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Como muestra del procedimiento de participacion, quiza solo baste decir que
fue finalmente aprobada por el Parlamento andaluz sin ningun voto en contra.

Parece que el futuro medioambiental inmediato se encamina a profundizar
en la linea de prevencion y calidad ambiental, manteniendo las demas en los cau-
ces actuales, y especialmente, a resolver o moderar problemas de caracter global
o planetario. Por ejemplo, el cumplimiento del Protocolo de Kioto, que significa
el compromiso en la lucha contra la contaminacién que provoca el efecto inver-
nadero y los cambios climéticos asociados.
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1. INTRODUCCION

Segun el reciente Informe de la Comision Europea, existen ya mas de 100.000
sitios relacionados con la salud, siendo de los mas demandados por los usuarios
de la Red.

La entidad y el volumen de informacion son considerables en este sector, que
es uno de los mas visitados por los ciudadanos europeos. Pero, junto a la clasica
problematica de la proteccion de los datos personales, la cuestion se centra ahora
en la elaboracion de determinados pardmetros que permitan distinguir a los usua-
rios de este tipo de informaciones entre los verdaderamente relevantes, desde el
punto de vista cientifico, y los incorrectos o claramente engafosos.

Consciente de esta necesidad la Comision Europea ha elaborado una Comuni-
cacidn' cuyo objetivo se centra, por tanto, en la elaboracion de comun acuerdo de un
conjunto de criterios de calidad sencillos sobre el que pudieran apoyarse los Estados

1. Comunicacién de la Comisién, al Consejo, al Parlamento Europeo, al Comité Econémico
y Social y al Comité de las Regiones. eEurope 2002: Criterios de calidad para los sitios webs rela-
cionados con la salud, COM(2002), 667 final, Bruselas, 29.11.2002. En esta misma linea el Plan de
acci6n eEurope 2005 (COM (2002) 263 final, 28.05.2002) sefiala que “resulta esencial desarrollar
unos contenidos y servicios sanitarios digitales que sean eficientes y estén a disposicion de todos,
asi como unas paginas web que respondan a unos criterios de calidad establecidos”.
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miembros, asi como los organismos publicos y privados, a la hora de desarrollar inj-
ciativas sobre la calidad de los sitios web relacionados con la salud; sin perjuicio de
la aplicacion de la normativa ya vigente que pudiera afectar a este 4mbito.

Tres son los objetivos definidos respecto a los criterios de calidad a adoptar:

*  Los criterios de calidad deben resultar formativos tanto para los pro-

vec?dores como para los usuarios: para los primeros al indicarles los cri-
terios de calidad y solvencia imprescindibles; para los segundos como
Ielemento de formacién que les permita detectar la relevancia o no de la
informacion suministrada.

Los criterios se aplicaran tanto a los sitios web que se limitan a suministrar
qurmacmn, comoalos que permiten lainteraccion entre suministradores
de informacion y usuarios.

Los criterios deben imbricarse y facilitar el cumplimiento de la norma-
tiva y normas técnicas aplicables en este sector. Se trata de evitar con-

flictos, no de crear regulaciones que pudieran puentear la observancia de
la normativa comunitaria.

2. NECESIDAD DE ADAPTACION DE LOS CRITERIOS DE CALIDAD A
LOS DISTINTOS CONTENIDOS RELACIONADOS CON LA SALUD

Los criterios, que como colofén reproduciremos posteriormente, se han ela-
bqrado desde la variable de que sean aplicables a cualquier desarrollo y manteni-
miento dc.a cualquier pagina web relacionada con la salud, independientemente Ia
informacion que contenga y de los destinatarios a los que vaya dirigido.

