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Introduccio

Classicament s'ha considerat que una de les caracteristiques
en la relacié d'agéncia entre professionals sanitaris i pacients
{usuaris o clients) és I'asimetria en fa informacio. En general, el
professional sanitari disposa de molta més informacid i és de
mes gualitat i precisio que el client, Sense entrar en conside-
racions especifiques, la tradicio medica ha dotat la professid
dun cos de coneixements propi | d'un llenguatge técnic com-
plex que d'alguna manera dificulten l'accés dels clients a la in-
formacio i, fins i tot, en comprometen la comprensié. Els pa-
cients busquen aquesta informacio, en primer lloc, en el met-
ge mateix i, en cas necessari, en altres professionals sanitaris.
Una altra font molt habitual dinformacid sén els familiars ¢
amics, especialment aquells que han tingut alguna experien-
cia similar: han patit malalties semblants, han ingressat en els
mateixos hospitals, coneixen altres persones gue tenen pro-
blermes de salut sermblants, etc. En ocasions, els usuaris reco-
rren a fonts d'informacié escrita, com llibres divulgatius o mo-
nografies médigues. No és excepcional que a les llibreries es-
necialitzades en medicina es venguin llibres a ciutadans gue
no son professionals sanitaris 1 que, en gairebé totes les lbre-
ries generals Importants, existeixi una seccio dedicada a salut
i medicina, generalment proveida d'una colleccid de titols una
mica curiesos, almenys sota 'optica del metge classic. La me-
dicina alternativa, les experiéncies perscnals de pacients gue
han superat alguna malaltia greu, la dietética i les obres dedi-
cades a la millora del benestar fisic | psiquic son els temes
més habituals. Amb tot, en Pditima década, ia implantacid !
I'ds dels sistemes d'informadid muitimédia, notablement Inter-
net, han suposat un canvi radical en els sistemes d'informacid
i especialment en els sistemes d'obtencid de Ia informacié sa-
nitaria.

Informacié muiltimedia: Internet

Es evident gue 1a creacio, el desenvolupament i l'enorme ex-
pansid dinternet com a un veritable sistema obert de comu-
hicacié global és un dels fendmens informatius i comunicatius
més irmnportants de la histdria, comparable per [@ seva trans-
cendencia a la invencid de la impremta, |a radio o la televisi.

Internet és un vocable que no té traduccid acceptada en cas-
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tella, encara que en ocasions s'utilitza com a sindbnim de “la
xarxa”. En realitat, Internet és el sistema dinterconnexio de
xarxes informatiques gue permet als ordinadors connectats
comunicar-se directament. El terme Internet sol referir-se &
una interconnexié en particular, de caracter planetan 1 obert
al public, que connecta xarxes informatiques d'organismes
oficials, educatius, empresarials, empreses privades 1 particu-
lars. Existeixen sistemes de xarxes mes petits, anomenats n-
tranet, generalment per a I'is d'una unica organitzacio.

La tecnologia dinternet és precursora de l'anomenada “supe-
rautopista de la informacio™, un objectiu tedric de les cornuni-
cacions informatiques que permetrien proporcionar a collegis,
biblicteques, ermnpreses i liars el tenir accés universal a una in-
formacié de qualitat que edugui, informi i entretingui.

A principis de l'any 2000 es calculava que estaven connectats
a Internet meés de 50 milions d'erdinadors en mes de 180 pdi-
503, 1 la xifra continua en augment. Als Estats Units, un 51% de
les ilars posseeix un ordinador personal, un 40% dels quals
esta connectat a Internet.

Els sistemes de xarxes com Internet permeten intercanviar in-
formacié entre computadores, i ja shan ¢reat nombrosos ser-
vels que aprofiten aquesta funcio. El servel dinternet més im-
portant és el protoco! de transferéncia d’hipertext (hetp). El
http pot llegir 1 interpretar fitxers d'una maquina remota, tant
text com imatges o sons. El http és el protocol de transferén-
cia dinformacid que forma la base de la colleccio dinformaci
denominada World Wide Web, també coneguda com a web
o www, gue és una colleccio de fitxers, dencminats llocs
web (web sites} 0 pagines web (web pages), que inclouen in-
formacié en forma de textos, grafics i sons, a8 mes de vincles
amb altres fitxers. Els programes informatics denominats ex-
ploraders {com Internet Explorer, de Microsoft) utilitzen el pro-
tocol http per a recuperar aguests fitxers. Aquesta sistema
permet, als usuaris l'accés a una gran quantitat dinformacié:
consultar organismes oficials, llegir publicacions, buscar re-
feréncies bibliografiques, fer visites virtuals a museus o pina-
coteques, fer compres electronigues o audicions de concerts |
altres moltes funcions. Gracies a la manera en que estd orga-
nitzada la World Wide Web, els usuaris poden saltar d'un re-
curs a un altre amb facilitat. Les connexions entre els servi-
dors que contenen la informacié es fan de forma automatica i
transparent per a l'usuari. Els usuaris vislalitzen aguestes da-
des migangant una aplicacio, coneguda com a explorador ©



