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1 INLEDNING

Haélsorelaterade webbplatser hor 1 dag till de mest besdkta webbplatserna pa Internet. Aktuella
uppgifter visar att det for nidrvarande finns 6ver 100 000 webbplatser som tillhandahéller
hilsorelaterad information'. Den stora méngden information och dess uppenbara popularitet
har gjort att flera organisationer borjat tillhandahélla sirskilda verktyg for sokning, véardering
och betygsittning av denna information, medan andra har inréttat uppforandekoder som gor
det mgjligt for producenter av webbplatser att kontrollera att deras tjanster héller en hog
kvalitet. Syftet med verktygen ar att hjdlpa enskilda personer att sdlla bland de enorma
informationsméngderna och dirigenom forbéttra deras mojligheter att skilja riktiga och
tillforlitliga budskap frén vilseledande och felaktiga.

Eftersom Europas medborgare dr storkonsumenter av hélsorelaterad information pd Internet
och redan anvénder de typer av vérderingssystem som ndmns ovan, uttalade Europeiska radet
1 Feira den 19-20 juni 2000 sitt stod for det initiativ inom ramen for eEurope som syftar till
att utveckla en uppsittning grundliaggande kvalitetskriterier for hilsorelaterade webbplatser.

I detta syfte anordnades dérfor flera moten under 2001, diar nyckelaktorer fran ministerier,
internationella organisationer, icke-statliga organisationer och industrin samlades for att
diskutera nuvarande praxis och aktuella ron inom detta omrdde. Ett sextiotal inbjudna
deltagare fran samtliga av EU:s medlemsstater, Norge, Schweiz och USA deltog i1 det
inledande motet den 7-8 juni 2001, bland annat foretrddare for industrin, lakemedelsforetag
och patientorganisationer, foretrddare for medlemsstaternas regeringar och sérskilt inbjudna
foredragshéllare inom omréddet etik och hélsoinformation. Dessa personer och manga andra
deltog ocks4 i det webbaserade samrad som pagick under augusti-november 20017,

I centrum for diskussionerna stod framst tillforlitligheten hos hélsorelaterade webbplatser som
ett mojligt forum for hilsorelaterade budskap, snarare dn inneborden och innehallet hos
budskapen 1 sig. Det specifika mélet var att utforma en gemensamt éverenskommen
uppsittning enkla kvalitetskriterier som bide medlemsstater och offentliga och privata
organ kan utga frian vid utformningen av kvalitetsinitiativ for hilsorelaterade
webbplatser. Dessa  kriterier bor tillimpas tillsammans med relevant
gemenskapslagstiftning3.

Gunther Eysenbach, Eun Ryoung Sa och Thomas L Diepgen, ’Shopping around the internet today
and tomorrow: towards the millennium of cybermedicine”, British Medical Journal 1999, vol. 319,
ss. 1294.

I bilaga 1 finns en forteckning 6ver de organisationer som deltog i métena och samréadet.

3 Sarskilt direktiven 93/13/EEG av den 5 april 1993 om oskéliga villkor i konsumentavtal, EGT L 95,
21.4.1993, s. 29, 97/7/EG av den 20 maj 1997 om konsumentskydd vid distansavtal, EGT L 144,
4.6.1997, s. 19, 84/450/EEG av den 10 september 1984 om tillndrmning av medlemsstaternas lagar
och andra forfattningar om vilseledande reklam, EGT L 250, 19.9.1984, s. 17, 92/59/EEG av den
29 juni 1992 om allmén produktsikerhet, EGT L 228, 11.8.1992, s.24, 85/374/EEG av den
25juli 1985 om tillnirmning av medlemsstaternas lagar och andra forfattningar om
skadestandsansvar for produkter med sikerhetsbrister, EGT L 210, 7.8.1985, s. 29, 2000/31/EG
om elektronisk handel, EGT L 178, 17.7.2000, s. 1, 95/46/EG av den 24 oktober 1995 om skydd for
enskilda personer med avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av
sadana uppgifter, EGT L 281, 23.11.1995, s. 31, 2002/58/EG av den 12 juli 2002 om behandling av
personuppgifter och integritetsskydd inom sektorn for elektronisk kommunikation, EGT L 201
31.7.2002 s.37, 93/42/EEG av den 14 juni 1993 om medicintekniska produkter, EGT L 169,
12.7.1993 och 92/28/EEG av den 31 mars 1992 om marknadsforing av humanlikemedel, EGT
L 113,30.4.1992,s. 13.



Genom dessa moten och det webbaserade offentliga samrddet har en uppsittning
grundldggande kvalitetskriterier kunnat upprittas. Dessa kriterier kan anvindas som
utgangspunkt vid utvecklingen av anvédndarhjdlpmedel, frivilliga uppforandekoder,
fortroendemarken, ackrediteringssystem och andra initiativ fran berdrda parter pa europeisk,
nationell och regional nivd samt organisationsnivd. Genom att utgd fran en gemensam
uppsittning kriterier kan sadana initiativ utvecklas pé ett samordnat sitt i EU.

Foljande mal har faststillts for dessa kriterier:

e Kuvalitetskriterierna bor rikta sig till sdvél producenter som anvindare: ett samlat dokument
som bédde informerar producenterna om hur centrala kvalitetskriterier skall uppfyllas och
informerar anvidndarna om vad de bor kunna forvénta sig av en bra hélsorelaterad
webbplats.

o Kvalitetskriterierna bér omfatta badde passivt informerande webbplatser och webbplatser
dar kontakt dr mojlig mellan tjanste- eller informationsleverantorerna och anvéndarna (dvs.
formedling av information, produkter och tjdnster).

e Kvalitetskriterierna bor gora det enklare att folja EU-direktiven samt Gvriga géillande
riktlinjer och tekniska standarder inom detta omrade.

Det bor noteras att syftet inte var att utveckla en metod for att inféra séddana kriterier pa
europeisk nivd. Aven om vissa aktdrer inom detta omrdde har efterlyst ett EU-
fortroendemirke for halsorelaterade webbplatser, som skulle fungera pd samma sitt som CE-
mirkningen av vissa varor® >, omfattas den typen av atgérder inte av handlingsplanen eEurope
2002. De kan dock beaktas inom ramen for kommande eEurope-handlingsplaner och andra
europeiska program.

