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Antecedentes

Internet ha supuesto una revolucion en la accesibilidad
a la informacion biomédica, tanto para los profesionales
como para el publico general. Las sociedades pediatricas
estan llamadas a generar contenidos de calidad, dirigidos a
pediatras y padres.

Objetivo

Evaluar la interaccion con los padres a través de inter-
net de las sociedades pediatricas espafiolas y de las inte-
grantes de la Asociacion Latinoamericana de Pediatria
(ALAPE).

Material y métodos

Se evaluaron las 45 sociedades pediitricas espaifiolas ofi-
ciales y las 25 organizaciones nacionales de la ALAPE.

Se identificaron aquellas con web propia (26 y 13 res-
pectivamente) y en cada una se evalué: tamafio, acceso a
sus contenidos, adhesion a algiin cédigo €tico, presencia
de advertencias de uso, division de contenidos segun visi-
tantes y formas de contacto con los padres.

Resultados

Todas las webs ofrecian informacion biomédica de li-
bre acceso. El 35 % de las espaifiolas y 15,4 % de la ALAPE
suscribian algin cédigo ético. El 54 y el 84,6 % no mos-
traban advertencias de uso de la informacién. En con-
junto, el 46 % tenian area especifica para padres. La for-
ma mas comin de contacto con los padres fue el correo
electrénico y el 5% aceptaban de forma explicita consul-
tas virtuales. S6lo 6 webs cumplian con todos los criterios
valorados.

Conclusiones

La presencia en internet de las sociedades pediatricas
es aceptable, sin diferencias resefiables entre las miem-
bro de la AEP y de la ALAPE.

En términos generales el tratamiento que se da a la inte-
raccion con los padres es de baja calidad.
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INTERACTIONS USING THE INTERNET AMONG
PARENTS AND PEDIATRIC SOCIETIES IN SPAIN
AND THE LATIN AMERICAN PEDIATRIC
ASSOCIATION

Background

The Internet has revolutionized access to biomedical
information among health professionals and the general
public. There is demand for pediatric societies to develop
quality contents directed at both pediatricians and pa-
rents.

Objective

To evaluate interaction through the Internet among pa-
rents and the pediatric societies in Spain and member or-
ganizations of the Latin American Pediatric Association.

Material and methods

All the official Spanish pediatric societies (n = 45) and
the national organizations belonging to the Latin Ameri-
can Pediatric Association (25) were examined. Societies
with their own websites (26 in Spain and 13 in Latin Ame-
rica) were identified. For each website, the following data
were collected: size, access to contents, adherence to an et-
hical code, terms of use, division of contents for pediatri-
cians and those for parents, and means of contact for pa-
rents.

Results

All the websites provided free access to biomedical in-
formation. Only 35 % of websites from Spain and 15.4 % of
those from the Latin American Pediatric Association subs-
cribed to an ethical code while 54 % and 84.6 % respecti-
vely had no terms of use section. Overall, 46 % had a spe-
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cific area for parents. The most common means of con-
tact between parents and websites was through electronic
mail and 5 % of the sites explicitly accepted online con-
sultations. Only six out of 39 websites fulfilled all the cri-
teria evaluated.

Conclusions

The presence of pediatric societies on the Internet is ac-
ceptable, without noteworthy differences between Spa-
nish organizations and member organizations of the La-
tin American Pediatric Association. In general, interaction
with parents is of poor quality.

Key words:
Internet. Health Promotion. Parents. Medical Societies.
Pediatrics.

INTRODUCCION

Internet se ha convertido posiblemente en la revolu-
cién social mas importante de los tltimos decenios, con
cambios notables en las férmulas de comunicacion y re-
lacién entre personas e instituciones. En medicina se ha
asistido a mejoras trascendentales en el acceso a la infor-
macién por parte de los profesionales, como la que ha
supuesto el Medline libre a través de PubMed!. Para el
publico general, la red de redes se ha visto como una
oportunidad para informarse sobre los temas de salud y
enfermedades que les afectan o que afectan a sus hijos®3.