browser. L'explorador mostra en pantalla una pagina amb el
text, imatges, sons i animacions relatives al tema que prévia-
ment ha seleccionat. Existeixen multiples enllagos web per
tot el mon, que formen una base dinformacid a gran escaia
en format multimédia, en el qual encara €1 continguts es tro-
ben majoritariament en anglés.

Tot 1 que la interaccié informatica encara esta en la seva in-
fantesa, ha canviat espectacularment el mén en qué vivim, ha
elimint les barreres del temps i de la distancia i ha permés
que la gent comparteixi informacid 1 treballi en collaboracio.
Ei contingut disponible creixera rapidament, fet que fara més
facil trobar qualsevol informacio a Internet.

iCom busquen els pacients/usuaris 1a informacio sanitaria
a Internet?

Se'n sap Mes aviat poc, de com els pacientsiusudris accedei-
xen, recuperen i avaluen 13 informacio sanitaria disponible a
Internet. Especialment, se sap malt poc sobre els criteris gue
poden definir 12 credibilitat i la qualitat de 1a informacid sa-
nitaria que s'ofereix a 13 xarxa. Un grup dinvestigadors ale-
manys va publicar un treball original' en el qual descrivien els
resultats d'un eswdi qualitatiu dut a terme migangant la téc
nica de grups focals, entrevistes amb deteniment i proves de
facilitat d'ds. Per a aixd, es van seleccionar 21 voluntaris,
usuaris dinternet, amb una edat mitjana de 37 anys (nterval:
19-71} i una mitjana d'experiéncia dus dinternet de 48 mesos
finterval. 17-84 mesos), als quals es va lliurar una série de pre-
guntes relacionades amb la salut {per exemple: "Si faig un
viatge a Australia, he de fer profilaxi per fer front a la mala-
na?, 0 “Quina €s la definicié de sobrepés?. Els participants
disposaven d'un maxim de 20 minuts per a consultar a la xar-
x4, fins que obtinguessin una resposta que JUtgessin accepta-
ble. Els resuitats van indicar gue els usuaris exploraven unica-
ment alguns (escassos) dels primers vincles {links) que els
proporcionaven els programes de recerca {el 72% dels casos,
nomes els 5 primers vingles; el $7% dels casos, nomes els 10
primers vincles). Malgrat tot, era suficient per a obtenir una
resposta en el 95% dels casos. La duracic mitiana de la con-
suita fins a trobar una resposta valida va sér d'un mica
menys de 6 minuts per consulta, sense gue existis relacié en-
tre lexperiéncia antenior en s dinternet i aguest temps de
recercd,

Respecte de la credibilitat dels llocs web visitats, els pa-
cients/usuaris van indicar que el ¢riteti principal era la font ofi-
cial de la pagira web, seguit per I'aparenca professional de 13
paging, la seva aparenca cientifica o pseudocientifica, el llen-
guatge i la facilicat de comprensid, i per altres criteris varia-
bles. De forma curiosa, cap dels participants va consultar ni
comprovar les seccions “qui som” {"about us”), en les guals
sinforma de qui son els responsables del lloc web, ni les se-
ves declaracions de responsabilicat.
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Un gbiectiu unanime dels participants de l'estudi es resumeix
en Ia declaracid seglent: "Puc obtenir tres tipus dinformacio:
puc imprimir 1 legir tranquiklament 1a informacié que obting
de la mateixa pagina web, puc accedir a altres fonts dinfor-
macié o cites addicionals, | pu¢ discutir | comentar aquesta in-
formacio ampb &l meu metge. Posteriorment, puc comprovar
sl existeixen divergéncies en (2 informacio ), toC 1 ho ser un ex-
pert, puc aconseguir cert grau de coneixement médic que em
permet dissentir de I'opini del mey metge en ¢as naecessani™
En un altre treball, elaborat en una consuita externa ¢specia-
litzada en gastroenterclogia als Estats Units’ s va determinar
que, d'un total de 924 pacients que es visitaven regularment
en l'esmentada consulta externa, el 50% accedia 4 Internet
amb regularitat. £i 56% dels que hi accedien havien buscat in-
formaci¢ sanitaria a Internet en eis 12 mesos previs, fet que
indica que un 25% del total de pacients que acudien a la con-
sulta externa era també usuari de la informacio sanitaria dis-
ponible a la xarxa. Un 60% dels pacients indicaven, no obstant
aix0, la seva intencid d'emprar en el futur aquest mitja per a
obtenir informacié sanitaria. Unicament un 4% indicava que
havia estat et metge mateix el que havia remés a ia xarxa
com a font dinformacid addicional,

