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1.- INTRODUCCION?,

1.1.-IMPORTANCIA DE INTERNET EN LA SALUD. APROXIMACION TEORICA.

Términos como “e-salud”, “salud 2.0, “e-pacientes” y “e-bienestar” no sonaban
familiares hace cinco afios, pero en la actualidad cada vez estan teniendo mas fuerza y
cobran mas reconocimiento en el campo de la medicina y de las nuevas tecnologias. Si
hace el mismo tiempo atras palabras como Facebook, Twenti o Twitter nos parecian
palabras extrafias, hoy dia pertenecen a nuestro vocabulario.

De la tarea de dar a conocer y trabajar con estos conceptos se encargan autores
como el profesor Manuel Armayones Ruiz y su grupo de investigacion PSINET de la
Universidad Oberta de Catalufia que pertenecen al IN3 (Internet Interdisciplinary
Institute); Sergio Guillén Barrionuevo e Ignacio Basagoiti, de TSB Tecnologias; Pablo
Rivero Corte, director general de la Agencia de Calidad del Ministerio de Sanidad y
Politica Social en Espafia; Ignacio del Arco Herrera, del Instituto de Innovacién para el
Bienestar Ciudadano; José Luis Monteagudo Pefia, jefe de la Unidad de Investigacion
en Telemedicina y e-Salud del ISCIII; Ismael Cerda, técnico responsable del Sistema de
Informacion SISO; Vicente Traver Salcedo y Luis Fernandez-Luque, coordinadores del
libro El ePaciente y las redes sociales del que también han formado parte autores ya
mencionados como Manuel Armayones («Nuevas tecnologias, nuevos actores»),
Ignacio Basagoiti (ePacientes: comunicacion e interaccion; Los ePacientes como
generadores de conocimiento) y Sergio Guillén (Ambient assisted living y Web 2.0); el
Dr. Tom Ferguson, autor junto a su grupo de trabajo de e-pacientes del Libro blanco del
e-Paciente; o Susannah Fox, investigadora del proyecto de investigaciéon ‘Internet and
American Life’ de la CHF, California Helathcare Foundation.

Realizaremos ahora un breve estado de la cuestion de lo que tratan los diferentes
trabajos de los autores que acabamos de mencionar. Comenzando con Armayones Ruiz
podemos decir que el lema de partida de su grupo de investigacion es tener en cuenta las
peticiones de los diferentes actores del mundo de la salud: *Patients say: nothing about
us without us. Professionals say: nothing about us without us’. Por tanto, Armayones
asi como todo su grupo estan a favor de la importancia de la relacion médico-paciente y
de su caréacter complementario e innovador teniendo en cuenta el uso de las TICs.
PSINET (Psicologia de la Salud y Red) se centra en la investigacion de la e-salud que
desde el afio 2000 estaba centrada en el papel de Internet como proveedor de
informacién sobre salud. Las personas que forman este grupo de investigacion se dieron
cuenta tras varios estudios que se habia pasado de un ‘informed patient’, que seria el
usuario que se informa sobre su salud a través de la red, a un ‘e-patient’, el que se
involucra en el cuidado de su salud y la de los suyos y que lo asume como una tarea y

! Este trabajo forma parte del proyecto Analisis lingistico-comunicativo de las enfermedades raras en
Espafia (ALCERES-FF12008-03937), subvencionado por el Ministerio de Ciencia e Innovacion.
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una responsabilidad compartida no sélo con los profesionales de la salud sino también
con los propios organismos institucionales.

Dentro de este grupo se ha desarrollado un proyecto de investigacion cuyo
resultado ha sido APTIC: “a social network to improve the quality of members of
patients’ associations”. El interés estaba en analizar si variables como la percepcion de
la auto-eficacia, el empoderamiento y el apoyo social eran elementos claves para
mejorar la calidad de vida de las personas en cuestion.

En términos generales, tanto el grupo de investigacién como el proyecto parten de
la idea segun la cual Internet no es s6lo una herramienta suministradora de informacion
sino que su alcance es mucho mayor, pudiendo llegar a convertirse en una plataforma
global que actie como un elemento mas dentro de la relacion médico-paciente, un
elemento que complemente no so6lo el caracter informacional de la comunicacion sino
que enriquezca la propia interaccion.

Siguiendo esta misma linea de investigacion, Guillén Barrionuevo y Basagoiti
publican en su articulo Salud 2.0: una oportunidad para la informacién directa al
paciente que:

El aspecto clave de la “revolucion” que esta suponiendo Internet, esta en
cuestiones como la accesibilidad a la informacién y los recursos, reduciendo
drasticamente las inequidades frovocadas por las barreras geogréaficas, culturales,
pero también organizacionales”.

Como podemos observar, la idea de una herramienta ‘global’, accesible a todos
los usuarios y en la que poder encontrar toda la informacién que requiramos sin tener
que movernos de casa es necesaria. Sobre todo si con esta idea de herramienta universal
se esta evitando cualquier impedimento impuesto por algun drgano institucional al
intentar acceder a nuestra informacion médica o a la que esté publicada sobre un
determinado tema que nos interese.

Ademas de contar con la historia clinica digital, Internet nos ha ofrecido, a los
usuarios, la posibilidad de tener mas informacién sobre nuestra salud y, por tanto,
entender mejor lo que nos pasa e implicarnos en el proceso de curacién obteniendo
mayores beneficios. Pero no somos solo los pacientes los que nos hemos beneficiado de
los avances tecnoldgicos sino que los profesionales sanitarios también cuentan con una
serie de herramientas que les ayudan a continuar investigando y avanzando de manera
‘deslocalizada’; es decir, sin problemas de barreras geograficas.

En uno de los capitulos escritos por Basagoiti en el libro El ePaciente y las redes
sociales junto a Luis Fernandez-Luque, coordinador del libro, ponen de manifiesto que
aunque Internet esta en su mejor momento, en Espafa todavia queda algo por hacer vy,

2 M. Pousada Fernandez, M. Boixadés, R. Nieto, et alli, «Proyecto de una intervencion a través de la red
para la mejora de la calidad de vida de padres cuidadores de nifios con trastornos cronicos», Revista
eSalud.com, 5, 20, ISSN: 1698-7969 pag. 4.

% S. Guillén, 1. Basagoiti, (2009), «Salud 2.0: una oportunidad para la informacién directa al paciente»,
RevistaeSalud.com, 5, 19, ISSN: 1698-7969, pag. 1
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es que, tan solo un 64,2% de la poblaciébn mayor de 16 afios utiliza Internet en
comparacion con el 90% que usa el mévil. Todavia quedan pasos que dar hasta llegar a
un porcentaje tan alto como el de la tecnologia movil. ;Qué quiere decir esto? Que esta
nueva tendencia vanguardista de ser informado acerca de tu propia salud tendra que
seguir conviviendo con el sistema tradicional en el que es el profesional sanitario el
unico que te ofrece la informacién que necesitas pero que todavia no te va a informar
sobre los portales web a los que puedes acudir o en qué pagina web esta la informacién
que necesitas. Continuamos hablando de “prescripcion de medicamentos o tratamientos’
pero llegaremos a complementarlo con la ‘prescripcion de enlaces o portales web’.

En este mismo capitulo ofrecen tres tablas de gran interés para nuestro estudio y
que posteriormente veremos aplicadas. La primera hace referencia al motivo o motivos
por los que algunos portales web deciden incluir o no acceso a las redes sociales como
Facebook o Twitter.

Motivos de la adopcién de las herramientas 2.0

1. Accesibilidad: los recursos estan disponibles con solo conectarse a la Red.

2. Sincronia: al poder establecer con rapidez conversaciones con otras personas.

3. Claves comunes: gran cantidad de recursos disponibles, generan muchas
oportunidades de interaccién con interlocutores que comparten intereses.

4. Tecnologia: aumento de ancho de banda y reduccién de costes (o asuncion de costes
como gastos de primera necesidad) que permiten la conexién continua y movil.

5. Anonimato (virtualizacion): desinhibe acciones (buscar, hablar o compartir
informacidn sobre ciertos temas) y facilita las relaciones sociales.

6. Eleccion de privacidad: posibilidades de diferentes grados de privacidad para
grupos.

La segunda trata del tipo de informacion sanitaria que aparece en la pagina web,
en nuestro caso, en las asociaciones analizadas:

Tipos de informacion sanitaria segiin su contenido®

Corporativa: Promover la imagen puablica de la institucién u organizacion, e informar
de servicios, actividades, acceso, etc.

Funcional: Ofrecer informacién especifica sobre servicios concretos (hospitalarios,
ofertas de empleo, localizacion de servicios, preparacion de procedimientos, eventos,
formacion profesional).

* 1. Basagoiti, L. Fernandez-Lugque, (2011), «Compartir informacion sanitaria: ePacientes: comunicacion e
interaccién», en V. Traver Salcedo, L. Fernandez-Luque (coords.), El ePaciente y las redes sociales,
Valencia, Publidisa, pag. 49. Futuras referencias apareceran de la siguiente manera: (Basagoiti y
Fernandez-Luque, 2011: pagina)

® Basagoiti y Fernandez-Lugue, 2011: 50.



Educativa: Ensefiar a los pacientes como convivir con determinados sintomas,
enfermedades, uso de equipos o dispositivos, etc.

Campafia. Salud publica: Promover una causa, habito de salud, etc.

Alerta: llamar la atencion, de manera urgente, sobre una cuestién de interés (desastres
naturales, epidemias, necesidad de sangre, etc.)

Noticia: mostrar alguna novedad en relacion con el servicio, organizacion o institucion
Testimonio: historias de pacientes o experiencias en primera persona. Paciente experto
Opinién: valoracién personal del firmante (individuo o institucion) sobre una cuestion
especifica.

Documentacion: formularios, manuales, procedimientos.

Entretenimiento: busca divertir o entretener.

Mixta: informacién que persigue mas de uno de los objetivos anteriores.

Y, por ultimo, en la tercera tabla podemos observar la diferencia que hacen estos
autores entre objetivos, ventajas e inconvenientes para el usuario de la informacion
sanitaria online:

Informacioén sobre condicion, accion o patologia.
OBJETIVOS Aprendizaje de habilidades. Informacion sobre
organizaciones 0 recursos sanitarios

Educacion y mejora de capacidades. Accesibilidad a
VENTAJAS recursos informacionales. Cambios positivos en la
relacion ~ médico-paciente. ~ Ampliacion  de
informacién. Desinhibicién a la hora de tomar
decisiones sobre la salud propia.

Exceso de informacion y ruido. Problemas de
INCONVENIENTES identificacién de confiabilidad en las fuentes.
Exclusion por brecha tecnoldgica.

Cuadro 1°

Cuando en los objetivos se habla del ‘aprendizaje de habilidades’ se entiende que
no todo usuario es capaz de entrar en un portal web y realizar una bdsqueda de
informacién de manera rapida y sin problemas. Va a ser la asiduidad con la que entre en
ese portal y, sobre todo, el disefio y la usabilidad de ese portal lo que haga que ese
determinado usuario adquiera rapidamente las habilidades necesarias para navegar por
la pagina.

En cuanto a las ventajas, creo que con los resultados de este trabajo se va a poder
ampliar el nimero de elementos positivos que puede aportar esta nueva tendencia en
salud. Los explicaremos en capitulos posteriores.

® El cuadro ha sido disefiado por los autores Basagoiti y Fernandez-Luque, 2011: 52. La parte en cursiva
es de elaboracion propia.
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En resumen, creemos que los inconvenientes principales son los problemas para
identificar qué paginas web son fiables y cudles no, asi como la ‘brecha tecnoldgica’ en
la que volvemos a incluir elementos como el disefio, la usabilidad y la accesibilidad de
la pagina. De nuevo, en los resultados y conclusiones estableceremos unas lineas de
trabajo para que estos inconvenientes no lo sean tanto.

El director general de la Agencia de Calidad del Ministerio de Sanidad y Politica
Social en Espafia, Pablo Rivero, comenta en un articulo publicado en la Revista e-
Salud.com que ‘[las TIC] los nuevos canales de comunicacion...van incorporando
telecomunicaciones automaticas cada vez mas interactivas entre los ciudadanos y la
administracién sanitaria’; es decir, que, en la actualidad, Internet y las TIC en general
han supuesto un gran avance en cuanto a comunicacion entre los usuarios de la sanidad
publica y la propia administracion. Todo comenzd con la aparicion en los afios 90 de la
historia clinica electronica o digital a la que todos podemos tener acceso. ;Qué ventajas
supuso y supone? Por un lado, como ya hemos comentado, desde casa todos los
usuarios pueden tener acceso a su historial clinico, circunstancia que antes era
impensable. La Unica persona que podia tener acceso era el profesional sanitario y nadie
mas. Por otro lado, los médicos pueden tener acceso a la aplicacion desde cualquier
punto del mundo gracias a Internet. Si, por ejemplo, un paciente ha sido trasladado al
hospital de otra ciudad, el especialista en cuestién podra acceder a su historial médico a
golpe de clic, evitando asi las tediosas esperas que tanto ralentizan sistemas como el
sanitario.

En un mismo trabajo publicado en eSalud.com, Arco Herrera, Monteagudo Pefia,
Cerda y Manset presentan sus proyectos europeos, precursores en e-Salud. Siguiendo el
mismo orden, el primer proyecto es el 12BC, Instituto de Innovacién para el Bienestar
del Ciudadano. Entre otras iniciativas podemos destacar el innovador disefio de un
centro asistencial que sera llevado a cabo por los propios usuarios, familiares y
voluntarios, quienes con sus experiencias contribuiran a mejorar el funcionamiento de
este tipo de centros en los que ya no habré sala de espera sino todo tipo de herramientas
multimedia que ayuden al usuario a sentirse como si estuviera pero sin estar. También
hay que subrayar el portal www.cuidatel.es, Cuidadoras en Red; una vélvula de escape
online para que cuidadoras y cuidadores de personas en situacion de dependencia
compartan dudas, vivencias, noticias, etc.

Ambient Assisted Living (AAL): Calidad de Vida, es el proyecto en el que esta
inmerso José Luis Monteagudo Pefia. En este caso tenemos que mencionar una nueva
palabra que se une a eSalud y ePaciente: e-Inclusion. Hemos estado hablando de los
ePacientes como usuarios que son capaces de acceder a informacion sobre salud a través
de Internet, aunque puedan tener mas o menos dificultades dependiendo, entre otras
cosas, del disefio de la pagina y de su estructura; es decir, son usuarios que tienen un
minimo manejo con la web. Ahora bien, ;qué pasa si estamos hablando de una persona
mayor que poco o nada sabe de Internet? Es a este sector de la poblacion (y a su
inclusién en las TICs) a quien va dirigido el proyecto AAL. Como bien dice
Monteagudo Pefia, el principal objetivo es ‘promover el desarrollo de aplicaciones TIC



que permitan extender el tiempo que las personas mayores puedan vivir en su entorno
preferido, potenciando su autonomia, su confianza y su movilidad®’.

El tercer proyecto se llama Teleictus Osona-Catalufia y, como su propio nombre
indica, su objetivo principal es el de mejorar el tratamiento del ictus para asi poder
reducir los efectos secundarios. Implantado desde el afio 2007 en el Consorcio
Hospitalario de Vic y el Hospital del Valle d’Hebron, gracias a Teleictus cualquier
persona que sufra un ictus puede recibir la opinion del neurélogo de guardia a tiempo
real sin moverse de casa y por tanto sin perder tiempo, algo que juega en contra del
paciente agravando los efectos secundarios.

E-Salud infantil es el proyecto que David Manset presenta y que se inici6 en
2006. Reune cuatro hospitales pediatricos de mayor prestigio a nivel europeo: Necker
Enfants Malades (Paris), Ospedale Pediatrico Bambino Gesu (OPGB) (Roma), Istituto
Giannina Gaslini (IGG) (Génova) y Grand Ormond Street Hospital (GOSH) (Reino
Unido). El foco de atencién fue la creacion de una plataforma que sirviera para
gestionar datos médicos, informacion sobre Ultimos avances en biomedicina, progresos
en genética y casos clinicos. Se trataba también de que estuviera al alcance de todos los
profesionales de la salud pediatrica, independientemente de su ubicacion.

