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Resumen

El acceso a la informacion médica mediante Internet tiene el potencial de acelerar la transforma-
cién de la relacion médico-paciente de aquella en la que la autoridad médica suministra cpnsejo
y tratamiento hacia otra en la que la toma de decisiones se realiza de forma compartida entre
paciente y médico. Sin embargo, entre las barreras que impiden esta transformacién se gncuen-
tran las amplias variaciones en la calidad del contenido del web, la influencia potencial de los
intereses comerciales en los contenidos en linea y la incertidumbre en la preservacion de la
privacidad personal. Para abordar estos temas, la Asociacién de Médicos de EE.UU. (AMA)
ha desarrollado una serie de principios para guiar el desarrollo y la ubicacion del contenido en
un sitio web, regir la adquisicién y la colocacién de la publicidad y el patrocinio en linea,
asegurar los derechos de los visitantes y pacientes a la privacidad y la confidencialiflad y
proporcionar medios eficaces y seguros de comercio electronico. Mientras estas normas se
formularon para los sitios web de la AMA y los visitantes a estos sitios, también puedeh ser
Utiles a otros proveedores y usuarios de la informacién médica en la red. Estos principjos se
han desarrollado, con la condicién de que requeriran una revisién frecuente, para manterferse al
ritmo de la evolucion de la tecnologiay las practicas en Internet. La AMA promueve el exgmen

y retroalimentacion de los lectores, los visitantes del sitio web, los responsables de la pglitica
y todos los otros interesados en asegurar la entrega de informacion confiable y de calidad en la
red.

Internet ha permitido a los médicos, a acceso tiene el potencial de acelerar la
otros profesionales de la asistencia sanita- transformacion de la relacion médico-pa-
ria, los pacientes y otros consumidores, ciente, de aquella en la que la autoridad
obtener acceso rapido a la informacion mé- meédica suministra consejo y tratamiento
dica en volimenes sin precedentes. Tal (con una comprension y adherencia, a ve-
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ces dudosa del paciente a las recomenda-os individuos, incluidos sus modelos de
ciones) hacia otra en la cual la toma de deci- uso e intereses, caigan involuntariamente
siones se realiza de forma compartida entreen las manos de comercializadores,
el paciente y el médico. Sin embargo, exis- empleadores y aseguradores.
ten varias barreras sustanciales que impi- La informacion de la Asociacion de
den la comprensién de esta relacion. EstasMédicos de EE.UU. (AMA), incluidos los
barreras incluyen el acceso equitativo a la indices y los resimenes d&MAYy de las
informacion, el desequilibrio entre el cono- “Archives...”, estan disponibles en el web
cimiento en salud del paciente y la informa- desde 1995. La Physician Select, una base
cién proporcionada, la extrema variabilidad de datos de los médicos, concebida para el
en la calidad del contenido, la influencia po- publico y en la que se busca por nombre,
tencial de los intereses comerciales en los localizacion, especialidad y ubicacién, esta
contenidos y la incertidumbre en la preser- en linea desde julio de 1996. Health Insight,
vacion de la privacidad persondl. un sitio con informacién de salud para los
Los usuarios estan advertidos sobre consumidores, se lanzé en la primavera de
la existencia de informacion médicaincom- 1997.JAMAYy las “Archives...” estan dis-
pleta, engafiosa o incorrecta en el Wweb. ponibles a texto completo y para la busque-
Algunos sitios y organizaciones han desa- da plena en linea desde el 30 de septiembre
rrollado diferentes sistemas de clasificacion, de 1999.
Utiles para evaluar la calidad de la informa- La AMA ha formulado y cumplido con
cion expuesta en Internet, dirigidos a aque- ciertas normas que rigen diferentes aspec-
llos que buscan formas faciles de identifi- tos de su oferta en el web. Por ejemplo, en
car informacién fiable y de alta calidad. Sin 1995, se revisaron I&%inciples Governing
embargo, estos sistemas a menudo noAdvertising in Publications of the
muestran los criterios utilizados para eva- American Medical Associatigimo bajo la
luar la calidad, ni la fiabilidad y la validez de  perspectiva de las normas establecidas para
sus medida&*°En Ultima instancia, laeva- las publicaciones impresas sino bajo aque-
luacion de la calidad del contenido depen- llas que abordan la publicidad en los sitios
de de los mismos factores de los que de- web deJAMAy de las Archives...” En 1997,
penden los lectores de las publicaciones un editorial eAMA propuso un conjunto

impresas: la autoria y la identificacion de
las fuentes del contenido, la revelacion del
financiamiento y de conflictos de interés,
asi como de la oportunidad de la informa-
cion presentada.

Entre los usuarios de Internet que bus-
can informacién médica, la privacidad per-
sonal se clasific6 como su inquietud mas
importante’ Aunque muchos sitios de in-

de normas de calidad para la informacién
médica en InternétDichas normas inclu-
yen la identificacion adecuada de los auto-
res y contribuyentes; asi como de las fuen-
tes de informacion; la revelacion de propie-
dad del sitio, el financiamiento, la publici-
dad y los conflictos de interés. Igualmente
se requiere de la indicacién del sefialamien-
to de las fechas en que se coloca y actuali-

formacién sobre salud en Internet poseen za el contenido. En octubre de 1999, la junta

politicas de privacidad, no las cumplen.