Qualitat de la informacio medica a Internet

Existeixen nombrosos estudis que avaluen la guantitat i la
qualitat de la informacid disponible a Internet en relacio amb
malalties O condicions Congraces. Alki, por exemple, en re-
feréncia a la incontinéndia urinaria en la dona’, es va determi-
far que existien (fany 1999 75 llocs web, 25 llocs wety addi-
cicnals en els quals metges soferien per a “atendre” aquest
problema i 2 flocs web d'associacions de pacients. Lavaiiacio
independent que els autors de 'estudi, seguint un metode ex-
plicit, van fer scbre aguests llocs web va indicar que la majo-
ria de 13 informacio era correcta, perd en molt pocs ¢asos era
completa. El llo¢ web que contenia la major i millor informacio
es trobava facilment amb els programes de recerca ordinaris.
Malgrat tot, els anomenats indexs de populdritat (nombre de
visites rebudes, nombre de vindes) dun lioc web no guarda-
ven relacié amb els indexs de qualitat del contingut del lloc
web concret. Un 669 dels llocs web respongueren a una con-
sulta médica ficticia, realitzada per correu electrdnic, ¢n un
termini No superior a 24 hores. En un nombre eievat de casos,
ta resposta a la consulta va identificar el problema fictici que
motivava la incontingncia urinana. Un altre trebali, fet als Fs-
tats Units fany 2001¢ va avaluar la informacié continguda a
mternet relativa al cancer de mama, 1a depressié, tobesitat |
I'asma infantil, tant en anglés com en castela. La revisio de 1a
qualitat la van dur a terme 34 metges diferents, utiliczant cri-
teris explicits (grau de concordanca interohservador: 0,90 No
més un 45% dels llocs web en anglés i un 22% dels llocs web
en castelld proporcionaven una informacio completa | ade-
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quada. A més, utilitzant diversos indexs de dificultat en el
llenguatge i la llegibilitat, la totalitat deis llocs web en anglés i
el 86% dels llocs web en castella requerien un nivell destudis
elevat per a 1a seva comprensio.

Una de les limitacions, | davantatge alhora, dnternet €s que
no existeix un control central, s a dir, cap ordinador indivi-
dual dirigeix el flux dinformacid. Aixod diferencia Internet i els
sistemes de xarxes semblants d'altres tipus de serveis in-
formatics de xarxa. Per aquest motiu, el control de qualitat de
continguts | 1a censura a Internet planteja molts problemes,
La majoria dels serveis de la xarxa no poden vigilar i controtar
constantment el que diu la gent a Internet a traves del seus
servidors.

