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Cefalea virtual mediante Internet
con pacientes desconocidos

D. EzPeLETA

RESUMEN

Se han estudiado 192 consultas virtuales sobre cefa-
leas remitidas por pacientes desconocidos o sus fa-
miliares a un sitio web editado en castellano. Todas
las consultas se respondieron por el mismo neurdlo-
go. El 63% procedieron de Espana y el 31,2% de
Centro y Sudamérica. En el 72% de las consultas
quien consulté fue el propio paciente, en el 23% un
familiar y en el 5% un amigo. Se solicité una opinién
sobre un caso clinico en el 68% y solo informacion
acerca de la enfermedad en el 30%. Las cefaleas mas
consultadas fueron: migrafna, cefalea tensional, cefa-
lea en racimos, cefalea postraumatica y neuralgias,
por este orden. El neurélogo respondié con una opi-
nion personal sobre el caso clinico en el 73% de las
consultas y recomendd direcciones electrénicas se-
leccionadas de interés en el 15,6%. Los resultados de
este estudio muestran que la consultoria virtual pue-
de ser un complemento de la asistencia médica tra-
dicional a los pacientes con cefalea.

Palabras clave: Cefalea. Internet. Consulta virtual.
Informacion electrénica.
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Nota
Este trabajo se presentd como comunicacion oral durante la
LIV Reunion anual de la SEN; Barcelona, noviembre de 2002.

SUMMARY

One hundred ninety-two virtual consultations on
headaches were referred by unknown patients or
their relatives to a Spanish web site. The same
neurologist replied all the consultations. Sixty-three per-
cent came from Spain and 31,2% from Centre and
South America. Seventy-two percent of the consul-
tations were remitted by the patient, 23% by a rela-
tive and 5% by a friend. An opinion about a clinical
case was requested by 68%, and only information
about the illness by 30%. The most frequented con-
sulted headaches were: migraine, tensional head-
ache, cluster headache, post-traumatic headache,
and neuralgias. The neurologist gave a personal
opinion on the clinical case in 73% of the consulta-
tions, and recommended selected web links of in-
terest in 15,6%. The results of this study show that
the virtual consultancy can be a complement of the
traditional medical assistance to the patients with
headaches.

Key words: Headache. Internet. Virtual consultation.
Electronic information.
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INTRODUCCION

Internet nacié a mediados de los 60, cuando el De-
partamento de Defensa de los Estados Unidos cred
una pequena red de telecomunicaciones de uso mili-
tar que dio origen al proyecto ARPANET (Advanced
Research Project Agency Network). Se trataba de un
grupo de ordenadores conectados entre si cuya infor-
macioén era capaz de sobrevivir a las mas diversas
catastrofes, como guerras y terremotos’. Unos afos
mas tarde se desarrolld el protocolo universal de
transferencia de datos TCP/IP (Transmission Control
Protocol / Internet Protocol), permitiéndose la trans-
ferencia de informacidn entre ordenadores con dis-
tintos sistemas operativos. El uso original de Internet
como herramienta militar paso a servir a los intereses
académicos y generales?

Las ciencias médicas pronto se dieron cuenta del po-
tencial de la Red y de sus herramientas telematicas
como método de comunicacion, colaboracién e infor-
macion. El primer articulo incluido en Medline con la
palabra “Internet” se publicé en 1991 y en 2002 fue-
ron 2.783 los trabajos que la contenian. Cuando se
habla de Internet 1 ano es un periodo de tiempo muy
largo en el que pueden pasar muchas cosas (Tabla 1).
Si se analiza una revision acerca de neurologia en
Internet de 1997 podra observarse cémo muchas de
las casi 300 direcciones electronicas clasificadas han
cambiado o no existen®. El desarrollo de Internet ha
supuesto una revolucidn en las comunicaciones com-
parable con la invencion de la prensa impresa“.

Internet ha dado paso a la sociedad de la informa-
cion, aunque, colateralmente, puede ser causa de
hiperinformacion y desinformacién, tanto para pa-
cientes y su entorno como para los propios médi-
cos. En la actualidad, los médicos se comunican
entre ellos por correo electrénico, consultan las

bases de datos biomédicas desde su casa, consi-
guen articulos gratuitos en Internet, rastrean la Web
en busca de informacién médica® o editan sus pro-
pias paginas web. Los neurdlogos espanoles somos
especialmente veteranos en muchos de estos asun-
tos electronicos®.

Con la aparicién de Internet llegd la telematica médi-
ca de masas. Un grupo de expertos de la OMS definié
en 1997 el término “telematica sanitaria” como aque-
llas actividades sanitarias, servicios y sistemas reali-
zados a distancia por medio de tecnologias de la in-
formacién y comunicaciones con la finalidad de la
promocion global de la salud, control de enfermeda-
des y cuidados sanitarios, ademas de la educacion,
gestion e investigacidn sanitarias’. Una de estas acti-
vidades sanitarias es la comunicacion entre médicos
y pacientes —aun desconocidos— mediante Internet.

Cada vez es mas habitual que los pacientes y sus fa-
miliares busquen informacion o consejo en Internet
acerca de sus enfermedades. De hecho, las cuestiones
acerca de la salud son de las mas buscadas en Inter-
net. Los afectados pueden contar su experiencia en un
grupo de apoyo electrénico, dejar un mensaje de ani-
mo en el libro de visitas del web de un paciente o crear
un web personal para contar su caso o informar sobre
su enfermedad o la de un familiar. Pero, con frecuen-
cia, llegan al sitio web de un médico o de una sociedad
médica y deciden escribir un e-mail para relatar su
problema, aunque no se les invite a ello®. Existe mucha
informacién en espafol sobre cefaleas en Internet y
los pacientes tienen, directa o indirectamente, acceso
a casi toda. En una busqueda simple y no acotada
realizada en Google®, en enero de 2004, con los térmi-
nos migrana y cefalea se recuperaron 18.000 y 48.400
paginas web, respectivamente.