. Ahora bien, la Comision ha constatado la importancia, como criterio de ca-
lidad esencial, que presenta el factor de los destinatarios. Debe establecerse cual
es el publico objetivo del sitio web y proponerse satisfacer sus expectativas aco-
modgndo a ese objetivo la estructura de la informacién, el modelo de navegacion
los sistemas de busqueda, el etiquetado y la linea editorial 2. También se ha seﬁa-,
lado, dado el caracter planetario de las redes de telecomunicaciones, y las dife-
rentes y culturas y sensibilidades, que debe prestarse especial atencion al hecho
de que los paises en desarrollo son dvidos consumidores de informacion sobre la

salud, por lo que si un contenido tiene especificidad cultural, debe dejarse clara
constancia de ello.

A tal efecto se ha considerado conveniente tomar en consideracion determi-
nados factores, que vienen a colmar esa necesidad de adaptacion.

2. CARNICERO GIMENEZ DE AZCARATE, J., “Luces y sombras de la informacién de

salud en Internet (Resumen)”, en Informes SEIS. Luces 7 17
, . s y sombras de | . -
fermet, SEIS, Pamplonm 3003 el y sombras de la informacion de salud en In
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2.1. Transparencia de los contenidos

El proveedor de la informacion de salud debe definir y expresar de manera
clara la transparencia de los objetivos relacionados con la salud.

Debe facilitarse informacion a los usuarios del sitio, en el supuesto de que se
sugiera el uso de determinados productos, de que los productores de los produc-
tos han financiado dicho sitio. Este supuesto cobra especial relevancia cuando de
sitios “prescriptivos” se trate; es decir, aquellos que aconsejen sobre determinado
habitos de salud, dolencias o de medicaciones concretas.

Estas medidas buscan otorgar a los usuarios una posicién informada respecto
a los sustentadores, contenidos y objetivos ultimos de los sitios web, que les per-
mita determinar si se encuentra ante una mera informacion o ante una indicacion,
mas o menos encubierta, del consumo de determinados productos.

2.2. Autoridad de los proveedores de contenidos

Este apartado pretende determinar los criterios de naturaleza cientifica que presi-
den la elaboracion y el mantenimiento de los sitios webs relacionados con la salud.

Si desde su construccién y desarrollo se opta por que los contenidos sean su-
ministrados por profesionales sanitarios acreditados, no puede modificarse poste-
riormente, debiendo dicha politica ser respetada.

En caso de multiplicidad de proveedores de contenidos, debe determinarse
claramente que datos pertenecen a cada una de los proveedores, para que el usua-
rio pueda determinar la relevancia que otorga a unos u otros.

En el supuesto de que se citen datos cientificos, debe indicarse de manera
clara y facil las fuentes, con el objetivo de que el usuario pueda contrastar el ori-
gen y la veracidad de la informacion.

Si se indica o recomienda la utilizacion de determinados medicamentos, debe
respetarse la vigente normativa comunitaria de publicidad de los medicamentos’.

En caso de suministrar consejos sobre salud, debe incluirse una indicacion
de que el suministro de consejos por Internet no sustituye la consulta personal
con un profesional de la salud. Se trata de evitar con ello que los usuarios adop-
ten decisiones relativas a su salud, ante determinadas dolencias o patologias, ba-
sandose en el tmico criterio de los datos indicadores suministrados en una pagina
web. Los riesgos de estas situaciones son evidentes, y la realidad ha constatado
como determinadas personas han minimizado dolencias muy graves, o bien no
han desarrollado los tratamientos adecuados, al no poder ser conscientes de su

3. Directiva 92/28/CEE, de 31 de marzo de 1992, relativa a la publicidad de los medicamen-
tos para uso humano, DO L 113, 30.04.1992.
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verdadero alcance y sustituir el diagndstico por un mas que difuso, abstracto, des-
personalizado (cuando no, claramente engafioso) autodiagndstico web. 4 sensu
contrario, otras personas han vivido situaciones de real angustia y zozobra perso-
nal y familiar ante la zozobra de creer padecer determinadas enfermedades espe-
cialmente dolorosas o incurables.