Més casi que cualquier otro tipo de infor-
macion proporcionada via web, los sitios
médicos deben cumplir estrictamente los
cédigos rigurosos de privacidad personal
para prevenir que la informacién médica de
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directiva de la AMA aprobé las\eb Site
Linking Guidelines

Ahora, ademas del sitio de las publica-
ciones de la AMA y del web de la AMA,
ésta y otras 6 sociedades fundadoras se
preparan para lanzistedemun sitio de in-



formacién sanitaria para el publico. Para
orientar todos estos sitios, |&uidelines
for the AMA Web Sitegibordan la creacion
y actualizacion del contenido, la adquisi-
cion y colocacion de los anuncios, la pre-
servacion de la privacidad y la
confidencialidad, asi como la realizacion
confiable y eficiente del comercio electro-

mas han servido a los sitios web de la AMA
durante su evolucién en los dltimos 5 afios.
Sin embargo, las normas seran plenamente
operacionales en los sitios web de la AMA
en combinacion con la implementacion del
registro y el control del acceso en un futuro
cercano.
El objetivo principal de la creacion de

nico. estas normas fue guiar el desarrollo y el
El desarrollo de estas normas comenzé mantenimiento de los sitios web de la AMA.
en 1999. Un comité de AMA, compuesto Sin embargo, estas normas pueden ser Uti-
por los autores enumerados, trabajé parales a otros que suministran informacion
modificar las normas individuales existen- médica en el web, asi como a aquellos que
tes y redactar un documento Unico que es- desean hallar informacién médica confiable
tableciera los principios que regirian la pre- y de alta calidad.
sentacion y la funcionalidad de las 4 &reas Estas normas no son estaticas; la evo-
principales para las cuales se necesitabanlucion constante del web exige la
las normas de calidad: el contenido, la pu- reevaluacion y revisién frecuente de las
blicidad y el patrocinio, la privacidad y la normas. Se alienta a los lectores, televiden-
confidencialidad, asi como el comercio elec- tes, otros interesados en el suministro de
tronico. Los miembros del comité revisaron informacion médica en lineay a los respon-
las versiones iniciales y se alcanz6 un con- sables de la elaboracién de la politica a que
senso. Luego se examind internamente y las revisen y formulen sus observaciones.
externamente el documento por los exper- Revisiones futuras consideran estas obser-
tos en ética, publicacién, regulaciones del vaciones, a la luz de los principios funda-
gobierno, leyes e informatica médicay por mentales de las normas: la autoria, la identi-
el AMA Online Oversight PaneDespués  ficacion y la revelacion de las fuentes siem-
de una revisién posterior, éxecutive pre habran de mostrarse con claridad; el
Committee of the Ama Board of Trustees contenido editorial debe ser actual y la
examind el documento y lo aprobd el 28 de manera en la cual se asegura la calidad
febrero de 2000. debe declararse explicitamente; la publi-
La difusion de la informacion médicay cidad y el patrocinio comercial no deben
sanitaria en los sitios web de la AMA ha influir en el contenido editorial y el anun-
evolucionado desde 1995. Durante los Ulti- cio debe diferenciarse facilmente de este
mos 5 afios, la AMA ha adquirido una ex- Ultimo; la privacidad y las politicas de
periencia sustancial a través de su oferta confidencialidad deben ser explicitas y
de contenidos en linea, alguna experiencia cumplirse, para asegurar que los derechos
con la publicidad y el patrocinio en lineay de individuos a la privacidad y la
una experiencia limitada con comercio elec- confidencialidad se respeten; el comer-
trénico. Lassuidelines for AMA WEB Sites  cio electrénico debe funcionar eficien-
se crearon para facilitar la maduracion y la temente y con seguridad. La adhesion a
implementacion de estas y otras funciones estos principios fundamentales facilitara
con base en el web, a la vez que asegura loda adquisicién y la aplicacion de la infor-
derechos de los visitantes de sitio a la macién médica por los pacientes, el pU-
privacidad y la confidencialidad. Muchos blico, los médicos y otros profesionales
de los principios esbozados en estas nor-de la asistencia sanitaria.
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NORMAS PARALOS SITIOS del contenido, asi como para hacer un uso
EN LAWEB DE LA AMA eficaz de este ultimo.