La medicina tiene una amplia presencia en la red. Esta
va desde la existencia de revistas biomédicas en formato
electronico, a webs de caracter institucional, pasando por
protocolos, guias y otros documentos que son accesibles
desde internet. Incluye también webs no institucionales
que informan sobre temas de salud de la mis variada ti-
pologia®. Tal es asi, que si se realiza una busqueda en
Google (el buscador general mis utilizado) por la palabra
“medicine”, se localizan aproximadamente veinte millo-
nes y medio de paginas (fecha de bisqueda 11 de julio
de 2003).

Cualquier persona, grupo u organizacion puede tener
su propia web y decir lo que quiera y sobre lo que quie-
ra en temas de salud. Surge asi uno de los principales
problemas: la calidad de la informacion, entendida ésta
como un amplio abanico de caracteristicas que permiten
identificar una informacioén sobre la salud como fiable,
precisa, actualizada, legible y suficientemente exhaus-
tiva>,

Existen varios proyectos que intentan acreditar aquellos
sitios web con informacion de calidad’. En el dmbito in-
ternacional posiblemente el mas difundido y de mayor
prestigio sea el Hon Code de la Fundacién Salud en la
Red (Health on the Net Foundation)®. En el ambito de
lengua espanola destacan el sello del proyecto Webs Mé-
dicas de Calidad (pWMC)?, bajo los auspicios de varias
organizaciones de Espafia y América Latina, y el del Co-
legio de Médicos de Barcelona (WMA)!0,
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La preocupacién por la calidad de la informacion se
ha hecho evidente a través de varias iniciativas institucio-
nales, siendo sin lugar a dudas la mas destacada la Health
Initiative de la Uni6én Europea!l!? en el contexto del Pro-
grama “Information Society”. En este sentido, la Academia
Americana de Medicina (AMA), también acaba de publi-
car una guia de calidad para sus sitios web, que pueden
ser un indicador para el desarrollo de otras'3.

Aunque no de forma exclusiva, las sociedades cientifi-
cas deberian asumir un papel protagonista en la pres-
tacion de informacion en internet. Y no sélo por una
cuestion de asegurar que ésta sea de calidad sino, po-
siblemente, como una obligacién moral de ser los prin-
cipales informantes en las areas de salud de su compe-
tencia.

Una vez que una organizacion ha asumido la necesidad
de hacerse presente en la red y de aportar informacion a
los visitantes (personas que acceden al recurso), resulta
esencial segmentar los contenidos, dividiéndolos entre
los dirigidos a profesionales y los destinados al piblico
en general, en el caso de la pediatifa, a los padres. Cuan-
do esta separacion no ocurre y la informacion es de ac-
ceso libre, se entiende que toda es valida y util para cual-
quier persona que visite dicha web. Esto puede conllevar
a situaciones no deseadas, de riesgo para los nifios y que
pueden poner en duda la credibilidad de la organizacion.

El presente trabajo indaga sobre el papel actual que
desempenan las sociedades pediatricas espanolas y las
integradas en la Asociacion Latinoamericana de Pedia-
trfa (ALAPE) respecto a la informacion dirigida a los pa-
dres. Se hace especial énfasis en el analisis de la co-
rrecta segmentacion de la informacion, asi como de los
mecanismos de comunicacién padres-sociedades a tra-
vés de la red.

MATERIAL Y METODO

Estudio descriptivo transversal, cuyo trabajo de campo
(visitas a los recursos en internet) se realizé en el mes de
junio de 2003. Para cada recurso se realizé una doble vi-
sita separada 2 semanas.

La identificacion de las webs pediatricas espafolas ofi-
ciales se realiz6 partiendo de la base de datos de la Aso-
ciacion Espanola de Pediatria (AEP), asi como de las sec-
ciones dedicadas a sus sociedades y de la seccion de
enlaces de la web www.aeped.es.