2.3. Proteccién de los datos personales

En numerosas ocasiones nos encontramos con determinados sitios relativos
a la salud donde, ademas facilitar informacion, se pide a los usuarios que sumi-
nistren determinada informacion personal, o lo que es mas grave, se recoge de
manera encubierta (cookies, webs bugs). Ante esta situacion debe garantizarse la
proteccion de los datos personales de acuerdo al marco general definido por las
Directivas 95/46/CE*y 2002/58/CE?.

Todo ello teniendo presente como los datos relativos a la salud ostentan, con-
forme al art. 8 de la Directiva 95/46, ¢l caracter de datos sensibles®.

2.4. Actualizacion

Debe procederse a un actualizacion periddica y adecuada de las informacio-
nes relativas a la salud.

2.5. Garantias

En el supuesto de que se suministre por parte del sitio repuestas especificas
relacionadas con la salud o determinadas indicaciones médicas personalizadas
para cada usuario debe garantizarse que tales indicaciones o consejos son genui-
nos y que las personas que los suministran tienen la cualificacién profesional y
personal adecuada para ello.

4. Directiva 95/46/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 24 de octubre de 1995, rela-
tiva a la proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de los datos personales
y a la libre circulacion de estos datos, DOCE L 281, 23.11.1995.

5. Directiva 2002/58/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 12 de julio de 2002, re-
lativa al tratamiento automatizado de los datos personales y a la proteccion de la intimidad en el
sector de las telecomunicaciones electronicas (Directiva sobre la privacidad y las comunicaciones
electronicas), DOCE L 201, 31.07.2002.

6. SANCHEZ BRAVO, A., “La regulacion de los datos sensibles en la LORTAD”, en Infor-
mdtica y Derecho, n® 6-7, pp. 117-132; y “La Ley Orgénica de proteccion de los datos personales:
diez consideraciones en torno a su contenido”, en Revista de Estudios Politicos, enero-marzo 2001,
n° 111, pp. 201-214,
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2.6. Accesibilidad de los contenidos

Cuestion importante a considerar la constituye €l hecho de que no sélo la ca-
lidad intrinseca de los contenidos es relevante en la cuestion que nos ocupa, sino
que en numerosas ocasiones es la presentacion y la posibilidad (facilidad) del ac-
ceso a los mismos los que determinan su eficacia 0 nO-

En este contexto la iniciativa de la Comisién plantea tres cuestiones a considerar:

Los contenidos y la presentacion de los contenidos en los sitios deben estar
adaptados y ser adecuados al tipo de publico previsto-

Debe considerarse la utilizacion de un sistema d? etiquetado de metadatos
que permita encontrar con més facilidad los datos relativos a salud.

Debe fomentarse la interoperabilidad” para permitir ¢l que puedan compar-
tirse los servicios y el acceso transfronterizo a la paginas de salud.

Establecidas las pertinentes observaciones respecto a la adaptgcién de los
criterios a cada una de las categoria de informaciones que s¢ suministran en los
sitios web, la iniciativa comunitaria se centra en la consideracion de otro cle-
mento capital: la calidad.

Como sefiala la propia iniciativa, la cuestion de la mancra de aplicarilos cn-
terios de calidad y de su eficacia tiene una importancia c0n51dcrabl§ a nivel eu-
ropeo. Garantizar que los ciudadanos europeos tengan acceso a una 1nformac1qn
sobre salud fiable en Internet implica no s¢lo que exista un consenso sobre los m-
veles de calidad necesarios, sino que dichos niveles sean aplicados satisfactoria-
mente en toda la Union Europea.

Ahora bien, el objetivo no es crear un método de aplicacion homogéneo en
todas partes, pues la experiencia a demostrado que un sistema no es adecxfado
para todas las informaciones, en todas las circunstancia, ni en todos los paises.
Con tal objetivo, se establece un elenco de diferentes métodos, entre otros, que
podrian utilizarse para aplicar los criterios de calidad.

