informacion es revisada siguiendo unos cri-
terios de calidad preestablecidos (HONcode, de Health On the Net
Foundation, o criterios de la Web Médica Acreditada del Colegio
de Médicos de Barcelona) y revisados de manera continua para
aportar fiabilidad al portal.

Elementos nucleares
de construccion de Webpacientes

Por lo que se refiere a los elementos nucleares de Webpacientes
en cuanto a organizacion, estructuracion y clasificacion, la finali-
dad ha sido adaptarse paulatinamente al perfil del usuario desti-
natario final de la informacion desde la dptica de la organizacion
del conocimiento, del desarrollo tecnolégico y de un nuevo mode-
lo de paciente, cada vez mas activo y participativo en la aproxi-
macion a la propia patologia y su gestion y al concepto de salud.

Asimismo, dos de los aspectos de mayor relevancia en el dise-
fio de Webpacientes han sido, por un lado, la potenciacion de la
interaccion con el usuario a partir de sus necesidades y expectati-
vas —reales, potenciales y emergentes—, de acuerdo con la especial
navegacion del usuario/paciente/cuidador; por otro lado, la incor-
poracion conceptual del juego de interrelaciones sociales y psi-
coemocionales derivadas de la patologia, del impacto mediatico y
de la especial trayectoria implicita en la busqueda informativa te-
matica y subtematica del usuario de acuerdo con el discurso mé-
dico generado durante la entrevista clinica y el diagndstico —pieza
clave, por ser el primer contacto informativo del paciente con
los elementos nucleares inherentes a la patologia y/o condicion.

El punto de partida corresponde a la obtencion de una in-
terfaz basada en criterios de usabilidad y disefio centrados en
las necesidades y en el comportamiento cognitivo de busqueda
del usuario, por medio de la implementacion de un modelo in-
teractivo de contenidos y secciones de caracter multidireccional,
aunque sin permitir, en ningiin momento, la descontextualizacion
de la patologia. Si bien fue ésta la parte mas dificil, teniendo en
cuenta la especial variacion de las necesidades y expectativas de
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informacion inherente a cada una de las patologias incluidas en
Webpacientes, de acuerdo con el criterio de mayor prevalencia
e interés sociosanitario, el instrumento documental mas idoneo
y de elaboracion propia se compone, por un lado, de la especial
recuperacion documental de materias —por medio de un indice
de patologias mixto adaptado al grado de alfabetizacion médica
del propio paciente- vy, por otro lado, de la implementacion de
estadisticas de caracter interno de las consultadas, generadas en
lenguaje natural, por parte del usuario visitante de Webpacientes.

Arquitectura documental

La propuesta arquitectonica de organizacion, estructuracion y
categorizacion de contenidos se ha realizado con un objetivo bien
definido: implementar un modelo arquitectonico documental de
tipo modular adaptado al perfil del paciente y capaz de responder
no tan sélo a las expectativas y necesidades informativas de éste,
sino al cuadro clinico patoldgico de acuerdo con el contexto espe-
cifico de insercion social, médica, sanitaria y psicoemocional. Para
ello se ha hecho especial hincapié en el disefio aspectual adap-
tado a la contextualizacion médica y a los aspectos tematicos
derivados del espectro taxondmico especifico inherente a cada
una de las patologias o trastornos patoldgicos de los elementos
incluidos en la Declaracion de Barcelona y de los limites o filtros
adaptados al contexto médico de la patologia. Asimismo, dicha
clasificacion ha sido complementada por un tipo de subclasifica-
cion, que denominamos situacional, y que contextualiza la pato-
logia en el aspecto o subaspecto relacional de mayor pertinencia,
con la finalidad de orientar al usuario de forma unidireccional,
evitando cualquier tipo de desplazamiento indirecto ajeno al
cuadro clinico de la patologia inicial de busqueda y desvinculado
de los elementos nucleares y tangenciales asociados a aquélla.

«Si bien existe un factor comun a la totalidad de los pacientes, la
necesidad de 'entender’ la enfermedad, cada patologia describe una
estructura arquitectdnica y categorial tan diversa y especifica como
las necesidades informativas del sujeto que las padece. [...] No en
vano, la arquitectura informativa y estructuracion estandar de las
webs médicas facilitan de acuerdo con la libre navegabilidad por
categorias y a la ausencia de itinerarios guia educativos de cara al
paciente y a la patologia un mayor desmembramiento de los ele-
mentos esenciales que envuelven el proceso patologico.n*

Por lo que se refiere al tratamiento terminoldgico de la cla-
sificacion, se ha partido del estudio base® de la contraposicion

4. Giovanna Gabriele Muhiz, op. cit., pag. 222.

5. Estudio -pendiente de revision por parte del comité cientifico de la International Society for Knowledge Organization- correspondiente a una investigacion rea-
lizada en el seno de la Fundacion Biblioteca Josep Laporte y que se presentara en Barcelona bajo el titulo «La dimensién humana de la organizacion del conoci-
miento en las webs de salud y medicina a través de la reconstruccion del lenguaje “médico” del paciente» (ISKO-Barcelona, 6-8 de julio de 2005).
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del nivel lingistico, de los intereses y necesidades, y del anali-
sis cognitivo del proceso de busqueda del paciente en la World
Wide Web mostrados en el relato espontaneo de 21.074 pacien-
tes por medio de foros de discusion especializados en las cinco
patologias con mayor indice de mortalidad en Espafa: cancer,
diabetes, enfermedades cardiovasculares, enfermedades mentales
y enfermedades reumaticas.

Asimismo, se han tenido en cuenta los resultados derivados
del analisis estadistico de consultas y documentos descargados
durante el periodo 2004.

Como fuentes de referencia se han consultado, por un lado, la
traduccion espafiola de la International Classification of Deseases
(Clasificacion internacional de enfermedades; DECS, descriptores
en ciencias de la salud); por otro lado, los subencabezamientos
de cada una de las patologias objeto de analisis, contemplados
por parte de la National Library of Medicine y el Manual Merck
de informacion médica para el hogar.

La propuesta de clasificacion realizada se desglosa en dos
secciones: patologias (materias) y aspectos (subencabezamien-
tos), basados en los principios de homogeneidad y estabilidad
documental, de modo que se eviten posteriores problematicas
de redundancia e inconsistencia de la clasificacion.

