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Resumen: Internet es una fuente importante de informacién para las personas con enfermedades
raras y/o sus familiares. El propoésito del estudio fue formular y validar un indice para valorar de forma
sencilla la calidad de los sitios web en espafiol con informacién sanitaria, el fndice Sintético de Calidad
(ISC). La validacion se llevd a cabo analizando una muestra de paginas web con informacion sobre
enfermedades raras oculares infantiles (EROI) que conllevan discapacidad visual. El ISC ha demos-
trado ser mas facil de utilizar e interpretar que otros instrumentos. Los resultados sugieren que la
calidad de los sitios web analizados no es buena. Ello puede repercutir en el nivel de alfabetizaciéon en
salud de las personas afectadas y sus familiares.
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Abstract: The Internet has become an important source of information for individuals with rare dis-
eases and/or their families. The aim of the study was to develop and validate an index to easily assess
the quality of Spanish-language websites providing health information, the Synthetic Quality Index
(SQI). The validation of this tool was conducted by analysing a sample of web pages containing infor-
mation on rare childhood ocular diseases (RCOD) that lead to visual impairment. The SQI has proven
to be less complex to use and interpret than other instruments. The results suggest that the quality
of analysed websites is not satisfactory, which may negatively impact the health literacy among pa-
tients and their families.
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1. Introduccion

Internet y el uso de las tecnologias de la informacion y la comunicacién (TIC)
han supuesto un cambio de paradigma en la comunicacién en cualquiera de las
areas vitales de las personas, incluyendo la de la salud. Los ultimos datos de la
oficina estadistica de la Unién Europea indican que el 52% de los ciudadanos
europeos buscaron informacién sobre salud en internet en los tltimos 3 meses,
cifra que en Espafia se elevé casi al 65% (Eurostat, 2023). Las personas con en-
fermedades cronicas y las que ejercen el papel de cuidadoras de personas con
enfermedades crénicas realizan busquedas de informacién sobre temas de sa-
lud de un modo mucho mas intensivo que las personas que no tienen este perfil
(Alvarez-Gélvez etal., 2020; Torrent-Sellens et al,, 2016).

Las denominadas enfermedades raras o poco frecuentes tienen una pre-
valencia de 1 caso cada 2000 personas o menos (Orphanet, 2012), de ahi que
internet se haya convertido en un medio al que recurren tanto las personas que
las padecen como sus familiares, en busca de informacién sobre el diagnoéstico,
el prondstico, o las posibilidades de tratamiento (Morgan et al, 2014). Pese a
ello, tanto las personas afectadas por enfermedades raras como sus familiares
manifiestan tener necesidades informacionales no cubiertas y un acceso muy
limitado a la informacién (Babac et al., 2018; Crowe et al, 2019). Los padres de
nifios con estas enfermedades desconocen tanto las particularidades de la con-
dicién médica como las consecuencias que la misma pueda acarrear en el desa-
rrollo de sus hijos e hijas en el presente y en el futuro, de modo que la bisqueda
de informacién online forma parte de sus rutinas habituales, tanto a través de
portales web como de redes sociales (Crowe et al.,, 2019; Lupén et al., 2023).

La condicién de enfermedad poco frecuente dificulta reunir las condicio-
nes adecuadas para llevar a cabo ensayos clinicos que permitan generar cono-
cimiento cientifico basado en la evidencia. Obtener un diagndéstico puede llevar
afios, y la financiacién para el desarrollo de tratamientos es insuficiente (Be-
nito-Lozano et al, 2022). En consecuencia, el desconocimiento general sobre
sobre el tema es un factor comun en estas condiciones, y afecta en gran medida
a como la familia gestiona la situacion. Supone una gran carga tanto fisica como
psicologica, y repercute negativamente en la calidad de vida.

Dicho desconocimiento no es exclusivo de los padres sino de la sociedad
en general. Los padres se sienten solos y poco atendidos por parte del personal
sanitario y la administracién, ademas de incomprendidos por maestros y pro-
fesores, familia, amigos, etc. (Atkins & Padgett, 2024; Lupdn et al., 2023).
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1.1. Alfabetizacion en salud

El término alfabetizacién en salud se refiere a la capacidad de los individuos
para acceder a la informacién, entenderla, y utilizarla en acciones que favorecen
la promocién y el mantenimiento de la salud (WHO, 1998). En la definicién de
Sdrensen et al. (2012), a dicho repertorio de habilidades se afiade explicita-
mente la capacidad de emitir juicios de valor sobre la informacién hallada, es
decir, la capacidad de valorar si la informacion es fiable, veraz, actualizada, util,
etc. El uso combinado de las TIC en el sector de la salud ha llevado a ampliar el
foco y a acuiiar los términos eSalud (European Commission, 2012; Eysenbach,
2001) y alfabetizacidn en eSalud (Norman & Skinner, 2006).