Vicente Traver Salcedo y Luis Ferndndez-Luque son los coordinadores del
volumen, recientemente publicado, El ePaciente y las Redes Sociales. Ademas, son
autores de las introducciones de cuatro de sus cinco bloques. Fernandez-Luque escribe
sobre Comunidades virtuales de pacientes y Salud integrada: pacientes y profesionales
mejor comunicados. Por otro lado, Traver Salcedo escribe en torno a Catalizadores y
barreras hacia el futuro y Recursos adicionales. Estos dos ingenieros informaticos
conocen bien los entresijos del sistema y por tanto no sélo son capaces de ofrecer
informacién acerca de como, gracias a esta nueva y moderna tendencia de la salud 2.0 o
la e-salud, se mejora la comunicacién médico-paciente, paciente-familiares o familiares-
profesional de la salud, sino también de ofrecernos informacion sobre obstaculos o
barreras que nos podemos ir encontrando en este nuevo sistema de comunicacién y para
los que debemos estar preparados con soluciones especificas.

Tom Ferguson es el promotor del Libro Blanco del e-paciente que acabaron y
publicaron tras su muerte los miembros del grupo de investigacion que trabajaban con
él. Segun el grupo de trabajo que el Dr. Ferguson dirigia: “Tom coined the term e-
patients to describe individuals who are equipped, enabled, empowered and engaged in
their health and health care decisions’®. Entre los miembros de este grupo de trabajo se
encuentra Sussanah Fox quien a la vez pertenece al proyecto Pew Internet and
American Life, cuyo maximo interés es investigar hasta qué punto, en América, la gente
utiliza Internet para informarse sobre asuntos relacionados con su salud. No sélo se
tendradn en cuenta usuarios sino también a los profesionales de la salud. Segun esta
autora:

" 1. del Arco, J.L. Monteagudo, |. Cerda, et alli. (2009), «Programas pioneros en e-Salud»,
RevistaeSalud.com, 5, 19, ISSN: 1698-7969, pag. 4
8 T. Ferguson, (2007), e-Patients: how they can help us heal healthcare, USA, e-Patients Scholars
Editorial, pag. Il
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“The internet has changed people’s relationships with information. Our data
consistently show that doctors, nurses, and other health professionals continue to
be the first choice for most people with health concerns, but online resources,
inclu%ing advice from peers, are a significant source of health information in the
u.s.”

No debemos dejar de pensar que los resultados de las encuestas que dan lugar a
este trabajo se publican el 12 de mayo de 2011 y que, por tanto, dejan mas o menos
claro lo que hemos venido diciendo hasta ahora, que este nuevo sistema de informacién
sobre la salud a través de Internet alin continuara conviviendo con el sistema tradicional
de preguntas al médico en la consulta. Todo sera cuestién de tiempo, pero afiadiremos
un factor mas, el de la formacién en este tipo de comunicacion online.

° Susannah Fox, The Social Life of Health Information, 2011, informe publicado en

http://pewinternet.org/Reports/2011/Social-Life-of-Health-Info.aspx. A Project of the Pew Research
Center.
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1.2.-IMPORTANCIA DE INTERNET PARA LAS ENFERMEDADES RARAS.

Segun la Unién Europea, se define enfermedad rara como aquella enfermedad
frecuente que no afecte “a mas de 227.000 personas”. En el Plan de Atencién a Personas
afectadas por Enfermedades Raras (PAPER) se expone que existen entre 7.000 y 8.000
patologias minoritarias y que afectan a un 6-7% de la poblacion general. Siguiendo
estos datos, en la Union Europea podrian estar afectados entre 27-30 millones de
personas, en Espafia entre 2,5-3 millones de personas y en Andalucia, alrededor de
500.000 personas.

Partiendo de estas cifras, podemos decir que este sector de la poblacion es
bastante amplio y uno de los que més utilizan este medio de comunicacién, Internet,
para que la sociedad tenga un mayor conocimiento de su situacién. Los profesores e
investigadores en salud y enfermedades raras, Antonio M. Bafién y Javier Fornieles,
explican en su capitulo “Comunicacién y Enfermedades raras: contextualizacion™?, la
importancia de las nuevas tecnologias en el campo de la salud. En particular, en relacion
a las enfermedades raras, Internet ha servido para ‘actualizar los registros y las bases de
datos sobre estas enfermedades, difundir informacion entre los profesionales y los
pacientes para que conozcan las précticas recomendables y puedan acceder a los
servicios disponibles’. Pero, ademds, otros motivos de la repercusion de la Red en el
estudio y conocimiento de las enfermedades raras han sido:

e En primer lugar, ha permitido que la informacién que existia sobre este grupo de
patologias estuviera al alcance de muchas de las personas afectadas, aunque,
ciertamente, no de todas porque también debemos pensar en aquellos que no son
usuarios de Internet y que, frente a lo que se pueda suponer, no son pocos.

e En segundo lugar, gracias a Internet se ha conseguido que los avances que se
iban produciendo en este campo fuesen conocidos por los expertos en este tema
y trasladados lo mas répidamente posible a quienes padecian algun tipo de
patologia poco; porque de eso se trata en la gran mayoria de enfermedades raras
que no tienen cura, de que los avances Yy los logros cientificos ayuden a mejorar,
al menos, la calidad de vida de la persona que la sufre.

e En tercer lugar, Internet no solo ha ayudado a los enfermos a poder compartir
sus experiencias con la creacion de paginas web de la asociacion de la patologia
que les afecta, sino que les ha ofrecido la posibilidad de poder compartir la
informacién que tienen con los demas. Es decir, que si una persona afectada por
el sindrome de Moebius ha tenido la experiencia de haber sido asistida en el
Hospital de la Fe de Valencia'* por una determinada necesidad, puede escribir
un comentario en el foro de la web de la asociacién espafiola de sindrome de
Moebius por si alguien que tuviese el mismo problema no supiera donde acudir.

10 A M. Bafién, J. Fornieles, J. (2011), «Comunicacion y enfermedades raras: contextualizacién» en A. M.
Bafion, J. Fornieles, A. Solves e Inmaculada Rius (coords.) (2011), Desafios y estrategias comunicativas de
las enfermedades raras: la investigacién médica como referente, Valencia, CIBERER. ISBN: 978-84-
694-0596-3. Pag. 11.

1 Hospital de referencia para las personas afectadas por sindrome de Moebius.
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Este seria un ejemplo de no demasiada gravedad, pero debemos pensar en otras
situaciones limite en las que compartir este tipo de informacion pudiese suponer
algo mas que una simple visita al médico.

Por dltimo, la Red no s6lo ha sido una herramienta de comunicacién para los
pacientes, sino que los profesionales sanitarios también se han visto
beneficiados. No podemos dejar de pensar que el campo de las enfermedades
raras es un terreno muy poco conocido, de ahi su nombre. Por tanto, para los
médicos no ha sido nada féacil ponerse al dia con todo lo relacionado con este
tipo de patologias. Con esto no quiero decir que hoy dia los médicos lo sepan
todo sobre estas, ya que seria algo casi imposible porque existen entre 7.000 y
8.000 y cada una se manifiesta de forma diferente, pero si comparamos el
conocimiento que los profesionales sanitarios tenian con respecto a este campo
hace unos diez afios podemos decir que se ha avanzado a pasos agigantados
aunque todavia quede mucho por hacer. Gracias a Internet se ha conseguido,
entre otros logros, la creacion del Protocolo DICE-APER que es una aplicacion
telematica a disposicién de los profesionales sanitarios con los siguientes
objetivos™:

1. Diagnéstico: Identificar a las personas que tienen un diagndstico
correspondiente a alguna enfermedad rara asi como a aquellas que estan
bajo estudio porque se sospecha que pudieran tenerla. La informacion
quedara guardada en el historial clinico del paciente.

2. Informacién: Proporcionar una informacion basica y de soporte al
paciente, partiendo de los recursos existentes en organizaciones de
pacientes y de la administracion.

3. Coordinacion: Contribuir a la coordinacién asistencial que cada paciente
demande, estableciendo los lazos oportunos entre el médico de atencion
primaria y el servicio médico especialista de esa enfermedad.

4. Epidemiologia: Proporcionar informacién al sistema sanitario sobre las
dimensiones del problema, facilitando que el paciente pueda inscribirse
en el registro de personas con enfermedades raras del Instituto de Salud
Carlos 11 (ISCIII), y contribuyendo a la investigacion mediante la
donacion de una muestra de sangre para el biobanco del ISCIII.

Como podemos observar lo mas importante es que al paciente se le dé

informacién basica y de apoyo partiendo de recursos como las asociaciones de
pacientes, la administracién e Internet, porque hay recursos electrénicos de referencia
en este tipo de enfermedades en los que se puede encontrar informacién béasica y de
orientacion, ya sea la web de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras, FEDER,
www.enfermedades-raras.org, la web de la voz de los pacientes con enfermedades raras

12 Informacion extraida de http://dice-aper.semfyc.es/web/index.php 01/08/2011
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a nivel europeo, EURORDIS, www.eurordis.org/es, o la web de Orphanet Espafia,
http://www.orpha.net/ national/ES-ES/index/inicio/.

Pero no sélo el proporcionar informacion al paciente es uno de los puntos mas
fuertes de este protocolo sino que, al estar la informacion sistematizada, un médico que
registre en la aplicaciébn a un paciente afectado por Glucogenosis de tipo Il o
enfermedad de Pompe® puede encontrarse que un colega suyo de Castilla La Mancha
también estd atendiendo a una persona afectada por esa misma patologia y, por tanto,
sabe que la informacion que él necesite tal vez se la pueda proporcionar su compafiero u
otro que también esté atendiendo a alguien con Pompe.

Internet, pues, ha supuesto, supone y supondra para las ER una herramienta de
apoyo en la que se sostendran los avances cientificos, las experiencias vividas por
pacientes, familiares y profesionales sanitarios asi como la informacién de ultima hora
que vaya surgiendo en torno a ellas. Pero, ¢es esta herramienta lo suficientemente sélida
de la que puedan depender millones de vidas?** ; Toda la informacion que aparece es
veraz? (Esta actualizada la informacion? (Es el autor o la autora de un articulo
cientifico una persona de referencia en el tema? ;Podemos confiar 100% en la
informacién que aparece en una determinada pagina web? Todas estas preguntas nos la
hacemos teniendo la mente fria y siendo conscientes de los peligros que consigo trae
Internet, porque no podemos olvidar que la Red también es un sitio en el que no se
castiga como es debido a los mentirosos, a los timadores, etc. En cambio, imaginemos
que acabamos de volver de una visita a nuestro médico y nos ha dicho que tenemos
claros sintomas de padecer sindrome de fatiga cronica'®, nos comenta un poco en lo que
consiste y nos marchamos a casa hasta la proxima visita. Cuando Ilegamos, lo primero
que vamos a hacer es buscar informacion complementaria a lo que nos ha dicho nuestro
medico y depende de como nos haya dado esa informacién tendremos una actitud u
otra, porque nuestro estado de animo no va a ser el mismo si nos han pintado la
enfermedad de manera extremadamente grave o si nos la han descrito de forma mas
suave. Si nuestro estado de animo no nos acompafia, confiaremos en toda la
informacién que nos vayamos encontrando sin cuestionar lo que se diga y como se diga.
“Si el paciente o la familia no son correctamente informados de la enfermedad rara que
padece y sus implicaciones, van a ser ellos los que van a buscar medios alternativos de
informacién (Internet u otros), con resultados no siempre positivos” (Estudio ENSERio:
58). Como vemos, es importante saber qué paginas web hay que visitar, cuales son las
mas importantes con respecto al tema, qué elementos hay que tener en cuenta en una
pagina para saber si la informacion es actual, es veraz, si la web es accesible, etc.

13 http://www.glucogenosis.org/documentos.asp?m=16

14 “En Espafia hay alrededor de tres millones de personas afectadas por una patologia minoritaria”,
Estudio sobre situacién de necesidades sociosanitarias de las personas con enfermedades raras en
Espafia. Estudio ENSERio, (2009) Cajamadrid, Madrid, pag. 32. Futuras referencias apareceran asi:
(Estudio ENSERio: pag).

> Debemos decir que todos los ejemplos son supuestos y en ninglin momento en ellos se refleja la
realidad porque el diagnostico de una enfermedad rara puede tardar hasta 10 afios, y en ningdn momento
se pretende con estos ejemplos menospreciar la capacidad de los médicos a la hora de diagnosticar pero
hay que tener en cuenta que la redaccion es una cosa y el proceso diagndstico otra mucho mas seria.
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Es por ello que en este trabajo me voy a centrar en la revision del estilo asi como
del contenido que aparece en las paginas web de asociaciones de ER. (Por qué de
asociaciones? Pues, primero porque como bien se dice en el segundo objetivo del
Protocolo DICE-APER, la primera informacion que se le da al paciente es la que se
ofrece en la asociacion de la enfermedad que le ha sido diagnosticada. Y, segundo,
porque, si la pagina web esta bien indexada en Google que es el buscador que méas gente
utiliza, cuando introduces el nombre de la enfermedad, lo mas légico seria que te saliera
la pagina web de la asociacion entre los primeros 10 enlaces, y por tanto, los afectados
van a pinchar en ese enlace para saber la informacién que se ofrece sobre su
enfermedad.

Debido a la existencia de un namero muy elevado de paginas web de asociaciones
de ER, he decidido centrarme en 12 de ellas siguiendo los siguientes criterios de
seleccion:

1. Que tengan una antigliedad de 5 afios 0 mas.

2. Que aparezcan en la clasificacion del Plan de Atencidn a Personas afectadas por
Enfermedades Raras de Andalucia (2008-2012) PAPER.

Que su pagina web esté indexada en FEDER.

4. Que sean objeto de estudio del proyecto de investigacion ALCERES™.

w

Por tanto, la seleccion de ER con su correspondiente pagina web de asociacion o
federacion ha sido la siguiente:

a) Sindrome de fatiga cronica.  Asociacion  fundada en  2002.
www.fundacionfatiga.org

b) Espina bifida. Asociacion fundada en 1980. www.febhi.org

c) Epidermdlisis bullosa. Asociacion fundada en 1993. www.debra.es

d) Sindrome de Moebius. Asociacion fundada en 1996. www.moebius.org

e) Glucogenosis. Asociacién fundada en 1999. www.glucogenosis.org

f) Mucopolisacaridosis. Asociacion fundada en 2005. www.mpsesp.org

g) Sindrome de Gilles de la Tourette. Asociacion fundada en 1985.
www.astourette.com

h) Leucodistrofia. Asociacién fundada en 1992. www.elaespana.com

i) Osteogénesis Imperfecta. Asociacién fundada en 1994. www.ahuce.org

j) Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). Asociacién fundada en 1990.
http://sites.adelaweb.com/web-adela/

k) Ataxia de Friedreich. Asociacion fundada en 2001. www.fedaes.org

I) Sindrome de Sjogren Primario. Asociacién fundada en 1995. www.aesjogren.org

Para poder entender un poco mas los nombres de estas patologias a veces
impronunciables, definiremos en qué consiste cada una de las enfermedades raras

18 proyecto de investigacion ALCERES (Analisis Lingiistico-Comunicativo de Enfermedades Raras en
Espafia) FF12008-03937 (2009-2011), financiado por el Ministerio de Ciencia e Innovacion.
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representadas por las asociaciones que vamos a estudiar. La definicioén ha sido extraida
de las paginas web mencionadas con anterioridad:

El sindrome de Fatiga Cronica es una enfermedad compleja y crénica que se
caracteriza por una fatiga profunda e insuperable, de nueva aparicion, que no disminuye
con el descanso y que puede empeorar con la actividad fisica y mental.

La espina bifida es una grave malformacién congénita, que se incluye dentro del
espectro de los Defectos del Tubo Neural (DTN). La Espina Bifida se produce cuando
la parte del tubo neural que forma la médula espinal no se cierra completamente.

La epidermdlisis bullosa (epidermidlisis en PAPER) se refiere a un grupo de
enfermedades hereditarias con presentacion diversa desde formas mas leves a otras mas
graves, que afectan a la piel y las mucosas y que suponen la formacién de ampollas y
vesiculas tras minimos traumatismos, con afectacion variable de otros 6rganos'.

El sindrome de Moebius es una compleja anomalia congénita caracterizada por
una falta de expresién facial. Dos importantes nervios craneales, el 6° y 7°, no estan
totalmente desarrollados, causando paralisis facial y falta de movimiento en los ojos.