Evolucion del proyecto

Desde su nacimiento el proyecto de Webpacientes.org no ha sido
estatico; su concepcion inicial ha sido revisada continuamente
para adaptarse a las necesidades y perfiles que se detectaban
por medio de analisis exhaustivos de los datos de consulta de la
web, estadisticas de necesidades informativas llevadas a cabo en
actividades presenciales, etc. Durante el afio 2006 se han lleva-
do a cabo acciones de acuerdo con aspectos como los siguien-
tes: aspectos tematicos (acordes con el interés sociosanitario
del paciente, de su entorno y perfil informativo),® aspectos de
interaccion con el usuario a partir de la generacion de un perfil
mas proximo a las necesidades del usuario real y potencial de la
web, aspectos relacionados con la organizacion y clasificacion
tematica y subtematica aplicados a la elaboracion de un arbol
jerarquico de patologias, inspirado en la Clasificacién interna-
cional de enfermedades, asi como de un cuadro contextual de
la propia patologia (aspectos y subaspectos) de creacion propia,
para orientar al usuario en la consulta ordenada de la web, po-
tenciar la consulta de la totalidad de secciones de Webpacien-
tes, y dar la posibilidad de conocer la trayectoria e impacto de
una determinada tematica, ademas de la denominacion de las
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secciones y subsecciones mas acordes al nivel de health litera-
cy del visitante medio de Webpacientes y a la aproximacion de
Webpacientes a las webs de salud mas punteras en el ambito
internacional (Reino Unido y EE.UU.); y finalmente el cuidado del
servicio documental de localizacion, filtro, seleccion y clasifica-
cion de la documentacion relativa a cada una de las secciones
de Webpacientes.

Conclusion

La principal fuente de informacion de consulta para el pacien-
te, Internet, crece de manera exponencial, por lo que se hace
imprescindible que el paciente filtre los documentos hallados y
sepa diferenciar las informaciones correctas de las perjudiciales.
Por tanto, tenemos dos posibles aproximaciones al problema: por
un lado, el paciente, como consumidor de informacion, y por el
otro, los profesionales, como proveedores e intermediarios de la
informacion. La solucién podria ir encaminada hacia la creacion
de perfiles de profesionales y de pacientes con una amplia cultura
de la informacion que les permita, a unos, transmitir unos crite-
rios de validacion y contraste de las informaciones extraidas de
Internet o de otros canales y, a los otros, identificar informaciones
inexactas o dafiinas para su salud. Segiin Henwood y Eysenbach
la cultura informacional permitiria no s6lo evaluar la calidad de
las informaciones, sino también saber donde encontrarla, como
recuperarla, como interpretarla y como comunicarla.

Estas afirmaciones conducen inevitablemente a preguntarse
codmo podria llevarse a cabo una formacion especifica de am-
bos agentes. ;Con qué recursos contamos en la actualidad para
hacer frente a esta tarea?, jexiste algun organismo que pudiera
hacerse cargo de la difusién de la cultura informacional entre
pacientes y profesionales sanitarios? Una posible solucion se-
ria formar al profesional durante la carrera, para que al ejercer
pudiera contribuir en la formacién del paciente. Aun asi no se
le puede exigir que asuma todo el peso formativo, debido a las
restricciones de tiempo que existen actualmente en las consul-
tas médicas. Organismos como el Foro Espafiol de Pacientes y el
Observatorio de Salud y Mujer podrian ser el canal idoneo para
iniciar el proceso de transferencia de las habilidades informati-
vas, asi como la ejecucion de actividades formativas desarrolla-
das exclusivamente para estos dos agentes. Un ejemplo podria
ser el curso que se organizara en el marco de la nueva iniciativa
formativa, la Universidad de los Pacientes.

6. Perfil informativo aproximado: personas de mediana edad, predominantemente del sexo femenino, con bajo nivel de autonomia en la consulta web —priorizacion
de un tipo de consulta mediatica focalizada en la consulta de noticias— y con un tratamiento de la patologia bien de tipo generalista («cancer de maman, «car-
diologian, etc.) o sumamente especializado («caspectos emocionales en nifios con leucemian, «osteogénesis imperfectan, etc.).
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Resumen

La creciente demanda de la poblacion de webs de consulta sobre temas
de salud ha llevado a la creacion de paginas por parte de asociacio-
nes de enfermos, sociedades cientificas, organizaciones sanitarias, etc.
Sin embargo, la mayoria de ellas son paginas monotematicas, depen-
dientes de entidades con fines lucrativos o, en el caso de las paginas
de entidades oficiales, que contienen fundamentalmente informacion
administrativa.

Un aspecto adicional, que ha motivado hasta este momento la crea-
cion de materiales de ayuda a la consulta en Fisterra.com, es la necesidad
de aportar al profesional de atencion primaria materiales para entregar a
los pacientes que informen sobre su problema de salud, procedimientos,
tratamientos, pautas de actuacion antes o después de ser sometidos a
una prueba diagnostica o tratamiento, de autocuidados o como guias
para cuidadores de pacientes.

En este contexto se abordd el proyecto FisterraSalud: la creacién
de un portal para pacientes de consulta y obtencion de informaciones
y materiales de autocuidados y ayuda mutua sobre enfermedades, pro-
blemas de salud, procedimientos diagndsticos o terapéuticos, etc., en
lengua castellana, elaborados por profesionales sanitarios y basados en
la mejor evidencia cientifica disponible.

Se trata de un portal para pacientes gratuito y de entrada libre en
el que la informacion se organiza por temas (en orden alfabético) que
contienen, cada uno de ellos, informacion elaborada por Fisterra, asi
como enlaces con paginas informativas seleccionadas y con paginas de
asociaciones y organizaciones de asistencia o ayuda a pacientes.

Palabras clave
informacion de salud, autocuidados, portal de pacientes

Abstract

The growing demand for websites that people can consult on health issues
has led to the creation of web pages by illness associations, scientific
societies, healthcare organisations, etc. Nonetheless, most of them are
pages dealing with just one subject, depend on profit-making bodies,
or, in the case of pages produced by official bodies, contain essentially
administrative information.