En cualquiera de sus acepciones, la alfabetizacidn en salud se considera
actualmente como un factor determinante de salud critico, puesto que influye
en el empoderamiento y el fomento de la autonomia de la ciudadania en temas
relativos a la salud (Nutbeam et al, 2018). Para que pueda suceder dicho em-
poderamiento, no basta con las capacidades y la motivacién de quien busca la
informacidn, sino que es preciso que las administraciones e instituciones y los
agentes de salud adopten un papel activo como facilitadores del acceso a la in-
formacién, y la proporcionen y comuniquen de la forma mas comprensible po-
sible (Nutbeam 2015; Rudd, 2015).

En el caso de las enfermedades raras, el acceso a la informacioén es el pri-
mer obstaculo a superar. Las escasas fuentes de informacidn (incluyendo al per-
sonal sanitario) dificultan la toma de decisiones. Ello repercute negativamente
en el empoderamiento de pacientes y personas cuidadoras a través de la alfa-
betizacion en salud, y en su salud y calidad de vida (Boettcher, 2021; Bogart et
al., 2022; Paramo-Rodriguez et al., 2023).

1.2. Evaluacion de la calidad de la informacion online

Frente a la ventaja del facil acceso a informacién sobre temas de salud a través
de internet, hay que considerar los inconvenientes derivados de la gran canti-
dad de informacién disponible y el escaso control de los contenidos publicados.
La posibilidad de que la informacidn hallada sea no contrastada, sesgada, equi-
voca, falsa, confusa o dificil de comprender es incuestionable (Morley et al,
2020).

A finales del siglo XX surgieron varias iniciativas como el HONcode, los
criterios JAMA (Silberg et al,, 1997) y el cuestionario DISCERN (Discern, n.d.),
destinadas a facilitar la evaluacion de la calidad de la informacidn online sobre
salud, de forma objetiva. En Espafia, en la primera década del siglo XXI vio la luz
el cuestionario validado de Bermudez para evaluar la calidad de los sitios web
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con informacion sanitaria, formulado en base a 18 criterios multidimensionales
(Bermudez-Tamayo et al, 2006). El propésito de todas estas iniciativas era
crear instrumentos cuyo uso e interpretacion fueran sencillos tanto para desa-
rrolladores de contenidos como para consumidores. Sin embargo, la multiplici-
dad de criterios a evaluar y la extensidn de las escalas de medida se convierten
en un obstaculo, y ademasla comunidad cientifica y el publico general ponderan
los indicadores de calidad de forma diferente (Gesser-Edelsburg et al, 2019;
Sun et al, 2019).

La literatura sobre el tema pone de manifiesto que no existe unanimidad
respecto a los criterios de calidad a considerar (Bernstam et al., 2005; Klooster-
boer et al, 2019; Oloidi et al, 2020; Pauer et al, 2017; Williams et al, 2016),
aunque frecuentemente se emplean indicadores relacionados con la transpa-
rencia, la autoria, y la actualizacion de contenidos y, con menor frecuencia, se
consideran otros, como la usabilidad, o la legibilidad (Lara-Reyna et al, 2021;
Worrall et al., 2020). Concretamente, en investigaciones relativas a la legibili-
dad de textos en espafiol se ha utilizado el software libre INFLESZ (Ballesteros-
Pefia y Fernandez-Aedo, 2013; Barrio, 2007; Barrio-Cantalejo et al, 2008; Vi-
cente-Neira et al, 2022), que proporciona una puntuacion estandarizada del in-
dice Flesch-Szigriszt (IFSZ) de legibilidad lingiiistica, en un rango de 0 a 100
puntos, y un nivel descriptivo de legibilidad en una escala Likert con 5 niveles,
de muy facil a muy dificil.