En este trabajo se presenta el analisis de una consulta
virtual de cefaleas cuyas herramientas de consulta y
respuesta han sido un foro-web vy el correo electrénico.

Tabla 1. La unidad de tiempo en Internet no es el afio, ni el mes...

Redaccion

Envio y recepcion del manuscrito
Aceptacion

Publicacion

E-mail al autor solicitando una separata
Respuesta al autor

Enero de 2000

Marzo de 2000

Noviembre de 2000

Enero de 2001

23 de abril de 2001, a las 15:15 PM
12 minutos después...

Este es el proceso editorial de un trabajo de Peroutka®. Desde la redaccién del manuscrito hasta su publicaciéon en
Cephalalgia transcurrié 1 ano, periodo en que el nimero de paginas web sobre cefalea se multiplicé por 10%. Sin
embargo, Peroutka solo tardé unos minutos en contestar al e-mail y enviar una separata electronica.



Se analizan los diferentes tipos de consulta virtual,
quién solicita la informacidn, qué se pregunta, qué se
responde y qué se puede responder, asi como las
implicaciones y problemas actuales y futuros de la
relacion entre médicos y pacientes mediante Internet.

METODOS

Se han considerado 192 consultas virtuales relaciona-
das con la cefalea. Estas 192 consultas forman parte de
un grupo de 1.744 consultas respondidas por el autor
desde el 1 de agosto de 1998 hasta el 17 de noviembre
de 2002 desde 2 paginas web'®'". Sélo se han analizado
las consultas recibidas en el sitio web del autor' y se
han desestimado las peticiones de informacion realiza-
das por profesionales y estudiantes, las consultas mé-
dicas provenientes de otros médicos (interconsultas
virtuales) y las consultas cuyo origen no pudo ser cla-
ramente determinado (Fig. 1). Los consultantes pudie-
ron establecer contacto con el consultor de 2 formas:
por invitacion expresa a hacerlo (bien por e-mail o
mediante un foro-web especifico) o por propia iniciativa
escribiendo a las direcciones de e-mail que se encuen-
tran en todas las paginas del sitio web'"'. Las consultas
siempre se respondieron de forma gratuita.
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Se estudiaron los siguientes parametros: fecha de la
consulta, interfaz de comunicacion, dominio del e-mail
del remitente, pais del remitente, idioma en el que se
hizo la consulta, perfil del consultante, tipo de consulta,
calidad de la consulta, tipo de cefalea, tipo de respues-
ta y otros. Estos datos se extrajeron del correo recibido
y de la actividad del consultor, sin requerir a los consul-
tantes que completasen los detalles omitidos. Se pro-
curo cerrar cada consulta con una sola respuesta.

Todos los mensajes que se enviaron finalizaron con la
siguiente apostilla: “Con la informacién y los consejos
que desde aqui se puedan brindar solamente se pre-
tende complementar la relacion que existe entre un
paciente y su verdadero médico. Sélo el facultativo
que atiende personalmente al paciente y que dispone
de su historia clinica completa esta en condiciones de
emitir un diagnostico o recomendar un tratamiento.”

RESULTADOS COMENTADOS

Se ha optado por incluir en este apartado los comen-
tarios mas especificos de los datos de esta serie. En
el epigrafe “discusién” se desarrolla una visién glo-
bal de las relaciones entre médico y paciente a través
de Internet.

profesionales o _

1744
103
cvneuro.org <
180 ,. Otros o no
373 identificados

estudiantes

10

88

896
» no cefaleas

<
<

Figura 1. Origen de las 192 consultas sobre cefaleas contestadas por el autor desde el sitio web “Apuntes de Neurologia”.
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Fecha de la consulta

La primera consulta se contestd en abril de 2000 y la
ultima en noviembre de 2002. Durante este periodo se
procuré responder a todas las consultas recibidas. Sin
embargo, posteriormente hubo de suspenderse el
servicio por la imposibilidad de responder adecuada-
mente al creciente nimero de consultas (no s6lo sobre
cefaleas) que se seguian recibiendo. Pese a que desde
hace meses no se invita a los visitantes al sitio web a
formular consultas, éstas se siguen recibiendo.

Interfaz de comunicacion

Ciento veintitrés consultas (64%) se recibieron a tra-
vés de un foro-web y 69 (36%) directamente por e-
mail. Si bien no se han analizado las diferencias es-
tadisticas entre ambas formas de consultar, es muy
probable que existan y sean interesantes.

Dominio del e-mail del remitente

De las 192 consultas recibidas, en 85 casos (44%) la
direccién de correo termina con un dominio de primer

nivel de pais, 85 (44%) en .com, 12 (6%) en .net, nin-
guno en .edu, .gov ni .org y en 10 casos (5%) no se
pudo determinar. No es facil sonsacar conclusiones
validas de estos datos, pero se intuye que quien busca
consejo médico en Internet accede a ésta, en general,
mediante proveedores de acceso privados mas que
institucionales.

Pais del remitente
No se pudo conocer el pais de procedencia en 9 con-
sultas (4,7%). Ciento veintitin consultas (63%) proce-

dieron de Espana, y el resto, excepto 2 (31,2%), de
Centro y Sudameérica (Fig. 2).