Las glucogenosis consisten en un trastorno genético que afecta la via de
formacion del glucdgeno v las de su utilizacion.

Las mucopolisacaridosis son desérdenes lisosomales del almacenaje causado por
una anormalidad genética. Se trata de enfermedades hereditarias muy poco frecuentes.

El sindrome de Gilles de la Tourette es un trastorno neurolégico que se inicia
entre los 2 y 15 afios y se caracteriza por la presencia de tics motores y vocales,
sintomas que se mantienen mas alld de un afio y que pueden variar mucho de una
persona a otra, también en complejidad. Junto con la aparicion de los tics también se
han descrito otros signos como irritabilidad, dificultades en la atencion e intolerancia a
la frustracion. Generalmente, los sintomas son mas severos durante la primera década de
enfermedad y pasada la adolescencia mejoran gradualmente.

Las leucodistrofias destruyen el sistema nervioso central (cerebro y meédula
espinal) en nifios y adultos. Afecta a la mielina, la sustancia blanca que rodea los
nervios como una funda aislante.

La osteogénesis imperfecta (Huesos de Cristal) es la formacion imperfecta de los
huesos producida por la mutacion de un gen encargado de producir una proteina
esencial (colageno tipo 1) que es la que da rigidez a los huesos.

7 Guia de atencion clinica integral de la epidermélisis bullosa temprana, publicada por el Ministerio de
Sanidad y Consumo en 2008, pag. 13.
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La mayoria de los casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) se heredan de
una forma autosémica dominante, aunque también se puede heredar de forma recesiva.
La enfermedad cursa sin dolor aunque la presencia de calambres y la pérdida de la
movilidad y funcién muscular acarrean cierto malestar. En algunos casos comienzan
con sintomas de debilidad o dificultad de coordinacién en alguna de sus extremidades o
con cambios en el habla o en la deglucién, mientras que en otros puede debutar con la
aparicion de movimientos musculares anormales como espasmos, sacudidas, calambres
o0 debilidad, o una anormal pérdida de la masa muscular o de peso corporal.

Las ataxias son trastornos caracterizados por la disminucion de la capacidad de
coordinar los movimientos, manifestandose como temblor de partes del cuerpo durante
la realizacion de movimientos voluntarios, como dificultad para realizar movimientos
precisos o como dificultad para mantener el equilibrio de la postura corporal.

El sindrome de Sjogren primario es una enfermedad autoinmune sistémica que se
caracteriza por afectar principalmente a las glandulas exocrinas, afectacion que conduce
a la aparicion de sintomas de sequedad.

La metodologia que hemos llevado a cabo en este trabajo ha sido, en primer lugar,
elaborar un cuestionario®® que cubriese todas las dimensiones que una pagina web de
una asociacion de pacientes con enfermedades raras pudiese tener en relacion con el
disefio y el contenido de la misma, identificando posteriormente sus posibles déficits.
Como dice Jackob Nielsen, experto en usabilidad y disefio web: ‘el disefio existe para
permitir a la gente acceder al contenido’'?, es decir, ambos elementos van unidos. Por
tanto, los apartados que se cubren en el cuestionario son los siguientes:

Indexacién en Google.
Accesibilidad.
Hipervinculos.
Contenido.

Contenido multimedia.
Estructura.

Disefo.

En total, son 48 las preguntas que se les aplicara a las 12 paginas web de las
asociaciones mencionadas anteriormente. En el siguiente capitulo analizaremos mas en
profundidad el por qué se han elegido esas preguntas, el significado que tienen y la
relevancia de las mismas en usabilidad asi como en accesibilidad para los usuarios de
este tipo de paginas web.

18 \/éase Anexo I.
19 Jackob Nielsen, (2002), Usabilidad. Disefio de sitios web. Prentice Hall, Madrid. Futuras referencias
apareceran (Nielsen, 2002: pagina).
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Una vez aplicado el cuestionario a todas las web®, procedemos a pasar los
resultados a la 15 versién del Statistical Programme for the Social Sciences (SPSS),
programa de estadistica que nos ayudard a analizar los datos obtenidos de los
cuestionarios gracias a las tablas de contingencia®’ obtenidas y que posteriormente
interpretaremos a traves de las gréaficas elaboradas de forma mas sencilla con Microsoft
Excell. Las hipotesis desde las que partimos son:

a) ¢Se es consciente de la importancia que tiene una pagina web de una asociacion
de una determinada patologia minoritaria?

b) ¢Se tiene presente la relevancia de este tipo de péaginas web para aquellas
personas que sufren una ER?

Para finalizar el trabajo, ofreceremos estrategias que ayuden a las asociaciones de
pacientes analizadas a mejorar aquellos aspectos de sus web que hayamos resaltado
como aspectos mas débiles dentro del disefio en general. Nuestra mayor intencion es no
s6lo ayudar a mejorar a aquellas paginas que ya estan creadas sino también a las que se
puedan crear en un futuro no muy lejano.

20 E| procedimiento se llevé a cabo en el periodo de tiempo comprendido entre el 23 de julio y el 27 de
julio de 2011.
2 \/éase Anexo II.
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2.- METODOLOGIA

En lo que respecta a la metodologia Ilevada a cabo en este trabajo, podemos decir
que lo primero que hemos hecho ha sido la seleccidn de una docena de paginas web de
asociaciones de pacientes afectados por una patologia minoritaria siguiendo los criterios
expuestos en la primera parte de este trabajo de investigacion. Después de la seleccion,
hemos aplicado un cuestionario de 48 preguntas a cada una de las asociaciones y en este
apartado vamos a justificar la seleccion de preguntas. Como mencionabamos
anteriormente, todas las cuestiones se podian agrupar en siete bloques:

Indexacién en Google.
Accesibilidad.
Hipervinculos.
Contenido.

Contenido multimedia.
Estructura.

Disenfio.

NookowheE

En cada uno de los blogues encontramos diferentes preguntas que pueden tener
respuestas con sélo dos alternativas (Si/No) o preguntas que contengan mas de dos
opciones de respuesta. Comenzaremos con el analisis de cada uno de los bloques:

2.1. INDEXACION EN GOOGLE.

Este blogue es de suma importancia ya que la mayoria de las personas que usamos
Internet para buscar informacion lo hacemos a través del buscador de Google. Por tanto,
si la web de la asociacion que estamos buscando estd indexada en Google, nuestra
blusqueda serd mas facil, sobre todo si aparece entre los cinco o diez primeros enlaces.
Si, por el contrario, aparece en péaginas posteriores, se correra el riesgo de que
abandonemos la busqueda y nos cifiamos a la informacion que aparezca en los primeros
enlaces sin tener en cuenta que sean sitios fiables o no.

Las preguntas que conforman este primer bloque son: si es facil acceder a la web
en cuestién desde Google 2 y qué posicion ocupa en este buscador, ofreciendo como
respuesta a esta segunda pregunta alguna de las siguientes posibilidades: entre las 5
primeras; entre las 10 primeras 0 en paginas posteriores.

2.2. ACCESIBILIDAD

No es un concepto nuevo pero si uno de los que menos se tienen en cuenta al crear
un sitio web aunque en la Legislacion espafiola haya expresa obligatoriedad, para las
Administraciones Publicas, de hacer sus paginas web accesibles. Pero, ¢qué relacién
puede existir entre una Administracién Pubica y una Asociacion de pacientes? Por un
lado, la RAE define el primer concepto como una “organizacion ordenada a la gestion
de los servicios y a la ejecucion de las leyes en una esfera politica determinada, con
independencia del poder legislativo y el poder judicial” y que por tanto sirve para poner
en contacto a los ciudadanos con el poder politico. Las asociaciones de pacientes con
enfermedades raras podrian tener en comuin con las administraciones publicas los
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destinatarios, que van dirigidas a los ciudadanos y que tratan de poner en contacto a los
usuarios y afectados por una determinada patologia con otros usuarios o con una entidad
de salud publica. Personalmente creo que no por no depender del Estado las
Asociaciones de pacientes deben olvidarse de estos requisitos de accesibilidad a la hora
de crear sus paginas web, porque no podemos olvidar que, en el caso de las
enfermedades raras, que es en el que nos estamos centrando, un 65% de estas
enfermedades son graves y altamente discapacitantes (Estudio ENSERIo: 14). Echando
un vistazo a las disposiciones de las Leyes aprobadas, sefialaremos algunas de ellas:
comenzando con la disposicion quinta de la Ley 34/2002, en la que se dice que:
“Disposicion adicional quinta. Accesibilidad para las personas con discapacidad y de
edad avanzada a la informacion proporcionada por medios electronicos. Uno. Las
Administraciones publicas adoptaran las medidas necesarias para que la informacion
disponible en sus respectivas paginas de Internet pueda ser accesible a personas con
discapacidad y de edad avanzada, de acuerdo con los criterios de accesibilidad al
contenido generalmente reconocidos, antes del 31 de diciembre de 2005. Asimismo,
podran exigir que las paginas de Internet cuyo disefio o mantenimiento financien
apliquen los criterios de accesibilidad antes mencionados. Dos. Igualmente, se
promovera la adopcion de normas de accesibilidad por los prestadores de servicios y
los fabricantes de equipos y «software», para facilitar el acceso de las personas con
discapacidad o de edad avanzada a los contenidos digitales?.

Posteriormente a esta Ley, fue aprobado el Real Decreto 209/2003 en el que ya si
se da nombre del tipo de las directrices que se debian seguir para hacer de la pagina un
sitio web accesible. En la disposicién siete se establece lo siguiente: “El registro
telematico y el servicio de notificacion telemética deberan cumplir los requerimientos
en materia de accesibilidad establecidos por la Iniciativa para una Web Accesible
(WAI) del Consorcio World Wide Web y en particular las especificaciones de la
Recomendacion de 5 de mayo de 1999 sobre Pautas de Accesibilidad del Contenido en
la Web, version 1.0, en su nivel AA” y que “el acceso del ciudadano a través de Internet
a las notificaciones telematicas y a los registros telematicos se realizara mediante un
navegador web que cumpla la especificacion W3C HTML.4.01 o superior”?. Por tanto,
toda pagina web debera ser regida mediante el protocolo de accesibilidad WAI, dentro
del W3C, hasta alcanzar al menos un nivel medio, el AA.

En la Ley 57/2007 se especifica en la disposicion adicional undécima el “acceso
de las personas con discapacidad a las tecnologias de la Sociedad de la Informacion.
Las Administraciones Publicas, en el ambito de sus respectivas competencias,
promoveran el impulso, el desarrollo y la aplicacion de los estandares de accesibilidad
para personas con discapacidad y disefio para todos, en todos los elementos y procesos
basados en las nuevas tecnologias de la Sociedad de la Informacién”?* y ademas se
habla de sanciones por incumplimiento: “los incumplimientos de las obligaciones de
accesibilidad establecidas en esta Disposicion adicional estardn sometidos al régimen
de infracciones y sanciones vigente en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad”(BOE,
2007: 53711).

22 BOE n° 166, pag. 25399. http://www.boe.es/boe/dias/ 2002/07/12/pdfs/A25388-25403.pdf
2BOE n° 141, pag. 22892. http://www.boe.es/boe/dias/2003/06/13/pdfs/A22890-22893.pdf
2 BOE n° 312, pag. 53716. http://www.boe.es/boe/dias/2007/12/29/pdfs/A53701-53719.pdf
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Aungue en este bloque incluimos tan sélo discapacidad visual y auditiva, no
podemos olvidar que existen otras discapacidades como por ejemplo la motriz, por la
que muchos usuarios tienen problemas al usar el ratén o con las pulsaciones del teclado.
Siguiendo los datos estadisticos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) y segun la
macro-encuesta realizada en 2008 sobre Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008), la tasa de poblacion con alguna
discapacidad o limitacion por edad y sexo en cifras absolutas seria la siguiente:

Ambos
Varones Mujeres

sexos

Total G ) 15477 2300,2
De 0 a 5 afios 604 36,4 24
De 6 a 64 afios 1560,4 754,5 805,9
De 6 a 15 afios 78,3 50,7 27,6
De 16 a 24 afios 75,1 46,5 28,6
De 25 a 34 afios 168,7 98,8 69,8
De 35 a 44 afos 286,5 149,4 137
De 45 a 54 afios 406 181,9 224,1
De 55 a 64 afios 5458 2271 318,7
De 65 a 79 afios 1201,3 454.8 746,5
De 65 a 69 afios 2928 124,2 168,6
De 70 a 74 afos 404,7 1475 257,2
De 75 a 79 afios 503,8 183,2 320,6
De 80 y mas afios 1025,8 301,9 723,9
De 80 a 84 afos 4826 148,6 333,9
De 85 a 89 afios 339,8 103,2 236,6
De 90 y mas afios 203,4 50 153,4

Unidades: miles de personas
Tabla 1

Segun la misma encuesta, la poblacién con discapacidad de audicién que utiliza la
lengua de signos por edad y sexo es la siguiente:

Ambos
SEexo Varones Mujeres
Total 7 63
De 6 a 64 afios 116 6.1 55
De 65 a 79 afios 1,3 0,8 0,5
De 80 y mas afios 0,4 0 0,4
Unidades: miles de personas
Tabla 2%°

% Tabla extraida de la pagina web del Instituto Nacional de Estadistica, http:/www.ine.es/jaxi/tabla.do
% Tabla extraida de la pagina web del Instituto Nacional de Estadistica, http:/www.ine.es/jaxi/tabla.do
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Y, por ultimo, el porcentaje de la poblacién espafiola que sufre una discapacidad
de vision y que utiliza el sistema de Braille por edad y sexo es:

Ambos
sexos _ Varones Mujeres
Total 58 5,6
~ e e
De 6 a 64 afnos 8,1 4,7 34
De 65 a 79 afos 3,2 1,1 2.1
De 80 y mas afios 01 0 01

Unidades: miles de personas
Tabla 3°

En nuestro cuestionario, incluimos las siguientes preguntas en relacion a la
accesibilidad de las distintas péaginas web: ¢es accesible la pagina para personas
invidentes?; ¢y para usuarios con una discapacidad auditiva? En este mismo bloque, nos
interesaba el tamafio de la fuente, asi como el tipo: si era grande, pequefia, mediana o si
se podia graduar dependiendo de las necesidades de cada persona. Y, por ultimo,
también se pregunta si los colores de las distintas paginas web eran adecuados para una
perfecta accesibilidad virtual.

2.3. HIPERVINCULOS

Es muy importante que en una pégina web de cualquier temética existan unos
enlaces a otras paginas web de referencia que estén relacionadas con ese determinado
tema para que, en caso de que el usuario no encuentre la informacién deseada, pueda
hallarla en otra. En el caso de las enfermedades raras, las paginas web de referencia son
la de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER: www.enfermedades-
raras.org), la de Orphanet Espafa (http://www.orpha.net/national/ES-ES/index/inicio/) o
la de la voz de los pacientes con enfermedades raras a nivel europeo (EURORDIS:
www.eurordis.org/es).

Ademas de la existencia de estos enlaces externos, tenemos que tener en cuenta si
existe 0 no un buscador interno. De todos es sabido que no todos los usuarios de
Internet tienen un gran conocimiento sobre como navegar y por eso se pregunta en este
mismo bloque si existe un enlace interno que haga las tareas de buscador porque, en
caso afirmativo, como veremos en el apartado de discusién, la busqueda de informacién
sera mas facil para el usuario.

2.4. CONTENIDO
En el bloque de contenido, nos hemos centrado mas en como estd expuesta la

informacion que se ofrece sobre la enfermedad en cuestion. No podemos olvidar, en
ningun momento, que, cuando accedemos a una determinada pagina web de salud (en

%" Tabla extraida de la pagina web del Instituto Nacional de Estadistica http://www.ine.es /jaxi/ tabla.do
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nuestro caso, de una asociacion de pacientes afectados por una patologia minoritaria),
queremos encontrar la informacion equivalente a la que nos pudiera dar nuestro médico
de referencia en el hospital, expresada de la misma manera y expuesta con el mismo
orden. Es decir, cuando se sienten los primeros sintomas, se va al hospital a ver qué
ocurre y se espera a que se nos realicen las pruebas pertinentes que determinen qué nos
pasa. Con las enfermedades raras, este proceso puede llegar a tardar hasta 10 afios en
algunos casos. Una vez se recibido el diagnéstico, se tiene la esperanza de poder
acceder a un tratamiento que cure nuestra enfermedad, pero en la mayoria de estos
casos no hay cura, tan s6lo medidas terapéuticas de ayuda. Una vez tenemos toda esta
informacién con respecto a prediagnostico, diagnostico y postdiagnostico, es cuando el
profesional de la salud nos indicard donde podemos encontrar mas informacion, si es
que dispone de ella; si no, como veremos en la discusién, seremos los propios pacientes
los que compartamos los conocimientos que vayamos adquiriendo acerca de nuestra
afeccion con nuestro médico.