Las normas siguientes se aplican a to-
dos los sitios web de la Asociacion de Definicion de contenido
Médicos de EE.UU. (AMA), incluidos aque-
llos con los cuales se asocia el nombre de la Se define como todo el material (inclui-
AMA de cualquier manera diferente alade do el texto, los graficos, los cuadros, las
un enlace sencillo de cualquiera de los si- ecuaciones, e/audio y el video) y los ico-
tios web de la AMA. Estas normas no son nos direccionales de los menues, las ba-
la politica de la AMA para sus sitios en el rras, los indicadores, las listas y los indi-
web, sino que estan concebidas para orien-ces. Estos principios también abordan las
tar a los creadores de sitios web que pro- funciones que apoyan el contenido (por
porcionan informacién médica y sanitaria, ejemplo, enlaces, navegacion, blsquedas,
tanto a los profesionales como a los consu- calculos).
midores. Estas normas se establecen con la
comprension de que la World Wide Web es
una tecnologia en constante evolucién, y Propiedad del sitio
las normas deben modificarse y revisarse
con frecuencia para asegurar que reflejen el La propiedad del sitio en el web, in-
estado actual de la tecnologia y la practica cluidas las afiliaciones, las alianzas es-
sobre el web. tratégicas y los inversionistas significa-
Un comité permanente compuesto por tivos, debe indicarse claramente en la
funcionarios de la AMA, procedentes de pantalla principal o estar directamente
las é&reas de publicaciones cientificas y accesible mediante un enlace en ella. La
multimedias, desarrollo de negocios y pu- propiedad de derechos de autor de con-
blicaciones, ética, asi como de servicios de tenido especifico debe indicarse clara-
bases de datos e Internet, revisara las nor-mente en la pantalla y en los elementos
mas regularmente. El comité buscara el exa- impresos del sitio.
men y las observaciones de una comision
asesora de individuos fuera de la AMA con
conocimientos en contenidos basados en Inspeccion del sitio
el web, la publicidad, la privacidad y la
confidencialidad del comercio electrénico. El sitio debe proporcionar informacion
acerca de la plataforma (s) y del explora dor
(s) que permite visualizar la localizacién en
I. PRINCIPIOS PARA EL CONTENIDO forma fécil de encontrar.

La AMA estd comprometida con la
entrega de la informacién médica y sanita- Acceso de los visitantes, pago y privacidad
ria de alta calidad mediante sus sitios en el
web. A los visitantes de los sitios de la AMA Lainformacién acerca de las restric-
se les suministrara la informacién, el curso ciones en el acceso al contenido, el re-
de la navegacién y las herramientas nece- gistro necesario, y la proteccion de con-
sarias para juzgar la calidad, la fiabilidad, la trasefias (segun corresponda) debe
objetividad, las fuentes y el financiamiento proporcionarse y hallarse facilmente.
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Debe ofrecerse informacion acerca del blicaciones cientificas emplean el arbitraje.
pago (es decir, suscripciones, la entrega Otros sitios dependen del examen de las
de documentos, el pago por criterio, etc.) juntas editoriales.)

en una ubicacion facil de encontrar. Ver La complejidad de idioma del conteni-
los"Principios para el comercio electr6- do debe ser adecuada a la audiencia del si-
nico". tio. Debe examinarse la gramética, el dele-

Debe proporcionarse informacion acer- treo y la composicion del contenido antes
ca de la privacidad y hallarse con facilidad. de la colocacion.
Ver los 'Principios para la privacidad y Debe colocarse en el sitio una descrip-
confidencialidad". cion del proceso editorial y del método de
examen del contenido asi como una lista de
los funcionarios y otros individuos (por
Financiamiento y patrocinio ejemplo, junta editorial) responsables de la
calidad del contenido, diferente a la de los
El financiamiento u otro patrocinio para revisores andnimos.
cualquier contenido especifico debe indi-
carse claramente y cumplir con los "Princi-
pios para el anuncio y el patrocinio”. El con- Fecha de colocacién, revisién
tenido debe distinguirse facilmente de los y actualizacion, oportunidad
anuncios segun se describe en esos Princi-de| contenido editorial
pios.
Las fechas en las que el contenido se
coloca, revisa y actualiza deben indicarse
Calidad del contenido editorial claramente. Deben desarrollarse, imple-
mentarse y revisarse periddicamente los
Las normas para el contenido editorial, nrocedimientos para actualizar y eliminar el
las fechas de colocacion y las fuentes se contenido sensible al tiempo, de forma tal
desarrollaron basandose en la experienciaqye ¢ visitante pueda asegurarse de que la
en los sitios de las publicaciones cientifi- 4ctyalizacion y el calendario de revisién es
cas de AMA. Todas las publicaciones cien- gnropiado. (Por ejemplo, el contenido pue-
tificas y los sitios de informacion para €l ye clasificarse por fecha de colocacion, los
consumidor se adhieren a estas normas. CoN.gntenidos con mas de 6 meses deben exa-
la publicacion de estas normas, el conteni- inarse para determinar su oportunidad y
do del sitio institucional de la AMA se re- o5 i d.) Debe colocarse una indicacion de
gira también por ellas. las revisiones significativas hechas a cual-
quiercontenido especifico y puede incluir ins-
trucciones para descartar las copias de las ver-

Bxamen siones anteriormente impresas o bajadas.

El contenido debe examinarse para de-
terminar su calidad (incluida originalidad,
exactitud y fiabilidad) antes de la coloca-
cion. El contenido editorial clinico deben
revisarlo expertos en la materia que no ha-
yan participado en su creacion. El método
de examen sera determinado por los sitios
individuales. (Por ejemplo, los sitios de pu-

Fuentes de contenido editorial

La fuente de contenidos especificos
debe identificarse claramente (es decir, los
nombres de los individuos, la organizacion,
el departamento, la institucion, el organis-
mo, o el proveedor/productor comercial).
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Se deben indicar claramente las afilia- Descarga de documentos
ciones, asi como realizar las declaraciones
financieras pertinentes, tanto de los auto-  Si el contenido puede descargarse en

res como de los productores del contenido. formato Portable Document Fil¢PDF),
Deben instruirse a los individuos que deben ofrecerse las instrucciones en lo re-

: . . ferente a como bajar un fichero PDF y como
colocan contenidos en las discusiones en : - y L
. . . obtener el software necesario en forma facil
linea, los espacios de conversacion

. X i o de encontrar. Debe proporcionarse un en-
interactiva, y las listas electrénicas para re- lace al software.

velar intereses financieros, el financiamiento

comercial o las afiliaciones relacionadas con

el asunto de la discusion, la charla, o la lis- Navegacion del contenido

ta.

