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1. ¢Cuando comenzd la iniciativa?, en el caso de no ser espafiola la iniciativa ¢cuando la
asumié la Biblioteca?

En 2002 cuando empezamos con el proyecto LIS dirigido a profesionales, los sitios web de
instituciones espanolas no contenian mucha informacidn, poco a poco con la transferencia de
competencias en materia de sanidad a las diferentes CC.AA. el panorama cambié radicalmente
y las paginas se fueron convirtiendo en grandes portales con informacidn sanitaria de calidad.
Aunque en un principio fundamentalmente se publicaba informaciéon profesional, estas
paginas empezaron a transformarse y a cuidar la arquitectura de su contenido organizdndolo
segln perfiles: profesionales, ciudadanos/pacientes y empresas/administracion. Aunque la
informacidn dirigida a pacientes y publico en general era minoritaria y tenia cabida en LIS -
dentro de la tipologia “informaciones para el publico” y en un apartado especifico dentro del
directorio tematico- habia un problema en la recuperacion de los resultados que no se podian
filtrar por el perfil de usuario al que iban dirigidos. Por este motivo se decidié crear otro portal
y otra base de datos LIS, pero dirigida exclusivamente a ciudadanos, pacientes, cuidadores, etc.

El directorio se ha organizado con una tematica especial para el publico al que va dirigido, no
es lo mismo un profesional médico que le puede interesar algo especifico de su especialidad
que los pacientes y publico en general que suelen estar mas interesados en buscar informacidn
por enfermedades, grupos de edades, sexo o temas generales de salud.

Actualmente Espaiia es el Unico pais de la red de BVS que cuenta con un localizador dirigido al
publico en general.

2. ¢Cual es el objetivo?

En el sector salud las busquedas en internet ayudan a los pacientes a tomar decisiones de
salud mas informadas y refuerzan los mensajes de promocion y prevencion asi como de
adherencia al tratamiento. Cada vez con mds frecuencia, pacientes y familiares acuden a
las consultas demandando mas informacion o, lo que es mas preocupante, con
informacién errénea, muchas veces alarmista, obtenida de paginas sin un minimo rigor
cientifico y fiabilidad.

El objetivo de LISIC es ayudar a las personas a filtrar la enorme cantidad de informacién
disponible, para estar en condiciones de distinguir los mensajes validos y fiables de los
inexactos o engafiosos.



En el portal hay un aviso que indica que la informacidn del sitio es orientativa y en ningin
caso debe usarse para diagnosticar o tratar problema alguno. Y que si se tiene o sospecha
de la existencia de un problema de salud, debe consultar al médico de cabecera o
especialista.

Algunos datos que arrojan varios estudios recientes sobre la busqueda de informacidon de
la ciudadania en internet, son:

- El 29,9% de los ciudadanos utiliza Internet como fuente de informacién en el
ambito sanitario. Uno de cada siete ciudadanos consultaria de manera habitual
informacién médico-sanitaria en Internet. Internet inicialmente se presenta
como la fuente menos fiable para los ciudadanos.

Se mantiene una mayor confianza en las webs publicas y en las webs de
publicaciones médicas.

La busqueda de informacion sobre enfermedades se convierte en el tema mas
recurrente (40%), principalmente para conocer sobre una enfermedad, su
tratamiento o prevencién, y en menor medida sobre otros aspectos como
estilos de vida saludable, nutricién, etc.

Entre las barreras que limitan la utilizaciéon de internet para la busqueda de
informacién en salud, destacan la falta de confianza y fiabilidad (No saber si
es fiable la informaciéon que se consulta — 54,4%) y el riesgo en la
interpretacion de dicha informacién (28,7%).

3. (Existen iniciativas similares en otros paises? éde todos, cudl es el mas destacable?

En esta misma linea se ha desarrollado en Francia el portal “CISMEF: Catalogue et Index des
Sites Médicaux Francophones”. Puesto en marcha en 1995 por el Hospital Universitario de
Rouen con el objetivo de catalogar e indizar documentos web de calidad relacionados con la
salud en lengua francesa. Recoge mds de 112.000 recursos que han sido seleccionados
basandose en los principios de HONCode y Net Scoring.