Idioma en el que se hizo la consulta

Todas las consultas se realizaron y contestaron en
espanol.

Perfil del consultante

En 138 ocasiones (72%) quien consulté fue el propio
paciente, en 44 un familiar del paciente (23%), y un

Panama

Italia

Israel

Uruguay

Venezuela

Peru

Colombia

Chile

Desconocido

Argentina

Méjico

Espaha
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Figura 2. Origen de las consultas. El 63% procedieron de Espana.
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Figura 3. El perfil del consultante cambia segun el tipo de enfermedad neuroldgica. Las columnas de cada gréfico se refieren, de

izquierda a derecha, a: paciente, familiar, amigo y cuidador.

amigo de éste en 10 (5%). El perfil de quien consulta
es, légicamente, diferente para cada tipo de enferme-
dad (Fig. 3).

Tipo de consulta

Pidieron una opiniéon sobre un determinado caso
clinico en 131 ocasiones (68%), y en otras 27 (14%)
se solicitd ayuda explicita y en ocasiones desespera-
da. Cincuenta y ocho personas (30%) s6lo solicitaron
informacién acerca de una enfermedad. Once consul-
tas (6%) se relacionaron solamente con farmacos
para tratar determinados tipos de cefalea y en 5
(2,6%) se consultd por otras cuestiones.

En 127 consultas (66%) se preguntd sobre aspectos
diagndsticos, en 79 (41%) sobre aspectos terapéuti-

cos y en 32 (16,7%) sobre ambos. Se plantearon ex-
plicitamente desacuerdo o dudas con los diagndsti-
cos o tratamientos recibidos en 34 consultas (17,7%),
en 15 (7,8%) se buscaba un especialista en cefaleas
y en 21 (11%) se intuia que quien consultaba aun no
habia acudido a un médico.

Calidad de la consulta

Se utilizé una escala de 1 (peor) a 5 (mejor) para
clasificar la calidad de cada consulta, teniéndose en
cuenta para ello la cantidad de datos facilitada para
responder satisfactoriamente a la cuestion plantea-
da. Como era de esperar, fue mas facil de respon-
der y tenian mas calidad las consultas que versa-
ban sélo sobre informacién acerca de determinada
enfermedad o tratamiento que aquellas en las que
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Figura 4. Calidad de las consultas de 1 (peor) a 5 (mejor). Las columnas de la izquierda para cada categoria de datos se refieren al
numero de consultas en las que se pedia una opinion sobre un caso, y las de la derecha a las que sélo solicitaban informacién sobre

determinada enfermedad o tratamiento.

se requeria una opinién sobre un caso clinico re-
dactado por el propio paciente o su entorno socio-
familiar (Fig. 4).

Tipo de cefalea

Las cefaleas mds consultadas fueron las mas fre-
cuentes (migrana y cefalea tensional) y aquellas
que son especialmente molestas (cefalea en raci-
mos, cefalea postraumatica y neuralgias). En 38
ocasiones (19,8%) la cefalea no pudo ser cataloga-
da o el paciente sdélo relataba sintomas aislados o
muy vagos (Tabla 2). Si se tiene en cuenta la pre-
valencia en la poblacion general de cada una de
estas cefaleas Ilama mucho la atencién la gran
cantidad de consultas relacionadas con la cefalea
en racimos. Algo similar comunico el autor en una
serie de consultas virtuales sobre enfermedades
del sueno, pues de 130 consultas atendidas, 22
(16,9%) estaban directamente relacionadas con
una enfermedad de las consideradas raras: el sin-
drome narcolepsia-cataplejia. Los factores comu-
nes entre la cefalea en racimos y la narcolepsia-
cataplejia son varios, pues ambas se presentan de

manera paroxistica, son muy invalidantes, afectan
a pacientes jovenes y en ambas entidades los pa-
cientes tienen un perfil psicoldgico especialmente
proactivo.

Tipo de respuesta

En 140 consultas (73%) se dio una opinion personal
sobre un determinado caso clinico o pregunta. Se faci-
litaron direcciones electrénicas de interés en 30 oca-
siones (15,6%). Se solicité una aclaracion de la con-
sulta e incluso mas datos clinicos so6lo 2 veces. Se
dejaron sin respuesta nada mas que 5 consultas
(2,6%). Veintinueve consultas (15%) tuvieron otros ti-
pos de respuesta, generalmente un e-mail indicando
que era imposible ofrecer ayuda.

Otros

El tiempo que se ha invertido en este servicio no ha
sido contabilizado. No consta que se haya producido
ningun problema derivado de esta actividad médica
virtual. En relacién con la serie general, la cefalea
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Tabla 2. Desglose de las 192 consultas segin el tipo de cefalea

Migrana

No clasificable o sintomas aislados
Cefalea tensional

Cefalea en racimos

Cefalea postraumatica

Cervicalgia

Neuralgia del trigémino

Neuralgia de Arnold

Tumor cerebral

Neuralgia del glosofaringeo
Cefalea nocturna o del despertar
Hemicranea continua

Algia facial atipica

Cefalea por maniobras de Valsalva
Cefalea sexual

Arteritis de células gigantes
Seudotumor cerebral

Sindrome cuello-lengual
Sindrome de Tolosa-Hunt
Sindrome paratrigeminal de Raeder
Vasculitis cerebral

Disfuncion de la ATM
Hipotension de LCR

Hidrocefalia

HSA

Otros

O\~ =N W W
N~ W 0 =

NN DN DN DN DN W R RN

[ = W =Y == S EY

fue el segundo motivo de consulta después de la
epilepsia, grupo de enfermedades de las que se re-
cibieron 195 consultas en el periodo analizado (el
17,9% de las 1.088 consultas atendidas por el autor
desde su web) (Fig. b).