La investigacion que se presenta tuvo los siguientes objetivos: 1) formu-
lar un indice de calidad que permitiera evaluar de una forma sencilla la calidad
de los sitios web sanitarios, 2) validar dicho indice de calidad evaluando la cali-
dad de los sitios web en espafiol que alojan informacién relativa a enfermeda-
des raras oculares infantiles que conducen a la discapacidad visual, y asi valorar
suadecuacién como elementos de alfabetizacidn en salud para los pacientes y/o
sus familiares.

2. Metodologia
Para documentar objetivamente la calidad de los sitios web y valorar su ade-
cuacion como elementos de alfabetizacidn en salud se utiliz6 el cuestionario de
Bermudez como gold standard (Bermudez-Tamayo et al, 2006) y, paralela-
mente, se formul6 un nuevo indice de calidad web basado en criterios de con-
fiabilidad y legibilidad objetivos y facilmente identificables.

Se siguid intencionadamente el consejo de Bernstam et al. (2005) relativo
a la conveniencia de emplear un maximo de 10 criterios simples, con una doble
finalidad: sortear los inconvenientes derivados de la multiplicidad de criterios
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a evaluary de la extension de las escalas de medida comentados anteriormente,
y facilitar la evaluacién desde la perspectiva de un usuario comun.

Se parte de la hipétesis de que es posible desarrollar una herramienta que
facilite la evaluacion de la calidad objetiva de los sitios web con informacién
sanitaria y que, con la misma, se hallara una baja calidad de los sitios analizados
en este estudio.

2.1. Dimensiones e indicadores de calidad
Después de realizar una revision exhaustiva sobre el tema, se estim6 adecuado
formular un indice que permitiera clasificar y comparar los sitios web sanita-
rios en funcién de su puntuacién en calidad, atendiendo a 2 dimensiones: la
confiabilidad y la legibilidad. La confiabilidad se evalué considerando 7 indica-
dores binarios (presencia/ausencia), mientras que la legibilidad se evalué aten-
diendo a 3 indicadores, uno, basado en los niveles descriptivos del IFSZ (Barrio,
2007), y los otros dos, binarios.

Enla tabla 1 se definen todos los indicadores. Se operativizé las variables
asignando un valor de puntuacién discreta a cada indicador, de modo que las
dimensiones de calidad se transformaron en variables cuantitativas.

Tabla 1. Dimensiones e indicadores de calidad web

Titularidad: se especifican datos de responsable/s del sitio.

Autoria: se identifica autor/es de la informacion.

Actualizacidn: se especifica fecha de publicacién o actualiza-
cién de los contenidos.

o Citacidn de fuentes: se especifican fuentes de informacién 0 No
Confiabilidad | y/o las referencias.

1 Si
Politica de privacidad: se indica explicitamente.
Contacto: se ofrece la posibilidad de contactar (por teléfono,
e-mail, etc.).
Ausencia de conflicto de interés: se explicita, o no se identi-
fica o intuye ningun tipo de relacién comercial, publicidad, etc.
0 Muy dificil
Legibilidad lingiiistica: basada en el indice Flesch-Szigriszt, 1 Un poco dificil
IFSZ. Se trasforma la escala descriptiva segun nivel de dificul- 2 Normal
tad a puntuaciones discretas. 3 Bastante facil
Legibilidad 4 Muy facil
Opciones de accesibilidad: existe la opcion de cambiar ta-
mafio de letra, fondo, etc. 0 No

Elementos ilustrativos: contiene dibujos, gréficos, imagenes, | 1 Si
etc., que aclaran o completan aspectos del texto.

Fuente: Elaboracién propia.
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2.2. Indice Sintético de Calidad (ISC)

El parametro en el que se basa la evaluacion de la calidad de los sitios web se
ha denominado indice Sintético de Calidad, ISC. Es una escala de intervalo ob-
tenida a partir de la suma aritmética de las puntuaciones en confiabilidad total
(CONF) y legibilidad total (LET) (tabla 2). Asi, las puntuaciones del ISC abarcan
un rango de 0 a 13 puntos (ISC=CONF+LET).

Tabla 2. Descripcion de las dimensiones de calidad en el ISC

| Dimension _________________ Descripcion |

o Escala de intervalo obtenida a partir de la suma aritmética de las
Confiabilidad total | pntuaciones de cada indicador de confiabilidad (presencia, 1 punto;

CONF ausencia, 0 puntos). Rango de 0 a 7 puntos.