Debe citarse el material de referencia Deben presentarse las caracteristicas
utilizado para desarrollar el contenido de que permiten el uso del sitio de forma facil
una manera apropiada para la audiencia de|de encontrar e incluirse un mapa del sitiou
sitio. otra guia de su organizacién, una funcién
de ayuda o una péagina de preguntas fre-
cuentes, un mecanismo de retroalimentacion
y un servicio de informacion a los clientes
(si existe).

) ) N Cada sitio diferente debe proporcio-

Deben revisarse los enlaces intrasitios nar un motor de busqueda o herramienta de
de contenido antes de colocarlos, mante- navegacion apropiada para facilitar su uso.
nerlos y vigilarlos. Si los enlaces no son Si el sitio proporciona un motor de busque-
funcionales, arreglarlos en el momento ade- da, deben mostrarse las instrucciones que
cuado. especifican como usar esa funciéon y cémo

Deben examinarse los enlaces externos levar a cabo diferentes tipos de busque-
del sitio antes de colocar los contenidos, as.

mantenerlos y vigilarlos. Si los enlaces no Los ficheros de gréficos deben incluir
yvig ) una indicaciormouse ovedel contenido

son funcionales, arreglarlos en el momento del grafico. Para los ficheros grandes, el
adecuado. espacio donde reside el fichero debe incluir

Los enlaces externos a los sitios co- en el su tamafio. Como cortesia con el visi-
merciales deben cumplir con los "Principios tante, cuando sea posible, en el caso de los
para el anuncio y el patrocinio”. ficheros grandes que pueden bajarse me-
diante un click, el visitante debe poder in-
formarse del tamafio del fichero antes de
que comience su descarga y tener la opor-
tunidad para cancelarla.

Vinculacion

Navegacion intersitios

e Los sitios no deben impedir a los visi-
tantes regresar a un sitio anterior. Il. PRINCIPIOS PARA EL ANUNCIO

¢ Los sitios no deben reorientar al visitan- Y PATROCINIO
te a un sitio que no concibi6 visitar.

» Los sitios no deben enmarcar otros sin Estos principios son una revision de
permiso. los Principles Governing Advertising in
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Publication of the American Medical
Associationexaminados anteriormente en

digital no debe estar junto a un contenido
editorial con el mismo tema, sea por vincu-
mayo de 1999. lar o por parecer relacionado en la seccion

Estos principios se aplican por la AMA  de contenido de la misma pantalla. De igual
para asegurar la adhesion a los estandaresnanera que un lector de un impreso puede
éticos mas estrictos de los anunciantes y decidir leer un anuncio o saltarlo, un usua-
para determinar la elegibilidad de los pro- rio de computadora debe tener la opcion
ductos y los servicios a anunciar en los si- para hacer o no clic en un anuncio. Los vi-
tios web de la AMA. sitantes no se enviaran a un sitio comercial

La aparicién de los anuncios en los si- a menos que decidan hacerlo mediante un
tios del web de la AMA no es una garantia click en el anuncio.
ni un aval de la AMA al producto o al servi- La AMA tiene el derecho de retirar
cio, ni ala empresa o a las afirmaciones he- cualquier anuncio presentado o de descon-
chas sobre el producto en el anuncio. El tinuar la colocacién de un anuncio ante-
hecho de que un anuncio para un produc- riormente aceptado.
to, servicio o empresa haya aparecido en
los sitios web de la AMA no se referird como
publicidad colateral.

Como cuestion de politica, la AMA
vendera el espacio publicitario en sus si- 1. Puede colocarse publicidad digital en los
tios web cuando la inclusion del anuncio sitios web de la AMA.
no interfiera con su misién u objetivos o 2. Los anuncios digitales deben ser facil-
con sus publicaciones. mente distinguibles del contenido edito-

Publicidad

Para mantener la integridad de los si-
tios en el web de la AMA, la publicidad (es

decir, materiales promocionales, represen- 3.
tantes de publicidad, empresas, o fabrican-

tes) no podran influir en las decisiones edi-
toriales o en el contenido (como se definié
en "Principios para el contenido"). Las de-
cisiones de vender el espacio publicitario

se realizan con independencia de y sin in-

formacion pertinente al contenido editorial

especifico. Los representantes de ventas

de publicidad de los sitios de AMA en el
web no poseen ningldn conocimiento pre-
vio del contenido editorial especifico antes
de que se publique.

Se prohibe la colocacion de anuncios

adyacentes al (es decir, préximo a, o dentro
del) contenido editorial con el mismo tema 6.