El portal CISMEF incluye un apartado para seleccionar y buscar recursos para publico en
general : “documents grand public et les associations de patients CISMEF Patients”

Hay otro portal coordinado por the Office of Disease Prevention and Health Promotion (U.S.
Department of Health and Human Services), se trata de “healthfinder.gov”, que incluye
recursos de un abanico amplio de temas de salud y que han sido seleccionados de
aproximadamente 1.400 organizaciones gubernamentales y no gubernamentales para acercar
la mejor y mas confiable informacidn de Internet. Ademas cuenta con varios premios, el ultimo
otorgado fue “2013 ClearMark Award” por el mejor sitio web del sector publico que utiliza un
lenguaje accesible.

La Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU. produce Medlineplus, sitio web de los
Institutos Nacionales de la Salud para pacientes, familiares y amigos. Es la biblioteca médica
mas grande del mundo, brinda informacién sobre enfermedades, afecciones y bienestar en un
lenguaje facil de leer. Ofrece informacién confiable y actualizada en todo momento, en


http://www.chu-rouen.fr/cismef/
http://www.chu-rouen.fr/cismef/
https://doccismef.chu-rouen.fr/dc/#env=pat
https://health.gov/myhealthfinder
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/

cualquier lugar y de forma gratuita. Ademas de incluir informacién sobre temas de salud,
tratamientos, ilustraciones, videos, etc.

En EE.UU. cabe mencionar la lista de distribucién CAPHIS, que gestiona y coordina la seccidon
de la Medical Library Association “CAPHIS, the Consumer and Patient Health Information
Section”, asociacion de profesionales de informacién en salud con mas de 5.000 personas y
miembros institucionales. En esta lista profesional de bibliotecarios que desempefian su
trabajo en servicios de informacién de salud dirigidos a ciudadanos y pacientes, se comparten
experiencias, recursos, e informacion de alta. Desde LIS Espaiia hemos colaborado y aportado
recursos cuando se ha solicitado informaciéon o publicaciones en espafiol sobre un tema
concreto de salud.

En Espaia contamos también con Salupedia, subvencionado en sus inicios por el Ministerio de
Industria, a través de la convocatoria del Plan Avanza para contenidos digitales. Se trata de una
enciclopedia médica familiar que recupera clasifica y ordena la mejor informacién sanitaria
contenida en Internet, respaldada por una comunidad de profesionales y ciudadanos cuyos
roles y actividades diferenciadas certifican y enriquecen dicha informacién. No siguen criterios
de calidad lo que garantiza la fiabilidad de los recursos es la recomendacién de los contenidos
por parte de profesionales de la salud y los comentarios y valoraciones que cada elemento de
informacidn recibe por el resto de usuarios registrados.

Cabe también mencionar otros portales de referencia en informacion dirigida a ciudadanos, es
el caso de SIPES, Cuidando, Guia Salud y las escuelas de pacientes de diversas CCAA.

Algunas revistas profesionales también se suman a las iniciativas de tener pacientes mejor
informados. Es el caso de JAMA (The Journal of the American Medical Association), que incluye
la seccidn “JAMA Patient Page”.

A nivel usuario también existen opciones para buscar sélo en pdginas fiables y de calidad,
por ejemplo podemos construir nuestro propio buscador federado o motor de busqueda
personalizado utilizando la tecnologia Google Custom Search. Nos permite introducir un
formulario de busqueda en nuestra web, blog, red social, escritorio personalizado, etc.
seleccionando las paginas web en las que queremos que busque:
http://www.netvibes.com/bncs#Buscadores por_regiones

Aunque se estan produciendo grandes avances en el desarrollo de recursos y herramientas
para acercar informacion fiable a los pacientes, no debemos olvidar la elevada importancia
que para los ciudadanos tienen los profesionales sanitarios a la hora de recurrir y confiar en
ellos ante una duda sobre salud. El paciente siempre busca mejorar la informacién que le
permita conocer mejor su estado de salud y por ello reclama una orientacién en el uso de
fuentes de informacidn seguras y adecuadas y que se le puedan “prescribir enlaces” a fuentes
de informacién sobre salud en Internet.

4. ¢Cudntos registros habéis incorporado?