An additional aspect which has led to the creation of documents
for help in consultations on Fisterra.com to date is the need to provide
primary healthcare professionals with documents that they can give to
patients, informing them about their health problem, the procedures,
treatments and guidelines for action before and after diagnostic tests
or treatment, and to guide carers and self care.

This is the context for the carrying out of the FisterraSalud project:
the creation of a website for patients, where they can consult and find
information and materials on self care and mutual help regarding
illnesses, health problems, and diagnostic and therapeutic procedures,
etc., in Spanish, produced by healthcare professionals and based on the
best scientific evidence available.

It is a free and open web site for patients where information is
organised by subject (in alphabetical order). Each subject area contains
information produced by Fisterra, as well as links to selected pages with
information or to associations and organisations offering care or help
for patients.

Keywords
health information, self care, patients’ web site
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Introduccion

Actualmente, los pacientes acceden a abundante informacion re-
lacionada con la salud por medio de diversos medios de comuni-
cacion, tanto escritos como audiovisuales, a los que se ha sumado,
con una importante repercusion, la difusion de Internet. Entre los
temas mas consultados por los usuarios en Internet, los relaciona-
dos con la salud son los mas destacados (Eysenbach et al., 1999).

La posibilidad de acceder a informacion de calidad sobre te-
mas de salud puede ayudar a los pacientes a tomar decisiones
mejor fundadas sobre su salud y a demandar mayor calidad en los
servicios que reciben. Los pacientes buscan de manera cada vez
mas activa esta informacién fiable, adaptada a su nivel de cono-
cimiento y al estado de su condicion o enfermedad (Louro, 2000).

En este proceso, también hay que tener en cuenta la deman-
da de informacidon para pacientes por parte de los profesionales,
dada su necesidad de disponer de materiales para poder entre-
gar a sus pacientes e informarles sobre su problema de salud,
autocuidados, estilos de vida, alimentacion y ejercicio fisico, o
bien sobre las pautas de actuacion antes o después de ser so-
metidos a una prueba diagndstica o tratamiento, o guias para
cuidadores de pacientes.

Fisterra.com

En el afio 2000 naci6 la pagina sanitaria Fisterra.com por inicia-
tiva de un grupo de profesionales relacionados con la atencion
primaria (AP) e interesados en compartir informacion y recursos
prdcticos que ayuden en la asistencia a los pacientes en la con-
sulta. Pretendio dar respuesta a la necesidad de una sede desde
la que acceder a los diferentes recursos que existen en Internet,
y asi se fue construyendo una pagina de inicio para ir libre y fa-
cilmente a los sitios de mayor interés y calidad.

Poco a poco Fisterra se convirtié en un punto de encuentro
para los profesionales que buscan informacidn practica para sus
consultas y para los que quieren compartir y mejorar la que tie-
nen. Ahora es un sitio con gran cantidad de contenidos propios,
de alta calidad y utilidad.

Los autores y colaboradores de Fisterra ponen a dispo-
sicion de los profesionales de AP algunas de las soluciones
utilizadas en sus centros de trabajo: guias breves de prac-
tica clinica," dietas,™*? consejos,™*! una calculadora
clinica 4 que resuelve calculos matematicos de la consulta,
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etc. Fisterra ayuda también a encontrar (con sus directorios or-
denados de recursos™**9) y utilizar (guias de uso en espafiol de
Medline w8l MBE, etc.) la informacidn consultada en Internet.

Fisterra contiene informacion sanitaria para médicos y pa-
cientes elaborada basicamente por personal médico. En algunas
secciones participan farmacéuticos y enfermeros. En cada trabajo
figura claramente el nombre de su autor, su titulacion y la fecha
de elaboracion o ultima revision del documento. Contiene, ade-
mas, orientacion sobre recursos en Internet de interés sanitario
seleccionados por un bibliotecario especialista en la materia.

Este sitio es independiente de cualquier institucion, empresa
editorial o farmacéutica. La politica de relacion de Fisterra con
las empresas se basa en los siguientes principios: los patrocina-
dores no influyen en el contenido de los trabajos y Fisterra se
compromete a presentar los anuncios y otro material promocional
en una manera y contexto que permiten la diferenciacion clara
entre éstos (publicidad) y el material original.

Fisterra ha sido acreditada por los cddigos éticos de mayor
reconocimiento, como el codigo de conducta HON (International
Healthcare Coalition, 1997), el «e-Health Code of Ethics» (Rippen
y Risk, 2000) o el sello de Web Médica Acreditada del Colegio de
Médicos de Barcelona (COMB, 2006).

Hasta el momento actual ha merecido multiples premios o
reconocimientos; ha superado los 3 millones de paginas con-
sultadas al mes o los 70 millones de paginas consultadas; ha
sido evaluada con las mejores cotas por los diferentes sistemas
o instituciones evaluadoras, y esta considerada (Informe AUNA
2005) como una de las primeras en el ranking de los portales en
temas de medicina y salud en Espafa.

Derecho a la informacion del paciente

El ciudadano/paciente actual ha dejado de ser un sujeto pasivo
de la actividad de las organizaciones sanitarias y de sus profe-
sionales, habiéndose transformado en un agente activo, autd-
nomo y capaz de llevar las riendas de su salud. Hoy es habitual
encontrarnos en la consulta a pacientes bien informados o que
reclaman y buscan esta informacion.

Los pacientes saben cada vez mas, son cada vez mas exigen-
tes y tienen mayor capacidad de decision, a lo que contribuye
el mayor y mas facil acceso de informacion mediante Internet,
el movimiento de la medicina basada en la evidencia (MBE) y
una mayor madurez social. La transformacion de unas relacio-

[www 1] Guias en Fisterra.com (http://www.fisterra.com/quias2/index.asp).

[www?2] Dietas en Fisterra.com (http://www.fisterra.com/Salud/2dietas/index.asp).

[www3] Consejos en Fisterra.com (http://www.fisterra.com/Salud/1infoConse/index.asp).
[www4] Calculadora clinica en Fisterra.com (http://www.fisterra.com/calcumed/index.asp).
[www5] Directorios en Fisterra.com (http://www.fisterra.com/recursos®%5Fweb/index.asp).
[www6] Guias de uso en espafiol en Fisterra.com (http://www.fisterra.com/mbe/MBEguias.asp).
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nes «paternalistas» en un modelo de coparticipacion y corres-
ponsabilidad en las decisiones sobre la propia salud propiciada
desde un nuevo modelo de la educacion sanitaria es un asunto
importante, y en €l ya estan implicados los medios de comuni-
cacion, las sociedades cientificas, las agencias gubernamenta-
les y otras instituciones publicas, las compafias farmacéuticas
y un variado conglomerado de agentes que quieren satisfacer
las saludables necesidades informativas de la poblacion y otras
necesidades creadas.