Otra de las preguntas que me gustaria destacar y que aparece en este bloque es si
la pagina subscribe los principios del cddigo HONcode:

The HONcode certification is an ethical standard aimed at offering quality health
information. It demonstrates the intent of a website to publish transparent
information. The transparency of the website will improve the usefulness and
objectivity of the information and the publishment of correct data.

Seria interesante observar qué paginas analizadas subscriben los codigos de esta
certificacion ya que el principal objetivo de la misma es identificar aquellos portales
cuya informacién han pasado una serie de parametros que dan la confianza suficiente al
usuario para poder creer que lo que estamos leyendo es informacién veridica y no caer
en lo que se conoce hoy dia como cibercondria. Ese, justamente, es el titulo de un
articulo de Joana Bonet publicado en La Vanguardia en el que afirma que: “la
costumbre de diagnosticarse en red se ha bautizado como cibercondria, y ha disparado
la automedicacion asi como las crisis de ansiedad por el efecto arrollador de internet,

que ofrece respuestas ante cualquier sintoma a costa de generar una nueva patologia™®.

Ocho son los principios de este codigo, pero destacaremos s6lo dos como los mas
relevantes para los objetivos de nuestro analisis:

1. Cualquier consejo médico o de salud sugerido en este sitio Web solo sera
proporcionado por médicos o profesionales de la salud especializados y cualificados a
menos que una clara declaracion exprese que una parte de la sugerencia ofrecida no es
de un profesional de la salud cualificado u organizacion no médica.

2. Cuando sea apropiado, la informacion contenida en este sitio serd apoyada con
referencias claras a las fuentes de los datos y, si es posible, se estableceran

28 http://www.hon.ch/HONcode/Patients/Visitor/visitor.html

®Joana Bonet, Cibercondria, La Vanguardia, Bonet, J., Cibercondria, La Vanguardia,
http://www.lavanguardia.com/ciudadanos/noticias/20090225/53648131106/cibercondria.html,
25/02/2009.
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hipervinculos a esos datos. La fecha en que una pagina clinica fue modificada por
ultima vez estaré claramente identificada (ej. al final de la pagina).

Por tanto, cualquier portal web acreditado con el sello de HONcode nos da la
tranquilidad de poder estar frente a una pagina web en la que cualquier informacién
médica (ya sea sobre tratamientos, diagnésticos o medicamentos) va a ser
proporcionada por expertos en salud.

2.5. CONTENIDO MULTIMEDIA

En el apartado anterior hemos estado tratando el bloque de contenido mas bien
textual e informativo. En este bloque analizaremos la existencia de imagenes y videos
en la pagina web en cuestion. Es cierto que la informacion escrita es necesaria pero una
pagina se puede hacer mas amena y mas comprensible si se dispone de elementos
audiovisuales adecuados. Es por ello que, en este bloque, preguntamos, entre otras
cosas, si la gestion del espacio visual es buena o no. En este apartado, también juega un
papel muy importante la accesibilidad, porque personas con discapacidades auditivas o
visuales no podran tener acceso a este material multimedia si no esta adaptado a sus
necesidades. Esto lo desarrollaremos més ampliamente en la discusion.

2.6. ESTRUCTURA

La estructura tiene méas relacion con la apariencia y la organizacion del portal
web. Dependiendo de como esté estructurado sera mas facil navegar en él. En este
bloque se destacan preguntas en torno a la identificacién de los responsables de la
asociacion, a la existencia de un apartado especifico sobre ¢qué es la enfermedad?, y
otro sobre preguntas frecuentes (FAQs), y sobre la existencia de acceso a un apartado
de testimonios porque conocer otras experiencias es lo que enriquecera a los usuarios
que accedan.

2.7. DISENO

Este bloque y el anterior van unidos porque la estructura es la que va marcar el
disefio de la pagina web. Aqui podemos interrogar sobre quién es el disefiador de la
pagina (no va a ser lo mismo que lo haga un Webmaster profesional a que la persona
que esté encargada sea tan s6lo un amateur, miembro de la propia asociacién). El logo y
el lema de la asociacion van a ser también relevantes para el disefio de la pagina.
Cuando queremos recordar lo hacemos de la manera mas sencilla, a través de
asociaciones semanticas. Si el logo de una asociacion de pacientes afectados por una
determinada enfermedad rara esta totalmente relacionado con la patologia a la que
representa, me sera mas sencillo recordarla. Sin embargo, logos que nada tienen que ver
con la patologia. En cuanto al lema, no todas tienen por qué tener uno. Personalmente
creo que el lema de todas las asociaciones de pacientes es el mismo que el lema que
FEDER apoya cada afio en el dia mundial de las enfermedades raras. El pasado afio fue:
“la igualdad de oportunidades para personas con enfermedades poco frecuentes”. Datos
de especial relevancia que trataremos en la discusion son la actualizacion de la
informacién, la informacion cientifica que aparece en la web, si hay o no foro, enlaces
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con la web 2.0, datos de contacto y, mas detalladamente, si en la pagina de la asociacién
o fundacién aparece el numero de registro de la misma asi como los estatutos. Esta
informacidn, al igual que la identificacion de ser una organizacion no gubernamental y
los datos de contacto, es de vital importancia porque, como dice Bafion en Discourse
and rare diseases: proposals for a critical analysis in the Spanish context:

The registration number guarantees that it is not an association that acts in secrecy
or outside of charity law. As for the reference to the non-profitmaking nature of
the organizations, this allows us to focus on its key objective: the improvement of
the patients’ conditions at all levels. The further inclusion of postal or electronic
addresses, phone numbers, URLs or full contact names (e.g. members of the board
of directors) are details that help above all to consolidate a functional and
transparent image of the association, free of hidden agendas™.

La ultima pregunta del cuestionario, ¢hay patrocinadores o colaboradores?, podria
resultar de especial relevancia ya que la financiacién puede determinar el aspecto y, por
tanto, el funcionamiento de la propia pagina web.

En el siguiente bloque, Discusion, se analizardn los resultado obtenidos tras la
aplicacion de los cuestionarios a las paginas web seleccionadas para posteriormente
pasar a las conclusiones y la guia de buenas préacticas o de cémo mejorar lo que ya esta
hecho para algunas asociaciones y lo que se va a hacer para otras que ain no se hayan
formado.

%0 A. Bafion (2007): «Discourse and rare diseases: proposals for a critical analysis in the Spanish
context», BISAL, 2, 159-178. Pag. 169.
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3.- DISCUSION

En apartados anteriores hemos destacado la importancia de Internet en todos los
ambitos de la salud y del trabajo médico, especialmente si hablamos de enfermedades
raras. También hemos destacado los progresos que se estan logrando gracias a muchos
autores que promulgan la necesidad de una nueva forma de comunicacion en temas
sanitarios. Hablabamos, igualmente, de la necesaria revision de los sitios web de
confianza para aquellas personas que estén afectadas por una patologia minoritaria,
porque no todo lo que esta en Internet es fiable, veridico y accesible.

En el apartado de la metodologia nos centramos en exponer qué ibamos a hacer
con los portales web seleccionados, qué preguntas conformarian el cuestionario y por
qué se eligieron esas preguntas y no otras. En esta otra seccion (Discusion),
analizaremos los resultados obtenidos y estudiaremos la pertinencia y relevancia de los
datos. A partir de ellos, estaremos en disposicion de ofrecer, en las Conclusiones,
algunas propuestas de mejora.

Comenzando con la pregunta que estaba relacionada con la posicién de las
paginas web en el buscador GOOGLE®, como podemos observar en esta primera
grafica, casi un 60% de las webs se encuentran en el buscador bien posicionadas y eso
se traduce en que el usuario tiene una mayor facilidad para encontrarlas y, por tanto,
poder navegar sin dar mas rodeos. También vemos que hay un porcentaje mas o menos
elevado de paginas que se encuentran en paginas posteriores como puede ser el caso de
la pagina del sindrome de Sjogren, de Osteogénesis Imperfecta o del sindrome de Gilles
de la Tourette. No debemos olvidar que nos estamos centrando en todo momento en las
asociaciones espafiolas y no en las regionales, lo que no quiere decir que puedan estar
mejor indexadas en este buscador.

Cuando hablamos de paginas posteriores nos referimos a, por ejemplo, en el caso
de Sjogren, a la pagina 2 de GOOGLE; es decir, que tampoco es que estén localizadas
en las Ultimas péaginas del buscador pero si es cierto que puede haber usuarios que estén
menos familiarizados con Internet y de los que hemos hablado ya en méas ocasiones que
al no encontrar el enlace a la primera dejen de buscarlo.

%! Se escogié Google y no otro porgue como dice Patricia Fernandez en su articulo de El Pais: “[el éxito
de Google] se ha traducido en 380 millones de usuarios... [porque] realiza busquedas sobre 8.000
millones de webs y mas de 800 millones de imagenes”. Planeta Google, 21/01/2007.
http://www.elpais.com/articulo/portada/Planeta/Google/elpepusoceps/20070121elpepspor_6/Tes
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La siguiente pregunta que destacamos entra ya en el bloque de la accesibilidad.
Estamos hablando de la nimero tres: si son accesibles las paginas web para los usuarios
que tengan una discapacidad visual, es decir, si hay alguna otra manera por la que estas
personas puedan acceder a la informacién, mediante audio o si el nivel de la
discapacidad no es muy alto, si disponen de algun enlace con algln software gratuito
que puedan instalar en sus propios ordenadores y que les ayude a acceder a la
informacién que estan buscando. Los resultados son muy reveladores porque casi el
92% de las paginas no son accesibles para discapacitados visuales; esto es, para
personas ciegas 0 con problemas de vision. Entonces aqui surge la siguiente paradoja: si
las enfermedades raras son altamente discapacitantes, ;por qué no se tiene esto en
cuenta a la hora de crear una pagina web de una enfermedad rara? Tal vez se podria
decir que la ceguera no es uno de los sintomas mas graves de aquellas personas
afectadas por el sindrome de Sjogren, pero lo que si es cierto es que en el discurso
producido cuando se trata el temas de la investigacion en enfermedades raras siempre
aparece la siguiente frase: “lo que se avanza en una determinada patologia puede servir
y beneficiar a personas afectadas por otra”. Por tanto, quién nos dice que cualquier
avance en Sjogren no pueda ayudar a personas afectadas por aniridia (falta congénita
del iris del 0jo), por poner un ejemplo. Es decir, que si en la pagina de Sjogren se
publica un articulo que le pueda interesar a una persona afectada por aniridia, al no ser
la pagina web de la asociacion accesible para personas invidentes o con problemas de
vision, no podra tener acceso al contenido de dicho articulo.
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La Unica pagina web que si tiene la informacion escrita y en audio es

www.febhi.org, la Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida

Hidrocefalia.

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

HOME Espina Bifida

Traductor

s =l

Hidrocefalia Quiénes somos Servicios FEBHI Calidad Prensa Contactar A

Siguenos en Facebook

Suscribete a nuestras
Newsletter!

Nombre

Corren

Suscribirse

FEBHI obtiene el sello EFQM, otorgado por Bureau Veritas

FEBHI obtiene el sello EFQM, otorgado por Bureau Veritas

= Este sello reconoce la implantacion del Modelo EFQM de Excelencia tal y como se acordd en la Asamblea
del afio 2009

= Supone un mayor compromiso para gestionar con calidad todos los procesos de trabajo de la Federacion y
mejorar los resultados de sus servicios.

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) superd con éxito el pasado
22 de junio la valoracion externa realizada por BUREAU VERITAS y ha obtenido con ello el sello otorgado por
el Club de Excelencia en Gestién, “Compromiso hacia la Excelencia Europea +200" para su sistema de
gestién.

El trabajo realizado para la obtencion de este reconocimiento nos ha permitido incorporar la cultura de la
Excelencia a todos los niveles y fomentar la mejora continua. Todo ello ha sido posible gracias a la implicacion

e
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Por lo que respecta a la pregunta sobre accesibilidad de personas con alguna
discapacidad o limitacion auditiva, el resultado general ha sido el siguiente:

Accesibilidad discapacitados
auditivos
100 +
80
60
40

®m Porcentaje

20

Sl NO

A su vez, esta gréfica se ha obtenido analizando datos como, por ejemplo, si la
pagina web tiene videos y si estan subtitulados. En este caso, podemos destacar s6lo dos
paginas web:

1. La de Epidermiolisis Bullosa: www.debra.es

@ Video

Debra Espafia. Asi soy yo. Vida con Epide...

by debraspain

Para ver otros videos pincha aqui
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2. La de la Federacion de Ataxias de Espafia: www.fedaes.org

Inicio

| ] . ST
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by fedaesvideo
Por todo ello, desde FEDAES pedimos tu colaboracién para que

hables de ataxia siempre que tengas oportunidad, en cualquier fora, eoe esta presente
tribuna, blog, televisidn, radio o prensa escrita, etc. y, asi mismo, te
-
en mas de 300

rogamos que pongas &l maximo empefio en difundir este video entre
todos tus contactos, aportandoles la siguiente direccidn:

http://www.youtube.com/watch?v=nT2AyCWUp74

patologias y el
60 % son

Si dispones de una pagina web puedes inclur el video en la misma, &
solo tienes que copiar las siguientes lneas en el cddigo fuente de tu
web:

<object width="425" height="344"><param name="movie"

value="http://www.youtube.com/v/nT2AvCWUp74&hl=es& fs=1 &"></param>« g e n ét ica ‘ Ym
& . T

rame="llowFillScroon” value="tme"s</param’<param
name="allowscriptaccess" value="always"></param><embed

1:18/3:56 (-] 360p

[iapa | sat_[ Terr | €2 |

L e
23 [E}3}cion:
trd de San Martin, 17
[+ Valladolid

Coémo llegar Buscar en alrededores mas v o

Aunqgue también es cierto que esta misma variable podria haber sido analizada
teniendo en cuenta el tamafio de la fuente, si los colores son adecuados 0 no para una
perfecta accesibilidad, etc., al haber preguntas mas especificas que cubren todos estos
elementos, veremos otra relacion de péaginas perfectamente accesibles o limitadas
totalmente.

En relacion con lo anterior, en la pregunta nimero seis, nos interesaba saber qué
tamafio de fuente emplean las paginas web para redactar la informacién y crear asi sus
bloques de texto. No podemos olvidar que lo mas importante es que el texto sea legible
aungue el tamafio de su fuente sea pequefio.

En la siguiente grafica vemos que ninguna de las paginas web analizadas emplea

un tamafio excesivamente grande (mayor de 18 puntos). El 50% emplea un tamafio
mediano, podriamos decir de unos 13 o 14 puntos.
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Casi el 35% emplea un tamario de fuente pequefio aunque debemos decir que con
la ayuda de los colores claros del fondo de pantalla ayuda a que el texto sea mas legible,
ponemos como ejemplo la pagina del sindrome de Gilles de la Tourette:

n con Tics y sindrome de Tourette

Asociacion espafola para Pacientes

buscar.

Actualidad ST Noticias Sindrome Tourette Contacto Quienes Somos ‘ Inicio

Inicio

Menii principal

EDUTOUR NUEVO CURSO

Actualidad ST -

La Asociacién

Ultimas Actividades
Calendario Actividades
Hewsletter

Contacto
Publicaciones
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Inférmese sobre las préximas fechas de nuestro curso psico educativo,

Obra Social

Fundacin"ls Caixa"

EduTour

¢ oty
¥ OFEDER F{OCeNTEM

11

EDUTOUR nueve curso - Enero 2011
Usuarios de la web Plazas limitadas. Reserva tu plaza: Contactenos
Reserva tu plaza online: Formulario

@ En proyecto: posibilidad de curso para adolescentes (llama para informarte y participar),

Noticias Externas . . o < . e s

=) Sea el primero en comentar el articulo | ] Afiadir como favoritos (2) | «” Cite este arficulo en su sitio | Visitas: 1631
Foro

T )
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Como podemos observar el tamafio es pequefio (9 puntos aproximadamente) pero
el texto es accesible por el color del fondo y el color de la fuente.