DISCUSION

La telemedicina es un campo de la medicina que se
ha visto facilitado en gran medida por el desarrollo
de Internet como red fisica, por el aumento expo-
nencial de personas conectadas™ y por el desarrollo
de la informéatica médica en los ultimos afos™. Los
partidarios de la telemedicina afirman que con ella
se podran llevar a cabo muchos procesos médicos
actualmente dificultosos o demasiado caros de un
modo mucho mas eficiente, por ejemplo asistencia
y consultoria médica en lugares remotos como el
campo de batalla, barcos, aviones, una prisién, un
pequefo pueblo peruano o el Africa subsahariana’®,
mientras que sus detractores han clamado que re-
presenta una amenaza para la relacién médico-pa-

ciente y que, intrinsecamente, es una forma insegu-
ra de practicar la medicina®.

La telemedicina, la cibermedicina, la medicina vir-
tual, la medicina electrdnica, el consejo médico on-
line, las consultas virtuales y otros términos relacio-
nados seran seguros, eficientes y beneficiosos para
los pacientes —que incluso pueden ser nuestros co-
laboradores en la Red"- siempre que el tnico inte-
rés en juego sea su salud. Lo cierto es que la tele-
medicina ya estd aqui -démosle la bienvenida con
cautela'®®- y tenemos que practicarla lo mejor po-
sible, ayudando a definirla, desarrollarla y regular-
la. Algunos ya han augurado que cada persona
(potencial paciente) sera una verdadera terminal de
ordenador (potencial paciente virtual) gracias a los
teléfonos moviles de ultima generacién, que com-
binaran voz, video e Internet.

En 1999, el 68% de los americanos adultos que usa-
ron Internet buscaron informacion sobre salud™. En
ese mismo ano, se calculé que mas del 40% de los
pacientes adultos de Estados Unidos usaban el correo
electrénico para comunicarse con profesionales de la



D. Ezpeleta: Cefalea virtual mediante Internet con pacientes desconocidos 11

Neoplasias '

Neurocirugia

Extrapiramidal

Mielina

Cerebrovascular

Neuropatias

Vigilia y suefio

Neurofarmacologia l

Cefalea

Epilepsia

)i J

J J

0 50

100 150 200

Figura 5. Distribucion de las 10 materias de indole neurolégica mas consultadas. La cefalea ocupa el segundo lugar con el 17,6% de

las 1.088 consultas respondidas, después de la epilepsia (17,9%).

salud, pero sélo un 2% de los médicos ofrecian a los
pacientes esta posibilidad de comunicacion?. Esta
desproporcion sigue generando a los médicos que
poseen pdagina web ciertos problemas, como la recep-
cion de correo electrénico remitido por pacientes
desconocidos?.

Es preciso centrar el término “consulta virtual” den-
tro del ambito de la telemedicina. Telemedicina se
refiere tanto a las actividades asistenciales médicas
a distancia —incluyendo diagndstico y tratamiento-
como a la educacién médica a distancia (v.g. un
programa de formacion continua) o a las facilidades
de comunicacién entre la medicina primaria y el
hospital de referencia, entre otros aspectos. Una
consulta virtual puede establecerse entre el paciente
y el médico, entre el médico general y el especialis-
ta (interconsulta virtual) o entre los 3%2. Sin embargo,
parece logico restringir el ambito de la consulta
virtual a la relacion entre médico y paciente, y su
definicion puede ser ésta: “Aquellas cuestiones
planteadas por pacientes, familiares, amigos, parti-
culares y cuidadores en relacién con la salud de un

paciente a un médico desconocido mediante el uso
de Internet.” También hay que reconocer que el
término “consultor virtual” es demasiado pretencio-
so y de algun modo inmerecido, al menos en lo que
atafe a la especialidad neuroldgica. En la serie aqui
presentada, generalmente, los consultantes aporta-
ron informacion suficiente para dar un consejo pero
insuficiente para hacer un diagnoéstico de certeza. De
momento, y mientras se lleven a cabo mejores es-
tudios, términos como “asesor virtual” o “consejero
virtual” son bastante mas apropiados que el de
“consultor virtual”.

La consulta virtual mas habitual se realiza mediante
el correo electrénico, aunque la actual investigacion
en telemedicina parece orientarse mas hacia los sis-
temas de videoconferencia®®. Los sistemas de vi-
deoconferencia requieren la simultaneidad de las
partes implicadas, como sucede con la conversacidn
telefénica y los sistemas que usan textoconferencia
(chat). Por contra, el uso del simple correo electrdni-
co permite diferir las respuestas y redactarlas con
mayor cuidado, entre otras ventajas?. La videoconfe-
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rencia crearia un entorno mas parecido a las consul-
tas reales (puede indicarse que el paciente remoto
haga la prueba dedo-nariz) y el uso exclusivo del e-
mail seria mas adecuado para dar segundas opinio-
nes, recomendar una determinada pagina web, pro-
porcionar consejo médico en general e incluso hacer
un cambio de tratamiento si se trata de un paciente
real conocido. Ciertas especialidades, como la derma-
tologia o la anatomia patoldgica, son pioneras en el
uso de la teleconsulta virtual por videoconferencia.
Incluso se han hecho ensayos clinicos demostrando-
se que la teledermatologia y otras teleespecialidades
pueden ser tan eficaces como la consulta habitual con
el especialista®®?. Esto no es ciencia-ficcion, y cada
vez se publican méas estudios acerca de la satisfaccion
de los pacientes con la telemedicina®.