Se identificaron 13 sociedades regionales y 24 de espe-
cialidades. Algunas de éstas cuentan con secciones auto-
nomicas legalmente constituidas. De las 45 organizacio-
nes resultantes (incluida la AEP), se identificaron 26 con
pagina en internet.

Las webs pediatricas nacionales integradas en la ALAPE
se localizaron a través del listado de organizaciones in-
cluido en su web www.alape.org. De las 25 sociedades
miembro, 13 contaban con recurso en internet, incluyen-
do a Espana (AEP), Portugal e Italia. La web de la AEP se
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excluyé para ser evaluada en el grupo de webs espano-
las. Las de Portugal e Italia se han incluido en la evalua-
cion, asi como la propia web de la ALAPE.

Al final, las webs objeto de evaluacion fueron 26 espa-
fiolas y 13 integradas en la ALAPE. En total, 39 recursos.
Para cada uno de ellos se identificaron las siguientes va-
riables:

1. La forma de acceso a sus contenidos (libre, restrin-
gido o mixto).

2. La adhesion a al menos un codigo ético de entre
los siguientes: HonCode, pWMC o WMA.

3. Se valoré el tamano de la web: pequeno (menos de
50 pantallas y/o con informacion exclusivamente institu-
cional), mediano (entre 50 y 100 pantallas de contenidos)
y grande (mas de 100).

4. Se busco la presencia de una seccion especifica o al-
glin mensaje evidente sobre los términos de uso de la
web y en ellos se identificaron dos aspectos: si se hacian
referencias a los destinatarios de la informacion y si se in-
dicaba de forma explicita que dicha informacion no susti-
tuye al pediatra.

5. Se evaluo si, efectivamente, la web mantenia una di-
vision entre contenidos para pediatras y para padres.

Por ultimo, si existia seccion para padres, se valoré el
tamano de ésta (pequena, mediana y grande), si existian
mecanismos de comunicacion con los padres y si se
aceptaban o no consultas médicas via internet.

RESULTADOS

Algo menos del 60% de las sociedades pediatricas eva-
luadas estian presentes en internet y tan solo el 27 % de
las espanolas y el 46% de las de la ALAPE son webs de
tamano grande. Todas las paginas contienen informacion
de libre acceso, aunque algunas restringen parte de su in-
formacion a un area de uso exclusivo, bajo claves, para
sus socios. Solo un tercio de las webs espanolas y el 15%
de las de la ALAPE suscribian algin tipo de codigo ético.
En la tabla 1 se muestran en detalle y de forma compara-
tiva el perfil general de las webs.

Respecto a la segmentacion de la informacion segin
tipo de visitantes, aproximadamente la mitad ofrecian un
area especifica para padres, mientras que el resto mos-
traban sus contenidos sin clarificar los destinatarios de és-
tos. Dos webs tenfan un area para padres de tamafo
grande.

Sélo el 46% de los recursos espanoles y el 15% de las
webs de la ALAPE mostraron un area o seccion de ad-
vertencias o normas de uso de la informacion. Algunas de
estas webs no incluian en el texto de dichas advertencias
referencia alguna al uso prudente de la informacién, en
términos como que ésta no podria sustituir la tarea del
pediatra. En general, las normas de uso estaban conteni-
das en una pantalla individual, siendo accesibles en la mi-
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TABLA 1. Caracteristicas generales de las webs
de las sociedades de la AEP y de la ALAPE

Sociedades
de la AEP

Sociedades
de la ALAPE

Nimero Porcentaje Numero Porcentaje

Total de sociedades peditricas 45 264
134" 50

V)]
o}

Numero de webs localizadas 26

Tipo de contenidos

Todos en abierto 11 42 8 61,5

Todos restringidos® - -

Mixto 15 58 5 38,5
Tamano de la web

Pequefa

(menos de 50 pantallas) 7 27 2 15,4

Mediana (50-100 pantallas) 12 46 5 38,5

Grande (mds de 100 pantallas) 7 27 6 40,1
Adhesion a algin codigo ético? 9 35 2 15,4

Hon Code 8 2

PWMC 9 1

WMA 1 -

“Incluida la ALAPE.