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la auto-
nomia del paciente y de los derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica recoge explicitamente el
derecho del paciente a la informacion adecuada sobre su enferme-
dad y proceso asistencial y la obligacion del profesional sanitario
que participa en el proceso asistencial de proveer de la informa-
cion al paciente. En este nuevo contexto estan surgiendo diversas
iniciativas o propuestas de actuacién impulsadas por asociaciones
de pacientes o grupos de autoayuda que suelen tener como uno
de sus ejes principales la informacion dirigida al paciente y medi-
das normativas como la citada Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

Recientemente se ha constituido el Foro Espafiol de Pacien-
test"7! que intenta defender los intereses de los pacientes es-
pafioles. Otro paso mas fue la creacion de la Universidad de
los Pacientes!**8! que tiene como objetivo «la promocion de la
modernizacion y la mejora de la calidad de la atencion sanitaria
mediante el desarrollo de actividades de informacion, formacion
e investigacion», en la que colabora la Universidad Autdnoma de
Barcelona y la Biblioteca Josep Laporte.

Criterios de calidad

Uno de los retos mas importantes y sobre los que mas se esta
incidiendo es la calidad de los contenidos de las sedes dirigidas
a ciudadanos/pacientes (Wilson y Risk, 2002). En Internet, por su
propia naturaleza, convive informacion de calidad con aquélla que
no la tiene. Los estudios realizados hasta el momento constatan
la baja calidad de las paginas sanitarias dirigidas a pacientes; por
lo tanto, la eleccion u orientacion hacia una determinada pagina
puede ser de gran importancia. El ciudadano/paciente puede ca-
recer de juicio para valorar una pagina, y ello le obliga a conocer
una serie de criterios para el adecuado uso de las sedes sanita-
rias para pacientes. Son diversos los estudios y recomendaciones
que se han realizado (SEIS, UE, AMA) (Lorente, 2002; American
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Medical Association, 2000; Comisién de las Comunidades Euro-
peas, 2002; Sociedad Espafiola de Informatica de la Salud, 2002).

En los Ultimos afios han nacido y se han desarrollado inicia-
tivas de codigo ético, como el codigo de conducta HON (Inter-
national Healthcare Coalition, 1997), el e-Health Code of Ethics
(Rippen y Risk, 2000) o el sello de Web Médica Acreditada del
Colegio de Médicos de Barcelona (COMB, 2006).

Teniendo en cuenta el volumen de informacion relacionada
con la salud existente en Internet, el Consejo Europeo de Feira,
de 19-20 de junio de 2000, respaldd una iniciativa, enmarcada en
eEurope 2002, encaminada a elaborar un conjunto basico de cri-
terios de calidad para los sitios web relacionados con la salud.

Participaron en su elaboracion agentes clave procedentes de
los ministerios, las organizaciones internacionales, las organiza-
ciones no gubernamentales, delegados de los grupos de intereses
de la industria, los médicos y los pacientes, y ponentes proce-
dentes del campo de la ética de la informacion sobre salud. El
debate se centré fundamentalmente en la fiabilidad de los sitios
web relacionados con la salud como vehiculos potenciales de
mensajes sobre salud. El objetivo concreto era elaborar de comun
acuerdo un conjunto sencillo de criterios de calidad sobre el que
pudieran apoyarse los estados miembros, asi como los organismos
publicos y privados, a la hora de desarrollar iniciativas sobre la
calidad de los sitios web relacionados con la salud.

Criterios de calidad para los sitios web
relacionados con la salud'’

B Transparencia y honradez

- Transparencia del proveedor del sitio, incluyendo el nom-
bre y la direccidn fisica o electronica de la persona o
entidad responsable del sitio.

- Transparencia de la finalidad y objetivo del sitio.

- Definicion clara de la audiencia prevista.

- Transparencia de todas las fuentes de financiacion del
sitio (subvenciones, patrocinadores, anunciantes, asis-
tencia voluntaria y sin animo de lucro).

B Autoria

- Constancia clara de las fuentes de toda la informacion
facilitada y fecha de publicacion de cada fuente.

- Nombre y credenciales de todos los proveedores de la
informacion contenida en el sitio, sean personas o ins-
tituciones, incluidas las fechas en que se recibieron.

[www7] Foro Espafiol de Pacientes (http://www.webpacientes.org/fep/index.php).

[www8] Universidad de los Pacientes (http://www.universidadpacientes.org/).

1. COMISION DE LAS COMUNIDADES EUROPEAS (2002). E-Europa 2002: Criterios de calidad para los sitios web relacionados con la salud [en linea]. (COM(2002) 667

final). [Fecha de consulta: 4 de noviembre de 2006].

<http://ec.europa.eu/information_society/eeurope/ehealth/doc/communication_acte_es_fin.pdf>
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B Intimidad y proteccion de datos
- Definicion clara, y acorde con la legislacion comunitaria
sobre proteccion de datos, de la politica de respetode lain-
timidady proteccion de datosy del sistema de tratamiento
de datos personales, incluido el invisible para los usuarios.
B Actualizacion de la informacion
- Actualizacion clara y regular del sitio, mostrandose cla-
ramente la fecha de actualizacion de cada pagina y/o
elemento, segun proceda.
- Comprobacion sistematica de la pertinencia de la in-
formacion.
B Rendicion de cuentas
- Posibilidad de que el usuario remita su opinion y respon-
sabilidad de supervision adecuada (tal como un respon-
sable del respeto de la calidad designado para cada sitio).
- Asociacion responsable: esforzarse para garantizar
que la asociacion con otros sitios web o la remision
a ellos mediante enlaces s6lo se dé con personas o
entidades dignas de confianza que se atengan, a su
vez, a los cddigos de buenas practicas pertinentes.
- Politica editorial: mencion clara del procedimiento
utilizado para seleccionar los contenidos.
B Accesibilidad
- Atencion a las directrices sobre accesibilidad fisica,
asi como caracteristicas generales de facilidad de en-
cuentro, busqueda, lectura, utilizacion, etc.