Det bor ocksa noteras att &ven om detta meddelande riktar sig till EU:s medlemsstater och
privata och offentliga organ med verksamhet 1 dessa lander bor vederborlig hdnsyn tas till den
globala karaktdren hos den information som sprids via webbplatser. Myndigheter som antar
bestimmelser for att infora kriterierna bor darfor vara medvetna om att manga ménniskor 1
olika ldnder och kulturer kommer att fa tillgdng till deras information. Sérskild

Nir det giller att ge tillgdng till webbplatser bor dven radets rekommendation nr 1999/519/EG om
begransning av allménhetens exponering for elektromagnetiska falt beaktas.

Se t.ex. Forsstrom J, Rigby M, Roberts R, Nilssen S-I, Wyatt J, Beier B och Delfosse I: Towards
Evaluation and Certification of Telematics Services for Health (TEAC-Health) — Key
Recommendations (Final Report of the EU Health Telematics Application Programme project HC
4101, Towards European Accreditation and Certification in Health (TEAC-Health)), Abo universitet,
Abo, 1999 (se www.multimedica.com/TEAC).

Rigby M, Forsstrom J, Roberts R och Wyatt J: Verifying Quality and Safety in Health Informatics
Services, British Medical Journal, 2001, vol. 323 ss. 552-556.




uppmérksamhet bor dgnas at det faktum att utvecklingsldnderna ar betydande konsumenter av
hilsoinformation och att det bor framga tydligt nér innehall ar kulturspecifikt.

I nedanstdende tabell anges de kvalitetskriterier som utvecklats. Direfter redovisas ndgra
mojliga metoder for att inféra dem. Detta illustrerar vad som kan gdras pa nationell och
regional nivd for att framja tillgdngen till hdlsorelaterad information av hog kvalitet for
Europas medborgare. Tabellen kan anvédndas fristdende frdn den 6vriga texten som en lathund
over de centrala kvalitetskriterier som géller for hélsorelaterade webbplatser.



Kvalitetskriterier for hialsorelaterade webbplatser

Framtagna i brett samrad med foretrddare for privata och offentliga hélsorelaterade webbplatser och
informationsleverantdrer, 6vriga branschforetradare, offentliga tjanstemén och foretrddare for ministerier,
internationella organisationer och icke-statliga organisationer

Dessa kriterier bor tillimpas tillsammans med relevant gemenskapslagstiftning.

Oppenhet och irlighet

e Oppenhet i friga om webbplatsens producent — inbegripet namn, adress och e-postadress till den
person eller organisation som ansvarar for webbplatsen (se artiklarna 5 och 6 i direktiv 2000/31/EG
om elektronisk handel).

e Oppenhet i friga om webbplatsens syfte och mal.

o Tydligt angiven malgrupp (ndrmare uppgifter om syfte och om det finns flera malgrupper kan
anges pa olika nivéer).

e Oppenhet i friga om webbplatsens samtliga finansieringsstod (anslag, sponsorer, annonsintikter
och ideellt frivilligarbete).

Upphovsinformation

e Tydligt angivna kéllor till all information som l&dmnas och kéllans publiceringsdatum.

e Namn och kvalifikationer for alla personer och institutioner som tillhandahaller information pa
webbplatsen, inklusive kvalifikationernas datum.

Skydd av privatlivet och personuppgifter

e Webbplatsens policy for skydd av privatlivet och personuppgifter samt system for behandling av
personuppgifter, inbegripet behandling som anvédndarna inte kan uppticka, skall redovisas tydligt i
enlighet med gemenskapens lagstiftning om skydd av personuppgifter (direktiven 95/46/EG och
2002/58/EQG).

Uppdatering av information

e Tydlig och regelbunden uppdatering av webbplatsen, med tydligt angivet uppdateringsdatum pa
varje webbsida och/eller vid varje post niar sd &r nddvindigt. Regelbunden kontroll av
informationens relevans.

Ansvar
e Ansvar — anvindarfeedback och tillborligt ansvar for dversyn (sdsom en namngiven person for

varje webbplats som ansvarar for att kvalitetskraven uppfylls).

o Ansvarsfull samverkan — alla atgirder bor vidtas for att garantera att samverkan med eller lankar
till andra webbplatser endast omfattar sidana webbplatser som handhas av palitliga personer och
organisationer som uppfyller relevanta uppférandekoder.

e Redaktionell policy — tydlig beskrivning av de metoder som anvénts vid urvalet av innehall.

Tillganglighet

o Tillginglighet — beaktande av riktlinjer for fysisk tillgénglighet samt allmédn upptickbarhet,
sokbarhet, lasbarhet, anvindbarhet etc.

Relevant gemenskapslagstiftning anges i fotnot 3. Termer i kursiv stil forklaras ndrmare i ordlistan.




2 ANPASSADE KRITERIER FOR OLIKA TYPER AV HALSORELATERAT INNEHALL

De kriterier som anges ovan ar utformade for att anvindas vid utformning och underhéll av en
hélsorelaterad webbplats oavsett information eller maélgrupp for denna. Ett centralt
kvalitetskriterium dr dock att det pa en hélsorelaterad webbplats tydligt bor anges vilken
malgrupp den riktar sig till och att atgérder bor vidtas for att se till att bdde informationens
stil, sakinnehdll och presentation ldmpar sig for den valda mélgruppen. Flera av deltagarna i
det samrdd om utkastet till kriterier som skedde mellan augusti och oktober 2001 via
eEuropes webbplats pekade pd behovet att inte bara beakta utformning och underhall av
Webbpla6tser utan dven de sdrskilda kvalitetsfragor som é&r specifika for hélsorelaterat
innehall”.

Nir innehallet skall anpassas efter den valda mélgruppen bor flera faktorer utdver de ovan
nidmnda beaktas och paverka utformningen av en webbplats. Foljande faktorer kan beaktas
under samma allménna rubriker som de generella kriterierna for utformning av webbplatser:

2.1 Oppenhet i fraga om hilsorelaterat innehall

e Oppenhet nir det giller informationsleverantdrens syften, inbegripet syfte och mél med
tillhandahallandet av innehéllet, bor anges och forklaras tydligt.