Pueden diferenciarse 2 tipos principales de consulta
virtual por e-mail: las que provienen de un paciente
conocido —que en el futuro seran cotidianas si se de-
sarrolla este tipo de teleasistencia— y la del paciente
virtual desconocido, el que encuentra nuestra pagina
en Internet o la pagina de una sociedad cientifica y se
decide a escribir un e-mail. Estas ultimas son las con-
sultas virtuales que se analizan en este trabajo.

Un médico puede recibir correo electronico de pa-
cientes desconocidos por 2 mecanismos principa-
les: porque en su pagina web invita a los pacientes
a hacerlo o porque éstos deciden por propia inicia-
tiva escribir a las direcciones de correo de los sitios
web médicos que encuentran. De hecho, aunque el
servicio de consultas de “Apuntes de Neurologia”
fue suspendido hace meses se siguen recibiendo
consultas, aunque con menos ritmo que antes. Para
no dejar a nadie sin respuesta se han propuestos
modelos de respuesta automatica para declinar la
contestacidn del correo no solicitado?’ y un modelo
de respuesta estandarizada con el que, aunque no
se contesta a la consulta, se indican varias posibi-
lidades de busqueda de informacion de calidad?.
Ademads, puede hacerse otra clasificacién importan-
te de consulta virtual segun su gratuidad o condi-
cionamiento al pago de una determinada cantidad
de dinero.

La consulta virtual probablemente sea uno de los
aspectos mas delicados de realizar y regular, y aun-
gue técnicamente sea mas sencillo (al menos si se
hace via e-mail), en esencia es mas complejo que el
simple diagndstico teledermatoldgico, telepatoldgi-
co, telerradioldgico, teleglucométrico, telemanomé-
trico, teleoximétrico o teleelectrocardiografico por
razones obvias?, pues en el primer caso el objeto
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principal es un paciente y en el resto de casos el
objeto principal es una imagen de la piel, una micro-
fotografia de un tejido, una imagen de resonancia
magnética o un electrocardiograma. La consulta
virtual, incluso en manos del médico mas entusiasta,
altruista y prudente, puede alterar el delicado equi-
librio de la relacion del paciente con su médico
real?. A nadie se le escapan las posibles implicacio-
nes legales (y actualmente no existe legislacién al
respecto), el riesgo clinico o la despersonalizacion
de este tipo de acto médico. El verdadero peligro
esta en la curiosidad desenfrenada de los pacientes
y en las presiones e intereses comerciales, que
pueden frivolizar el correcto desarrollo de la practica
telemédica sin aun disponer del marco legal y telea-
sistencial adecuado?-'. Estemos preparados o no, la
comunicacién electrénica con pacientes es un he-
cho® y es preciso desarrollar todo el —alin poco
aprovechado- potencial de las tecnologias sanitarias
de la informacién y comunicacion®.

Los motivos que llevan a un paciente a buscar infor-
macién en la Red parecen claros, pero los que ani-
man a buscar ayuda médica en Internet son mas
interesantes. En esta serie de 192 consultas virtuales
sobre cefalea, en 131 ocasiones (68%) se pidio una
opinion sobre un determinado caso clinico y en 27
(14%) se solicitd ayuda explicita y a veces desespe-
rada. Es probable que estos pacientes y su entorno
decidiesen buscar ayuda médica en Internet porque
no estaban conformes con la asistencia médica tra-
dicional que recibian, tenian dudas acerca de los
diagndsticos que se les dieron, consideraron que se
les habia informado poco sobre su enfermedad,
buscaban algin “nuevo remedio” en Internet o in-
formacion sobre su tratamiento habitual, no dispo-
nian de un especialista en neurologia en muchos
kildmetros a la redonda o, simplemente, estaban
desesperados por su dolor®. Seguramente, todos
estos argumentos son ciertos.

En la pagina principal de “Apuntes de Neurologia” se
coloco una pequena encuesta (web-poll) invitando a
los visitantes a contestarla (Fig. 6). Tras mas de
500 respuestas, el 31% de los pacientes o familiares
que habian visitado a un neurdélogo refirieron que no
estaban de acuerdo con el diagndstico, el 36% que se
les habia explicado poco de la enfermedad y el 37%
gue no habian recibido ninguna explicacion de la
enfermedad. Surge la duda de hasta qué punto las
sociedades cientificas son responsables de que los
pacientes de su pais vaguen por Internet buscando
informacion médica que pueden malinterpretar o
aumentar su desconcierto.
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Estoy de acuerdo con el diagndstico y con las
explicaciones del neurdlogo (131)

Estoy de acuerdo con el diagndstico pero me han
explicado poco de la enfermedad (166)
explicado nada de la enfermedad (99)

una buena explicacion de la enfermedad (28)

explicado algo de la enfermedad (44)

Opinion de los visitantes

Si usted es un paciente o un familiar de paciente y ha o han visitado a un neurélogo,
escoja la opcidon que mas se adecua al servicio médico prestado.

Estoy de acuerdo con el diagnéstico pero no me han
No estoy de acuerdo con el diagndstico aunque he recibido

No estoy de acuerdo con el diagndstico aunque se me ha

N oo
I -
| | 17%

[ ] 5%

] a%

Figura 6. Resultado de la encuesta (a fecha de 14/01/04) en la que se invita a participar a pacientes y familiares que ya han sido
atendidos por un neurélogo™. El gréfico muestra la opinidn de 582 visitantes. El sistema no permite votar dos veces.