Escala de intervalo obtenida a partir de la suma aritmética de las
Legibilidad total puntuaciones en legibilidad linguistica (de 0 a 4 puntos segun nivel
LET descriptivo), y la presencia (1 punto) o ausencia (0 puntos) del resto

de indicadores de legibilidad. Rango de 0 a 6 puntos.

Fuente: Elaboracion propia.

Para facilitar la interpretacion del ISC se propone una clasificacion de los
sitios web en tres niveles descriptivos de calidad (NDC): bajo, moderado, y alto.
Los umbrales para discriminar entre niveles se fijaron considerando la mitad
de la puntuacidn alcanzable tanto para las dimensiones de calidad como para el
ISC, y redondeando al alza en caso de nimeros no enteros (es decir, 4 puntos
para CONF, 3 puntos para LET, y 7 puntos para ISC). Asi, la puntuacioén de corte
del ISC para discriminar el NDC bajo del resto se estipul6 en ISC<7, reservando
los valores de ISC>7 para los NDC alto y moderado. Para discriminarlos entre
si, se consideraron los umbrales de confiabilidad y legibilidad citados anterior-
mente: los sitios web se clasificaron en el NDC alto cuando ademas de obtener
una puntuacién ISC>7, alcanzaban simultdneamente puntuaciones CONF>4 y
LET>3; cuando ISC>7, pero CONF< 4 o LET<3, el sitio web se clasificaba en el
NDC moderado.

2.3. Validacion del ISC

Se llevd a cabo un estudio observacional transversal donde la poblacién diana
eran sitios web en espafiol, con informacidn relativa a enfermedades raras ocu-
lares infantiles que provocan discapacidad visual. La bisqueda se realiz6 en
marzo de 2019 y se acot6 a 9 enfermedades. Las palabras clave utilizadas fue-
ron: albinismo ocular, aniridia, catarata congénita, discapacidad visual cerebral
(o discapacidad visual cortical, o ceguera cortical), glaucoma congénito,
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hipoplasia del nervio 6ptico (o displasia septo-6ptica), retinopatia del prema-
turo, retinosis pigmentaria (o retinitis pigmentosa), enfermedad de Stargardt.

Se emple6 el motor Google Espana, configurando la bisqueda a 10 resul-
tados por pagina, idioma espafiol, e intervalo temporal de 2008 a 2018. Los au-
tores del trabajo querian emular la conducta tipica de las personas legas, de
modo que en todos los casos se recopilaron datos de los 30 primeros registros
por cada enfermedad; en investigaciones con una orientacion similar se consi-
dera suficiente tener en cuenta entre 10 y 50 entradas (Bea-Mufioz et al., 2016;
Pauer et al,, 2017). En la muestra a analizar se incluyeron los sitios web de libre
acceso a informacion en espafiol sobre las 9 enfermedades citadas, mientras
que, si el resultado de la busqueda conducia a sitios con acceso por inscripcion,
documentos en PDF, imagenes, videos, presentaciones PowerPoint, entradas
repetidas, sitios con contenido exclusivamente publicitario o con informacién
no relacionada y enlaces rotos, se excluyeron.

Adicionalmente, se recopilaron y categorizaron datos relativos al pais de
origen del sitio web, la poblacién diana (publico general, nifios/adolescentes,
pacientes/familiares, profesionales de la salud), el tipo de proveedor de infor-
macion (web personal, organizacion de pacientes/familiares, instituciones mé-
dicas, otras instituciones u organismos gubernamentales o colegiales, provee-
dores de servicios de dptica, optometria o baja vision, enciclopedias de salud
online), el tipo de informacion proporcionada (descripcién y/o sintomas, diag-
nostico, tratamiento, investigacion, consejo general, consejo psicosocial), si el
sitio estaba avalado por un sello de confianza web, y si proporcionaba opciones
de accesibilidad.

2.4. Analisis de datos

Para el andlisis de datos se utiliz6 el software Minitab 18 Ink. (Minitab Ltd., Co-
ventry, UK), considerando un nivel de significaciéon a=0,05 (p<a). Se utiliz6 el
coeficiente de correlacion de Pearson para validar el ISC, comparando las pun-
tuaciones obtenidas con el cuestionario de Bermudez y con el ISC.