(para la tabla de contenido, un anuncio no

debe aparecer préximo al titulo de un articulo 7.

relacionado).dual que un impreso, el anun-
cio no debe colocarse proximo a una pagi-
na editorial con el mismo tema, un anuncio

rial. Sila distincion esta poco clara, debe

agregarse la palabra "anuncio".

Los anuncios digitales pueden aparecer
como estandartes fijos 0 como anuncios
rotativos.

. Los anuncios digitales no pueden

yuxtaponerse con, parecer de acuerdo
con, o parecer adyacente a un contenido
editorial con el mismo tema, o vincularse
con un contenido editorial con el mismo
tema.

. Los anuncios digitales, fijos en relacion

con la pantalla del visitante, o rotativos
deben colocarse de forma tal que no ocu-
rra una yuxtaposicién (como la definida
en el punto 4) con los cambios de conte-
nido en la pantalla.
Los anuncios del estandarte digital de-
ben limitarse a uno por pantalla.
No aparecerdn anuncios e iconos
promocionales en la “pagina inicial” del
sitio web de la AMA (http://www.ama-
assn.org) o las “péginas iniciales” de
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10.

JAMA (http://www.jama.com) o las re-
vistas “Archives...” de la AMA (http://
pubs.ama-assn.org/archive
_home.html).

Los logos de la AMAJAMA y los “Ar-
chives..."no pueden aparecer en los si-
tios comerciales del web como un
logotipo o en otra forma sin aprobacion
escrita previa por los individuos respon-
sables de las areas respectivas dentro
de la AMA.

Los anuncios pueden enlazarse a un
contenido promocional adicional que
resida en el sitio web de la AMA.

Los anuncios pueden enlazarse fuera
del sitio con un sitio web comercial,
siempre que se informe claramente al vi-
sitante mediante pagibafferque al ha-

cer click el visitante dejara el sitioweb 2.

de la AMA 'y que éste no asume alguna
responsabilidad por el material conteni-
do en el sitio web al que se enlaza. La
paginabuffermostrara la siguiente afir-
macion:

“Usted dejara el sitio web de la AMA.

Si usted desea enlazarse con un sitio en
el web, mantenido por [nombre de em-
presa], por favor haga click debajo. Si
usted no desea dejar el sitio web de la

AMA, sirvase hacer click en el botén 3.

«back» de su explorador para regresar
al sitio. La AMA no asume la responsa-
bilidad del contenido de otros sitios en
el web.»

La AMA no se enlazara con los sitios en
el web que enmarcan el contenido del si-
tio web de la AMA sin permiso expreso

de ésta; impidan al visitante regresar al 4.

sitio web de la AMA u otras pantallas
vistas anteriormente, como aquellos en
los que se desactiva el boton «back» del
visitante; o reorientan a éste a un sitio en
el web que no concibi6 visitar.

La AMA se reserva el derecho a no vin-

cular o a borrar los enlaces a otros si- 5.

tios en el web.
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11. Deben describirse los métodos de

financiamiento institucional en la infor-
macion del sitio de web sobre los anun-
cios o la tarjeta digital de costo.

Patrocinio

1. Todo el apoyo financiero o material a

las recopilaciones electronicas de los ar-
ticulos, el contenido del sitio en el web
y otros tipos de productos en linea
(como sitios web con condiciones es-
pecificas, bases de datos en linea, o
material en CD-ROM) se reconoceray
se indicara claramente en la pantalla prin-
cipal o mediante un enlace en esta Ulti-
ma.

El reconocimiento al apoyo aparecera
en la ‘paginainicial’, en la parte inferior
de todas las paginas, en cualquier ma-
terial de envase y colateral incluido, asi
como en cualquier material utilizado para
divulgar el producto en linea. Los con-
tenidos a los cuales se obtiene acceso
por el sitio, pero que no residen en el
sitio (ej. resumenes o articulos de otro
sitio) no incluirdn informacion sobre el
patrocinio.

Estos agradecimientos no haran deman-
da alguna por ningun producto de la
compafiia patrocinadora. La redaccion
final y la colocacion del reconocimiento
los determina la AMA. La redaccion
sera similar a «Producido por [publica-
cion de la AMA] con apoyo de [la com-
pafiial”.

El reconocimiento en las "péginas ini-
ciales" de los productos digitales pue-
den vincularse a una pagina de un sitio
como "Acerca de [la compafiia]" o al
sitio de la empresa en el web mediante
la paginabufferreferida en el punto 10
de "publicidad".