La dltima columna de la grafica nos muestra el porcentaje de paginas web que
ofrecen a los usuarios la posibilidad de graduar el tamafio de la fuente segln sus
necesidades. Por poner un ejemplo, citaremos la Unica asociacion que asi lo hace, la
pagina de espina bifida e hidrocefalia:

ESPINA BiFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

HOME

Traductor
g LI =4

-

Espina Bifida Hidrocefalia Quiénes somos Servicios FEBHI Calidad Prensa Contactar

Py Y T

Siguenos en Facebook Bienvenido

En tu dedarecion de la renta marca "Fines Sociales™
@ E SOLIDARIA
Li]€}

[ Ultima noticia
- FEBHI obtiene el sello
EFQM, otorgado por
Bureau Veritas B
- Sigue apoyando a AMEB

€n lanzanos com

Con un pequeio gesto,
las cosas cambian.

La Federacion Espafiola de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) nacié en 1980 para
aunar los esfuerzos de las Asociaciones de
personas con esta discapacidad.

- Il Certamen Premios
Institucionales FEBHI

- FEBHI y Alvaro Pefia
premiados por la
"Fundacion Inocente
Inocente”

Nuestra misién es aglutinar a las asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (EBH) del territorio nacional para mejorar Ia calidad
de vida de las personas afectadas con EBH o con discapacidad
en general y frabajar por la prevencion de EB.

Desde este espacio podras estar al tanto de las Ultimas

¥y noticias con la Espina Bifida y la
Hidrocefalia y acceder a nuestro porial de empleo, con ofertas
actualizadas para ti.

- AMEB. campedn de
Espaiia de Baloncesto

Suscribete a nuestras

N H : Y. por supuesto, no te olvides de enviarnos tus sugerencias o ts
ewsletter!

Andag a nuactrn hizan FERHL seta deceandn ronnraria

La siguiente pregunta que hemos integrado en el blogue de accesibilidad es si
existe un buscador interno en la propia pagina que facilite la navegacion a aquellas
personas que estéen menos familiarizadas con este nuevo sistema de comunicacion. En
los resultados podemos destacar lo equilibrada que esté la balanza, ya que la mitad de
las paginas incluyen un buscador interno en su mapa web mientras que la otra mitad no.
En este caso, aquellas paginas web de asociaciones que contienen un motor de busqueda
deberian reflexionar sobre las palabras de Jackob Nielsen, para quien “los usuarios que
prefieren la busqueda van directos al botén de blusqueda cuando acceden a un sistio
web. No estan interesados en mirar el sitio; estan centrados en la tarea y desean
encontrar informacion especifica lo méas rapidamente posible” (2002: 224). Es cierto
que habra algun perfil de usuario como pueda ser el de un profesional de la salud que
necesite encontrar en la web un dato determinado y que no quiera o pueda entretenerse
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en mirar toda la pagina, tal vez porque ya haya sido usuario de la misma en otra
ocasién. En todo caso, mi opinién difiere algo de la de Nielsen, ya que las personas que
acceden a una pagina web de una asociaciébn o federacion de una determinada
enfermedad rara no lo hacen tan solo para buscar informacién especifica sino para
complementar la informacién que tengan, buscar tratamientos, materiales para
consultar, etc., al menos si la visitan por primera vez. Distinto seria si ya conocen la
web de tanto acceder a ella, irdn al sitio directamente o al motor de bisqueda.

Por otro lado, las demas paginas que no cuentan con un motor de busqueda
confian o bien en que sus sitios web estan tan bien estructurados que con los vinculos es
suficiente, o que los usuarios saben cuales son los comandos (CTRL+F) que te ayudan a
buscar una palabra especifica en la pagina pero no tienen en cuenta que no lo hace en
todo el sitio web como hace el motor de busqueda.

Buscador interno
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En cuanto al bloque de contenido, me gustaria destacar en primer lugar como se
expone la informacion acerca de la enfermedad o enfermedades raras que cubren la
pagina web. Entre las opciones, habia cuatro modelos:

e Modelo 1: Definicion. Tipologia. Testimonios. Enfermedades asociadas.
e Modelo 2: Pre-diagnéstico. Diagndstico. Tratamientos
e Modelo 3: Sintomas. Diagndstico. Post-diagnostico. Tratamiento. Bibliografia.
e Modelo 4: Definicién. Etiologia (causas). Relevancia clinica (tratamiento).
En los resultados podemos ver que casi un 42% de las asociaciones optan por el

primer modelo, en el que los testimonios de otros pacientes que sufren la misma
enfermedad son de vital importancia. Por el contrario, tan sdlo un 8,3% de las paginas
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web se decantan por estructurar su informacién siguiendo el modelo nimero cuatro del
que me gustaria resaltar el apartado de bibliografia. Si en el uno los testimonios eran
importantes, en el cuatro también lo es el conocer de donde se ha extraido la
informacién que leemos para asi poder acudir a esos materiales y ampliar la
informacién.

Estructura de exposicion
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Pero si el ofrecer referencias es importante, el seguir un cddigo de fiabilidad
también lo es. El entrar en una pagina y encontrar un sello como éste nos da la
tranquilidad de saber que la informacion que encontremos sigue los principios éticos y
de conducta marcados por la empresa que disefia la acreditacion. En esta imagen
podemos observar que la pagina web de la asociacién del sindrome de fatiga crénica nos
muestra en su pagina principal que ellos si siguen estos principios, o que al menos estan
en proceso de obtener dicha certificacion:

34



Y

Otros libros recomendados

LIBROS

s i

- W

[ ABRIENTIO |
| P v,
! ::"\ Fibromialgia
| " g

Passeig Manuel Girona, 23 33- BARCELONA (Spain)

S
Fibromis ! F '

Descarque |
informacién

2romecional Tel: +34-93-280 46 26 / 605 85 2591 info (arroba) fundacionfatiga.org
Descargue |2 nota de - —
= realiza una donacion con PepPel. RAGALLARE =

Noso¥os subscribimos los Principios del cédigo HONcode.
Compfébelo aqui.

Fonly trustworthy HONcode health websites:

RENFIFA

Regist

HAZTE S0CI0 Sl DESCISE IR . RSO N SN SO N R ot SuEon M S = R R O i e S

Por tanto, en los resultados vemos como casi el 92% de las paginas analizadas no

suscriben estos principios exceptuando la web www.fundacionfatiga.org.

Suscripcion Principios HONCode
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Continuando con el contenido, pero el multimedia, voy a destacar tan s6lo una
pregunta que resumiria las cinco que conforman el bloque y es la siguiente: ;se gestiona
bien el espacio visual de las paginas web analizadas?

Los resultados demuestran que la mitad si y la otra mitad no. Hay algunas paginas
web muy textuales y otras que saben combinar bien material audiovisual y sélo textual.

¢Buena gestion del espacio visual?
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Un ejemplo de buena gestidn del espacio visual podria ser éste:

Inicio Conoce AHUCE  Quéesla Ol Servicio: s AHUCE Comunicaciones  Enlaces de Interés  Actividades AHUCE  SiteMap

[L Qué es 1s O I Definicion de O 2 | = REGISTRATE ACCESO PRIVADO |
lmlh;ﬂ <Qué es la Osteogénesis Imperfecta?
Diagnéstico y Manifestaciones A . P /7
La Osteogénesis Imperfecta (Huesos de Cristal) es la formacién imperfecta [/ / [/ - Fundacién
Tratamientos en O de los huesos producida por la mutacién de un gen encargado de producir {/r/ // 7 AHUCE
. una proteina esencial {coldgeno tipo 1) que es la que da rigidez a los huesos. LA 1 X
Biblioteca OT
Paginas de Afectados por OI Causas ﬂ. Contacta
Noticias OT = 1
En la mayorfa de los casos, la OI es ocasionada por un fallo en uno de los dos m Hazte Socio
genes que codifican el colageno I. Es decir, COLIAL, en el cromosoma 17; 6 4L .
COL1A2, en el cromosoma 7. El defecto influye en la produccién de coldgeno. E
I Colabora
,, En la OI tipo T se produce muy poeco coldgena, pero de calidad normal.
= Novedades
L En los otros tipos, el colageno es de mala calidad estructural, mientras que la  —
™,
V4 Ay y cantidad puede estar también reducida. Fotos
|
Videos

u’- Voces de Cristal
'{g"ﬁ- Haz tu Aportacién
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Sin embargo, una gestioén no tan buena podria ser:

. :
con Tics y sindrome de Tourette

>‘< Asociacion espanola para Pacientes

)

Tot_m:mrr_s ! Actualidad ST ! Noticias | Sindrome Tourette | Contacto | Quienes Somos | Inicio

Inicio @ Sindrome Tourette @ Que es el Sindrome de Tourefte?

L]

Wen principal i ESE
B =
CEID u?
Portal Web ARTIC Que es el Sindrome de Tourette?
Proxima asamblea de
socis 1107111
5 Visita a Londres
e
El Sindrome de Tourette APTT 2.0 Proximamente
Actualidad ST El sindrome de Tourette (ST) es un trastorno neuroldgico que se inicia entre los 2 v 15 afios v se caracteriza por la presencia de tics motores y vocales, [23i05M1]

sintomas que se mantienen mas alla de un afio y que pueden variar mucho de una persona a ofra, también en complejidad. Junta con |3 aparicion de los tics Colonias recreativas
también se han descrito otros signos como iritabilidad, dificultades en la atencién e intolerancia a la flustracion. Generalmente, los sintomas son mas 2011 [12/05/11]

La Asociacién

Uttimas Actividades severos durante la primera década de enfermedad y pasada |a adolescencia mejoran gradualmente. il Jornada sobre el
Calendario Actividades alumnado con Sindrome
Hewsletter Ademas, un 88% de los pacientes sufren otro frastorno asociado (Freeman et al 2000}, Por ello se considera necesario complementar el tratamiento médico de Tourette [03/05/11]
Contacto del afectado por ST con apoyo psicoldgice, asi como psicoeducacion para sus familiares.

Publicaciones
Socios

facebook
Usuarios de la web .
Noticias Externas ‘
.
s
‘estimonios asoctourette@gm
[Volver] ail.com
Sitios web
ENTRADA USUARIOS http://www.astour
ette.com
Eventos:
Usuario Ninguno

l

Clave

v [Recordarme
Entrar

[=]

¢Recuperar clave?

Como vemos, queda mucho espacio debajo del texto y los menus laterales
demasiado cargados de vinculos. La pagina no queda del todo bien proporcionada.
Jackob Nielsen, a este respecto, es bastante claro cuando dice que:

“La multimedia se esta popularizando en la Web con varias tecnologias que
soportan el uso de la animacién, el video y el audio para complementar los medios
tradicionales de texto e imagenes. [Pero no debemos olvidar que] estos nuevos
medios [...] requieren una buena disciplina de disefio” (2002: 131).

Si negativo es cargar las paginas con imagenes ya que consumen tiempo de
descarga, igual de negativo es dejar espacios blancos en los que no aparezca ni texto ni
graficos.

Cambiando de bloque, ahora nos centraremos en la estructura de la pagina web en
general y mencionaremos si aparecen o0 no identificados los responsables de la
asociacion por si en algun caso nos tuviéramos que dirigir a ellos o por si nos interesara
conocer el perfil de las personas encargadas de la asociacion.
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Dada la importancia de la identificacion de los miembros responsables de la
asociacion, podemos ver en los resultados como casi un 92% de las paginas web
seleccionadas la incluye entre su informacion.

Responsables asociacion
identificados

1

100
80 17
60 +~ .

B Porcentajes
40 v

- 1%

S NO

En la mayoria de las paginas, en el mena principal hay un enlace titulado Junta
Directiva o bien se encuentra dentro del enlace Asociacion. Un ejemplo:

ALE Y
asociacion espafola
enfermos glt

Presidente y Coordinador Programa Cientifico: 7 D. Alberto Molares Vila

38



Al igual que en estructura hemos destacado la identificacion de las personas que
conforman la asociacion, en disefio es también importante saber quién es la persona
encargada de dar el estilo adecuado a la web, de hacerla accesible, etc. En este caso,
podemos partir de la idea, aunque no debamos tomarla a pies juntillas, de que si el
Webmaster de la pagina en cuestion es una empresa dedicada a este tipo de disefios, el
resultado no serad el mismo que el disefio de una pagina web que estd a cargo de una
persona que no es profesional, sino que simplemente por falta de fondos se ha ofrecido
a llevar el disefio de la web. En las encuestas hemos obtenido como resultado que casi
un 70% de las paginas esté disefiada por una empresa y un 33,3% por un miembro de la
asociacion. Teniendo en cuenta lo antes dicho, no quiere decir que al ser el Webmaster
un miembro de la asociacién y no una persona profesional no lo haga bien, pero si es
una empresa se le puede exigir mas puesto que se dedican a esto.

Autor del diseno web

01
601+
50 77
20
30 77
201
01~

Porcentajes

Webmaster Miembro de la
asociacion

Continuando con este bloque, con el que terminaremos el apartado de discusién,
vamos a focalizar nuestra atencion en, por ejemplo, la relacion entre el logo de la web y
la enfermedad que representa la asociacion, porque como deciamos en el capitulo de
metodologia es mas facil recordar la web de una determinada enfermedad rara si el logo
de la pagina tiene estrecha relacion con el nombre. Como podemos observar en la
grafica, el 75% de las asociaciones tienen un logo representativo.
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Relacion Logo-Enfermedad
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En esta pregunta debemos aclarar que aquellas paginas web marcadas con “NO”
(el 25%) tienen un logo que no guarda ninguna relacion con la enfermedad o la
asociacion a la que representa. Este es el caso de la Federacion de Sindrome de Moebius
(malformacion facial congénita cuyo rasgo mas comun es una paralisis facial que
impide sonreir) cuyo logo es la banda de Moebius, la Unica relacion que existe es el
nombre, pero, quienes no sepan qué es la banda de Moebius se acordaran de lo que es
esa enfermedad. Por el contrario, si buscamos la asociacion del sindrome de Moebius
francesa vemos que el logo si guarda una relacién mas significativa:

[ [ ]
FUNDACION
SINDROME -
DE MOEBIUS

WWW.moebius.org Www.moebius-france.org

La actualizacién de la informacién es otro apartado que merece ser subrayado
dentro de este bloque. De hecho, mas del 50% de las paginas de las asociaciones
seleccionadas publican un boletin mensual o trimestral que exige una actualizacion
continua de la informacién. Pero no sélo por ello, sino por poseer vinculos con Google
News, etc., la actualizacion es una medida béasica en este tipo de portales. Segun
Nielsen, “los sitios que se especializan en noticias o sucesos de actualidad necesitan
actualizaciones en tiempo real y deben tener un contenido nuevo varias veces al dia [...]
Los sitios menos orientados a sucesos de actualidad necesitan actualizaciones diarias o
semanales” (2002: 282), e incluso mensuales.
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En los resultados obtenidos podemos observar que la mayoria de las web estan
actualizadas, aunque no diariamente. Podriamos decir que donde mejor se comprueban
las actualizaciones son en la pagina de inicio de la web, donde se cuelgan las novedades
o las actividades programadas mas recientemente.

Actualizacion de la informacion

100

60 1 _
Porcentajes

Sl No

Sin embargo, no es solo importante actualizar las noticias que vayan surgiendo en
prensa porque el mismo buscador de Google lo hace, sino actualizar la informacién que
vaya surgiendo sobre los posibles avances cientificos que se vayan produciendo sobre la
enfermedad en cuestion. No podemos olvidar que es por ello, principalmente, por lo que
las personas afectadas por una determinada enfermedad rara entran en la pagina web de
la asociacién de su patologia. Pero, ¢es suficiente con colgar la informacion?
Probablemente no, hay que hacer que esa informacion ademas de que esté actualizada
debe ser inteligible por todos los usuarios que quieran acceder a ella.
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¢Como es la informacion cientifica?