¢ Vid radgivning eller information om sérskilda hélsotillstdnd, livsstilar eller ldkemedel bor
eventuell stodfinansiering frén tillverkare av produkter, som darigenom underforstétt eller
uttryckligen rekommenderas, redovisas tydligt for webbplatsens anvindare.

e Den befintliga gemenskapslagstiftningen omfattar redan krav pa information och dppenhet.
Exempel: artikel 5 1 direktiv 2000/31/EG om elektronisk handel, som reglerar allmin
information frdn informationssamhéllets tjdnsteleverantérer, artikel 6 1 direktiv
2000/31/EG som reglerar ytterligare information som tillhandahalls vid kommersiella
meddelanden som ingar i eller utgér nagon av informationssamhéllets tjédnster samt
artikel 10 i direktiv 95/46/EG om skydd for enskilda personer med avseende pa behandling
av personuppgifter och om det fria flodet av sadana uppgifter.

2.2 Behorighet vad géller leverantorer av hilsorelaterat innehall

e Nir en policy antagits om att endast anlita behorig medicinsk personal for utformning av
innehall bor detta redovisas tydligt och inga undantag frdn policyn goras.

e Nir en blandad grupp av innehdllsleverantorer anvidnds (medicinsk personal, journalister,
personliga vittnesmal etc.) bor typ av innehallsleverantor framga tydligt for varje post.

e Nir forskningsresultat citeras bor anvdndaren pd ett enkelt sdtt kunna identifiera
upphovsménnen bakom dessa.

e Nir ett likemedel rekommenderas bor EU:s lagstiftning om marknadsforing av ldkemedel
foljas och eventuell dokumentation som godkédnts av tillsynsmyndighet bor goras
tillgdnglig for webbplatsens anvindare.

European Network of Health Promotion Agencies och Pharmaceutical Group of the European Union
har bidragit generdst med ndrmare kommentarer om hélsospecifikt innehall.



e Nir rad tillhandahélls bor webbplatsens producent alltid paminna om att Internetbaserad
radgivning, oavsett om denna ar personlig eller inte, inte kan ersétta ett 1dkarbesok.

2.3 Skydd av privatlivet och personuppgifter i samband med hilsorelaterade
uppgifter

e Nir personliga uppgifter samlas in och behandlas av webbplatsens producent, inbegripet
behandling av uppgifter som anvindarna inte kan upptidcka, bor bestimmelserna i direktiv
95/46/EG om skydd for enskilda personer med avseende pa behandling av personuppgifter
och om det fria flodet av sddana uppgifter, sirskilt artikel 8 om kénsliga och
hilsorelaterade uppgifter, beaktas noggrant och f6ljas till punkt och pricka.

24 Uppdatering av hélsorelaterad information

e Nir sdrskilda hélsorelaterade uppgifter ldmnas bor relevansen hos detta innehall
kontrolleras regelbundet.

2.5 Ansvar for hilsorelaterat innehall

e Nir specifika hdlsorelaterade svar till anvdndarna tillhandahalls av webbplatsen, sérskilt i
samband med personlig medicinsk radgivning, bor alla atgidrder vidtas for att se till att
sddan radgivning foljer bona fide-principen och att rddgivarna dr limpade for sin uppgift.

2.6 Tillgiingligheten hos hilsorelaterat innehall

e Nir en sérskild malgrupp berdrs (exempelvis barn) bor informationens presentation och
innehall ldmpa sig for den valda malgruppen.

e Ett system for metadatamérkning kan anvindas for att gora det lattare att hitta
hilsorelaterade uppgifter. Ett sddant system kan &dven anvédndas tillsammans med
kvalitetskriterier for att 1ata sokmotorer ge en hdgre rankning &t de webbplatser eller
webbsidor dir ett mérke anger att uppstéllda kvalitetskriterier har foljts.

e Internationella eller europeiska standarder bor om mojligt tillimpas for att framfor allt
underldtta samverkan mellan olika tjdnster och gransoverskridande tillhandahallande av
webbaserade hélsorelaterade tjénster.

3 INFORANDE AV KVALITETSKRITERIER FOR HALSORELATERADE WEBBPLATSER
3.1 Fragor rorande Europeiska gemenskapen

Syftet med &tgédrden for kvalitetskriterier for hilsorelaterade webbplatser inom ramen for
eEurope 2002 var att frimja antagandet av en gemensam uppsittning grundldggande
kvalitetskriterier for sddana webbplatser. Frdgan huruvida och hur dessa kriterier kan inforas
pa europeisk nivd omfattades inte av atgérden. Det underforstidda antagandet var att detta var
en fraga som skulle hanteras i medlemsstaterna pé nationell eller regional nivd med hjilp av
de ménga privata och ideella organisationer som redan tillimpar system for inférande av
kvalitetskriterier for hilsorelaterade webbplatser.

Mot bakgrund av det snabbt 6kande antalet hdlsorelaterade webbplatser 1 Europeiska unionen
och det vixande antalet EU-medborgare som anvinder sddana webbplatser kan det hdvdas att
det vore vérdefullt om gemenskapen inrdttade ett eget system for inforande av de



overenskomna kvalitetskriterierna. Det skulle dock kriva betydande resurser att inrétta och
genomfora ett sddant gemenskapsfinansierat system och det &r oklart om det skulle medféra
ett tydligt mervédrde for medlemsstaterna. Kommissionen anser dirfor att svirigheterna med
ett gemenskapssystem for nérvarande dr storre dn de eventuella fordelarna.

Fragan om hur kvalitetskriterier infors och hur effektiv deras tillimpning &r har stor betydelse
pa europeisk niva. Att se till att Europas medborgare far tillgang till tillforlitlig hédlsorelaterad
information pé Internet forutsitter inte bara att det rader enighet om vilka kvalitetsstandarder
som krédvs utan ocksa att dessa standarder infors pa ett tillfredsstidllande sitt i hela Europeiska
unionen.