Para el andlisis de calidad de las paginas web seleccionadas se procedid
al conteo de frecuencias en el caso de las variables categoéricas, y a la prueba de
normalidad de Ryan-Joiner y las medidas de tendencia central y dispersion para
las variables numéricas de calidad, CONF, LET e ISC. Se realiz6 un analisis biva-
riado empleando los tests t de Student y ANOVA, y la prueba exacta de Fisher
para analizar las relaciones entre variables categdricas.
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3. Resultados

Teniendo en cuenta que la estrategia de biisqueda llevaba a registrar los 30 pri-
meros resultados para cada palabra clave, potencialmente se podia obtener
hasta 270 registros. Como resultado de aplicar los criterios de inclusion y ex-
clusidn, la muestra final la constituyeron 133 sitios web (figura 1).

Figura 1. Proceso de seleccion de los sitios web incluidos en el analisis

Fuente: Elaboracidn propia (ALBI, albinismo; ANIR, aniridia; CC, catarata congénita; DVC,
discapacidad visual cerebral; GLC, glaucoma congénito; HNO, hipoplasia del nervio 6ptico;
ROP, retinopatia del prematuro; STARG, enfermedad Stargardt, RP, retinosis pigmentaria).

3.1. Validacion del ISC

Para valorar la adecuacién de emplear el ISC, se evalué todas las paginas web
de la muestra con el cuestionario validado de Bermudez: el valor de la puntua-
cion media de las paginas web fue de 36,2+5,9 sobre 54 puntos, equivalente a
una calidad moderada segun las normas de interpretacion del cuestionario.

Al calcular el coeficiente de correlacion de Pearson entre ambas medidas
se constato la existencia de una relacion directa y elevada entre los dos instru-
mentos de evaluacion, (r=0,676; p<0,001), siendo la obtencién del ISC un mé-
todo bastante mas sencillo. Asi pues, el ISC resulta ser un instrumento valido
para evaluar de una forma sencilla la calidad de los sitios web sanitarios.
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3.2. Variables de calidad en las paginas web analizadas

La distribucion de los datos de las variables CONF, LET y ISC entre las paginas
web seleccionadas fue normal (p>0,100). En la tabla 3 se indican las medidas
de tendencia central y dispersién para dichas variables. Se puede observar que
la puntuacién media del ISC sitda al conjunto de paginas analizadas en un NDC
bajo (ISC<7 puntos); el valor medio en CONF se sitia cerca del umbral (4 pun-
tos), y el valor medio en LET no lo alcanza (3 puntos).

Tabla 3. Descriptiva de las variables de calidad

ISC 6,73 (1,68) 3 11
CONF 4,30 (1,45) 0 7
LET 2,43 (0,84) 1 5

Fuente: Elaboracion propia (DS, desviacidon estandar)

En la figura 2 se ilustra la distribucién de las puntuaciones ISC; casi la
mitad de las paginas web analizadas se clasificaron en el NDC bajo (47%, n=62;
[SC<7), y solamente un tercio de ellas en el NDC alto (n=45), es decir, cumplian
simultadneamente con los criterios ISC>7, CONF>4, y LET>3.

Figura 2. Distribucién de las puntuaciones del ISC en la muestra analizada

50 1

% paginas web
== NN W W S D
b © U1 © U1 © U1 © Ul

(=}
1

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Puntuacion ISC

Fuente: Elaboracién propia

Con respecto a la confiabilidad total, un tercio de las paginas evaluadas
obtuvo una puntuaciéon CONF inferior a 4 puntos, y s6lo el 20% de la muestra
alcanzo6 una puntuaciéon de 6 puntos o superior. Los indicadores de confiabili-
dad con menor presencia fueron la autoria (40%), la citacion de fuentes (40%),
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y la declaracién explicita de ausencia de conflicto de interés o de relacién co-
mercial, de publicidad o de patrocinio (38%). En relacion con la legibilidad total,
mas de la mitad de las paginas web de la muestra no alcanzé una puntuacién
LET de 3 puntos (55%). E1 43% de las paginas web analizadas se clasificaron en
el grado INFLESZ de legibilidad lingiiistica un poco dificil (n=57), y se constatd
que solo en el 29% de ellas se brindaban opciones de accesibilidad para perso-
nas con déficit visual.

3.3. Variables categdricas y relacion con las de calidad
Mayoritariamente, las paginas web se orientaban hacia el publico general
(78,2%), siendo un 17% especificas para pacientes y/o familiares (n=23). Pese
a contener informacion relativa a la discapacidad visual infantojuvenil, ninguna
de las 133 paginas de la muestra se dirigia especialmente a esta franja de po-
blacion.