FisterraSalud

En este contexto se abordo el proyecto FisterraSalud: la creacion
de una web para pacientes de consulta y obtencion de informa-
ciones y materiales de autocuidados y ayuda mutua sobre en-
fermedades, problemas de salud, procedimientos diagnosticos o
terapéuticos, estilos de vida saludables y medidas de proteccion
de la salud en lengua castellana, elaborados por profesionales sa-
nitarios y basados en la mejor evidencia cientifica disponible.

Se trata de un portal para pacientes gratuito y de entrada
libre en el que la informacion se organiza por temas (en orden
alfabético) que contienen, cada uno de ellos, informacion ela-
borada por Fisterra, asi como enlaces con paginas informativas
seleccionadas y con paginas de asociaciones y organizaciones
de asistencia o ayuda a pacientes.

Con esta pagina el equipo de Fisterra.com quiere dar respues-
ta a la creciente demanda en la poblacion general —en especial,
en pacientes o su entorno- de informacion clara, bien funda-
mentada y que les ofrezca con garantias y seguridad respuesta
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a sus interrogantes, asi como sequir ampliando los recursos de
apoyo a la consulta para el profesional de atencién primaria de
la salud que mejoren y faciliten la relacion médico-paciente
(Gonzalez Guitian y Farjas Abadia, 2006).

Los gestores y colaboradores de Fisterra.com, a lo largo del
tiempo de desarrollo de la pagina web, estamos convencidos de
la necesidad de definir y explicitar los criterios metodoldgicos
seguidos en la elaboracion de los materiales informativos desti-
nados a pacientes, juntamente con la declaracion de intereses y
los sellos de calidad que ha alcanzado la web.

Metodologia de elaboracion
de los materiales informativos destinados
a pacientes de Fisterra.com’

B Definicion de los criterios de calidad y requisitos de la
pagina web o de la entidad editora.

B Acceso libre y gratuito en idioma habitual.

B Elaboracion por profesionales (médicos, farmacéuticos,
enfermeros) de los materiales educativos dirigidos a pa-
cientes, con revisiones posteriores por parte de expertos
en medicina y farmacia, educacion para la salud y en do-
cumentacion sanitaria.

B Materiales elaborados basandose en las guias clinicas,
bajo los criterios MBE.

B Provision de informacion sobre temas de salud, procedi-
mientos o alternativas terapéuticas relevantes, de impor-
tancia actual, alta prevalencia o de demanda detectada
por los profesionales.

B Informacion elaborada por profesionales independientes
con declaracion de intereses.

B Elaboracién de materiales bajo criterios de respeto a ideo-
logias politicas y religiosas, no sexistas ni racistas y te-
niendo en cuenta el respeto a la dignidad humanay a las
culturas y tradiciones sociales.

B [dentificacion de los autores y revisores.

B Inclusion de referencias a fuentes de informacion alter-
nativas, organizaciones de pacientes e instituciones sa-
nitarias donde obtener mas recursos, seleccionadas seguin
criterios de calidad y rigor cientifico.

Bl Criterios de escritura definidos: tipo de escritura senci-
[la, directa, de frases cortas, evitando términos técnicos
de dificil comprension; con estructura del contenido en
titulos, epigrafes cortos y longitud limitada; elaborada
para la poblacion general (edades medias, formacion ge-
neral, no sexista).

2. Criterios de calidad en la elaboracion de informacion para pacientes. FisterraSalud. [Fecha de consulta: 10 de octubre de 2006].

<http://www.fisterra.com/material/pacien/infoConse/insomnioP.asp#mismo>
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B Presentacion en la web de facil vision y lectura, garanti-
zando la accesibilidad a colectivos con minusvalias.

B Informacion integrada en webs profesionales, como desa-
rrollo de los instrumentos de ayuda al profesional sanitario
en la practica clinica y en la facilitacion de la comunica-
cion con sus pacientes.

B [dentificacion de fechas de realizacion o actualizacion,
de revision y actualizacion permanente basandose en las
comunicaciones de los lectores, profesionales colabora-
dores, autores y revisores.

B |dentificacion de los equipos editoriales y de los revi-
sores.

La web FisterraSalud cuenta con un equipo de profesionales
de soporte y mantenimiento:

- Redactores

- Revisores de contenidos
- Revisores estilisticos

- Coordinadores de Fisterra

En el desarrollo de la web se estan estudiando otras mejoras
técnicas, como «enviar a un amigon, impresion directa, posibili-
dad de feedback con los usuarios o de realizacion de consultas,
asi como otras posibilidades de trabajo, como la edicion en otros
soportes o la elaboracion de materiales audiovisuales comple-
mentarios.

Las principales ventajas competitivas de FisterraSalud son su
rango tematico, frente a las paginas monotematicas, la indepen-
dencia, la orientacion hacia el paciente frente a las paginas de
entidades oficiales que presentan un importante sesgo adminis-
trativo, el configurarse como un portal de recursos identificado
con la politica de Fisterra.com y la facilitacion de acceso a las
fuentes originales.

FisterraSalud cuenta con el apoyo del enorme publico objetivo
de Fisterra.com (mas de 30.000 profesionales conectados diaria-
mente) y con la objetividad, la independencia y la elaboracion
de guias y documentos basados en la mejor evidencia cientifica
(quias Fisterra; guias MBE, revisiones sistematicas de la Biblio-
teca Cochrane, etc.).