100 A

80 -

60 -

40 - m Porcentajes
20 -

Es facil de entender Serequiere un
conocimiento previo
de algunos términos

Como vemos en la gréafica, mas del 80% de las paginas ofrece una informacion
facil de entender para el usuario y casi un 20% emplean términos mas especificos que
requieren un conocimiento previo mas técnico para poder comprender todo lo que
aparece sobre la enfermedad.

Otro dato que es importante que aparezca junto a la informacion que se ofrece es
la fuente de donde proviene y esto es algo que no todas las paginas web lo hacen y esto
aparece reflejado en la siguiente grafica:

Aparece la referenciade la
informacion
60 7
50 A
40 A
30 - u Porcentajes
20 A
10
0 T i
Sl NO
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Un ejemplo de como podemos obtener la informacidn acerca del autor o libro de
donde ha sido extraido el contenido que estamos leyendo en pantalla lo ofrece

FEDAES:

[ Inicio
! )4 PSR ——
1 27 ol 4 |
[uienes somos | [qué es 1a ataia] [ acvdades | [ Investigacen | [Muestras cosas | [ Donacones | Patrocnadores | [ contacto | [Boletn FEDAES |

<Qué es la ataxia? - -r =
Clasificacién de las Ataxias
Clasficacion Por Miguel-A Cibrian, FAer.
[ Ataias dominantes | I:a ataxia es un sintoma que puec!s? star presente en varios desér.denes de dee.rentes
origenes: genéticos, metabdlicos, viricdg, inmunoldgicos, malformaciones congénitas,
Ataxia telangiectasia lesiones o anomalias cerebelares bien accidente o por enfermedad, residuos de
IEEEE algunos cénceres, etc..
Ceroidolipofucinosis
I No es facil realizar una tabla de clasificackin de ataxias con mediana exactitud, porque
Psicologia en ataxia s ! SREN % 3 s
el tema estd tan complicado que es inevitabk la confusién. En primer lugar, la ataxia es
c?nsiderada un sintoma, aunque nosotros los! fectat']osllo_conocemos por enfermedad.
Sin embargo, tampoco seria exacto hacer una Xelacion Gnicamente de lo que nosotres
Uso compasive conocemos como ataxias hereditarias, porque olpitiriamos los desérdenes metabdlicos

que causan ataxia como uno de sus sintomas y tqmbién son hereditarios la mayor parte
de ellos. Auin asi, algunas ataxias genéticas se pueden englobar en distintos grupos sin
contradecir su calificacion de hereditarias (desérdeNes multisistema, o desérdenes
mitocondriales). Ademas, en nuestra division generaknente olvidamos que existen
ataxias hereditarias ligadas al cromosoma X que son gdenéticas, pero no son
autosdmicas. Y a todo este lio, podemos afiadir que salo la Ataxia de Friedreich y la
Ataxia Telangiectasia, las demés pueden tener una sopad\de nombres mas o menos
anticuados (como ADCAs, Holmes, Marie, etc.), o mas o lenos ambiguos (como ataxia
espinocerebelosa, o ataxia cerebelar, sin mas).

Rehabilitacin

Por orden alfabético y con enlaces a cada una de ellas, una lista de las mas corrientes enfgrmedades que conllevan el
sintoma de la ataxia: (click agui).

Listo

& @ Intemet | Modo protegido: activado fa v ®100%

El autor de la informacion.

TInicic
ere no tu capacidad para sofiar
A bt
rvastigecin | Nuestras cosas| | Donadones Hszxmzd)les [ comaco | [ecletn =e0as

B |Polineuropatias
Creutzfeldt-Jakobs, y variantes.

Eemitotiam] MSA (Atrofia Multi-Sistema).

[ Az de Friedreich Cercido lipofuscinosis.
Ataxias dominantes Niemann.Pi \:

Ataxia telangiectasia

[ usccomsvo_|

JUNIO 2010

Harrison Medicina > Parte 16. Trastornos neuroldgicos > Seccidn 2. Enfermedades del sistema nervioso
central > Capitulo 368. Ataxias > ATAXIAS HEREDITARIAS >

CUADRO 368-2 CLASIFICACION DE LAS ATAXIAS ESPINOCEREBELARES

Nombre Loc: Fenotipo
SCA1 (autosdmica 6p22-p23 con rgpeticiones CAG Ataxia con oftalmoparesia,
dominante tipo 1) (exdnicas), proteinf nuclear acida rica|  hallazgos piramidales y
en leucina (LANP), proteina de extrapiramidales
interaccién cofi region especifica
axina 1
Liste ® @ Inteme: | Mode proteg do: activado. av B0%

Libro, parte y capitulo de donde se ha extraido la informacion.

43



En capitulos anteriores hemos mencionado la parte mas social de Internet, porque,
como sabemos, la Red no es s6lo una herramienta de comunicacién inerte, sino que
posibilita la comunicacion social entre individuos y es gracias a herramientas como el
foro o los enlaces a la web 2.0 los que hacen posibles que este tipo de comunicacién se
dé entre semejantes. En cuanto al primer elemento, un 58,3% de las paginas web no lo
tiene, dato que llama la atencion si lo comparamos con el 66,6% que si tiene enlace con
la web 2.0 (Facebook y Twitter son los mas usados). Es decir, hay asociaciones sin foro
pero con pagina en Facebook como la de espina bifida (www.febhi.org).
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En cuestion de accesibilidad también podriamos haber mencionado los idiomas en
los que esté traducida la pagina. Cuantos mas idiomas, mas personas podran acceder a la
informacién. Como se observa en la gréafica, la mayoria de las web sélo estan en
espafiol, exceptuando un 25% que estan en espafiol y tienen traduccion al inglés.

Idiomas

B Espafiol

B Epafiol y catalan

® Espanol e inglés

M Espafiol, inglés, francés, italiano

y aleman

B Espanol, cataldn e inglés

Es interesante observar si en el disefio de la web aparece un enlace que te lleve
directamente a los estatutos que rigen la asociacion, porque, en cierta forma, te da la
seguridad de que es una asociacién sin animo de lucro, que se rige por unas normas, que
tiene unos objetivos, y que por tanto va a ser un sitio de confianza para el usuario. Sin
embargo, no todas las paginas optan por colgar sus estatutos cuando por obligacién
deben tenerlos una vez se cree la asociacion. El colgarlos en la web es optativo pero
bastante aconsejable.
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Al igual que los estatutos, el nimero de registro de la asociacion también deberia
aparecer junto a los estatutos garantizando, como deciamos en otro momento, que es
una organizacion que actla de manera fiable.

Numero de Registro en la Web
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Y, para acabar con esta parte de discusion y analisis de los resultados obtenidos
tras la aplicacion de los cuestionarios a las distintas paginas web, hemos querido
preguntar si existen colaboradores o patrocinadores en las asociaciones. Consideramos
este dato importante por motivos de financiacién. Creemos que el disefio y
mantenimiento de una pagina web de una asociacion de pacientes que reciba
financiacion por parte del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad no va a ser
el mismo que el de una pagina que no reciba financiacién alguna, y esto hay que tenerlo
en cuenta en nuestro analisis.

¢Hay patrocinadores, colaboradores?
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Como vemos, tan s6lo un 16,6% de las asociaciones no tienen patrocinadores o
colaboradores y, por tanto, se podria pensar que el gasto que pudiese conllevar el disefio
web se invertiria en otras actividades que fueran méas necesarias.
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4.- REFLEXIONES FINALES Y PROPUESTAS DE MEJORA

Es méas que evidente, como se expone en el libro Desafios y estrategias
comunicativas de las enfermedades raras, que Internet y la web 2.0 han tenido un gran
protagonismo en la difusion del conocimiento social sobre este grupo de enfermedades
tan desconocidas y minoritarias. En esta ardua tarea de dar a conocer a este sector de la
poblacién también ha resultado de gran importancia el factor econémico “como uno de
los que inicialmente mas han pesado en el uso de la Red para la difusion de mensajes y
la visibilizacion de problematicas de gran calado socio-sanitario. Los nuevos medios de
comunicacion no han servido s6lo para la generacién de mensajes por parte de los
colectivos implicados, sino también para mostrar el interés de los propios medios”
(Bafién y Fornieles, 2011: 31). Es decir, Internet, como uno de los medios de
comunicacion que mas seguidores tiene, no puede correr el riesgo de ser una fuente no
fiable o poco accesible, porque los beneficios y ventajas que ofrece Internet se verian
cualitativamente afectados, pero también de forma cuantitativa ya que el nimero de
usuarios decaeria. Podriamos decir que Internet esta hecho por y para los usuarios, y es
por esta ecuacion por la que la Red no debe olvidar que los intereses de cada usuario
son totalmente diferentes y que hay que responder a todos y cada uno de ellos de la
misma manera, creando sitios web accesibles y con buena usabilidad.

En este trabajo nos hemos encargado del andlisis del disefio y contenido de doce
paginas web de asociaciones de personas afectadas por enfermedades raras y nuestras
hip6tesis de partida eran:

a) ¢Se es consciente de la importancia y la responsabilidad que tiene una pagina
web de una asociacion de una determinada patologia minoritaria?

b) ¢Se tiene presente la relevancia de este tipo de paginas web para aquellas
personas que sufren una ER?

Tras haber realizado el pertinente andlisis y haber desarrollado los resultados en el
apartado anterior, podemos decir que las respuestas a las hip6tesis con las que partiamos
corroboran lo que desde un primer momento pensabamos. Es evidente que toda persona
que crea una pagina web de una asociacion, ya sea de una enfermedad minoritaria o de
una mas frecuente, lo hace movida por impulsos emocionales y sentimentales y que, por
tanto, conoce los intereses que los usuarios de esa pagina van a tener ya que los
comparte. Para apoyar este discurso, contamos con el testimonio de la presidenta de la
asociacion de la enfermedad Arteritis de Takayasu, una patologia poco frecuente que
tiene una incidencia de 1.2 a 1.6 por millbn de personas y se da sobre todo en
poblaciones asiaticas. Mary Patsos comenta en un articulo publicado en el Medical
Student Journal of American Medical Association (MSJAMA)*?: I decided to form a
nonprofit, tax-exempt, public charity, the Takayasu’s Arteritis Association (TTA), to
establish a community for patients with Takayasu arteritis, as well as family members,
health professionals, and the general public’. Como podemos observar, el orden de las

%2 M. Patsos, (2001), «The Internet and Medicine: Building a community for patients with rare diseases»,
JAMA, 285, 805
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personas a las que va dirigida una pagina web de una asociacion es, en primer lugar, los
propios afectados; en segundo lugar, los familiares; en tercer lugar, los profesionales de
la salud que estén implicados de una u otra forma con el tema; y, por ultimo, el resto de
usuarios. Por tanto, partiendo de tener claro quiénes son los destinatarios de nuestra
web, tenemos que tener en cuenta las necesidades que puedan tener a la hora de acceder
a la pagina e intentar no poner barreras que, aunque aparentemente sean invisibles, estan
presentes, como puede ser el simple tamafio de la fuente que empleemos para redactar la
informacién que queremos colgar en la pagina. Teniendo en cuenta que el nimero de
asociaciones que tienen pagina web es muy elevado, la relevancia del trabajo de
investigacion que hemos llevado a cabo no serd indiferente sino que de las conclusiones
asi como de las propuestas de mejora se nutrirdn muchos interesados. Segun el
directorio elaborado por la Fundacién Farmaindustria, existen méas de 700
organizaciones de pacientes en Espafia. Si las contabilizamos por grupos de
enfermedades, las patologias mas representadas por las asociaciones son las
enfermedades mentales, el cancer, las enfermedades reumaticas, la diabetes y el
conjunto de las enfermedades raras®. Si de estas méas de 700 asociaciones, hay
indexadas en la péagina web de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) alrededor de 469 con una determinada patologia minoritaria, podemos
observar que, efectivamente, el movimiento asociativo estd dando un paso més en este
nuevo escenario de las nuevas tecnologias y que, para ello, nuestro objetivo va a ser
ofrecer a los nuevos actores que se van generando (e-pacientes, e-profesionales, etc.) un
guion que puedan seguir para llegar a conseguir el tan ansiado ‘Oscar’ en salud, que
podriamos traducir como ‘una nueva terapia para poder avanzar con la enfermedad’. El
guion va a estar compuesto de diferentes propuestas que consideramos que deberian ser
tomadas en cuenta, en cierto modo, por todas las paginas web que hemos seleccionado
para nuestro estudio y por todas aquellas que lo consideren oportuno:

ACCESIBILIDAD

v En cuanto a la accesibilidad, hemos podido comprobar que ain queda mucho por
hacer. En la actualidad existen algunos programas informaticos que nos pueden
ayudar a hacer mas accesible nuestra pagina web. Entre muchos otros, hay un
software gratuito llamado webblE que esta dirigido principalmente para personas
ciegas o con alguna deficiencia visual. Los requisitos de instalacion no son muy
especificos y es muy sencillo de instalar. Ademas, la pagina del sitio te da la
sequridad de que funcionar4 con cualquier péagina web®. Por tanto, las
asociaciones transmitirian una imagen mas sélida con tan s6lo insertar un enlace
con este programa para que las personas que tuvieran esta deficiencia pudieran
instalarlo en sus ordenadores y acceder sin problemas al contenido.

33 http://www.farmaindustria.es/Farma_Pacientes/MapadelPaciente/index.htm.
3 http://www.webbie.org.uk/es/
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IMAGEN A:

uuuuuuuuuuu | ror |
ALE I
asociacién espanola
enfermos gl
Uttima t b
Actualidad glucogenosis

Tipo It Seminario sobre glucogenosis
hepiticas en Lugo

Tipo IX: Poemas contra la glucogenosis
“ H. U. de Bellvitge: Glucogenosis Musculares

* Tipo I: Protocolo de manejo en caso de
uuuuuuuu

“Tipo I: Avances en terapia génica.

de colaboracién entre |2 AEEG y el

|||||||||

* Instituto de Salud Carlos Ill: Registro de

IMAGEN B:

Archivo  Edtar Yer Favortos Navegar Enlaces Opriones Ayuda

|| 0| &

Atrag Adelante Detener Refrescar

@

Inicio

<

Ir a enlaces

Pégina Web

[A]

Heading

-

Direccién Ihﬂp:Iwa.qucogenosis.orgl

PPagina Web Asociacion Espafiola de Enfermos de Glucogenosis (A.E.E.G.)

Enlace: index

Usuario

Cuadro de edicidn:

Clave

Campo de contrasefia:

Enviar boton: { Entrar )
Enlace: Recordar contrasefia
Enlace: Darse de alta

Enlace: A.E.E.G

Enlace: Glucogenosis

Enlace: Estatutos

Enlace: Junta Directiva
Enlace: Guias publicadas
Enlace: Foro

Enlace: Noticias

Enlace: Enlaces

Enlace: Congresos-asambleas
Enlace: Preguntas Frecuentes
Enlace: Bibliografia

Enlace: Traducciones

Como podemos observar, en la imagen A tenemos cdmo veria un usuario sin
problemas visuales la web de la asociacidn de afectados por glucogenosis. En la imagen
B, aparece la misma informacion pero sélo el texto para aquellos usuarios con
dificultades visuales. En estos casos es muy importante que las paginas web tengan bien
especificado la descripcion de los iconos y vinculos en el codigo para que luego, al usar
un programa como webblE, los usuarios no se pierdan al no entender lo que se expone.
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v" Para los usuarios con deficiencias auditivas es importante que los videos, si los
hay, estén subtitulados y que, si esa grabacion estd acompafiada de una cancion,
se describa lo que esa cancion dice o por qué se ha escogido para acompafiar la
presentacion de imagenes, etc. En definitiva, lo que hay que hacer es ponerse
siempre en el lugar del otro y, aunque no sea tarea facil, al menos hay que
intentarlo, porque todos tenemos el mismo derecho de acceder a la informacion
que esté publicada en una pagina web. Habria también que pensar en la
posibilidad de que el usuario no tenga altavoces para ver si cuando pincho en un
video entiendo el mensaje que se quiere transmitir o si es verdaderamente
necesario tener los altavoces encendidos. Si asi fuera, aquellas personas con una
deficiencia auditiva no tendrian acceso al material audiovisual que hemos
colgado y, por tanto, ni la usabilidad de nuestra pagina ni la accesibilidad serian
completas.

v' Otro elemento que hemos resaltado en la discusion ha sido el relativo a los
colores de las péginas y el formato del texto. Para poder comprobar si todos los
usuarios pueden acceder sin problema a nuestra informacion deberiamos hacer
una prueba y poner todo el texto en escala de grises; de esta manera, probaremos
si usuarios daltonicos acceden sin problemas. En cuanto al formato del texto,
también es importante decir que, en términos de legibilidad, texto y fondo van
unidos. Segun el especialista Jackob Nielsen ‘la legibilidad 6ptima requiere texto
negro sobre fondo blanco (llamado texto positivo). El texto blanco sobre fondo
negro (texto negativo) es casi igual de bueno’ (2002: 125). Pero ;qué ocurre si el
texto no se entiende? En este caso daria igual que su legibilidad fuese buena ya
que los usuarios no podrian tener acceso a la informacion debido a que esta mal
expresada. Es por ello que existen tres recomendaciones fundamentales para
escribir en una pagina web (2002: 101):

v' Escribir poco mas de la mitad del espacio disponible, es decir, no cargar
demasiado la pagina. Los usuarios de la web no quieren leer mucho texto
en pantalla.

v' Utilizar parrafos cortos, listas, encabezados llamativos pero a la vez
informativos...; es decir, una serie de estrategias que hagan mas facil la
busqueda de la informacion.

v" Utilizar hipertexto para dividir la informacion mas amplia en varias
paginas.