El dilema d'internet és que, mentre aquesta estructura liure i
anarquica és desitjable per a mantenir un farum dinformacio i
debat cberts, la qualitat de la informacié continguda és moit
variable | dubtosa, i no ha estat necessariament avaluada pre-
viament, fet pel quat la seva utilitat pot veure's compromesa,
especialment en relacio amb temes de salut, on una mala in-
formacié pot comprometre el diagndstic, el prondstic ¢ el
tractament de gualsevol pacient. Les mesures de control basi-
gues a Internet, en relacio amb aqguest tema, han de complir
el principi hipocratic de “primer no fer mal”. Una possible solu-
cid seria que els autors de les pagines web que contenen in-
formactd medica adoptessin uns estandards de forma i con-
tingut, validats per tercers de forma independent. Existeixen
algunes iniciatives en aquest sentit, com la denominada PICS
{(Platform for Internet Content Selection)® que possibiliten a
professicnals i usuaris un sistema de classificacio | detiquetat-
ge de les pagines | locs web que pot ser d'ajuda per a identi-
ficar la nformacio sanitana valida de la dubtosa. Els metges,
les societats mediques professionals i cientifiques podrien
EXerdir una tasca de <ritica i avaluadio sistematica dels contin-
guts sanitaris dinternet | exercir aquesta tasca de qualificacd
0 d'etiguetatge independent i extern dels autors de les pagi-
nes web. Addicionalment, existeixen altres métodes o indica-
dors de gualitat “cibermétrics”, similars en concepte als indica-
dors bibliomeétrics {Citacions de la web, nombre de visites en
un periode determinat), que sén avaluats automaticarment
mitjangant programes informatics i poden complementar
aquest sistema de “revisio per parells” descrit. Tot i aixi, Inter-
net és massa dinamic i canviant com per a poder considerar
que un sistema de revisio “prévia” pugui tenir &xit en la prac-
tica. La majoria dels instruments davaluacio disponibles en
lactualitat sén incomplets | la seva exacticud i precisid son
molt poc fiables. Quasi tots ells proporcionen tan sofs un se-
gell 0 marca de qualitat imedalies, estrelles, etc) als liocs web
que, com a molt, proporcionen als usuaris una idea vaga de la
fiabilitat del lloc web que estan visitant, sense saber a més en
la majoria de casos com s'ha assignat l'esmentada qualificacid
de “qualitat™. A més, aquestes qualificacions s'han establert,
en ocasions, per altres agéncies, els revisors de les quals po-
den tenir diverses necessitats en ment en el moment de dur
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a terme lavaluacio: un document dinformacio meédica qualifi-
cat amb quatre estrelies per un revisor professional pot ser
completament indtil per a un pacient, de forma similar, un do-
cument escrit per a metges generals pot ser d'escassa utilitat
Der a un metge especialista.

Conclusions

Les caracteristiqgues dinternet, que converteixen la informa-
cio disponible en aquest mitja en un tipus d'informacid espe-
cial, sén 'abséncia quasi completa de gualsevol tipus de con-
trol 0 diavaluacié objectiva | independent de la qualitat en el
moment de la seva produccio, fet que condueix en un per-
centatge elevat de €asos a una manca de credibilitat. Aquest
daficit de context condueix a una situacié on la informacié
no ha de ser necessariament falsa per & poder causar danys.
Aixi, per exemple, en Qcasions no existeixen margques diden-
tificacic clares que permetin decidir qui és el destinatari pri-
mari d'un document, si els pacients o els professionals sanita-
ris, fet pel qual pacients gue accedeixen a aquesta informacio
poden malinterpretar-la | generar falses expectatives en refa-
i amb els tractaments experimentals o deficacia no de-
mostrada. A banda de tot aixd, la majoria de pagines web
56n andnimes, el que pot causar problemes addicionals. Final-
ment, 12 informacié sanitaria que pot ser valida en un con-
rext o mercat sanitari concret pot ser errdnia en un altre de
diferent.

Cada vegada que sha avaluat de forma critica la qualitat de la
informacid sanitaria disponible a Intemet, aguesta informacié
sha mostrat com a melt variable. Més preocupant encara €s
el fet que és molt dificil, | en ocasions impossible, avalJar la
gualitat d'un lloc web, basicament per 'abséncia devidéncies
en 13 seva construccic®,

Vivirm en un mén real, i probablement no existeixen soclucions
ideals per a alguns dels problemes. Des de l'eclosio de 1a sin-
drome respiratoria aguda severa (SARS), el mes de marg pas-
sat, shan generat meés de mig milic de nous llocs web a Inter-
net relacionats amb la SARS, que ofereixen tot tipus de pro-
ductes per a protegir-se de la malaltia, des de desinfectants,
protectors i mascares respiratories, fins 2 suplements dieté-
tics | vitaminics®. Al mateix temps, els sistemes de vigilancia |
alerta de 'OMS, els CDC dels Estats Units | algunes xarxes epi-
demioldgiques particulars {ProMed) han servit de gran ajuda
en la distribucié | analisi de la informacio per Internet a tot el
man.

Cada vegada que es descobreix Ja solucid a un problema po-
tencial, pot ser gue sigui inadeguada i, fins i tot, ser la font de
nous problemes. Amb tot, 'escepticisme saludable amb el
qual la majoria de nosaltres visitern Intermnet ne ens ha d'apar-
tar de la idea final, que és poder convertir Intemet en una
font faciiment accessible dinformacio sanitaria valida per a
tots.
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