La pagina "Acerca de [la compaiiia]"
puede vincularse con otras paginas



proporcionadas por la empresa cionde estos ultimos puede mejorar la ex-
patrocinadora. periencia del visitante del sitio al permitir la

Estas paginas deben ser facilmente personalisacion del sitio en relaciéon con sus
distinguibles del contenido editorial, de- intereses o inquietudes particulares. Sin
ben rotularse claramente segun lo esti- embargo, el seguimiento de la informacién

pulado por la empresa patrocinadora y personal médica y sanitaria (es decir, tras-
no debe relacionarse al contenido edi- tornos médicos, conducta de busqueda de

torial de la AMA. salud y preguntas, solicitudes sobre
6. El pie de pagina no estara vinculado a farmacoterapias o dispositivos médicos o
otro material. informacion pertinente a ellos) podria vio-

7. Pueden requerirse otros agradecimien- lar la privacidad personal de un individuo y
tos y revelaciones, segun entienda ne- revelar datos sobre su salud.
cesario la AMA. Por lo tanto, los sitios médicos y de
8. Los logos de AMAJAMA y de los salud en el web tienen la obligacion parti-
“Archives...” no pueden aparecer en el cular de proteger la privacidad y la
sitio web de la empresa patrocinante confidencialidad de los individuos. Los
como un logotipo, o en otra forma, sin pacientes y los individuos con interés en
aprobacion escrita previa por los indi- trastornos médicos particulares deben sen-
viduos responsables de las areas res-tirse seguros al obtener informacién y utili-
pectivas dentro de la AMA. zar los recursos en el sitio, sin inquietud de
que tal uso se identificara con ellos sin su
permiso. La AMA cree que todos los visi-
lIl. PRINCIPIOS PARA LA PRIVACIDAD tantes del sitio deben tener la oportunidad
Y CONFIDENCIALIDAD de escoger si se rastrea 0 no su informa-
cién personal. Ademés, toma amplias medi-
Los siguientes principios reflejan el das para obtener la seguridad y la custodia
compromiso de la AMA de mantener los de sus servidores en el sitio web y para
derechos del visitante del sitio web a la proteger contra la divulgacién de la infor-
privacidad y la confidencialidad de la infor- macion privada. La AMA cree que los visi-
macién personal. En este contexto, la tantes del sitio en el web deben saber quién
privacidad se refiere al derecho del visitan- (por €j. la organizacién del sitio o tercero)
te del sitio para elegir bien sea para permitir sigue su informacion personal y los tipos
gue se recopile lainformacion personal por de informacion personal que se siguen y
parte del sitio (en este caso, la AMA) o por deben tener el derecho de renunciar en cual-
terceros y saber qué tipo de informacién se quier momento a dicho seguimiento.
recopila 'y cémo se utiliza. La La proteccion de los derechos de los
confidencialidad es el derecho de un indi- pacientes a la confidencialidad es funda-
viduo a que no se revele informacién médi- mental para la publicacién médica. Los pro-
ca o de otro tipo que lo identifique a otros, fesionales de la asistencia sanitaria deben
sin su consentimiento expreso. cumplir con los principios de la privacidad
Internet posibilita seguir la informacion y la confidencialidad para compartir legal y
sobre el uso de los sitios en el web en forma éticamente informacion importante acerca
conjunta (la cual puede ayudar a los pro- de los trastornos médicos de los pacientes
ductores del sitio a comprender su uso Yy individuales. El intercambio de esta infor-
mejorar la experiencia del visitante) y a ni- macion puede mejorar la atencion clinica al
vel de usuarios individuales. La informa- individuo o su estado general del conoci-
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miento acerca de la atencién médica y de
salud mediante la investigacion médica.
Las publicaciones médicas, impresas
o en linea, no deben revelar informacion que 5.
identifique al individuo sin su consentimien-
to informado y manifiesto. Estos principios
se aplican tanto a la informacion en las pu-
blicaciones médicas (§AMA) como a los
puntos de reunién menos formales, utiliza-
dos por los profesionales de la asistencia
sanitaria, como son los grupos de discu-
sion en linea, los espacios de conversacion
interactiva y las listas electrénicas.

del proceso de opcién no debe incluir-
se en un extenso documento, debe ser
explicito y claro para el visitante.

La recopilacion, retencion y uso de in-
formacion personal no médica acerca de
los visitantes del sitio pueden ofrecer-
se cuando la AMA crea que dicha in-
formacion seria util en la oferta del
sitio de productos, servicios y otras
oportunidades, a condicion de que tal
uso se adhiera a los principios estable-
cidos y se encuentre dentro de los limi-
tes de las regulaciones actuales y la ley

Privacidad

1. Debe colocarse un enlace a la politica

de privacidad del sitio web en la "pagi-
na inicial” o en su barra de navegacion,
facilmente accesible al usuario. El sitio
debe cumplir con los principios de

privacidad establecidos.

Los individuos responsables de los si-
tios web que colocan la publicidad de-

ben estar conscientes de la tecnologia 6.

actual y el acceso disponible a terceras
partes, quienes colocan o enlazan sus
anuncios con el sitio web en cuestion.

Los sitios en el web deben asegurar que

la tecnologia y el acceso disponible a 7.

los terceros se adhiere a las politicas de
privacidad del sitio.

El sitio no debe recoger el nombre, la
direccion de correo electronico, u otra
informacion personal, a menos que el
visitante la proporcione voluntariamen-
te, después que el visitante se informe
acerca del uso potencial de dicha infor-
macion.

El proceso de optar por cualquier
funcionalidad que incluya la recoleccion

de informacién personal debe incluirun 8.

aviso explicito de que dicha informa-
cion se salvard, con una explicacion de
como y quién la utilizara. El enunciado
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vigenteg(http://www.ftc.gov/privacidad/
index.html). Los individuos podran es-
coger si su informacién personal no
médica puede recopilarse o no, con la
comprension de que optando por estar
“fuera” de la recogida de tal informa-
cion impide al sitio adaptarse a sus ne-
cesidades e intereses particulares. Di-
cha informacién no incluira aspectos
personales de la salud, como cualquier
informacion sobre los trastornos médi-
cos o los medicamentos adquiridos.