Continuando con este apartado, otro aspecto muy importante que esta relacionado
con escribir en la Web es la revisidn ortografica. Es esencial, en efecto, que todas
las paginas web sean revisadas por un corrector ortografico ya que las palabras
mal escritas pueden no so6lo resultar confusas sino molestarnos y hacer que no
volvamos a entrar en esa pagina o que no confiemos en la informacion que
estamos leyendo por estar tan mal escrita. Por tanto, la correccion ortogréafica
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podria ser considerada un elemento mas dentro de la usabilidad de una pagina
web determinada.

Hasta ahora hemos ido analizando y ofreciendo algunas propuestas de mejora
sobre todo en el apartado de accesibilidad, pero no es sélo aqui donde hemos
encontrado lagunas tras aplicar nuestro cuestionario.

DISENO EN GENERAL

v El mostrar al final de una informacién la fuente bibliografica de donde se ha
obtenido es de vital importancia, porque, si lo hacemos, estaremos dotando a
nuestra web de rigor cientifico: “esto que estamos diciendo no nos lo hemos
inventado sino que proviene del siguiente articulo”.

v’ Otra de las preguntas que se le hacia a las distintas paginas web es si tenian o0 no
enlaces externos a otras web de referencia y a ONGs especializadas en
enfermedades minoritarias como FEDER, EURORDIS, etc. En los resultados
pudimos observar que muchas si contenian estos enlaces externos pero que el
porcentaje de paginas que no los tenian también era elevado. Esta cuestion debe
ser solventada porque lo mas recomendable es que en todas las paginas de web
de asociaciones de pacientes afectados por una enfermedad rara tengan, al
menos, un enlace a FEDER. Es como si en una pagina web de lengua espafiola
no hubiese un enlace al Diccionario de la Real Academia Espafiola
(www.rae.es).

Enlaces externos:
FEDER, EURORDIS...

B Porcentajes
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v" Dentro de este mismo apartado de disefio comentabamos si existia en las paginas
un enlace con la web 2.0, y partiamos de la idea de tener un perfil en las distintas
redes sociales existentes con mas fama de la actualidad, es decir, Facebook,
Twitter o Tuenti. Pero, sin embargo, ha habido una pagina web de las analizadas
que tiene enlace a la web 2.0 pero que no tiene nada que ver con las
mencionadas con anterioridad. La asociacion de pacientes afectados por el
sindrome de Sjogren tiene un enlace a Delicious. Esta red social se emplea para
compartir libros, articulos de interés. Un usuario puede crear su red de
marcadores y compartirla con el resto de usuarios que él quiera. Por tanto, si
estamos en contacto con personas de Alemania 0 Reino Unido que también
estén afectados por este mismo sindrome, podemos tener acceso a articulos o
publicaciones que no existan en Espafa gracias a esta red social. Como vemos,
las redes sociales y la web 2.0 van mas alla de Facebook, Tuenti o Twitter.

No podemos dejar de decir que la relacion de los consumidores de salud e Internet
es cada vez mayor Yy, por tanto, la demanda de sitios web fiables y accesibles es cada
vez mas grande. Segun un articulo publicado en La Voz de Almeria el pasado 10 de
agosto: “Los usuarios del SAS podran descargarse su historial clinico. Lo haran a partir
de finales de afio desde la web de la sanidad pablica y a través de la firma digital, segin
anuncio ayer la consejera de Salud de la Junta”. En este articulo se explica que el
historial reflejara los problemas de salud que tengan los usuarios ‘abiertos’, es decir, de
los que no se hayan curado todavia. El resto, todas las dolencias que hayamos tenido
durante nuestra vida, segln la consejera Maria Jesis Montero, quedaran en el historial
de los servicios sanitarios. Entonces, si yo quiero llevar mi historial, es decir, si he
tenido dolores de cabeza muy frecuentes pero se me han ido quitando menos el actual
que aun lo tengo, y quiero mostrar mi historia clinica a un especialista para que analice
la frecuencia de estos dolores o jaquecas, ;,coOmo lo haremos? Esta es tan solo una de las
muchas preguntas que surgen sin tener aun el acceso, y ya vamos tarde, porque no
debemos olvidar que ya desde 1997 hay ciudades en las que la historia clinica digital
puede ser descargada por los usuarios.

Sin embargo, aunque la revolucién tecnoldgica completa no se haya dado, por
ejemplo en Andalucia con la descarga ‘completa’ de nuestro historial clinico,
actualmente podemos hablar de la revolucion mdvil, es decir, que no s6lo es Internet, y
las paginas web sino que existen aplicaciones para instalar en el mévil que también
ofrecen consejos sobre salud, conocer el diagnéstico de tu enfermedad o, algo
extraordinario, saber si tienes TDAH (Trastorno por Déficit de Atencion con
Hiperactividad) a través de un simple cuestionario. Algunas de estas aplicaciones que
estan al alcance de cualquier usuario con un sistema movil Android son, entre muchas
otras, las siguientes:
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o MyPatientLogs (Patent Pending)*:

Esta aplicacion permite a los estudiantes de medicina, enfermeros, etc. compartir
experiencias que hayan tenido con los pacientes para asi tratar de evitar situaciones con
dificultades similares o aprender estrategias para saber escuchar y atender a los que
buscan ayuda en el hospital. La ratio de instalaciones es de 1 a 5 instalaciones en los
altimos 30 dias.

o DiagnosisHelp Genzyme Europe®:

Como vemos, es una aplicacion de Genzyme que consiste en ayudar al paciente a
obtener un buen diagndstico si se sospecha que pueda tener una enfermedad de depdsito
lisosomal. La aplicacién ofrece al paciente una lista de 90 indicaciones y sintomas para
que vea si hay alguno que concuerde con lo que le esta sucediendo a él. Ademas ofrece
acceso a todo lo escrito sobre este tipo de dolencias, etc. En los Gltimos 30 dias se han
realizado de 10 a 50 instalaciones de esta aplicacion.

o Medical Words®’:

Es un diccionario con las palabras y términos mas comunes y menos frecuentes de la
medicina y va dirigido sobre todo a médicos, enfermeras, estudiantes de medicina, etc.,
pero el resto de usuarios también puede hacer uso de esta aplicacién ya que cuando uno
va al médico hay palabras que no entiende. Esta es una de las aplicaciones mas
instaladas, de 500 a 1000 instalaciones.

Como podemos ver ya no s6lo tenemos la posibilidad de contar con un
profesional de la salud a golpe de clic sino que en nuestro propio moévil podemos tener
acceso a otro tipo de aplicaciones que, poco a poco, van a ir ocupando el vacio que a
veces sentimos cuando acudimos al centro sanitario y, de los 8 minutos que podemos
estar con el doctor por un simple resfriado, 6 de estos 8 minutos se caracterizan por un
silencio ensordecedor que queda ensombrecido por el ruido de las teclas cuando el
médico copia las respuestas que le das a las preguntas que te hace:;,cuando empezé el
dolor?, ¢has tomado algo?, ¢eres alérgico?, etc. Sin embargo, todavia hay personas que
creemos que la figura del doctor no desaparecerd nunca y sera toda una autoridad por
siempre. Pero, es por motivos como los anteriormente mencionados por los que los
actuales consumidores de la salud prefieren utilizar las vias online. Unos dicen que
porque tienen una mala relacion con el médico que le corresponde, otros que se debe a
esa poca gana que le ponen los profesionales de atencién primaria debido al gran
namero de visitas que reciben a lo largo del dia; pero lo que si hay que tener en cuenta
es que en ninguno de los casos los pacientes deben ser vistos como culpables ni por ser
condescendientes con sus médicos ya que en estos casos de gravedad, es el profesional

% https://market.android.com/details?id=com.kylebeal. MyPatientL ogs&feature=search result
% https://market.android.com/details?id=nl.diagnosishelp&feature=search result
37 https://market.android.com/details?id=com.ablet.medicalwords&feature=search result
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el que méas debe aportar, ni de la cantidad de visitas que reciba el médico cada dia. En
Almeria, durante el primer semestre se han realizado 2,8 millones de consultas en
atencion primaria. Visitas que han sido distribuidas entre los 227 centros de salud que se
encuentran en la provincia de Almeria®. En otro articulo publicado en este mismo
diario se explica que el 23% de los usuarios que cambian de médico lo hacen por la
mala relacion®. Entre los argumentos ofrecidos por los usuarios se encuentran: la escasa
proximidad, la mala relacion con el facultativo y el horario laboral.

Todos los argumentos mencionados hacen que las nuevas tecnologias y nuevos
medios de comunicacién vayan adquiriendo un papel mas relevante en las vidas de los
pacientes que se convierten en e-pacientes al igual que en la de los profesionales que
conforman la red de e-profesionales de la salud. Pero, no podemos olvidar el conocido
lado oscuro que estas vias de comunicacion ofrecen. Como hemos venido diciendo a lo
largo de nuestro andlisis no todo lo que hay colgado en la web es fiable, ni las
aplicaciones que hemos estado describiendo o ¢hay alguien que piense que al hacer el
test “ADHD: Attention Deficit Disorder” y obtener un resultado positivo debe hacer
caso de inmediato a lo que aparezca en la pantalla? Lo primero es que si no hay
sintomas previos no se deberia tomar en serio la cuestion de hacer el test o no; vy, si
hubiera sintomas, lo primero que se hace es acudir a nuestro centro méedico y tratar el
tema con nuestro médico y no con el movil. Las nuevas herramientas que no ofrecen un
sello de garantia o confianza deben ser tan s6lo orientativas y puestas en cuarentena
porque solo el nivel de usabilidad y el nivel de repercusion social que pueda tener una
determinada herramienta van a determinar su exito y fiabilidad.

Para finalizar el trabajo me gustaria ofrecer un ranking de las cinco mejores
paginas web de asociaciones de afectados por enfermedades raras teniendo en cuenta
aspectos de disefio, accesibilidad y usabilidad. En trabajos futuros ahondaremos mas en
el contenido, aspecto que aunque se ha tenido en cuenta en el cuestionario no se ha
analizado con detalle. En términos generales, las cinco mejores paginas web son:
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% El Diario de Almeria, La atencién primaria realiza més de 2,8 millones de consultas, publicado el dia
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http://www.mpsesp.org

El resto de paginas analizadas, bien por ser una pagina con mucho contenido
textual, por ser una pagina en la que la informacion no esté actualizada, con un formato
fijo, con un tamafio de fuente demasiado pequefia, que contiene demasiadas imagenes
en el inicio, etc. no las hemos seleccionado para estar en nuestro ranking. Pero, esto no
quiere decir que no se merezcan el agradecimiento general que debemos procesar a
todas y cada una de ellas por el apoyo que nos han mostrado cuando les notificamos que
ibamos a realizar una evaluacion de su pagina web teniendo en cuenta determinados
aspectos. No todas enviaron respuesta pero la mayoria (las asociaciones de:
Epidermoélisis  Bullosa, Mucopolisacaridosis, Glucogenosis, Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, Ataxias, Espina Bifida) si lo hicieron ofreciendo en todo momento su
colaboracion en el trabajo. Es por ello que espero que los resultados y las propuestas de
mejora ayuden a todas y cada una de estas paginas asi como a las que estan por crearse
siempre desde un punto de vista constructivo.

No sélo debemos dar las gracias por aceptar que realizasemos nuestro trabajo sino
también por el esfuerzo que han hecho durante afios para que aquellas personas
afectadas por una enfermedad rara tuvieran un lugar donde compartir informacion,
experiencias y sobre todo, un lugar al que acudir para ofrecer y recibir ayuda.
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ANEXO |

CUESTIONARIO WEB

INDEXACION EN GOOGLE

1.

1.

2.
1.
2.

3.

¢Es facil acceder a ella desde Google?

Si 2. No

¢Que posicion ocupa en este buscador?
Entre las 5 primeras.
Entre las 10 primeras.

En paginas posteriores.

ACCESIBILIDAD

3.

1.

¢Es accesible la pagina para personas invidentes?

Si 2. No

. ¢Es accesible la pagina para personas con una discapacidad auditiva?

. Si 2. No

. ¢QUE tipo de fuente se emplea en la web?
. Pequerfia

. Mediana

. Grande

. Muy grande
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5. Existe la opcién de graduarla

6. ¢(Qué tamario tiene la fuente?
1. Pequefio

2. Mediano

3. Grande

4. Muy grande

5. Existe la opcién de graduarlo

7. ¢Son los colores adecuados para una perfecta accesibilidad?

1.Si 2. No

HIPERVINCULOS
8. ¢Existe algun buscador interno en la pagina que haga mas facil la navegacion?

1.Si 2. No

9. (Existen enlaces externos a FEDER, EURORDIS, ORPHANET?

1.Si 2. No

CONTENIDO
10. ¢Es homogeéneo el contenido?

1.Si 2. No

11. ;Sigue la exposicion de la informacion alguna de estas estructuras?
Modelo 1: Definicién. Tipologia. Testimonios. Enfermedades asociadas

Modelo 2: Pre-diagnostico. Diagndstico. Tratamientos
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Modelo 3: Sintomas. Diagndstico. Post-diagndstico. Tratamiento. Bibliografia.

Modelo 4: Definicion- Etiologia (causas)- Relevancia clinica (tratamiento).

12. ¢Existe alguna referencia a un *asesor médico’ o a un ‘especialista de referencia’ en
la web?

1.Si 2. No

13. ¢Subscribe la pagina los principios del codigo HONcode?

1.Si 2. No
CONTENIDO MULTIMEDIA:
14. ;Es muy textual la pagina?

1.Si 2. No

15. ¢Hay iméagenes?

1.Si 2. No

16. ¢Hay videos?

1.Si 2. No

17. ;Son adecuados estos elementos?

1.Si 2. No

18. ¢Es buena la gestion del espacio visual?

1.Si 2. No
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ESTRUCTURA
19. En la estructura aparecen identificados los responsables de la asociacion?

1.Si 2. No

20. En la estructura aparece el elemento ¢qué es la enfermedad?

1.Si 2. No

21. ¢ Aparece algun apartado con FAQs?

1.Si 2. No

22. ;Existe la posibilidad de poder acceder a testimonios de afectados?

1.Si 2. No

23. ¢(Hay un apartado con las actividades programadas de la asociacion?

1.Si 2. No

24. ;Se publican boletines o newsletter sobre los Ultimos avances en enfermedades
raras, en general y sobre la patologia en cuestion, en particular?

1.Si 2. No

25. ¢Es el orden en el que aparecen todos estos elementos el adecuado?

1.Si 2. No

DiseNo
26. ¢Quién es la persona encargada del disefio de la web?

1. Una empresa 2. Un miembro de la propia asociacion
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27. ¢Existe alguna asociacion entre el logo y la enfermedad?

1.Si 2. No

28. ¢ Y entre el lema y la enfermedad?

1.Si 2. No

29. ¢Esta actualizada la informacién?

1.Si 2. No

30. ¢Existe algun apartado que contenga informacion cientifica acerca de la
enfermedad?