Con frecuencia, los que sufren enfermedades croni-
cas, los que no terminan de curarse, los mas frustra-
dos y decepcionados con la asistencia médica recibi-
da, pueden abusar de Internet en su busqueda
desesperada de informacion®. En tales circunstan-
cias, cobrar a este tipo de pacientes desconocidos
300 o mas euros (como ya se esta haciendo) por una
“segunda opinién virtual” supone, como minimo,
una anteposicion de los intereses comerciales a la
salud del paciente.

;Qué se ha pretendido con esta actividad médica
con pacientes desconocidos afectados de cefalea?
Se ha actuado de manera diferente segun el tipo de
consulta recibida, pero con varias premisas comu-
nes: guiar a los pacientes -y a sus familiares o ami-
gos- que lo solicitasen por los sitios web mas ade-
cuados, reforzar la confianza del paciente con su
médico real, consolar y animar en caso de ser nece-
sario y ser extremadamente prudentes a la hora de
enfrentarnos a las consultas mas comprometidas
mediante la cortesia y, de ser preciso, el uso de
eufemismos escritos, procurando evitar establecer
relaciones médico-paciente que implicasen compro-
misos y responsabilidades innecesarios®®*. En Inter-
net puede ser bueno un aforismo hipocratico amplia-
do: “Lo primero, no hacer dafo; lo segundo, no
hacerse dafno.” Se recomienda la lectura de la Guia
Clinica de la AMIA (American Medical Informatics
Association) acerca de la relacion por correo electro-
nico entre médicos y pacientes (como complemento

de la asistencia a pacientes conocidos), donde se
considera que dicha relacion tiene categoria contrac-
tual?’*°. Pero aqui no se ha llegado tan lejos, rara vez
se han hecho diagndsticos, sélo consejos e informa-
cion adecuada a cada caso. Otros teleespecialistas
parecen ser mas generosos pero menos pruden-
tes®®*”, En ocasiones no ha sido facil ofrecer una
respuesta satisfactoria para ambas partes, pero hay
gue tener en cuenta las dificultades inherentes a dar
una opinién contando so6lo con los incompletos da-
tos clinicos recogidos en un e-mail, que incluso
pueden ser falsos®. Es muy poco probable que en
esta serie se haya infiltrado algun caso de sindrome
de Munchausen virtual®.

;Qué se ha conseguido? Sinceros mensajes de agra-
decimiento, una gran satisfaccion personal por el
servicio desarrollado, ninglin problema relacionado
con esta peculiar actividad virtual y una gran expe-
riencia en la relacidn electrénica con pacientes des-
conocidos que buscan informacién y ayuda en Inter-
net. No se ha contabilizado el tiempo invertido en
leer los mensajes, buscar informacién en Internet,
consultar libros en caso de ser necesario y redactar
las respuestas mas apropiadas, pero se puede afir-
mar que es mucho mayor que los 4 min de media
gue se usaron por paciente en una teleconsulta pe-
diatrica gratuita®.

La confidencialidad y privacidad de la informacion
médica en Internet son fundamentales®*%“! y con este
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espiritu se ha procurado actuar. Sin embargo, el uso
de foros de consulta donde los mensajes de los pa-
cientes quedan expuestos a la vista de todo el mundo
contradice este principio. En el sitio “Apuntes de
Neurologia” siempre se ha ofrecido a los pacientes
gue optasen por la utilizacién de un foro publico o la
privacidad del e-mail'. Este tipo de foros tiene la
ventaja de que los mensajes de quien busca informa-
cion o consejo médico y sus respuestas se muestran
en la Web, de modo que otras personas con las mis-
mas dudas o problemas pueden contestar con men-
sajes de apoyo o quedar satisfechas con las respues-
tas a consultas previas, evitdndose asi las consultas
redundantes.

Las relaciones virtuales entre médicos y pacientes
tendran que estar sujetas a algun tipo de identificacion
digital y encriptacion de datos que autentifiquen la
relacion electrénica y salvaguarden la confidencialidad
e integridad de los datos®##243, Aunque la comunica-
cién electronica entre pacientes, familiares y profesio-
nales de la salud todavia no se produce a gran escala
es preciso disefar cuanto antes un marco técnico y
legal para poder hacer frente con garantias de seguri-
dad, eficacia y eficiencia a esta forma de asistencia
médica*. Estas consultas virtuales eran hasta hace
poco un hobby, ahora nos interesan como materia de
investigacion y, probablemente, en el futuro cercano
sean un complemento de la asistencia a los pacientes
reales. En este caso se recomienda la obtencion de un
consentimiento informado del paciente y que todo el
material electrénico se archive junto con la historia
clinica convencional*.

La funcion de guia en Internet es tan sencilla como
importante, pues la calidad y el crédito de la informa-
cién médica de Internet son poco uniformes*“; inclu-
so los modos de evaluacidn y acreditacién son poco
uniformes*“¢. Hay que tener bien claro que los indices
de popularidad en Internet y el nimero de visitas a
una pdagina web determinada no se correlacionan con
su calidad®. Hay que aplaudir ciertas iniciativas, como
la emprendida por el Colegio Oficial de Médicos de
Barcelona -COMB-%°, que valora y acredita (o no) los
sitios web que lo solicitan segun los principios éticos
del HON Code® y los propios del COMB, asi como
otros proyectos de acreditacién (sellos de calidad)
como el desaparecido MedCERTAIN®2, Otros grupos de
trabajo e instituciones han propuesto cédigos éticos
mas amplios en relacion con la salud en la Red®. Den-
tro de poco, es probable que tengamos en la mesa de
nuestra consulta folletos para cada enfermedad en los
gue se aconseje determinadas direcciones de Internet.
Entonces, el consejo médico real no sélo sera del tipo
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“no fume”, sino que también abarcard mensajes como
“si piensa buscar informacion en Internet sobre su
enfermedad, por favor, consulte en estas paginas
web”. Y sabremos que el paciente es usuario de Inter-
net porque se lo habremos preguntado en la anamne-
sis como cualquier otro antecedente personal.