No se deberan proporcionar los nom-
bresy las direcciones de correo electro-
nico de los visitantes del sitio o liberar-
se a un tercero sin el permiso expreso
del visitante.

La informacion sobre el correo electré-
nico, la informacion personal sobre el
acceso Yy la navegacion de un visitante
especifico la ofrecida voluntariamente
por los visitantes del sitio, y la obteni-
da mediante encuestas y o para regis-
trarse en el sitio, puede ser empleada
por el al propietario del sitio para mejo-
rarlo, pero no compartirse con otras or-
ganizaciones o vendérsela, con fines co-
merciales, sin el permiso expreso del vi-
sitante.

La AMA empleara las direcciones de
correo electronico, proporcionadas vo-
luntariamente por los visitantes del si-
tio, para notificarles las actualizaciones,



los productos, los servicios, las activi-

dades o préximos eventos. Los visitan-

tes del sitio que no deseen recibir tales
notificaciones mediante el correo elec-

tronico deben poder renunciar a recibir
dicha informacion en cualquier momen-

to.

La AMA ha otorgado licencia a su lista

de médicos y de estudiantes de medici-

na a terceros por mas de 50 afios. Esta
informacion se emplea bajo estrictas
normas por aquellos con permiso para
utilizar la base de datos. Los nombresy
las direcciones de los médicos en el

AMA Physician Masterfilse entregan

solo para realizar comunicaciones rela-

cionadas con lgractica de la medicina o

el interés de los médicos o los estudian-

tes de medicina como consumidores. Las

direcciones deorreo electrénico se ex-
cluyen de tales convenios de concesion
de licencias.

Los datos que no identifiquen a los visi-

tantes del sitio web pueden recopilarse

y utilizarse en forma conjunta para ayu-

dar a su conformacion, asi como para

dirigir la creacién y el mantenimiento de
los contenidos y para determinar el tipo
de anuncio que deben ver los visitan-
tes del sitio mientras se encuentran en
el web de la AMA.

11. La AMA no recogera y no permitira a
terceros recopilar informacién médica
personal (trastornos médicos, compor-
tamientos en la busqueda de la salud y
preguntas, asi como el usoy las solici-
tudes de informacion acerca de medica-
mentos, terapias, o dispositivos médi-
cos) sin el consentimiento explicito del
visitante del sitio, después de la expli-
cacion de los usos potenciales de dicha
informacién.

12. Uncookie(galletica) es un fichero pe-
guefio almacenado en la computadora
o el servidor web del usuario del sitio
gue se emplea para ayudar a la nave-

10.

gacion de las paginas en web. Dos
tipos decookiesse emplean con fre-
cuencia. Uncookiede sesién es un
fichero temporal que se crea cuando
se obtiene acceso a un sitio en el web
y se autoaniquila a partir de una fe-
cha de caducidad (por ej. a 3 h de su
creacion) o al cerrar el navegador del
web. Uncookiepersistente es un fi-
chero permanente que debe
suprimirse manualmente. Losokies
referidos en el contexto de estas nor-
mas son los persistentes.

El cookiepuede utilizarse en el sitio
que rastrea las practicas de los visitantes
para ayudar a determinar qué caracteristi-
cas del sitio y cuéles servicios son los mas
importantes y como una guia de la direc-
cion editorial. Loscookiespermiten obte-
ner acceso al sitio sin que esto requiera la
entrada de un nombre de usuario o contra-
sefia, considerar diferentes areas restrin-
gidas del sitio sin volver a registrarse, per-
sonalizar el sitio para uso futuro y hacer
compras posteriores sin el reingreso de la
informacién de la tarjeta de crédito. Los
usuarios que no deseen las facilidades de
operacion que brindan esta®okiesde-
ben tener la opcién de inactivarla, bien me-
diante la indicacion cuando se pregunta
sobre el deseo de disponer deconkieo
por medio de su desactivacion en el explo-
rador. Los individuos deben poder prescin-
dir de las funciones de l@®okieque per-
miten el seguimiento de la informacion per-
sonal en cualquier momento.

13. Los mensajes de correo electrénico en-
viados a un sitio en el web pueden no
ser seguros. Los visitantes del sitio de-
ben ser disuadidos de enviar informa-
cion confidencial por correo electréni-
co. Los que envien correo electronico
aceptaran el riesgo de que un tercero
pueda interceptar sus mensajes.