En relacion con la naturaleza del proveedor de informacion, se identifico
que el 30% de las paginas web eran de instituciones médicas, el 18% de asocia-
ciones colegiales, profesionales o entidades publicas, y el 15% de organizacio-
nes de pacientes y/o familiares. S6lo las de asociaciones colegiales, profesiona-
les o entidades publicas y las de enciclopedias de salud online se pudieron
clasificar en los NDC moderado y alto.

Sibien mas del 90% de los registros contenia una descripcion de la enfer-
medad y algtn tipo de informacién sobre sintomas, causas y diagndstico, en
poco mas de un tercio se proporcionaba informacién relacionada con la inves-
tigacion, o con consejo u orientacion psicosocial. Este tipo de informacién era
significativamente mas frecuente en las paginas web para pacientes y/o fami-
liares que en las genéricas (p<0,05).

El pais de origen de 77 de las 133 paginas web incluidas en el analisis era
Espafia (58%), pero la seleccién también incluyé paginas en espafiol de Estados
Unidos (30%), paises de Latinoamérica (6%), y Europa (6%). Al comparar los
valores medios de ISC entre el conjunto de paginas de Espafia y el conjunto de
paginas de otros paises, se hall6 que las primeras obtenian una puntuacién ISC
significativamente menor (6,18+1,52 vs 7,48+1,61; p<0,001); con el cuestiona-
rio de Bermudez, los resultados fueron en la misma direcciéon (p=0,002). Consi-
derando NDC, las ratios Espafia vs otros paises fueron 2:1 para el nivel bajo
(p<0,001), 1:2 para el nivel moderado (sin significacion estadistica), y 3:5 para
el nivel alto (p=0,028). Al analizar los posibles motivos de estos resultados, se
hallé que en la puntuacion CONF también existian diferencias significativas
(p<0,001), siendo los indicadores de fecha de actualizacién, autoria, cita de
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fuentes y declaracién de ausencia de conflicto de interés los causantes de ello.
Paradojicamente, se hall6 que las puntuaciones de legibilidad lingtiistica fueron
significativamente menores en el conjunto de paginas espaiiolas (p=0,001). Sin
embargo, al considerar la legibilidad total (LET), las puntuaciones no alcanza-
ron el umbral de 3 puntos, ni hubo diferencias significativas, independiente-
mente de la variable pais.

4. Discusion

Examinar el cumplimiento de criterios de calidad con herramientas como los
criterios JAMA o el DISCERN es una tarea compleja; incluso el cuestionario de
Bermudez resulta dificil de emplear e interpretar. En el trabajo presentado se
ha propuesto un indice para valorar objetivamente la calidad de las paginas
web, el ISC, con sélo dos dimensiones (confiabilidad y legibilidad). Por ende, su
interpretacion es sencilla, pues se plantea un baremo cualitativo en tres niveles
descriptivos de calidad.

Para desarrollar el trabajo se partié de las hip6tesis de que, por un lado,
era posible simplificar el proceso de evaluacion de los sitios web con informa-
cion sanitaria, y, por otro lado, que la calidad de los sitios web analizados seria
baja, tal como ocurre en otras condiciones de salud. La correlacién entre los da-
tos obtenidos con el ISC y el cuestionario validado de Bermudez al evaluar las
paginas web de la muestra denota una relacién significativa moderada-alta. Ob-
tener e interpretar el ISC puede ser, comparativamente, mucho mas simple, ra-
pido y facil. Al emplear el ISC, se halld que, en conjunto, la calidad de las paginas
web analizadas era de nivel bajo, tal como se reporta en trabajos similares (Bea-
Muioz et al, 2016; Oloidi et al, 2020; Pauer et al, 2017; Tahir et al., 2020). Los
procedimientos llevados a cabo han permitido conocer el tipo de informacién a
la que accede la poblacion general cuando navega por internet y realiza una
busqueda sobre enfermedades raras oculares infantiles en espafiol, asi como
estimar su valor relativo como elementos de alfabetizacion en salud.