Se han comunicado muchas experiencias con consul-
tas virtuales y series de correo electrénico no solici-
tado de pacientes desconocidos, tanto con casos
reales®?%3% como ficticios®®¥, en relacion con varias
especialidades, como cardiologia®, pediatria?*°, der-
matologia®®’ y anestesiologia® entre otras. Los tra-
bajos con casos reales evaltan, sobre todo, el perfil
de quien consulta, y la investigacidn con casos ficti-
cios (el investigador se hace pasar por un paciente y
consulta su problema a médicos por correo electré-
nico) el perfil de quien responde.

En 2003 se pusieron en marcha 2 experiencias espa-
nolas sobre teleinterconsulta gratuita entre médicos
desconocidos. El médico consultante si conoce y ya
ha atendido al paciente, no asi el médico especialista
consultor. Dichos servicios son “Cefalea Online”
[http://www.cefaleaonline.com] y “"Red de Consultas
en Atencién Primaria” [http://www.redconsultas.com].
En ambos casos, el consultante es el médico de aten-
cion primaria. El éxito de estas iniciativas dependera,
principalmente, de la confianza de quienes hacen las
preguntas y de la pericia y prudencia de quienes den
las respuestas.

Las principales conclusiones y opiniones del autor
derivadas de la experiencia médica virtual presen-
tada en este trabajo y de la diversa —aunque some-
ra— revision bibliografica Ilevada a cabo son las
siguientes:

* Los pacientes y su entorno buscan informacién
sobre enfermedades, explicaciones no satisfe-
chas por sus médicos y segundas opiniones vir-
tuales.

* Los tipos de cefalea mas consultados fueron: mi-
grana, cefalea tensional, cefalea en racimos vy ce-
falea postraumatica.

e El consultor virtual (asesor o consejero virtual)
puede guiar al neurointernauta recomendando re-
cursos electrénicos adecuados a cada caso.

* La opinion virtual debe reforzar la confianza entre
el paciente y su médico real, amén de dar expli-
caciones no comprometidas.
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El consultor virtual (asesor o consejero virtual)
puede ser un complemento de la medicina asis-
tencial tradicional.

Se sugiere que es necesaria la creacion de la figu-
ra del “asesor o consejero médico virtual.”

BIBLIOGRAFIA

. Martin R. Telematica y Neurologia. Rev Neurol 1996;24:

507-14.

Ezpeleta D, Espinar-Sierra J. Internet, vigilia y suefio. Vi-
gilSuefo 1999;11:127-38.

Martin-Gonzalez R. Neurologia en Internet. Rev Neurol
1997;25:1289-96.

Busis NA, Honig LS. Neurologists and the Internet. Arch
Neurol 1999;56:1335-7.

Mola S, Botia E, Belmonte MA, et al. Foro electrénico de
Revista de Neurologia: Internet, Medicina y Neurologia.
Rev Neurol 1998;26:625-32.

Rivner MH. Neuro@neurolist.mcg.edu: An e-mail discus-
sion list for neurologists. Neurology 1999;52:1891-3.
Ferrer-Roca O. Telemedicina. Madrid: Editorial Médica
Panamericana 2001.

Widman LE, Tong DA. Request for medical advice from pa-
tients and families to health care providers who publish on
the World Wide Web. Arch Intern Med 1997;157:209-12.
Google. En: http://www.google.es. Con acceso el dia
14/01/04.

Primer Congreso Virtual Iberoamericano de Neurologia.
En: http://cvneuro.org. Con acceso el dia 14/01/04.

. Ezpeleta D. Apuntes de Neurologia. En: http://infodoctor.org/

neuro. Con acceso el dia 14/01/04.

Ezpeleta D. Consultas virtuales sobre enfermedades de la
vigilia y el suefio en Internet: analisis de 130 casos. Xl
Reunién anual de la Asociacion Ibérica de Patologia del
Suefno. Madrid, junio de 2003.

Mandl KD, Feit S, Pena BM, et al. Growth and determi-
nants of access in patient e-mail and Internet use. Arch
Pediatr Adolesc Med 2000;154:508-11.

Eysenbach G. Consumer health informatics. BMJ 2000;320:
1713-6.

Fraser HSF, McGrath SJD. Information technology and
telemedicine in sub-Saharan Africa. Economical solutions
are available to support health care in remote areas. BMJ
2000;321:465-6.

Wootton R. Telemedicine: a cautious welcome. BMJ 1996;
313:1375-7.

. Ferguson T. Online patient-helpers and physicians working

together: a new partnership for high quality health care.
BMJ 2000;321:1129-32.

Green SH. The patient, the Internet, and the clinician. Dev
Med Child Neurol 1998;40:795.

Patrick K. How patients use the web for second opinions.
West J Med 1999;170:332-3.

Pal B. E-mail contact between doctor and patient. BMJ
1999;318:1428.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

15

Oliver C. Automatic replies can be sent to unsolicited e-
mail from general public. BMJ 1999;319:1433.

Harrison R, Clayton W, Wallace P. Can telemedicine be
used to improve communication between primary and
secondary care? BMJ 1996;313:1377-80.

Wootton R, Bloomer SE, Corbett R, et al. Multicentre ran-
domised control trial comparing real time teledermatology
with conventional outpatient dermatological care: societal
cost-benefit analysis. BMJ 2000;320:1252-6.