Resultados
Fisterra.com cuenta con:
- Visitantes al dia: > 27.000

- Usuarios registrados: > 100.000
- Paginas consultadas al dia: 92.660
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De las paginas consultadas al dia, las paginas con informa-
cion para pacientes (informacion y consejos + dietas + vacunas)
suponen el 25%, si bien no es posible, en el momento actual,
distinguir si son pacientes o médicos que buscan documentos
para dar a los pacientes.
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Modesta Pousada, Lourdes Valiente y Mercé Boixados

Fecha de presentacion: noviembre de 2006
Fecha de publicacion: marzo de 2007

Resumen

A partir de las iniciativas de mas alto nivel que en el campo de la e-salud
se estan desarrollando en nuestro pais, se abre la reflexion sobre los be-
neficios reales, las posibilidades futuras y los retos que el uso de la Red
para la intervencién en salud esta poniendo sobre la mesa. Asi, se hace
necesario un analisis de los modelos, metodologias y aspectos especifi-
cos implicados en su implementacién, un analisis que debe remarcar la
especificidad de una intervencion virtual con respecto a una intervencion
presencial y que debe indicar cuales son los ambitos de intervencién y
trastornos susceptibles de abordarse desde la virtualidad. A proposito
de la intervencion en la Red, también se sefialan cuales son sus ventajas:
accesibilidad, adherencia al tratamiento, menor coste, anonimato y fle-
xibilidad. En contrapartida, estas ventajas de la intervencion en la Red
imponen, a su vez, unas exigencias: el equipo que planifica y disefa la
intervencion ha de ser multidisciplinar, el profesional de la salud debe
tener gran capacidad de empatia y la intervencion debe dirigirse espe-
cificamente al usuario que la utiliza, teniendo en cuenta que el perfil
del usuario en linea es diferente al del usuario presencial. Por ultimo,
se apunta hacia una perspectiva de futuro y se describen los aspectos
esenciales que deberan formar parte de la intervencién en la Red.

Palabras clave
intervencion en salud, Red, virtualidad, ciberterapia

Abstract

Reflections are being made on the actual benefits, future possibilities
and challenges for the use of the Internet in health interventions as a
result of the initiatives at the highest level being developed in the field of
e-health in Spain. Thus, analysis is required of the models, methodologies
and specific aspects involved in their introduction, an analysis that has
to stress the specific nature of virtual interventions, as opposed to face-
to-face interventions, and the areas for these interventions and the
disorders that can be dealt with virtually. The advantages of interventions
on the Internet are also highlighted: accessibility, keeping to treatments,
lower costs, anonymity and flexibility. In turn and in contrast to these
advantages of interventions on the Internet, the requirements are
also listed: the team that plans and designs the intervention has to be
multidisciplinary, the healthcare professional has to offer high levels of
empathy, and the intervention has to be aimed specifically at the user
in question, taking into account that the profile of an online user differs
from that of a face-to-face user. Finally, the prospects for the future are
assessed and the essential aspects that need to form part of interventions
on the Internet set out.

Keywords
health intervention, Internet, virtuality, cybertherapy

Como hemos indicado en la introduccion de este numero, la
promocion y el cuidado de la salud forman parte de nuestra
vida cotidiana y, como ciudadanos de la sociedad occidental del
siglo xxi, las tecnologias de la comunicacion y la informacion
estan cada vez mas integradas en nuestra vida diaria. La com-
binacidon de ambos aspectos, es decir, la e-salud, no nos es en
absoluto ajena, sino que constituye la forma en que vivimos y
cuidamos de nuestra salud.
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Asi, uno de los objetivos prioritarios de este monografico
era recoger evidencias sobre las intervenciones en salud en la
Red que distintos grupos, departamentos y servicios del Estado
espafiol estan realizando, plasmando de este modo el impulso
que instituciones supranacionales intentan dar a la e-salud en
los ultimos afios.

Creemos que este objetivo queda claramente recogido en las
paginas anteriores, que son una muestra variada y representativa
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de las iniciativas de mas alto nivel que se estan desarrollando
actualmente en nuestro pais en el campo de la e-salud.

Sin embargo, otro de los objetivos del monografico era re-
flexionar a partir de estas iniciativas, analizando los beneficios
reales, las posibilidades futuras y los retos que el uso de la Red
para la intervencion en salud esta poniendo sobre la mesa.

Creemos necesario comenzar esta reflexion indicando, como
ya hemos hecho en otras ocasiones (Hernandez et al., 2005), que
la implantacion de las tecnologias de la informacion y la comuni-
cacion obliga necesariamente a realizar cambios sustanciales en
las politicas, en las intervenciones profesionales y en la vivencia
y cuidado de la salud que realiza el ciudadano no profesional. En
este sentido, creemos que no es suficiente el mero conocimiento
de las iniciativas de e-salud, sino que éste debe ir acompafado
de un analisis de los modelos, metodologias y aspectos especi-
ficos implicados en su implementacion.

Si nos centramos en este analisis, observamos que, frecuen-
temente, las intervenciones en la Red se implementan sobre la
base de una intervencidn de calidad con evidencia probada en
un entorno presencial. Mientras no se recogen evidencias de la
eficacia de las distintas intervenciones en linea, las adaptaciones
de la presencialidad a la virtualidad son basicamente formales,
pero raramente responden a reconceptualizaciones de modelos
o técnicas, o a reflexiones sobre la naturaleza misma de la in-
tervencion y de los cambios que supone el nuevo contexto en el
que se implementa. Cabria preguntarse si mantener exactamente
el mismo modelo y formato no resulta un impedimento para el
avance de la telesalud en sentido amplio, que en si mismo ya
incluye distintas formas de concebir la intervencion en salud a
distancia (telemedicina, teletratamiento, tratamiento en linea,
tratamiento web, tratamiento con TIC, etc.).

Asi pues, el dilema entre adaptara la virtualidadfrente a crear
para la virtualidad parece haberse resuelto, en su mayor parte, a
favor de la primera opcion: adaptar a la virtualidad.

Esta solucion ha influido, cuando menos, en dos aspectos
clave de la intervencion en la Red, a saber: la tipologia de las
intervenciones y los trastornos susceptibles de abordarse con
este tipo de intervencion.