Det innebdr inte att samma metod for inférande bor anvindas Overallt — tviartom &r det
tveksamt om en sérskild mekanism alltid &r lamplig under alla férhallanden och i alla lénder.
P& det farmaceutiska omrddet utreder kommissionen till exempel metoder for att mota
patienternas vixande efterfragan pa direkt tillgang till information om sina likemedel. For att
hantera denna védxande efterfrigan har kommissionen lagt fram forslag inom ramen for den
aktuella oversynen av EU:s farmaceutiska lagstiftning, dversyn 2001. Till detta kommer det
arbete som utforts av hognivagruppen for lidkemedelsutveckling och likemedelsforsorjning
(G10 lidkemedel), som har beaktat detta omrade i sina rapporter.

Oavsett vilket system man véljer bor det dock rada klarhet om de mekanismer som anvénds i
de olika medlemsstaterna och i vilken mén nationella och regionala hilsovardsmyndigheter
deltar. Den forestdende utvidgningen av Europeiska unionen gor detta krav pa 6ppenhet dnnu
mer angeléget.

3.2 Nagra exempel pa metoder for att infora kvalitetskriterier
3.2.1  Enkla uppforandekoder

Flera organisationer har antagit en strategi liknande den som beskrivs 1 detta meddelande, dér
moten och samrad mellan experter anordnas for att i samforstdnd faststdlla en uppséttning
kvalitetskriterier. eHealth Code of Ethics som antogs i maj 2000 av Internet Health Coalition’
ar kanske den mest kdnda av dessa uppforandekoder. Syftet med denna och andra liknande
koder dr att tillhandahédlla ett system for egenkontroll som producenter av hélsorelaterade
webbplatser kan anvidnda. En grundliggande uppforandekod eller en uppsittning
kvalitetskriterier utgér dock kdrnan 1 alla strategier som beskrivs nedan.

Det finns olika sitt att infora sddana koder. I de fall koden antas av en paraplyorganisation, till
exempel Pharmaceutical Group of the European Union, dr det organisationen sjilv som
forsoker se till att alla medlemmar foljer koden. I andra fall antas koder enbart for intern
tillampning, sasom é&r fallet med amerikanska ldkarsédllskapet (American Medical
Association). Aven om andra organisationer hinvisar till koden och uppger att de anviinder
den gor upphovsorganisationen inga forsok att se till att andra parter faktiskt tillimpar den.

Kostnaderna for uppforandekoder &r i allménhet ganska laga och omfattar endast de inledande
kostnaderna for de sammantrdden dar koden utformas. Fordelarna med dessa koder kan dock
vara begransade, eftersom effektiva mekanismer for att kontrollera efterlevnaden saknas.

En uppforandekod som beaktar fragor rorande skyddet av personuppgifter skulle i sig kunna
utgora en uppforandekod for ett visst tillimpningsomrade i enlighet med artikel 27 1 direktiv

Internet Health Coalition: http://www.ihealthcoalition.org



95/46/EG om skydd av personuppgifter. Ett sadant utkast till gemenskapskod och &ndringar
eller tillagg till befintliga gemenskapskoder kan ldmnas till den arbetsgrupp som inréttades
genom artikel 29 1 direktiv 95/46/EG om skydd av personuppgifter. P4 samma sitt kan ett
utkast till uppforandekod som beaktar sérskilda fragor 1 samband med elektronisk handel
inom hilsoomradet utformas i enlighet med artikel 16.1 i direktiv 2000/31/EG om elektronisk
handel.

3.2.2  Sjalvtilldmpade uppforandekoder eller kvalitetsmdrken

Ett nista steg 1 samband med inforandet av en uppforandekod kan utgdras av ett
kvalitetsméirke for sjélvtillampning. I detta fall utformar en tredjepartsorganisation en
uppforandekod, och den som forbinder sig att folja kodens bestimmelser tillats visa upp ett
mairke, en symbol eller en logotyp som anger att kodens krav ér uppfyllda.

Den éldsta och kanske mest vilkdnda av dessa mérken dr Health on the Net Foundation
(HON)®, vars uppsittning &tta kvalitetskriterier for nirvarande anvinds av over 3 000
webbplatser 6ver hela vérlden. En webbplatsproducent som vill anvinda HON-mérket maste
lamna in en formell ansdkan och forbinda sig att noggrant folja alla HON-mérkets principer.
Webbplatser som foljer dessa principer visar detta genom att ha HON-kodens hyperlankade
(eller ”aktiva”) symbol synlig pa en framtrddande plats. Symbolen betecknas som “aktiv”
eftersom man genom att klicka pa den ldnkas vidare till HON-webbplatsen. Att HON-kodens
principer foljs Overvakas av ett kontrollteam vid HON. HON kan inte hindra oérliga
operatorer fran att bara klippa ut och klistra in HON-kodens symbol pa sin webbplats 1 syfte
att 6ka sin trovirdighet. HON gor dock slumpmaissiga kontroller av dem som har anslutit sig
for att se till att de fortsdtter att folja HON-koden. Som en ytterligare dvervakningsatgérd
uppmanas Internetanvindarna att rapportera missbruk av mérket.

Kostnaderna for detta méarkningssystem ar inte sérskilt hdga. Det som krévs ar ett relativt litet
team som hanterar ansokningar om att f4 anvanda market, genomfor slumpmaéssiga kontroller
av de webbplatser dir mérket anvdnds och vidtar atgirder vid eventuella rapporter om
missbruk. Det kan vara mycket virdefullt att anvidndarna uppmérksammas pa betydelsen av
de kriterier som market stir for. Fordelarna maste dock vidgas mot behovet av att se till att
webbplatsernas anvéndare forstar markets innebord och, kanske framfor allt, bryr sig om dess
syften och mal.

3.2.3  Anvindarhjilpmedel

En variant pa uppforandekod ar anvandarhjdlpmedel. I detta fall handlar det inte om ett mérke
som visar att kodens principer foljs utan om en lidnk till ett anvéndarhjdlpmedel, dér
anvindaren uppmanas att sjdlv kontrollera om en webbplats och dess innehall uppfyller de
faststéllda kriterierna.