Actualmente la base de datos, cuenta con mas de 1.900 registros. Cada semana se revisan los
enlaces rotos y la revisién del contenido existente es continua, en el Ultimo afio se han


http://caphis.mlanet.org/mailman/listinfo/caphis_caphis.mlanet.org
http://www.salupedia.org/
http://sipes.msc.es/
http://www.cuidando.org/tema/webs-de-salud
http://portal.guiasalud.es/web/guest/informacion-pacientes
https://www.redescuelassalud.es/
https://jamanetwork.com/collections/6258/patient-information
http://www.netvibes.com/bncs#Buscadores_por_regiones

modificado mds de 200 registros. Ademds se crean nuevos epigrafes en el directorio tematico,
noticias destacadas y busquedas predefinidas.

En la actualidad el proyecto (tanto profesional como ciudadano) es coordinado y gestionado
por una persona que compatibiliza este trabajo con otros proyectos en la Biblioteca.

5. ¢Quétipos de registros se incluyen?

Se incluyen fuentes que van desde lo mas genérico como pdaginas web y portales, hasta
recursos mas especificos como guias y manuales, tripticos, noticias, cursos, multimedia,
fuentes de la web 2.0...

6. ¢En qué os basdis para incluirlos o no?

Es la misma metodologia que se emplea en LIS profesional, basandonos fundamentalmente en
el criterio “publico objetivo” es decir a qué perfil va dirigida la informacién del sitio. Los
contenidos tienen que estan adecuados al publico en general. Ademas se utiliza para la
descripcién de los sitios y recursos un lenguaje mas “natural” y accesible y menos profesional,
médico o controlado, aunque utilizamos el tesauro DeCS para indizar por materias, se utilizan
también palabras claves del lenguaje natural que utilizaria cualquier ciudadano cuando busca
temas relacionados con la salud. Si el recurso va dirigido a nifios también se utiliza un lenguaje
adaptado para ellos.

7. éQué tipo de informacion predomina?: éiguias, consejos, manuales?
Predomina informacién de sitios web de instituciones espafiolas (ministerios, consejerias,
fundaciones, institutos, agencias, universidades, hospitales, etc.), recursos de acceso libre y
gratuito, publicaciones electrdnicas, en idioma espafiol y de cobertura geografica nacional.

En cuanto al contenido suelen ser consejos de salud o informaciéon sobre enfermedades
publicados bien en webs o en forma de guia, triptico, monografia... Y sobre todo se difunde
mucho en canales de la web 2.0 porque se consume bastante informacion en formato tweets,
posts, etc.

El directorio temdtico es el mejor indicador del tipo de informacidon que contiene: dirigida a
grupos poblaciones especificos, y temas de salud especificos. Ademas las busqueda
predefinidas se van creando en funcién de brotes de enfermedades (ej. Ebola), estacion del
afio (ej. En verano suele primar informacidn sobre intoxicaciones alimentarias, ahogamientos,
olas de calor, en otoio la campafia de la gripe, en primavera las alergias y en invierno olas de
frio).

Para seleccionar las fuentes y recursos se revisan paginas institucionales y personales,
boletines y servicios de noticias especializados, listas de discusién, rss, blogs y cuentas de
twitter profesionales e institucionales, siempre relacionado con el ambito sanitario.

8. ¢A quiénva dirigido?

A ciudadanos, pacientes, cuidadores, publico en general y a profesionales que quieran
“prescribir” informacidn fiable.



9. ¢Qué puede encontrar el publico que entre en LIS- Espafia, éconsejos, bibliografia,
fuentes validadas, etc.?

Consejos e informacion de calidad sobre diversos temas de salud, filtrados y organizados, de
diversa tipologia documental, fundamentalmente gratuitos y en espafiol y del ambito de
ciencias de la salud.

Perspectivas de futuro:
Entre las lineas futuras del proyecto se encuentran:

- Migrar el portal LIS Espafia a una aplicacién de uso libre y comun, wordpress, lo que
supone una mejora estética, mejora en el formato de presentacién de los resultados,
navegacion por facetas, incorporacién de canales web 2.0, etc.

- Migrar a una nueva plataforma tecnolégica para la gestién y administracion de los
contenidos.

- Incorporar la base de datos como “banco de datos LIS” y los recursos de internet como
tipo de documento en la metabusqueda del nuevo portal de la BVS Regional.

- Registrar fuentes y recursos de cobertura mas internacional.
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