1. Codigo de conducta simple. Su objeto, tomando como referente.‘?l cono-
cido cddigo de ética eHealt®, es establecer un proceso QC autoevaluac,1qn a los
proveedores de sitios de salud. Ahora bien, la pmblemé‘gca de estos COdl_gPS ra-
dica en la escasa posibilidad de control sobre el Cumpliml.ento de sus previsiones,
que queda al albur de la “buena fe” de sus iniciales suscriptores.

7. La interoperabilidad puede definirse como la capacidad de 105' programas de ordenado'r para
intercambiar informacién y utilizar mutuamente la informacion asi intercambiada. Tal dgﬁmclon,
equivalente a “interconexi6n e interaccion funcional”, se extrae de'lo ’sgﬁalado en el considerando
12 de la Directiva 91/250/CEE, de 14 de mayo, sobre la proteccion juridica de los programas de or-
denador, DO L 122, 17.05.1991. .

8. El Codigo eHealt fue adoptado en mayo de 2000 por la Internet Healt Coalition. HrTP://
WWW.IHEALTCOALITION.ORG
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2. Codigo de conducta o etiqueta de calidad autoaplicados. En esta opcion, es
un tercero el que elabora un cédigo de conducta que puede suscribirse voluntaria-
mente por cualquier proveedor de sitios de salud, quienes obtienen una etiqueta,
sello o logotipo que certifica el cumplimiento del codigo. Tomando como referente
el elaborado por la HON Foundation’, esta modalidad de codigos de calidad pre-
senta como ventajas el que muestra al usuario que el sitio cumple con los criterios
de calidad determinados por la marca. Pero aqui reside también su principal obje-
¢i0n, pues el usuario, como sucede en la mayoria de los casos, desconoce los crite-
rios asociados a la marca, o aun conociéndola, desconoce su finalidad y objetivos.

3. Guias de comprobacion por el usuario. En este supuesto el cumplimento de
los criterios de calidad se realiza por los propios usuarios del sitio, mediante un en-
lace a una herramienta guia que invita al usuario a testar si el sitio cumple con los
requisitos preestablecidos. Diversos son los ejemplos de este tipo de sistema, tales
como DISCERN", NETSCORING!", o QUICK". Su eficacia puede quedar, no
obstante, diluida por el hecho, como sefiala la iniciativa comunitaria, de que e/ peso
de este tipo de herramienta recae sobre el usuario de Internet, principalmente por
el tiempo que exige su aplicacion, lo cual hace menos atractivo su uso.

4. Herramientas de filtrado. Con el uso de las herramientas de filtrado se per-
sigue el poder establecer un control por parte de los usuarios en el momento de
acceder a la informacion. Se trata de un control preventivo que cierra el paso a
aquellas informaciones consideradas irrelevantes o indeseables. En materia de salud
el objetivo es crear una gran base de dato sobre informacion filtrada, de acuerdo a
criterios de calidad y pertinencia para cada nivel o categoria de audiencia. Los be-
neficios de este sistema es la consecucion de una exhaustividad y precision en la

9. La Healtth On the Net Foundation (HON) es una organizacion internacional suiza que tiene
como gbjetivo suministrar tanto a los usuarios normales como a also profesionales médicos infor-
macion on line medica y sanitaria {til y fiable. HTTP://Www.HON.CH

10. DISCERN es un cuestionario que se utiliza para juzgar la fiabilidad de una publicacion
como fuente de informacion sobre fuentes de tratamiento. HTTP://wWWW.DISCERN.ORG.UK

11. NETSCORING utiliza para testar la calidad 49 criterios divididos en ocho categorias: cre-
dibilidad, contenidos, enlaces, disefio, interactividad, aspectos cuantitativos, ética y accesibilidad .
HTTP.//WWW.CHU-ROUEN.FR

12. QUICK esta orientado al publico infantil, como guia paso a paso para la evaluacion de la
informacion relacionada con la salud. HTTP://WWW.QUICK.UK.ORG

13. Existen tres grandes sistemas de filtrado. Sin entrar en la consideracion de las distintas op-
ciones comerciales existentes en el mercado, cabe agruparlos en las siguientes categorias:

“listas negras™: bloquean el acceso a sitios identificados previamente en funcién de los conte-
nidos probleméticos que contiene.