Se han hallado algunos datos sorprendentes: pese a que las paginas web
de la muestra contienen informacién sobre enfermedades oculares que ocurren
en la infancia y la adolescencia, ninguna esta dirigida especialmente a esta
franja de poblacidn. Es 16gico pensar que los nifios mas pequefios no buscaran
informacion sobre su condicién visual en internet, pero posiblemente si lo ha-
gan entorno a los 10 o 12 afios. A esa edad entran de lleno en el uso de lared y
se van consolidando las habilidades cognitivas necesarias que les permiten
tanto buscar informacién sobre salud como respuesta a sus inquietudes parti-
culares, como entender esta informacion. En el analisis que Franck et al. (2008)
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llevaron a cabo sobre las consultas recibidas en un sitio web del Servicio Nacio-
nal de Salud del Reino Unido con informacién sanitaria dirigida a nifios y ado-
lescentes, se constat6 que la mayoria de consultas las realizaban los adolescen-
tes (64%). Park y Kwon (2018), en una revision sistematica sobre el uso de
internet relacionado con la salud en poblacién infantil y adolescente, encontra-
ron que en un 53% de los estudios los participantes (nifios y adolescentes) ha-
bian utilizado internet para consultas relacionadas con la salud.

Por otro lado, se ha detectado que en mas del 70% de las paginas web
analizadas no se contemplaban opciones de accesibilidad; en caso de que quien
acceda a las paginas web sean los propios nifios o adolescentes con discapaci-
dad visual, ello puede ser un obstaculo mas. La regulacién de la garantia de ac-
cesibilidad de los sitios web y aplicaciones méviles en Espafia se rige por el Real
Decreto 1112/2018 (BOE, 2018), de aplicacidn a los sitios web y apps de orga-
nismos del sector publico y entidades privadas relacionadas con la Administra-
cion que prestan servicios publicos o financiadas con fondos publicos, sin em-
bargo, en cualquier otro ambito que no sea o esté relacionado la
Administracién, el usuario de la red queda desprotegido de la discriminaciéon
por razon de discapacidad.

Finalmente, se ha hallado que las paginas web de Espafia obtuvieron una
puntuacién ISC significativamente menor que las del conjunto de otros paises.
Para encontrar la explicacion a ello, se analiz6 las dimensiones CONF y LET, y
sus indicadores. En las paginas de Espafia la presencia de algunos indicadores
de confiabilidad y la puntuacién de legibilidad lingiiistica fueron significativa-
mente menores. Al comparar las medias de la relacién palabras/frase se cons-
taté que en las paginas de Espaia se realiza un mayor uso de frases subordina-
das (17,4+11,8 vs 13,2+2,9; p=0,004). Una explicaciéon plausible es que la
mayoria de sitios webs no espafioles eran de Estados Unidos, donde, debido a
la abundante poblacién de origen latino, es comuin encontrar material escrito
tanto en inglés como en espafiol, y existe una especial sensibilidad por la adap-
tacion cultural de los contenidos utilizando un lenguaje simple (plain language).
En cualquier caso, que casi la mitad de las paginas analizadas se categorice en
un grado de legibilidad lingiiistica un poco dificil (nivel de los textos de Bachi-
llerato y prensa especializada), implica que exigen un nivel de competencia lec-
tora excesivo para el publico general, quedando en entredicho su utilidad po-
tencial. A menudo, en publicaciones donde se analiza la informacién online
sobre temas de salud, se llega a la misma conclusién (Ayoub et al, 2019; Bea-
Mufioz et al., 2016; Kloosterboer et al., 2019; Williams, 2016).
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Se han podido clasificar en los niveles de calidad alto o moderado las pa-
ginas de asociaciones profesionales o colegiales y entidades publicas, pero no
ha ocurrido lo mismo con el conjunto de paginas web de instituciones médicas
de la muestra. Sus puntos mas débiles en cuanto a confiabilidad son la declara-
cion explicita de ausencia de conflicto de interés (presente s6lo en el 2% de las
paginas), la citacion de fuentes documentales (presente en el 22% de las pagi-
nas), la especificaciéon de la autoria (ausente en el 71% de las paginas), y la ca-
rencia de opciones de accesibilidad (ausentes en el 80% de las paginas); esta
tendencia corrobora la de estudios previos de orientacién similar (Klooster-
boer et al, 2019; Oloidi et al., 2020).

En relacién con el tipo de informacion proporcionada, sélo en un tercio
de paginas se proporciona consejo u orientacién psicosocial. Como en Pauer et
al. (2017), son las paginas de organizaciones de pacientes y/o familiares las que
facilitan este tipo de informacién con mayor frecuencia, lo que responde a la
propia razén de ser de este tipo de organizaciones. La necesidad de acceso a
informacién de esta naturaleza es un tema recurrente en publicaciones donde
se analizan las necesidades de las familias con nifios con discapacidad visual
(Correa-Torres & Zebehazy, 2014; Enoch et al., 2021).