En cuanto a la primera cuestion, la tipologia de las interven-
ciones, solemos encontrar dos modelos preferentes:

B Por un lado, aquél en el que la intervencion en la Red
reproduce una intervencion presencial cara a cara. Este
seria el caso, por ejemplo, de la experiencia que el Hos-
pital Clinico ha puesto en marcha con pacientes cronicos
de VIH, experiencia en la que la adaptacion se basa en el
hecho de que los contactos frecuentes entre paciente y
profesional se realizan en el marco de un entorno virtual
y por medio de una camara web, pero en el que los roles
y los procesos que tienen lugar entre ambos no se modi-
fican de forma sustancial.
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B Por otro lado, aquél que supone un traslado a la Red de
cada uno de los pasos que constituyen una intervencion
muy bien pautada que ha mostrado ser efectiva en el
contexto presencial. Este seria el caso de los programas
de intervencion en tabaquismo que hemos presentado. En
este sequndo tipo, la intervencion puede ser totalmente
virtual o combinar aspectos presenciales y virtuales, es
decir, tratarse de una intervencion hibrida. Los metaana-
lisis realizados parecen mostrar que justamente las in-
tervenciones hibridas son las que presentan una mayor
eficacia (Ritterband et al., 2003) y que la combinacion,
tanto de presencialidad y virtualidad, como de diferentes
dispositivos de comunicacion (Internet, teléfono movil,
PDA, etc.), contribuyen a la adhesion de los pacientes al
tratamiento y, en definitiva, a la efectividad del proceso
de intervencion.

El sequndo de los aspectos que aparecen ligados a la solu-
cion de adaptar a la virtualidad las intervenciones presenciales
es el del tipo de trastornos que se han considerado susceptibles
de ser tratados por medio de la Red. Este es un aspecto que esta
muy relacionado con el modelo de intervencion que acabamos
de comentar, puesto que, preferentemente, aquellos trastornos
que cuentan con intervenciones en la Red son los que podriamos
caracterizar como muy bien circunscritos y que cuentan con pro-
cedimientos de intervencion presencial bien pautados, con una
secuencia de acciones bien definida y sencilla de aplicar. Este
es el caso, por ejemplo, del tabaquismo u otras adicciones, o de
algunos tipos de fobias.

De este ultimo planteamiento se deduce una cuestion espe-
cialmente relevante: el hecho de que no todos los trastornos o
los problemas son susceptibles de ser abordados mediante in-
tervenciones en linea. En este sentido podemos afirmar que la
Red puede ser un elemento para la intervencion, pero nunca un
sustituto de la intervencion presencial.

Ventajas y retos
de la intervencion en la Red

Concebida de este modo, ¢qué ventajas puede aportar la inter-
vencion en la Red frente a la intervencion presencial? Hay algu-
nas ventajas en las que todos los participantes del monografico
estan de acuerdo: la mayor accesibilidad y adherencia al trata-
miento, el menor coste, el anonimato y la flexibilidad. Asi, la Red
permite acceder a ciertos servicios desde cualquier lugar y en
cualquier momento, evitando desplazamientos, haciendo posible
su combinacién con las actividades cotidianas y ofreciendo, por
tanto, mayor autonomia vy, por ende, calidad de vida al usuario.
Del mismo modo, que éste pueda ser atendido desde su propio
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domicilio le permite mantener la privacidad, algo que en ciertos
trastornos es especialmente valorado por los enfermos.

Bajo estas condiciones, es comprensible el incremento de la
adherencia al tratamiento por parte del usuario, un dato corrobo-
rado en diferentes estudios (Griffiths et al., 2006). Sin embargo,
es menos previsible el aumento de la adherencia por parte del
propio profesional, dato que ponen de manifiesto algunas de las
experiencias presentadas en este monografico. Resulta intere-
sante que el aumento de responsabilidad por parte del paciente
se produzca a la par que el aumento de responsabilidad por parte
del personal sanitario; pensar en ambos como elementos que se
potencian y que se retroalimentan mutuamente puede ser uno
de los aspectos no previstos y, en cambio, de mayor calado de la
intervencion en la Red.

Finalmente, la Red permite atender a un volumen de usua-
rios mayor del que con los mismos recursos podria atenderse de
forma presencial, lo que reduce los costes del servicio. Quedaria
por solventar, sin embargo, la cuestién de como se lleva a cabo
la seleccion de las solicitudes de intervencion cuando éstas ex-
ceden el volumen al que el sistema puede dar respuesta y como
se realiza la gestion de las mismas.

Estos beneficios, sin embargo, deben considerarse junto con
las necesidades o las exigencias que también implica una inter-
vencion en la Red.

La primera que debemos considerar es que el equipo que tiene
que planificar y disefar este tipo de intervenciones debe, nece-
sariamente, ser multidisciplinar, es decir, debe incorporar tanto
a profesionales sanitarios, como a profesionales del ambito de la
comunicacion, el disefio y la tecnologia. A menudo, el lenguaje
y las perspectivas de estos distintos profesionales no son coin-
cidentes y suele ser necesaria una colaboracion muy estrecha
para conseguir un producto final que satisfaga los objetivos de
la intervencion y los estandares de calidad técnica, por un lado,
y las necesidades de los usuarios, por otro.

En segundo lugar, los profesionales de |a salud directamente
implicados en la intervencion en la Red deben contar con una
gran capacidad de empatia, dado que el contexto de comunica-
cién con el usuario no es el convencional y no necesariamente
implica sincronia, y también con unas importantes habilidades
para resolver las inquietudes y dolencias de los usuarios de forma
escrita, pues frecuentemente éste es el sistema de comunicacion
utilizado y las estrategias necesarias para que sea un canal efec-
tivo no son coincidentes con las estrategias utilizadas en la inter-
vencion presencial. En este sentido, los propios profesionales que
trabajan en el contexto virtual enfatizan la necesidad de saber
transmitir emociones por escrito, de anticiparse a las necesidades
del usuario, de realizar mensajes de sintesis que sepan recoger
los aspectos esenciales y transmitirlos de forma clara, etc.

En algunos casos, el canal de comunicacion no es el lenguaje
escrito, sino las imagenes de una camara web, algo que se con-
vierte en mas proximo y similar a la intervencion presencial. Sin
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embargo, estas experiencias, que permiten obviar las dificulta-
des de la comunicacion escrita, suelen tener el inconveniente
de no ser asincrdnicas, es decir, que exigen la misma presencia
simultanea que la intervencidn presencial. De algiin modo, las
experiencias con un disefio hibrido permiten sortear estos im-
pedimentos con la creacion de contextos clinicos que combinan
distintas estrategias comunicativas: presencial, presencial con
realidad aumentada y/o virtual, videoconferencia, mensajeria y
en linea con realidad virtual.