Leber S, Mack K. The Internet and clinical practice of child
neurology. Curr Opin Neurol 2000;13:147-53.

Vierhout WPM, Knottnerus JA, Van Ooij A, et al. Effective-
ness of joint consultation sessions of general practitioners
and orthopaedic surgeons for locomotor-system disor-
ders. Lancet 1995;346:990-4.

Mair F, Whitten P. Systematic review of studies of patient
satisfaction with telemedicine. BMJ 2000;320:1517-20.
D’Alessandro DM, D'Alessandro MP, Colbert SI. A propo-
sed solution for addressing the challenge of patient
cries for help through an analysis of unsolicited electro-
nic mail. Pediatrics 2000;105:74-80. En: http://www.
pediatrics.org/cgi/content/full/105/6/e74. Con acceso el
dia 14/01/04.

Balas EA, lakovidis I. Distance technologies for patient
monitoring. BMJ 1999;319:1309-11.

Mandl KD, Kohane IS, Brandt AM. Electronic Patient-Phy-
sician Communication: Problems and Promise. Ann Intern
Med 1998;129:495-500.

Kane B, Sands DZ. Guidelines for the clinical use of elec-
tronic mail with patients. The AMIA Internet Working
Group, Task Force on Guidelines for the Use of Clinic-
Patient Electronic Mail. J Am Med Inform Assoc 1998;5:
104-11.

Ferguson T. Digital doctoring. Opportunities and challen-
ges in electronic patient-physician communication. JAMA
1998;280:1361-2.

DeVille K, Fitzpatrick J. Ready or not, here it comes: the
legal, ethical, and clinical implications of e-mail commu-
nications. Semin Pediatr Surg 2000,;9:24-34.

Tan-Torres Edejer T. Disseminating health information in
developing countries: the role of the Internet. BMJ
2000;321:797-800.

Eysenbach G, Diepgen TL. Patients looking for information
on the Internet and seeking teleadvice: motivation, expec-
tations, and misconceptions as expressed in e-mails sent
to physicians. Arch Dermatol 1999;135:151-6.

Kuszler PC. A question of duty: common law legal issues
resulting from physician response to unsolicited patient
e-mail inquiries. Journal of Medical Internet Research
2000;2(3):e17. En: http://www.jmir.org/2000/3/e17/. Con
acceso el dia 14/01/04.

Oyston J. Anesthesiologists’ responses to an e-mail re-
quest for advice from an unknown patient. Journal of
Medical Internet Research 2000;2(3):e16. En: http://
www.jmir.org/2000/3/e16/. Con acceso el dia 14/01/04.
Eysenbach G, Diepgen TL. Responses to unsolicited pa-
tient e-mail requests for medical advice on the World Wide
Web. JAMA 1998;280:1333-5.

Feldman MD. Munchausen by Internet: Detecting factitious
iliness and crisis on the Internet. South Med J 2000;93:
669-72.



16

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

Borowitz SM, Wyatt JC. The origin, content, and workload
of e-mail consultations. JAMA 1998;280:1321-4.

Rind DM, Kohane IS, Szolovits P, et al. Maintaining the
confidentiality of medical records shared over the Inter-
net and the World Wide Web. Ann Intern Med 1997;127:
138-41.

Beresford HR, Brooke MH. The Webster’s dictionary: Neu-
rologists on the Internet. Neurology 1999;52:1730-1.
Chadwick DW, Crook PJ, Young AJ, et al. Using the inter-
net to access confidential patient records: a case study.
BMJ 2000;321:612-4.

Schoenberg R, Safran C. Internet based repository of me-
dical records that retains patient confidentiality. BMJ 2000;
321:1199-203.

Spielberg AR. On call and online. Sociohistorical, legal,
and ethical implications of e-mail for the patient-physician
relationship. JAMA 1998;280:1353-9.

Delamothe T. Quality of websites: kitemarking the west
wind. Rating the quality of medical websites may be im-
possible. BMJ 2000;321:843-4.

Eysenbach G. Towards ethical guidelines for e-health:
JMIR theme issue on e-health ethics. Journal of Medical
Internet Research 2000;2(1):e7. En: http://www.jmir.org/
2000/1/e7/. Con acceso el dia 14/01/04.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

KRANION 2004:1

Kim P, Eng TR, Deering MJ, et al. Published criteria for
evaluating health related web sites: review. BMJ 1999;318:
647-9.

Eysenbach G, Diepgen TL. Towards quality management of
medical information on the internet: evaluation, labelling,
and filtering of information. BMJ 1998; 317:1496-500.
Sandvik H. Health information and interaction on the inter-
net: a survey of female urinary incontinence. BMJ 1999;
319:29-32.

Web del Colegio Oficial de Médicos de Barcelona. En: http:
/lwww.comb.es/. Con acceso el dia 14/01/04.

Health on the Net Foundation Code of Conduct (HONcode)
for medical and health Web sites. En: http://www.hon.ch/
HONCcode/. Con acceso el dia 14/01/04.

Proyecto MedCERTAIN. En: http://www.medcertain.org/.
Con acceso el dia 14/01/04.

Rippen H, Risk A, for the e-Health Ethics Initiative. e-Heal-
th Code of Ethics. Journal of Medical Internet Research
2000;2(2):€9. En: http://www.jmir.org/2000/2/e9/. Con ac-
ceso el dia 14/01/04.

Peroutka SJ. Analysis of Internet sites for headache. Ce-
phalalgia 2001;21:20-4.

Ezpeleta D. Cefalea e Internet. Neurologia 2002;17(Suppl
2):1-13.