El porcentaje de paginas web de la muestra con sellos de confianza es
aparentemente bajo (25%), pero similar al reportado por Weymann et al.
(2015) en su analisis de la calidad de sitios web sobre diabetes tipo Il (23%), y
muy superior al del estudio de Pauer et al. (2017) de sitios web sobre enferme-
dades raras (6%). Las paginas web con sello de confianza han puntuado con un
valor de ISC significativamente mayor que las que no lo tienen (7,75 vs 6,41,
p<0,001), dato que se explica porque algunos de los indicadores del ISC son ne-
cesarios para la adjudicacion de sellos de confianza web. No obstante, no se
puede establecer una relacién directa entre una pobre calidad de las paginas
web y la escasa presencia de sellos, pues debe tenerse en cuenta que la solicitud
de este tipo de acreditaciones es voluntaria, y que el proceso tiene un coste eco-
némico. Ademas, en los procesos de acreditacién de confianza web no se con-
templa evaluar el contenido informativo de las paginas, por lo que tampoco
puede establecerse una relacion entre el rigor de la informacién que alojan y la
presencia de sellos (Padilla-Garrido et al, 2016).

Para terminar, se sefialan las limitaciones del estudio: la utilizacion del
ISC supone una ventaja frente a otras herramientas para evaluar la calidad de
las paginas web sanitarias, por la facilidad tanto en la verificacion de indicado-
res como de interpretacion de los resultados. Sin embargo, aunque la elecciéon
de los indicadores de confiabilidad y legibilidad estd basada en una
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investigacién exhaustiva sobre el tema, no esta exenta de cierta arbitrariedad,
y existe el riesgo de que la voluntad de sintesis haya llevado a una simplificacion
excesiva. No obstante, el hecho de que la correlacion entre los valores de cali-
dad obtenidos con el ISC y con el cuestionario validado de Bermudez sea alta
induce a pensar que el ISC cumple con su funcién. Por otra parte, cefiirse a la
evaluacion de la calidad de las paginas web teniendo en cuenta la confiabilidad
y la legibilidad no incluye considerar la evaluacion de la calidad de la informa-
cion que contienen. Si en el caso de enfermedades comunes esto puede hacerse
en base a guias médicas o listas de comprobacién, la propia condicién de enfer-
medades minoritarias conlleva descartar este planteamiento, aspecto que se
puede interpretar también como una limitacion. Finalmente, teniendo en
cuenta que en la red la renovacion y el cambio son permanentes, llevar a cabo
un trabajo con las caracteristicas de lo presentado implica asumir que dificil-
mente podra repetirse al cien por cien. Por ello, se ha descrito escrupulosa-
mente el procedimiento seguido y se ha tenido la precaucién de explorar las 30
primeras entradas por cada palabra clave; reunir una muestra final de mas de
130 paginas web, induce a estimar que las conclusiones a las que se ha llegado
seguiran siendo validas en otro momento temporal no muy alejado. Si este tra-
bajo u otros trabajos similares sirven para que en unos anos la valoracion de la
calidad de las paginas web sea mejor porque se han subsanado las carencias, la
menor validez de las conclusiones tendra un significado positivo.

5. Conclusion

El ISC ha demostrado ser un indice valido, y sencillo de utilizar e interpretar. El
uso de dicho indice para el andlisis de la calidad de las paginas web en espafiol
con informacidn relacionada con enfermedades raras oculares infantiles per-
mite argumentar que no es buena, ni en términos de confianza ni de legibilidad.
Se constata la escasa presencia de paginas web accesibles y la nula presencia de
paginas dirigidas especificamente a poblacién infantojuvenil.

Por todo ello, su potencial como elementos de alfabetizacion de las per-
sonas afectadas y/o sus familiares se considera limitado. A tenor de lo dicho,
seria deseable que los proveedores de informacion, especialmente las institu-
ciones médicas, incluyeran indicadores de confianza como la autoria, la citacién
de fuentes, la actualizacion y la declaracion de ausencia de conflicto de interés,
optaran por emplear frases mas simples y breves, y un lenguaje mas llano, y
garantizaran la accesibilidad.
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