Ett sadant verktyg visas vanligen pd webbplatsen som en logotyp som anvéndaren kan klicka
pa for att fi fram en rad frdgor genom vilka webbplatsen kan testas for att se om den
information som ldmnas ar tillforlitlig. Sddana verktyg kan vara specifika for en viss typ av

8 HON Foundation: http://www.hon.ch Health On the Net Foundation (HON), som etablerades 1995, ar
en ideell internationell schweizisk organisation. Syftet &r att hjdlpa icke-fackmén och anvédndare utan
medicinsk utbildning samt medicinsk personal att hitta nyttig och tillforlitlig medicinsk och
hilsorelaterad information pa nitet. Health On the Net Foundations frimsta sponsorer dr kantonen
Genéve, universitetssjukhuset i Genéve, Swiss Institute of Bioinformatics och Sun Microsystems.
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information, till exempel Discern’, som tillhandahéller ett kortfattat frigeformuldr som ger
anvindarna en effektiv och tillforlitlig metod for att bedoma kvaliteten hos skriftlig
information om olika behandlingsmetoder for en viss akomma. Andra verktyg syftar till att ge
vigledning om trovirdigheten hos hilsorelaterad information. Ett exempel 4r Netscoring'*,
som anvénder ett frageformuldr med 49 kriterier som delats in i foljande atta kategorier:
tillforlitlighet, innehéll, ldnkar, design, interaktivitet, kvantitativa aspekter, etik och
tillgénglighet. Andra verktyg riktar sig till sérskilda kategorier Internetanvéndare. Ett exempel
ar Quick'', som syftar till att ge barn vigledning i olika steg om hur hilsorelaterad
information pd Internet bor bedomas.

Aven om den hir typen av verktyg ofta inriittas for att vigleda anvindare i nationella
hélsoportaler (till exempel National Health Service DIRECT i England och Wales) kan de
ocksa anvindas av forfattare och personer som offentliggdr information, da som ett verktyg
for att utforma webbplatser, eftersom de aterger de standarder som anvédndarna har ritt att
forvinta sig.

Kostnaderna for anvéndarhjdlpmedel &r laga och ofta begrinsade till de inledande
utvecklingskostnaderna. Nackdelarna med att anvinda denna typ av verktyg drabbar dock
Internetanvéndaren. Verktygen dr ndmligen tidskrdvande att anvénda, ndgot som kan verka
avskrickande.

3.2.4  Filtreringsverktyg

Medan anvéndarverktyg tillhandahalls av en tredje part och tillimpas av anvédndaren sjélv,
anvinds filtreringsverktyg for att tillhandahalla en sokbar databas med filtrerad och godkénd
information. Sadana filtreringsverktyg bygger ofta pd en nitslusstrategi for tillgéng till
Internet. Grunden i1 denna strategi dr att Internetresurserna viljs utifrdn sin kvalitet och
relevans for en viss malgrupp. Darefter kontrolleras de och resursbeskrivningar utarbetas och
lagras, i allménhet tillsammans med tillhdrande metadata i1 en strukturerad databas. Genom
detta arbete kan man fOor en viss anvindargrupp forbattra sokresultaten, framfor allt
precisionen, vid Internetsokning.

Ett exempel pa sddana verktyg ar webbplatsen OMNI (Organising Medical Networked
Information)'?, som tillhandahéller en nitsluss till granskade Internetresurser av hog kvalitet

Discern: http://discern.org.uk Discern &r ett frageformulir som kan anvindas for att bedoma
tillforlitlighet hos en publikation i egenskap av informationskélla om olika behandlingsmetoder.
Discern-projektet finansierades under 19961997 av British Library och NHS Executive Research &
Development Programme.

Netscoring: http://www.chu-rouen.fr Netscoring utvecklades for att tillhandahalla en uppsattning
kriterier som kan anvéndas genomgéende for att beddma kvaliteten hos hélsoinformation pa Internet.
Det finns 49 kriterier som delats in i foljande étta kategorier: tillforlitlighet, innehall, lankar, design,
interaktivitet, kvantitativa aspekter, etik och tillgénglighet. Verktyget utvecklades vid Centre
Hospitalier Universitaire de Rouen.

Quick: http://www.quick.org.uk Quick &r avsett att anvdndas som ett inldrningshjédlpmedel i
undervisningsmiljo: klassrum, bibliotek, resurscentrum, laxcentrum eller dataklubbar. Det kan anvéndas
som en del av ldroplanen i anslutning till undervisning i informationskunskap och kritisk granskning.
Stods av UK Health Development Agency och UK Centre for Health Information Quality.

OMNI: http://www.biome.ac.uk OMNI (Organising Medical Networked Information) &r en nétsluss till
granskade Internetresurser av hog kvalitet inom hélso- och ldkemedelssektorn. OMNI skapades av ett
grundteam av specialister vid University of Nottingham Greenfield Medical Library, i samarbete med
centrala organisationer i Forenade kungariket och andra linder. OMNI ér en av nétslussarna i Biome-
tjansten (http://biome.ac.uk/) och finansieras av Joint Information Systems Committee via Resource
Discovery Network (RDN).
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inom hélsa och medicin, dar mélgruppen &r studenter, forskare, universitetsfolk och personer
verksamma inom hélsovards- och likemedelsomrédet.

Kostnaderna for ett sadant filtreringsverktyg ar relativt hoga, eftersom ett team med utbildade
experter maste anvéindas for att soka efter, skilja ut och klassificera information pa Internet for
att direfter kunna ligga in den i databasen. Aven fordelarna med sidana verktyg ér stora for
en van anvéndare, eftersom de ger en virdefull genvég till individuella sokningar pa Internet
via icke-specifika sokmotorer.

3.2.5  Kvalitets- och ackrediteringsmdrkning av tredje part

Den mest avancerade och dven den mest kostsamma av de mekanismer som kan anvindas for
att infora kvalitetskriterier for hilsorelaterade webbplatser dr systemet med ackreditering av
tredje part. En tredje part utfirdar ett mérke for att certifiera att webbplatsen uppfyller
beddmningskriterierna.