1.Si 2. No

31. ¢Es facil de entender o requiere conocimiento previo de vocabulario especifico?
1. Es facil de entender

2. Se requiere un conocimiento previo de algunos términos

32. Si la informacion proviene de un articulo determinado, ¢Se especifica la referencia
de donde ha sido extraida la informacion?

1.Si 2. No

33. ¢Existe algin apartado de novedades, eventos, destacados?

1.Si 2. No

34. ;Existe FORO?

1.Si 2. No
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35. ¢Es un foro libre o hay que registrarse en la web para poder participar?

1. Libre 2. Participacion mediante registro.

36. ¢Existe posibilidad de descargar documentos relacionados con la enfermedad?

1.Si 2. No

37. ¢Hay que registrarse en la web para poder descargarlos o son libres?
1. Libre

2. Descarga mediante registro

38. ¢Hay enlaces con las web 2.0?

1.Si 2. No

39. ¢(Aparece en alguna parte de la web el teléfono, la direccion de la asociacion o el
nombre de la persona a la que nos podamos dirigir?

1.Si 2. No

40. ¢Existe posibilidad de enviar correos electrénicos a traves de una cuenta o hay que
rellenar un formulario?

1. Tienen cuenta
2. A través de formulario
3. Ambos

4. No aparece correo electrénico

41. ;Cuanto tardan en dar contestacion?

1. Muy poco (entre 1y 2 dias)
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2. Bastante (de 3-5 dias)

3. Mucho (maés de 5 dias)

42. ¢;En qué idiomas esta traducida la pagina?
1. Espariol

2. Espafiol y catalan

3. Espafiol e inglés

4. Espafiol, inglés, franceés, italiano y aleméan

5. Espafiol, catalan e inglés

43. ¢Funcionan todos los hipervinculos de la pagina?

1.Si 2. No

44. ;Hay algun enlace para hacerse socio/colaborar?

1.Si 2. No

45. ¢Hay algun enlace para conocer los estatutos de la asociacion?

1.Si 2. No

46. ¢Aparece en la web el nimero de registro otorgado por la administracion que
caracteriza a la asociacion de organizacion sin animo de lucro?

1.Si 2. No

47. ¢Cuantas patologias recoge la asociacion?
1. S6lo una, la que lleva por nombre

2. Todas las tipologias que engloba la patologia
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3. Més de una patologia

48. ;Hay patrocinadores, colaboradores?

1.Si 2. No
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ANEXO 11

Tablas de contingencia SPSS15

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal

Recuento
Preguntal
| Si No Total
Enfermedad/Asociacion  fundacionfatiga 0 1 1
febhi 1 0 1
debra 1 0 1
moebius 1 0 1
glucogenosis 1 0 1
mps 1 0 1
astourette 0 1 1
ela 1 0 1
ahuce 0 1 1
adela 1 0 1
fedaes 1 0 1
aesjogren 0 1 1
Total 8 4 12
Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta2
Recuento
Pregunta2
Entrelas5 | Entre las 10 En paginas
| primeras. primeras. posteriores. Total
Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga 0 0 1 1
febhi 1 0 0 1
debra 1 0 0 1
moebius 1 0 0 1
glucogenosis 1 0 0 1
mps 1 0 0 1
astourette 0 0 1 1
ela 1 0 0 1
ahuce 0 0 1 1
adela 0 1 0 1
fedaes 1 0 0 1
aesjogren 0 0 1 1
Total 7 1 4 12
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociaciéon * Pregunta3

Recuento

Pregunta3

Si

No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi

debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela

ahuce

adela
fedaes
aesjogren

P OO O O0OO0OO0OO0OO0OOoOOoOULer o

P PR R RPRRRERRERPROLR

Y
Y

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntad

Pregunta4
Si No Total
Enfermedad/Asociaciéon fundacionfatiga 0 1 1
febhi 0 1 1
debra 1 0 1
moebius 0 1 1
glucogenosis 0 1 1
mps 0 1 1
astourette 0 1 1
ela 0 1 1
ahuce 0 1 1
adela 0 1 1
fedaes 1 0 1
aesjogren 0 1 1
Total 2 10 12
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Recuento

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntab

Preguntab

Pequena

Mediana

Grande

Existe la
opcion de
graduarla

Total

Total

Enfermedad/Asociacion

fundacionfatiga
febhi

debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela

ahuce

adela
fedaes
aesjogren

Wk, OO0OO0OO0OFr PP OOOoOOoOOo

NORRPRREPRRLROORRERERODO

P OO O O0OO0OO0OO0OO0OOoOOoOOo LR

0

P OO O0OO0OO0OO0OO0OO0OOoOOo LR

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Recuento

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta6

Pregunta6

Pequena

Mediana

Grande

Existe la
opcion de
graduarla

Total

[ Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi

debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela

ahuce

adela
fedaes
aesjogren

AP OOCORFRPRREFPPEFRPROOOOO

o oOoOFrRr kPP OOOFr PFPF OO

P O O O O0OO0OO0OO0OO0OOoOOoOOo LR

0

P OO OO0OO0OO0OO0OO0OOoOOo LR

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta?7

Recuento

Pregunta7
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P P ORRPRPRRRERRERRR
P OO0ORFrR OO0 0 O0O0OO0OO0OOoOOo
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
=
=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta8

Recuento

Pregunta8
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

O P OPFRP OFrPr P OOFr PFkr OO
OO FrPrP OPFrPrP OO0ORFr PP OO PP

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociaciéon * Pregunta9

Recuento

Pregunta9

Si

No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

NO R RPRORRRERRERORODO

O P OO FP OO0 O0OO0OFr Ok Pk

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * PreguntalO

Recuento

Preguntal0

Modelo 1:

Definicién.

Tipologia.
Testimonios.
Enfermedade
s asociadas

Modelo 2:
Pre-diagnésti
co.
Diagndstico.
Tratamientos

Total

Total

[ Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi

debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela

ahuce

adela
fedaes
aesjogren

P P OR RPRPRRRERRRRER

Y
[y

P O OFrPr OO0 OO O0OOoOOoOOoOOo

P R R R RPRRRERRPRREPR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntall

Recuento
Preguntall
| Si No 3 4 Total
Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga 1 0 0 0 1
febhi 1 0 0 0 1
debra 1 0 0 0 1
moebius 0 1 0 0 1
glucogenosis 0 1 0 0 1
mps 1 0 0 0 1
astourette 0 0 1 0 1
ela 1 0 0 0 1
ahuce 0 0 1 0 1
adela 0 1 0 0 1
fedaes 0 0 0 1 1
aesjogren 0 0 1 0 1
Total 5 3 3 1 12
Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal2
Recuento
Preguntal2
| Si No Total
Enfermedad/Asociacion  fundacionfatiga 1 0 1
febhi 0 1 1
debra 0 1 1
moebius 1 0 1
glucogenosis 1 0 1
mps 1 0 1
astourette 1 0 1
ela 0 1 1
ahuce 1 0 1
adela 1 0 1
fedaes 0 1 1
aesjogren 1 0 1
Total 8 4 12
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal3

Recuento

Preguntal3
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P OO0 00000 O0OO0O0Oo K
P PP RRPRRRERRPRLRPRO
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
[N
=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal4d

Recuento

Preguntald
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

NOORORRRERRELRRLROOLR
U PP ORFROOOOOTLERLHERO

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal5

Recuento

Preguntalb
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

©OFRPr P ORRRERRELRLOORLRLPR
WO Okr OO0OO0OOKRrRFrR OOO
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal6

Recuento

Preguntal6
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

WO R RPRPRRPRORFRORIEREIHRO
AP OOOORrR OFR OOO R

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociaciéon * Preguntal?7

Recuento
Preguntal?7
| Si No Total

Enfermedad/Asociacion  fundacionfatiga 1 0 1
febhi 1 0 1
debra 1 0 1
moebius 0 1 1
mps 1 0 1
astourette 1 0 1
ela 1 0 1
ahuce 1 0 1
adela 1 0 1
fedaes 1 0 1
aesjogren 1 0 1

Total 10 1 11

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal8
Recuento
Preguntal8
| Si No Total

Enfermedad/Asociacion  fundacionfatiga 0 1 1
febhi 1 0 1
debra 1 0 1
moebius 0 1 1
glucogenosis 0 1 1
mps 1 0 1
astourette 0 1 1
ela 0 1 1
ahuce 1 0 1
adela 0 1 1
fedaes 1 0 1
aesjogren 1 0 1

Total 6 6 12
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Preguntal9

Recuento

Preguntal9
Si No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P P ORRPRPRRRERRERRR

[EnY
[y

P O OFrPr OO0 OO0 O OoOOoOOoOo

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta20

Recuento

Pregunta20
Si

Total

Total

Enfermedad/Asociacion

febhi
debra
moebius

glucogenosis

mps

astourette
ela

ahuce
adela

fedaes
aesjogren

fundacionfatiga

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

79



Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta2l

Recuento

Pregunta2l
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P OO0 O0OO0OO0OO0OO0ORr OO0 OoOo
P PR R RPRRPRORRRRE
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
[N
=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta22

Recuento

Pregunta22
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

UORr OFRr ORFRFPROOOOLR
NP OR ORFROORERLEREO

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta23

Recuento

Pregunta23
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P PR R RPRPRRPRRERORRRE
P OO0 O0OO0OO0OO0OO0OO0ORr OO0 O
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
[N
=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta24

Recuento

Pregunta24
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

R, P ORRREROROLRLERO
A OORFR OOORFR OR OO R

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta25

Recuento

Pregunta25

Una empresa

Un miembro
de la propia
asociacion

Total

[ Enfermedad/Asociacion

ahuce

fedaes

Total

fundacionfatiga
febhi

debra

moebius
glucogenosis
mps

astourette

ela

adela

aesjogren

P P ORRPRPRRRERORLEPRLER

=
o

N OO FP, OO0 OO0 O0OFr OO0 Oo

P R R R RPRRRERRPRPRRE

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta26

Recuento

Pregunta26

Si No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

R, R OORRRERORIEREIRO

AP OOPFRPPFPOOOFR OOO®R

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

82



Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta27

Recuento

Pregunta27
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

©OFRPr P ORRREPOROLRLRLPR
WO Okr OO0OO0OFrR OFr OO0O0

Total

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta28

Recuento

Pregunta28
Si No Total

Enfermedad/Asociacién  febhi
debra
moebius
ahuce
fedaes
aesjogren

U9 O R R R R R
P B O OO OO
O R P R R R R

Total




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta29

Recuento

Pregunta29
Si No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P PR R RPRPRRPRRERORRRE

Y
Y

P OO OO0OO0OO0OO0OOoOLEkr OoOo

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta30

Recuento

Pregunta30

Es facil de
entender

Total

Total

Enfermedad/Asociacion

febhi
debra
moebius

glucogenosis

mps
astourette
ela

ahuce
adela

fedaes
aesjogren

fundacionfatiga

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta31

Recuento

Pregunta3l
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P PR R RPRRPRORRRRE
P OO0 O0OO0OO0OO0OO0ORr OO0 OO
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
[N
=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta32

Recuento

Pregunta32
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

UUORr OO0 ORrR P OOLRFR O R
NP ORRPRRPLROORIEROTLEPRO

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta33

Recuento

Pregunta33

Si

No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P P PR RPRPRRPRRERORERO

=Y
o

N OO O OO0 OO Fr OO0 K

=
N

P R R R RPRRRERRPRPRR

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta34

Recuento

Pre

unta34

Libre

Participacion

mediante
registro.

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

O r OO Fr OFr OFr OFr OO0

NO R R ORORFROROLERLR

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta35

Recuento
Pregunta35
| No Total

Enfermedad/Asociacion  debra 1 1
glucogenosis 1 1
astourette 1 1
ahuce 1 1
aesjogren 1 1

Total 5 5

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta36

Recuento

Pregunta36

Descarga
mediante
Libre registro Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes

Total

aesjogren

NP ORRFPRORORFROROLR
UORr OOFR OFR OFR OFR O

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociaciéon * Pregunta37

Recuento

Pregunta37
Si No

Total

Enfermedad/Asociacién

Total

fundacionfatiga
debra
glucogenosis
astourette
ahuce

adela
aesjogren

U O R R RFPR OBR PR

N PO OO&EFr OO

N PR R R R R R R

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta38

Recuento

Pregunta38

Si No

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

R, R OOORRPRERERERERIERERO

A OOPFRPRFRPPFPOOOOOOH®R

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociaciéon * Pregunta39

Recuento
Pregunta39
| Si Total
Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga 1 1
febhi 1 1
debra 1 1
moebius 1 1
glucogenosis 1 1
mps 1 1
astourette 1 1
ela 1 1
ahuce 1 1
adela 1 1
fedaes 1 1
aesjogren 1 1
Total 12 12

Recuento

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacién * Pregunta40

Pregunta40

Tienen cuenta

A través de
formulario

Ambos

No aparece
correo
electrénico

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

A OFRPRFPPFPOOOORERLOODO

N OO O OO0k OO0 O Fr o
OO RPrP OO0 O0OFr PFPOFr, OoOPFr OO0

P O O O O0OO0OO0OO0O OO OO O

P PR R R RRRRRREBR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta4l

Recuento

Pregunta4l

Muy poco
(entrely
2 dias)

Bastante (de
3-5 dias)

Mucho (mas
de 5 dias)

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi

debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela

ahuce

adela
fedaes
aesjogren

A OPFRP P OOORFR OOLERLR,OO

P OO O0OO0OO0OO0OO0OkFr OO0 oo

NP OORRPRRPROOROLERLBR

P R R R RPRRRERRPRPRR

=
N

Recuento

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta42

Pregunta42

Espafiol

Espafiol y
catalan

Espafiol e
inglés

Espafiol,
inglés,
francés,
italiano y
aleman

Espafiol,
catalan e

inglés

Total

Enfermedad/Asociacion

Total

fundacionfatiga
febhi

debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela

ahuce

adela
fedaes
aesjogren

O FrFPPOPFPOOFrR OO OoOOo

P OO O0OO0OO0OO0Okr OO0 O oo

WO OoOOkr OO0 00O Fr ok

N OO OO0 000 OoORr OFr o

P OO O0OO0OO0OFr OO0 O OO oo

P R R R R RPRRRRERRPRR

=
N
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Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta43

Recuento

Pregunta43
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P P PR ORRERERRERRERO
N OO O0OOFr OO0 00O O K
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
o
=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta44

Recuento

Pregunta44
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P P PR RPRRPRRORRRE
P R R R RPRRRERRPRPRR

P OO OO0OO0OO0OO0OOoOLEkr Oo o

Total

=
=
=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta45

Recuento

Pregunta4b
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

WORr OO0OO0O0OO0OKr OO0 R O
©OFRPr OR RPRRPRREPRPLROREREROLER
P R R R RPRRRERRPRPRR

Total

=
N

Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta46

Recuento

Pregunta46
Si No Total

Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga
febhi
debra
moebius
glucogenosis
mps
astourette
ela
ahuce
adela
fedaes
aesjogren

P R R R RPRRRERRPRPRR

Wk OOO0OO0OO0OOOOoOL RO R
OO R RPRRPRRREPERLRRLRRLRORO

Total

=
N




Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta47

Recuento
Pregunta47
Todas las
Sélo una, la tipologias
que lleva por | que engloba | Mas de una
nombre la patologia patologia Total
Enfermedad/Asociacion fundacionfatiga 0 1 0 1
febhi 0 0 1 1
debra 1 0 0 1
moebius 1 0 0 1
glucogenosis 0 1 0 1
mps 0 0 1 1
astourette 1 0 0 1
ela 0 1 0 1
ahuce 1 0 0 1
adela 1 0 0 1
fedaes 0 1 0 1
aesjogren 1 0 0 1
Total 6 4 2 12
Tabla de contingencia Enfermedad/Asociacion * Pregunta48
Recuento
Pregunta48
Si No Total
Enfermedad/Asociacién fundacionfatiga 1 0 1
febhi 1 0 1
debra 1 0 1
moebius 0 1 1
glucogenosis 1 0 1
mps 0 1 1
astourette 1 0 1
ela 1 0 1
ahuce 1 0 1
adela 1 0 1
fedaes 1 0 1
aesjogren 1 0 1
Total 10 2 12
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