"La web de la Asociacién Espanola de Pediatria fue excluida al evaluarla dentro
del grupo de webs espanolas.

“Una web de la ALAPE tenia todos sus contenidos restringidos, pero podia
accederse a ellos como invitado.

9Alguna web estaba adherida a mds de un cédigo ético.

pWMC: proyecto Webs Médicas de Calidad; WMA: Colegio de Médicos de
Barcelona.

tad de los casos solo desde la pagina principal de la web
y en el resto también desde pantallas interiores. En dos
webs espafolas la forma de presentar estas advertencias
obligaba a su lectura y aceptacién antes de acceder al
area de informacion para los padres.

La practica totalidad de las webs con seccién para pa-
dres ofrecian férmulas de contacto padres-recurso, en ge-
neral en forma de correo electrénico, aunque una de cada
cuatro mostraba también foros o tablones de mensajes.

En 9 de los 39 recursos se indicaban, en sus adverten-
cias, que no se atendian consultas a través de internet
mientras que dos si ofrecian un servicio de consulta de
forma expresa.

La tabla 2 presenta los datos comparativos entre las
webs espanolas y las de la ALAPE de segmentacion e in-
teraccion.

DiscusiON

Este es el primer estudio, en el Ambito espaiiol y de la
ALAPE, que evalia la interaccién entre padres y socieda-
des pedidtricas a través de internet.

Los resultados en este sentido resultan poco alentado-
res, a la luz de lo que se conoce sobre el tema en la ac-
tualidad. Y no por el nimero de sociedades presentes en
la red, mas de la mitad, aunque llame la atencion la au-
sencia de muchas sociedades nacionales pertenecientes
a la ALAPE, sino por el tratamiento que en conjunto se da
a la informacion dirigida a padres. Es probable que cuan-
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TABLA 2. Aspectos relacionados con la interaccion entre
los padres y las webs pediatricas evaluadas

Sociedades
de la AEP

Sociedades
de la ALAPE

Numero Porcentaje Numero Porcentaje

Nimero de webs evaluadas 26 13
Existencia de un drea especifica

para padres 12 46 6 46,1
Tamano del drea especifica

para padres

Pequena

(menos de 50 pantallas) 10 83,3 3 50
Mediana (50-100 pantallas) - 3 50
Grande (mas de 100 pantallas) 2 16,6 -

Existencia de advertencias
o normas de uso de la web

No encontradas 14 54 11 84,6
Solo en la primera pagina 6 23 1 7,7
En todas o la mayor parte

de las paginas 6 23 1 7.7

Se localiz6 informacién sobre...

Destinatarios de la informacion 9 35 2 15,4
La informacion no sustituye

al médico 10 38 2 15,4

Mecanismos de interaccion
con los padres (en las webs
con seccion para padres)

Correo electronico-formulario 8 66,6 6 100
Foros 4 333 =
Aceptacion de consultas virtuales
Si de forma explicita 2 8 -
No de forma explicita 8 31 1 7,7

TABLA 3. Recomendaciones para la presencia
en internet de las sociedades pediatricas.
Lista de comprobacion?13.20-21

1. Las sociedades cientificas de ambito pediatrico deben estar
presentes en internet.

2. Debe incluir informacion de calidad
— Fiable (exacta, adecuada al estado actual de la ciencia)
— Actualizada (incluir fecha revision)
— Legible (orientada a cada usuario)
— Dimensionada (justa exhaustividad)

3. El destinatario de cada informacién debe estar claramente
identificado (segmentacién)

4. Si incluye informacién para padres y/o publico en general,
debe existir una seccién especifica claramente identificable

5. Incluir siempre una seccion de advertencias o normas de
uso, siempre accesible desde la pagina principal y también
en aquellos sitios mas sensibles e idealmente accesible
desde todas las pantallas

6. Indicar en las advertencias que la informacion no sustituye
al pediatra y que internet no es un medio para resolver
problemas particulares de salud

7. Establecer mecanismos de comunicacion, dejando claro que
no se da respuesta a preguntas de indole personal

8. Suscribir un cédigo ético y/o sello de calidad

9. Crear webs accesibles a personas con discapacidad,
supervisando el diseno en este sentido

10. Primar la usabilidad de la web, con disenio sencillos y

rapidos de cargar
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do estos se acerquen a uno de dichos recursos no sepan
localizar adecuadamente su informacién y no reciban las
advertencias oportunas sobre c6mo usar la misma.