Flera olika aktorer ryms i denna kategori, fran billigare interna organ for kvalitetscertifiering,
som fungerar pa samma sétt som de anmilda organ som anvénds for CE-mérkning, till dyrare
oberoende granskningsorgan som genomfor kontroller och beviljar ackreditering.

For nérvarande finns inga komplett fungerande tredjeparts-ackrediteringsorgan i Europa, dven
om det finns tvé pilotprojekt som bor ndmnas: Medcertain (ett demonstrationsprojekt inom
ramen for Europeiska unionens handlingsplan for sdkrare Internet) och TNO QMIC, en
pilotundersdkning av TNO (Nederldndernas organisation for tillimpad vetenskaplig
forskning).

Nir det giller Medcertain'? tillimpas flera ackrediteringsnivéer varav den ligsta utgors av en
sjalvcertifieringsmiarkning dér webbplatsens producent anvdnder Medcertains system for
metadatamirkning med ett maskinldsbart sprak som anvinds for att beskriva och bedéma
hilsoinformation pa Internet. Méarkningen anvinds sedan for att pa ett korrekt sétt placera en
viss del av webbplatsen i ett nétslussystem, sdsom det ovan beskrivna OMNI-systemet. I nista
niva av Medcertain kontrollerar icke-medicinska experter personligen att webbplatsen
uppfyller mirkningskraven f6r nivd 1 liksom den G&verenskomna uppsittningen
kvalitetskriterier. Den hogsta nivan innefattar medicinsk granskning av innehéllet och
vérdering av innehallet av 1dmplig hilso- och sjukvardspersonal.

QMIC'*-systemet & andra sidan 4r ett system liknande ISO 9000:2000. QMIC-systemet
bygger pa en komplex uppséttning standarder som uppréttats av tredje part (i det hér fallet
TNO) men som tillimpas av  webbplatsens producent via ett internt
“kvalitetscertifieringsorgan”, som 1 sin  tur  regelbundet  kontrolleras  av
tredjepartsorganisationen for att se till att det fullgdr sina ataganden i frdga om intern
kvalitetssdkring. Nér webbplatsen vil har granskats av det interna anmilda organet sldpps den
in 1 en portal som underhalls av tredjepartsorganisationen, som atar sig att se till att de

Medcertain: http://www.medcertain.org Medcertain &r ett system for egen virdering eller vérdering av
tredje part som gor det mojligt for patienter och konsumenter att filtrera bort skadlig hélsoinformation
och pa ett sikert satt identifiera och vélja ut information av hog kvalitet. Det ar ett projekt som omfattas
av Europaparlamentets och rédets handlingsplan av den 25 januari 1999 for att frimja en sdkrare
anvindning av Internet (beslut nr 276/1999/EQG).

1 QMIC: www.health.tno.nl/en/news/gmic_uk.pdf QMIC (Quality in Medical Information and
Communication) bygger pa ett strukturerat sjédlvcertifieringssystem med externa referenser. Det
utvecklades av TNO (Nederlédndernas organisation for tillimpad vetenskaplig forskning) pd inrddan av
RvZ (Nederldndernas rad for folkhdlsa och hélsovéard).
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webbplatser som dr ldnkade till portalen tillimpar det interna kvalitetssédkringssystemet pa
lampligt satt.

4 SYFTET MED INFORANDET AV KVALITETSKRITERIER FOR HALSORELATERADE
WEBBPLATSER

Det allminna syftet med alla kvalitetsinitiativ, oavsett vilken inforandemetod som viljs,
maste vara skyddet av konsumenterna. I vissa fall kan dock det allminna syftet uppnas pé
bista sdtt genom upplysning av tjdnstens anvidndare, medan det i andra fall é&r
tjdnsteleverantdren som kvalitetsinitiativet riktar sig till. For att underlétta valet av lamplig
inférandemetod granskas de olika metodernas syften nirmare nedan.

4.1 Upplysa anvindarna

I sitt dagliga liv och i egenskap av konsumenter av information levererad via de traditionella
medierna lér sig de flesta ménniskor att anvdnda en mingd granskningsverktyg: bedomning
av informationsleverantorens beskaffenhet (en allmén eller specialiserad bokhandel eller ett
verk som endast kan erhdllas fran forfattaren) och utseendet och kinslan hos publikationen
som helhet (en tidning med flera olika @mnesinslag eller en broschyr bestaende av ett blad).
De flesta vet dessutom vart de skall vinda sig for att fa ytterligare information (bibliotekarie,
bokhandelsbitride eller utgivare).

Nar det gidller Internetinnehall dr det dock inte lika sjdlvklart vilka de relevanta
kvalitetsindikatorerna &r. Detta &r skélet till den snabba utvecklingen for kvalitetsmérken och
anvindarhjdlpmedel — att upplysa konsumenterna och tillhandahélla ett 1itt identifierbart
kvalitetsméirke som webbplatsernas upphovsmidn kan anvidnda for att marknadsfora sina
webbplatser. For att sadana koder skall vara effektiva dr det darfor mycket viktigt att
allménheten genom allminna informationskampanjer underrdttas om deras existens.

4.2 Bista personer som soker information

Syftet med kvalitetsmérken dr dock inte bara att ge tillgang till kvalificerad information utan
daven att hjidlpa medborgarna att hantera det informationsflode som en sokning inom ett
hélsorelaterat &mne kan generera. Som ndgon har sagt: att skaffa information pé Internet ar
som att dricka vatten fran en brandslang — man vet inte ens var kéllan finns'". For att forsoka
omvandla det kraftiga flodet till en jamnare strale har vissa organisationer utvecklat och
tillimpat verktyg for vardering av webbplatser, sa att de kan tillhandahalla 1 férvdg utvalda
killor som dr enklare att soka i for konsumenterna (till exempel OMNI och Medcertain).

4.3 Upplysa producenter av webbplatser

Problemet &r inte bara informationsflédet utan dven producenternas beteende. Samtidigt som
det kan vara mycket svart att fora ut ovanliga eller extrema budskap i1 de traditionella
medierna kan praktiskt taget vem som helst med en smula datakunskap och mycket sma
resurser skapa sin egen webbplats. Malet med manga av initiativen med uppforandekoder &r
dérfor att upplysa bade producenter och konsumenter av information om de forfaranden och
den goda praxis som bor gélla for en webbplats.