En tercer lugar, los estudios que han analizado el perfil de los
usuarios de las intervenciones en linea muestran que éste no es
el mismo que el de los usuarios de intervenciones presenciales.
Desde nuestro punto de vista, esta diferencia deberia tenerse en
cuenta en el momento de disefiar los propios programas, puesto
que es probable que su efectividad aumentara si estuvieran dirigi-
dos de manera mas especifica a aquel sector de la poblacion que
se muestra mas proclive a utilizar este tipo de intervenciones. En
las experiencias analizadas, se constata que es a posteriori cuando
se detectan estas diferencias, pero, en realidad, las caracteristi-
cas de la poblacion que va a ser usuaria del servicio no se suelen
tener en cuenta de forma previa, sino que éste se planifica y se
disefia como si estuviera dirigido a la poblacion general.

Estas cuestiones enlazan de forma directa con una de las
consideraciones que mas recientemente se vienen realizando
sobre la e-salud y sobre las ventajas que ésta puede aportar, y es
la que remite a su potencial como elemento de personalizacion
en el cuidado de la propia salud.

Asi, pareciera que cada vez mas la tecnologia esta haciendo
posible la adaptacion de la informacion y los servicios a las ne-
cesidades y caracteristicas individuales de cada usuario. De esta
forma, el usuario tendria, por un lado, un mayor acceso a la in-
formacion y, por tanto, una mayor capacidad de tomar control
sobre su salud, y, por otro, podria, mediante las intervenciones en
linea, adaptar el ritmo y los parametros de esta intervencion a sus
caracteristicas y necesidades personales (Kreuter et al., 1999).

Paradojicamente, no siempre este potencial «personalizador
acaba siendo real, puesto que los costes que puede implicar una
gestion individualizada raras veces pueden ser asumidos por los
programas de intervencion. Como mucho, los sistemas de inter-
vencion en linea suelen incluir arboles de decisiéon que permiten
analizar ciertas caracteristicas del usuario y orientarlo hacia vias
predeterminadas (que no personalizadas) de informacion e in-
tervencion (Bensley et al,, 2004). Como poco, el servicio puede
acabar basandose en un conjunto de mensajes tipo que, en lu-
gar de individualizar la intervencion, la convierten en un proceso
rigido y estandarizado.

Podemos preguntarnos si este papel mas responsable, pro-
tagonista y con capacidad de control que el usuario puede asu-
mir cuando hablamos de intervencion en la Red puede y/o debe
trasladarse también a todos aquellos portales o iniciativas que no
ofrecen intervencion propiamente pero si informacion sobre sa-
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lud. Parece claro que la adaptacién a las caracteristicas del usua-
rio es mas facil en estos casos, pues pueden crearse iniciativas
dirigidas especificamente a colectivos con caracteristicas com-
partidas (un segmento de edad, un determinado trastorno, etc.).

Un interrogante clave con respecto a este tipo de iniciativas
es definir cual ha de ser el papel de la administracion publica,
puesto que como ultima responsable del sistema de salud debe-
remos reclamarle algun rol definido y claro: el de fiscalizadora
del sistema?, sel de acreditadora de los sitios web de calidad?, el
de creadora de contenidos?, sel de promotora de herramientasy
de formacién que permita al propio usuario la deteccion de los
sitios con informacion de calidad?

Nuestra constatacion es doble: por un lado, que la acredita-
cion de las paginas no asegura la calidad de los contenidos, pues
¢stos, en si mismos, no se acreditan, y, por otro, que los usuarios
no suelen verificar los sellos de acreditacion de las paginas que
consultan (éstos suelen ir mas dirigidos, de hecho, al profesional
que al usuario). Ambas cuestiones nos llevan a plantear que el
horizonte de futuro tiene que estar en la formacion, pero no sélo
de los usuarios, sino también de los profesionales.

Perspectivas de futuro

De manera natural llegamos, pues, al momento de plantearnos
las perspectivas de futuro de este tipo de intervenciones.

Si bien puede resultar un tanto arriesgado tratar de predecir
hacia qué desarrollos se va a mover en los proximos afios un area
tan viva como ésta, y sea cual fuere el formato que adopte la
intervencion en la Red del futuro, desde nuestro punto de vista
¢ésta deberia asumir algunos aspectos esenciales:

B El primero es conocer las necesidades e intereses de los
usuarios y colocarlos en el primer nivel de prioridad; a
medida que éstos tengan cada vez una mayor formacion
y una mayor capacidad de control, resultara fundamental
que encuentren en las paginas que van dirigidas a ellos
aquellas informaciones sobre su salud que realmente les
interesan, no las que preocupan o interesan a los profe-
sionales sanitarios. Hasta ahora se ha oido poco la voz
del usuario cuando se ha pensado en el disefio y la imple-
mentacion de iniciativas de salud en la Red.

B El segundo de los aspectos que hay que considerar es la
intervencion en salud en la Red como un espacio com-
pletamente interdisciplinario en el que profesionales de
la psicologia, la neurociencia, la ergonomia, los desarro-
llos multimedia, etc., deben converger para ofrecer solu-

UoCpapers, n.® 4 (2007 | I55H 1585-1541

Modesta Pousada, Lourdes Valiente y Merce Boixados

Intervencion en salud en la Red: estado de la cuestion y perspectivas de futuro

ciones a los usuarios (profesionales y no profesionales),
donde pueden y deben explotarse al maximo las distintas
potencialidades de las tecnologias de la comunicacion y
la informacion (television por cable, Internet, dispositi-
vos moviles, realidad virtual y aumentada, etc.) de forma
combinada (ciberterapia).

B En tercer lugar, sefialamos la necesidad de dirigir las in-
tervenciones no solo hacia el tratamiento, sino también
hacia la promocion de la salud y hacia la prevencién,
incidiendo en el desarrollo de estilos de vida saludables.
En este momento, estos aspectos estan ausentes casi por
completo de las iniciativas sobre e-salud en la Red. Te-
niendo en cuenta los cambios que ha experimentado en
las ultimas décadas el concepto y el sentido de la salud,
se trata de un olvido dificilmente explicable y que es ne-
cesario subsanar.

B Finalmente, el cuarto de los aspectos que debe tenerse
muy claramente en cuenta es el hecho de que la Red no
debe servir para dividir, duplicar o poner parches a los ser-
vicios de salud, generando confusion entre profesionalesy
usuarios; bien al contrario, debe convertirse en el elemento
que permita la coordinacién de estos servicios.
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