Y esto puede tener sus consecuencias. Recientemente se
ha publicado el que posiblemente sea el primer caso pe-
diatrico de dano provocado por informacion inexacta pro-
cedente de internet!4. Esta circunstancia no deberia resultar
extrafia, si se tiene en cuenta que habitualmente los usua-
rios de Internet localizan la informacion a través de busca-
dores generales y que la informacion recuperada por és-
tos habitualmente conduce a sitios web poco relevantes, al
menos en los primeros enlaces indexados!. Por si todo
esto fuera poco, la informacién procedente de la red in-
cumple en general con criterios basicos de calidad!® y de
comprensibilidad, tanto general’> como pedidtrical’, no
s6lo en los contenidos de indole sanitaria, sino incluso en
los textos de advertencias de uso de la informacion's.

A todo esto hay que anadir que la biasqueda de infor-
macién sobre salud en internet por parte del puiblico es
cada vez un hecho mds comun, hasta un tercio en el Glti-
mo afio en el Reino Unido'.

Resulta evidente pues, la necesidad por parte de las
organizaciones cientificas, de dar respuesta a esta situa-
cion; haciéndose presentes en la red, pero de una forma
correctamente estructurada y atendiendo a principios éti-
cos y de usabilidad basicos®13:20.21,

Es llamativo el escaso interés mostrado por los recursos
evaluados para adherirse a algiin cédigo de conducta re-
conocido y a establecer un modelo claro de distribucion
de contenidos segun el perfil de usuario. Este problema
no parece ser exclusivo de nuestro pais. Un reciente es-
tudio italiano ponia de manifiesto que no llegaba al 2%
las webs italianas de salud que suscribian un codigo éti-
co?2. Aun no adhiriéndose, podria ocurrir que un recurso
en internet cumplieran con creces con sus requisitos. Una
revisioén de los portales de las Consejerias de Sanidad de
las comunidades auténomas espanolas revelé que muy
pocas cumplian con los criterios de calidad del pWMC?,
lo que resulta una situacién similar a los hallazgos de
nuestro estudio, en el que solo 6 de 39 webs retnen to-
dos los criterios evaluados.

Mencion especial merecen las formas de relacion que
las webs analizadas establecen con los padres y los pro-
positos con los que estos mecanismos han sido disena-
dos. El método habitual es el correo electrénico y todos
los cédigos de conducta valoran de manera positiva la
existencia de estos sistemas de comunicacion” . Ahora
bien, ello no tiene por qué significar que este contacto
se convierta en una consulta médica, ni sustituir la tarea
del profesional, tal y como reconocen dichos codigos.
Esta advertencia solo fue realizada en una cuarta parte de
las webs analizadas. Este tipo de consultas virtuales, que
podria considerarse como telesalud y telemedicina, han
arrojado dudas y precauciones al respecto que han sido
puestas en evidencia sobradamente242,
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Internet es, afortunadamente, un medio muy vivo y los
problemas identificados pueden ser subsanados con re-
lativa facilidad. La tabla 3 muestra una propuesta de lista
de comprobacion a este respecto. Reconociendo el avan-
ce progresivo en la presencia de internet de las socieda-
des pediatricas espanolas y de la ALAPE, queda el reto de
mejorar la calidad de sus webs, en todas sus dimensiones.
Ello redundari, qué duda cabe, en unos mejores servicios
a la sociedad en general y a los nifios en particular.
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