13 McLellen F, Like hunger, like thirst: patients, journals and the internet, Lancet 1998, 352 (supp. II)

39-438.
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For att upplysa inte bara producenten utan dven konsumenten av information har ytterligare
aktorer utvecklat en méngd varderingsverktyg for anvéndare. Sadana verktyg bestér ofta av
online-checklistor ddr konsumenten uppmanas att kontrollera olika informationstyper i takt
med att de dyker upp: angivande av syfte, tydligt angiven informationskélla, tydligt
informationsdatum etc. Vissa kan vara ganska kortfattade (HON) eller detaljerade
(Netscoring), medan andra riktar sig till specifika marknader (Discern — for
behandlingsalternativ) eller barn (Quick), for att bara nimna nagra exempel.

4.4 Sakra kvaliteten

De flesta organisationer som offentliggér och administrerar sddana koder har enkla
forfaranden for egen markning, dar webbplatsens producent forbinder sig att folja koden och i
gengdld fir visa upp dess fortroendemérke. De producenter som inte foljer en viss kod
forvintas bli upptickta med hjilp av stickprov och observanta anvindare. Aven om detta inte
ar lika effektivt som ett fullstaindigt dvervakat fortroendemérkningssystem av den typ vi dr
vana vid, till exempel for elektroniska produkter, tillgodoser det &nda ett behov pa ett ganska
effektivt sitt.

5 SLUTSATSER

Initiativet eEurope inleddes av Europeiska kommissionen den 8 december 1999 genom
antagandet av meddelandet eEurope — Ett informationssamhélle for alla (KOM(1999) 687
slutlig, av den 8 december 1999).

Handlingsplanen eEurope 2002 — Ett informationssamhélle for alla, antogs av kommissionen
den 14 juni 2000 och godkdndes politiskt av Europeiska rddet i Feira i Portugal den 19—
20 juni 2000. Dér anges de politiska atgiarder som krivs for att dessa mal skall uppnas fore
2002.

Handlingsplanen eEurope 2005 (KOM(2002) 263 slutlig) antogs av kommissionen den
28 maj 2002 och stoddes av Europeiska radet i Sevilla i Spanien den 21-22 juni 2002. Didr
anges bland annat maélet att Europa skall ha “moderna offentliga tjinster pa ndtet” senast
2005. For att uppnd detta mal & en av de fOreslagna atgdrderna att frimja e-
hilsovardstjanster. Dar anges dven att kommissionen skall 6vervaka de dtgdarder som vidtas
av medlemsstaterna for att erbjuda medborgarna sd ldttillginglig hélsovdardsinformation som
mdojligt och genomfora kvalitetskriterier for webbplatser”.

I detta avseende bekriftas i handlingsplanen eEurope 2005 att det ar “mycket viktigt att
innehdll och tidnster for e-hdlsovard utvecklas pa ett effektivt sdtt, dr tillgangliga for alla och
att hdlsorelaterade webbplatser uppfyller faststdillda kvalitetskriterier”.

Med tanke pé utvidgningen av Europeiska unionen bor det dven noteras att handlingsplanen
eEurope+, som antogs av anslutningslinderna som en motsvarighet till handlingsplanen
eEurope 2002, omfattar liknande Aatgérder for kvalitetskriterier for hélsorelaterade
webbplatser. Dérfor kommer det dven att vara viktigt att dvervaka de verksamheter som
genomfors inom ramen for denna handlingsplan.

I detta meddelande anges ramarna for inforandet av en uppsittning grundliggande
kvalitetskriterier 1 medlemsstaterna for hélsorelaterade webbplatser, inom ramen for befintlig
relevant gemenskapslagstiftning (se fotnot 3) och i enlighet med bestimmelserna i denna
lagstiftning. Denna uppsittning kvalitetskriterier grundar sig pd ett brett samrad mellan
experter pad omradet, hidlsovardsmyndigheter och framtida anvdndare. Nu forvintas det att
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nationella och regionala hdlsovardsmyndigheter, berdrda branschorganisationer och privata
dgare av medicinska webbplatser skall

e infora kvalitetskriterierna for hélsorelaterade webbplatser pa ett sitt som ldmpar sig for
webbplatsen och konsumenterna,

e utforma informationskampanjer for att upplysa webbutvecklare och medborgare om
miniminormer for hdlsorelaterade webbplatsers kvalitet,

e dra nytta av den omfattande hilsoinformation som tillhandahalls i Europeiska unionen och
lokalisera denna information pa ett sidtt som gynnar medborgarna (Gversdttning och
kulturell anpassning),

e utbyta information och erfarenheter pa europeisk niva om hur kvalitetsstandarder infors.

Inom ramen for informationssamhéllets verksamheter och som en del av genomforandet av
Europeiska unionens program for folkhdlsa kommer man att dverviga mdjligheterna att
utveckla och genomfora en gemensam insats utifran handlingsplanen eEurope for att forbéttra
allménhetens tillgdng till hdlsoinformation pé Internet och utreda mojligheterna att skapa ett
system med létt identifierbar gemenskapsmérkning som visar vilka webbplatser pa Internet
som dr tillforlitliga.
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ORDLISTA: DEFINITIONER OCH FORKLARINGAR AV DE TERMER SOM ANVANDS I
KVALITETSKRITERIERNA

Tilléinglighet

Forutom att sdkerstdlla att uppgifter ar korrekta enligt de definitioner som
webbplatsproducenterna stillt upp bor atgérder vidtas for att géra webbplatsers innehall
tillgdngligt for funktionshindrade, inbegripet personer med sensoriska funktionshinder och
inldrningssvarigheter. Riktlinjer for att géra webbplatser och deras innehéll tillgdngliga for
alla anvidndare har utformats 1 meddelandet eEurope 2002: Tillgdnglighet till offentliga
webbplatser och deras innehdll (KOM(2001) 529 slutlig, 25.9.2001).