“listas blancas”: autoriza Gnicamente el acceso a lugares previamente determinados, en fun-
cion de su calidad.

“clasificacion neutra”: permite a los usuarios utilizar, de acuerdo a sus propias apetencias, ne-
cesidades o criterios, criterios sobre los contenidos introducidos por los proveedores de contenidos.

SANCHEZ BRAVO, A., Internet y la sociedad europea de la informacion. Implicaciones para
los ciudadanos, Publicaciones de la Universidad de Sevilla, 2001, pp. 98-100.
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busqueda por Internet de determinadas informaciones adaptadas al perfil del usua-
rio requirente. Como ejemplo de esta utilidad se cita el sitio OMNI™,

5. Etiquetas de calidad y acreditacion por terceros. Es el sistema mas avanzado
de acreditacion de la calidad de los sitios web relacionados con la salud. Su modali-
dad de aplicacion puede revestir formas diversas, pero consiste fundamentalmente
n que un tercero, generalmente independiente, certifica que se cumplen por parte
del sitio web los requisitos de calidad establecidos. Otorgandosele su marchamo de
calidad. Aunque no existe actualmente ningtn sistema implantado de esta modali-
dad, suele citarse como ejemplo la iniciativa MEDCERTAIN'S y QMIC?S.

3. FINALIDAD DE LA APLICACION DE LOS CRITERIOS DE CALIDAD

Partiendo de la finalidad general de defensa de los intereses de los consumi-
dores, la iniciativa comunitaria se bifurca en cuatro grandes sectores que tienden
a disefiar los distintos &mbitos desde los cuales debe considerarse la aplicacion de
la calidad a los webs relacionados con la salud.

1. Educacién. El volumen de informacion que puede encontrarse en la Red
es inmenso. Pero en ese volumen de informacién nos encontramos con informa-
ciones claramente adecuadas y pertinentes, junto a otras irrelevantes, desfasadas,
cuando no claramente insidiosas. A diferencia de otros sectores, no existen, como
hemos venido constatando, un criterio tnico y universal que permita determinar la
calidad o no de los contenidos de Internet. Es por ello, que una de las tareas prio-
ritarias consistira en la educacion de los usuarios. Para ello la iniciativa comunita-
ria, prevé la elaboracion de etiquetas de calidad (bajo a alguna de las modalidades
aqui resefiadas, o bien otras nuevas) y guias de usuario que permitan discriminar
entre lo relevante de lo que no lo es. Ahora bien, ello con la consideracién de que
nos encontramos ente un proceso lento y costoso que debe comenzar desde la in-
fancia, para conseguir no mero internautas, sino internautas informados.

2. Ayuda en la blisqueda. Los criterios de calidad, y las marcas que los sus-
tentan, no deben servir sélo para discriminar entre la informacion de calidad de la
que no lo es, sino que deben auxiliar al usuario a delimitar la informacion concreta
que necesita de entre toda la suministrada. La creacion de portales especificos y
especializados puede suponer un primer paso para acotar concreta requerida por
el usuario.

14. OMNI funciona como una pasarela para estudiantes, investigadores y profesionales médi-
cos que selecciona el acceso a recursos de Internet evaluados y de calidad en el campo de la salud.

HTTP://WWW.BIOME.AC.UK
15. MEDCERTAIN es un proyecto integrado dentro de la iniciativa comunitaria “Plan de ac-

cion para la seguridad en Internet” http:// WwWw.MEDCERTAIN.ORG
16. QMIC se basa en un sistema de autocertificacion estructurado con referencia externa.