14. La investigacion de mercado que reali-
za el sitio, 0 su agente, para mejorarlo
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debe identificarse con claridad. sultarlo sobre si se propone revelar infor-
15. Los alerta por correo electrénico y los macién médica delicada. Si el individuo que
boletines informativos deben contener proporciona la informacién es un profesio-
una opcién de "no suscribir". nal de la asistencia sanitaria, el moderador
debe consultar al profesional sobre si el
paciente referido ha proporcionado su con-
Confidencialidad sentimiento informado y lo ha declarado asi.
Los pacientes tienen derecho a una
El contenido publicado dentro de los privacidad que no debe infringirse sin con-
sitios web de la AMA que incluye informa-  sentimiento informado explicito. La infor-
cién para el paciente debe respetar sumacién que identifica al paciente no debe
privacidad y los principios del anonimato publicarse en forma impresa o en descrip-
seguidos pa¥AMAYy los “Archives...”, que  ciones en linea, tampoco las fotografias o
se basan en las recomendaciones del Comi-los arboles genealdgicos (ilustraciones de
té Internacional de Editores de Revistas como una enfermedad se manifiesta dentro
Médicas (http://jama.ama-assn.org/info/ de unafamilia ampliada con el fin de deter-
auinst_req.html). Estos principios se apli- minar una posible herencia), a menos que la
can tanto a las publicaciones médicas for- informacion sea esencial para los fines cien-
males como a la comunicacion interactiva tificos y el paciente (o padre o guardian)
informal que permite el web, incluidos los manifieste su consentimiento informado
grupos de discusion en linea, los espacios para la publicacion.
de conversacion interactiva y las listas elec- La identificacién de los detalles debe
trénicas. omitirse si no son esenciales, pero los da-
Los pacientes deben estar conscien- tos de los pacientes nunca deben alterarse
tes que cuando proporcionan informacién o falsearse en un intento por lograr su ano-
acerca de sus trastornos meédicos en el con-nimato. El caracter anénimo completo es
texto de tales discusiones, la informacién dificil de lograr, debe obtenerse un consen-
puede vincularse con un identificador per- timiento informado si existe la posibilidad
sonal. Sin embargo, los sitios web de la de revelarse informacion que identifique al
AMA no recopilaran informacion sobre los  paciente.

trastornos médicos individuales de los pa- Cuando se ha obtenido consentimien-
cientes sin el permiso manifiesto del visi- to informado explicito, debe indicarse en el
tante del sitio. contenido que se coloca en el web.

Los médicos y otros profesionales de
la asistencia sanitaria deben estar conscien-
tes de que cualquier informacioén del pacien- V. PRINCIPIOS PARA EL COMERCIO
te, revelada en el contexto de tales puntos ELECTRONICO
de reunién, debe cumplir los principios de
confidencialidad enumerados aqui. Los Los principios de la AMA para el co-
moderadores de tales sesiones deben hamercio electrénico estan dirigidos a asegu-
cer todo lo posible por asegurar que el ma- rar que los usuarios y los compradores de
terial enumerado se adhiera a los principios la informacion, los productos y los servi-
declarados aqui y, ante la duda, consultar cios en el sitio tengan acceso a transaccio-
al individuo que proporciona la informacién. nes seguras y eficaces para clientes en li-
Si elindividuo que proporciona lainforma- nea y remotos. Dichas transacciones de-
cion es un paciente, el moderador debe con-ben cumplir con los "Principios para la

privacidad y la confidencialidad".
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1. Debe estar claramente visible un enlace  deben recibir, en una pagina o por co-

o referencia a las politicas del sitio so- rreo electronico, la informacion sobre la

bre la privacidad. compra (ver el articulo 6), asi como el
2. Debe describirse el software de seguri- ~ nUmero para el seguimiento del despa-

dad y protocolo de cifrado utilizado en cho, si fuera apropiado.

el sitio para las transacciones financie- 8. Los usuarios seran notificados en la

ras. pantalla cuando se entre o salga de un
3. Los usuarios deben poder seleccionar ~ Sitio seguro y tendran la opcién para

si el huésped del web retendra el nom- proceder a cambiar de sitio o quedarse

en el sitio actual.

9. Siel explorador de un usuario no apoya
una conexion segura, no se permitira
realizar transacciones financieras sobre

bre del usuario y la contrasefia (es de-
cir, discapacitar la funcion debokie,
segun se describe en los "Principios
para la privacidad y la confiden-

Internet.

cialidad"). Los usuarios deben poder . :
aceptar o rechazar el rastreo de las fun 0. Debe declararse con claridad el tiempo
P gue toma la respuesta para la retroali-

ciones de la informacién personal en . o
P mentacion yel cumplimiento.

cualquier momento. - 11. Los productos y los servicios no se res-
4. Debe estar claramente visible un enlace paldaran mediante sus publicaciones

o referencia a la informacion de contac- Cualquier promocién de productos debe
to del servicio a los clientes (correo elec- cumplir con los "Principios para el anun-
trénico, teléfono, telefax, correo), inclui- cio y el patrocinio”.
das las horas de operacion y el huso
horario.

5. Los términos del uso para el comercio Reconocimiento
electrénico deben requerir una seleccion

deliberada (aceptar/no aceptar). Agradecemos a Lindamanuel, M.D.,
6. Los usuarios deben poder examinar la pPhD, Sophia Drivalas, Todd Allen, Marty
informacion sobre la transaccion antes Suter y al AMA Online Oversight and
de ejecutarlas (informacion, productos Corporate Reviewdampor su examen cri-
y servicios enumerados; los precios; los tico y observaciones.
totales; asi como los gastos de envio y
manejo).
7. Como cortesia, a continuacion de la eje-
cucion de la transaccion, los usuarios
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