Ansvar

Ansvaret for en webbplats definieras som det system dér en eller flera namngivna personer
har en skyldighet att besvara anvindarnas fragor och kommentarer inom rimlig tid. I en liten
organisation kan det vara en person som &dven har manga andra arbetsuppgifter.
Anvindarvinliga verktyg for feedback till en webbplats bor anvédndas dar det ar 1ampligt.

Kvalifikationer

Nar information tillhandahalls av en person eller organisation pa grundval av yrke, till
exempel ldkare, sjukskdterska, barnmorska eller annan hilso- och sjukvardspersonal, skall
kvalifikationer samt var och nér dessa forviarvades framga tydligt pd webbplatsen. Om mgjligt
skall lankar ges till den organisation som utfdrdat examensbeviset.

Stodfinansiering

Termen stdd, sdsom den anvénds i riktlinjerna, omfattar alla ekonomiska och materiella
bidrag samt bidrag in natura som tillhandahélls av organisationer eller privatpersoner i syfte
att utveckla eller underhélla webbplatsen.

Samverkansformaga

Samverkansforméiga definieras i1 direktiv 91/250/EG'® (tolfte skilet) som funktionell
sammankoppling och vixelverkan” och dr ”formagan att utvdxla information och émsesidigt
anvinda den utvdxlade informationen”. Inom webbaserade hidlsovardstjdnster dr detta
mojligheten for tva eller flera system att sammankopplas och vixelverka pa ett funktionellt
satt.

16 Radets direktiv 91/250/EEG av den 14 maj 1991 om réttsligt skydd for datorprogram, EGT L 122,
17.5.1991, s. 42-46.
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Personuppgifter

Denna term anviands i riktlinjerna i den mening som avses i direktiv 95/46/EG om skydd av
personuppgifter for att beteckna varje upplysning som avser en identifierad eller
identifierbar fysisk person. En identifierbar person &r en person som kan identifieras, direkt
eller indirekt, framfor allt genom hanvisning till ett identifikationsnummer eller till en eller
flera faktorer som &r specifika for hans fysiska, fysiologiska, psykiska, ekonomiska, kulturella
eller sociala identitet.

Av det ovanstdende framgér tydligt att personuppgifter som utbyts i samband med
hélsorelaterat utbyte pa nétet mellan en patient och en leverantor av hilsovardstjanster eller
mellan sddana leverantdrer maste uppfylla kraven 1 direktiven om skydd av personuppgifter.

Behandling av personuppgifter

Denna term anvénds i riktlinjerna i den mening som avses 1 direktiv 95/46/EG for att beteckna
“varje atgdrd eller serie av atgdrder som vidtas betrdffande personuppgifter, vare sig det sker
pé automatisk vég eller inte, till exempel insamling, registrering, organisering, lagring,
bearbetning eller &ndring, atervinning, inhdmtande, anvéndning, utlimnande genom
oversidndande, spridning eller annat tillhandahédllande av uppgifter, sammanstillning eller
samkdorning, blockering, utplaning eller forstoring”.
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Bilaga 1

DELTAGARE I MOTEN OCH SAMRAD OM KVALITETSKRITERIER FOR HALSORELATERADE

WEBBPLATSER

Foretridare for medlemsstaternas ministerier, regionala representationer och

stindiga representationer vid EU

et de la solidarité

Bundesministerium fiir soziale Sicherheit|A Ministero della Salute IT

und Generationen

Ministére des Affaires sociales, de la|BE |Direction de la Santé LU

Santé publique et de I'Environnement.

Tysklands stéindiga representation BE |Statens helsetilsyn Nor

Ministére des Affaires sociales, de la|BE |Ministério de Saude — Instituto de Gestad|PT

Santé publique et de I'Environnement. Informatica e Financeira da Satde

Wales European Centre BE |Systems Unit — Department of Health and|IE
Children

Greklands stindiga representation BE |Ministério de Satde — Secretaria Geral delPT
Sande

Danmarks stidndiga representation BE |Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en|NL
Sport

Sundhedsministeriet DK |[Socialdepartementet Sw

Social- och hilsovardsministeriet Fin |[Statens folkhélsoinstitut SW

Ministere des affaires sociales, du travailFR  |Department of Health UK

Foretridare for industrin och branschorganisationer

Industries — ABHI

AVENTIS BE |Cap Gemini Ernst & Young Belgium|BE
N.V./S.A.

K.E.L. BE |Globalink FR
Adamson-BSMG Worldwide BE |Infomedica SW
Cap Gemini Ernst & Young Belgium/BE |Diagnostics Consultancy NL
N.V./S.A.

Baxter SA BE |FARON NL
Association of  British  Healthcare|UK |Igmed — International Healthcare Consultants |DE
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Basil Strategies & IHC FR  |European Medical Devices Organisation BE

Universitetsforetriadare

University of Keele — TEAC-HealthilUK |De Montford University UK

Project

Centre recherche Informatique et Droit BE |Nottingham University- representing OMNI /UK
BIOME

University of Heidelberg —DE |University of Oxford UK

MedCERTAIN Project

University of Coimbra/ VA-IEETA PT

Foretridare for icke-statliga organisationer, internationella organisationer och

siarskilda intressegrupper

Standing Committee of European Doctors |BE  |AFGIS (Agency for standards in Health IT) DE

BEUC (Consumer Groups) BE [Nasjonalt senter for telemedisin Nor

European Public Health Alliance BE |European Health Telematics Observatory|PT
(EHTO)

European Network of Health Promotion|BE |World Health Organization CH

Agencies

European Consumers Organisation BE |Health On Net Foundation (HON) CH

PGEU/GPUE ( Pharmacists) BE |National Patients Consumers Federation|NL
(NPCF)

European Health Telematics Association|BE |TNO Prevention and Health NL

(EHTEL)

CEN/ISSS (standards) BE |Inspectorate for Health NL

Association Internationale de la Mutualité¢ |BE  |British Medical Association UK

FINOHTA/STAKES (nationell|Fin |Internet HealthCare Coalition UK

forskningsorganisation)

Deutsches Krebsforschungs Zentrum DE |American Accreditation HealthCare|USA
Commission (URAC)
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