HTTP://WWW.HEALTH.TNO.NL/EN/NEWS/QMIC_UK.PDF



312 ETiCA DE LA VIDA Y LA SALUD: SU PROBLEMATICA BIOJURIDICA

3.Educacidn de los proveedores de sitios webs. La elaboracion de criterios
de calidad debe servir asimismo para concienciar a los proveedores y suminis-
tradores de contenidos de la necesidad de elaborar y mantener codigos de buenas
practicas de los sitios webs relacionados con la salud.

4. Calidad garantizada. La aceptacion e implementacion de cédigos de con-
ducta y la consiguiente etiqueta de calidad, sin ser una solucion valida semper et
ubique, permite incorporar unos criterios de verificacion de calidad que aseguren
que se cumplen las exigencias requeridas por la “marca de confianza”.

4. CONCLUSIONES

Los argumentos hasta aqui esgrimidos buscan, como sefiala la propia Comi-
sion en su Comunicacion, servir de estimulo para que por parte de todos los sec-
tores implicados se desarrollen determinadas iniciativas:

Aplicacion de los criterios de calidad para los sitios webs de salud de la
forma mas adecuada para el propio sitio y sus usuarios.

Desarrollo de campafias informativas destinadas tanto a los responsables de
los sitios como a los consumidores sobre los criterios de calidad minimos exigi-
dos a los sitios webs de salud.

Aprovechamiento de los recursos de informacion sobre salud existente en la
Union Europea, teniendo en cuenta las diferentes necesidades, sensibilidades y
culturas ( “localizacion”).

Intercambio de informacion y experiencias en este sector.

5. CRITERIOS DE CALIDAD PARA LOS SITIOS WEB RELACIONADOS CON LA SALUD

Elaborados en amplia consulta con representantes del los sitios web y pro-
veedores de informacion sobre salud pablicos y privados, otros representantes de
la industria, funcionarios publicos y representantes de ministerios, organizacio-
nes internacionales y organizaciones no gubernamentales.

Estos Criterios deben aplicarse ademas de la legislacion comunitaria pertinente.

S.1. Transparencia y honradez

Transparencia del proveedor del sitio, incluyendo el nombre y la direccién fi-
sica o electronica de la persona o entidad responsable del sitio (véanse los articu-
los 5y 6 de la Directiva 2000/31/CE sobre comercio electrénico).

Transparencia de la finalidad y objetivo del sitio.

Definicion clara de la audiencia prevista (podrian definirse detalles mas con-
cretos a distintos niveles sobre finalidades o audiencias multiples).
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Transparencia de todas las fuentes de financiacion del sitio (subvenciones,
patrocinadores, anunciantes, asistencia voluntaria y sin animo de lucro).

5.2. Autoridad

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 instituciones, incluidas fechas en que se recibieron.

5.3. Intimidad y proteccién de datos

Definicion clara, y acorde con la legislacion comunitaria sobre proteccion de
datos (Directivas 95/46/CE y 2002/58/CE), de la politica de respeto de la intimi-
dad y proteccién de datos y del sistema de tratamiento de datos personales, in-
cluido el invisible para los usuarios.

5.4. Actualizaciéon de la informacion

Actualizacion clara y regular del sitio, mostrandose claramente la fecha de
actualizacién de cada pagina y/o elemento, segun proceda. Comprobacion siste-
matica de la pertinencia de la informacion.

5.5. Rendicién de cuentas

Rendicion de cuentas— posibilidad de que el usuario remita su opinién y res-
ponsabilidad de supervisién adecuada (tal como un responsable del respeto de la
calidad designado para cada sitio).

Asociacion responsable— esforzarse por garantizar que la asociacion con
otros sitios web o la remision a ellos a través de enlaces solo se dé con personas
o entidades dignas de confianza que se atengan a su vez a los codigos de buenas
practicas pertinentes.

Politica editorial- mencidn clara del procedimiento utilizado para seleccio-
nar los contenidos.

5.6. Accesibilidad

Accesibilidad — atencion a las directrices sobre accesibilidad fisica, asi como ca-
racteristicas generales de facilidad de encuentro, bisqueda, lectura, utilizacion, etc.
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