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EDITORIAL

Recibir  un diagnóstico  de  enfermedad  y  acudir  a
Internet: ¿qué  nos cuenta  la  red?

Receiving  a  diagnosis  of  disease  and  going  to  the  Internet:  What  does  the
Web  tell  us?
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Es  una  realidad  que  Internet  se  ha  convertido  en  un  medio
de  masas  al  que  se  acude  como  fuente  de  información
en  general,  y  científica  y  de  salud  en  particular,  para  el
consumo  de  información  y  transmisión  del  conocimiento.
La  palabra  googlear  es  un  neologismo  no  aceptado  aún
en  la  Real  Academia  Española,  pero  que  viene  del  verbo
introducido  en  los  diccionarios  de  inglés,  to  google, es
decir,  «buscar  algo  en  Internet  usando  Google»,  aunque  en
español  no  se  ha  considerado  esa  intención  de  convertir
un  nombre  en  su  verbo,  a  pesar  de  oír  a  veces  el  tér-
mino  menos  sonoro  de  googlear  o  guglear1.  Lo  que  parece
incuestionable  y  patente  es  el  uso  extendido  de  la  Red
para  proveer  de  información  al  ciudadano  o  al  usuario,
que  fundamentalmente  quiere  conocer  o  completar  infor-
mación  más  allá  del  diagnóstico  de  una  enfermedad  o
síntomas  que  desconoce  o  no  sabe  exactamente  de  qué
se  trata.  Y  se  acude  a  Internet  y  se  bucea  por  webs
diferentes  para  buscar  información  sanitaria.  De  hecho,
si  utilizamos  una  herramienta  que  aporta  el  propio  bus-
cador  de  Google  AdWords2,  y  mirando  palabras  clave  en
español  y  en  todas  las  localizaciones,  salud  como  prome-
dio  de  búsqueda  mensual  en  el  mes  de  enero  de  2015
fue  buscada  165.000  veces  y  enfermedad  un  promedio  de

33.100  veces.  Lo  que  parece  claro  es  que  cuando  perdemos
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ierto  nivel  de  salud  o  tenemos  un  problema  de  salud  es
uando  aparece  una  necesidad  clara  de  informarnos,  de
onocer  sobre  esa  enfermedad  referida,  desconocida  o  que
os  asocian,  o  entender  síntomas  concretos.

Según  los  estudios  de  la  Encuesta  sobre  Equipamiento
 Uso  de  Tecnologías  de  Información  y  Comunicación  en
os  Hogares  (TIC-H)  en  el  año  2014,  del  Instituto  Nacional
e  Estadística,  hay  un  aumento  del  número  de  ordenado-
es  en  los  hogares  españoles  respecto  a  años  anteriores,
on  un  equipamiento  TIC-H  en  ascenso,  pero  sobre  todo  se
alora  un  mayor  número  de  usuarios  de  Internet  (76,2%)
ue  de  ordenadores  (73,3%),  es  decir,  un  mayor  acceso
e  Internet  desde  el  móvil.  Además  el  67,1%  de  los
suarios  de  Internet  en  los  últimos  3  meses  (el  51,1%
e  la  población  de  16  a  74  años)  participa  en  redes
ociales  de  carácter  general,  como  Facebook,  Twitter  o
uenti3.

Resulta  evidente  que  el  acceso  a  la  información  se  está
emocratizando,  y  queda  claro  que  ese  ascenso  del  uso  de
nternet  a través  del  móvil  provoca  que  la  mayoría  de  ciuda-
anos  tengamos  la  posibilidad  de  resolver  dudas  o  cuestiones
e  salud  desde  un  móvil  Smartphone  y  desde  cualquier  lugar,
ea  la  consulta  del  médico,  la  unidad  de  hospitalización  de

ngreso  o  la  farmacia.  Aunque  en  ese  uso  debe  primar,  y
ada  vez  estoy  más  convencida  de  ello,  la  mejor  manera
e  utilizar  las  fuentes  de  información  que  hay  en  Inter-
et,  con  la  prioridad  de  la  formación  desde  la  enseñanza
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ducacional  de  base  en  TIC  de  una  manera  transversal  y  uni-
ersal.  Y  como  profesionales  sanitarios,  al  menos,  debemos
iscutir  si  los  pacientes  que  se  atienden  en  la  consulta  de
tención  primaria  o  en  la  unidad  asistencial  hospitalaria  lle-
an  a  encontrar  fuentes  fiables  y  rigurosas  sobre  salud  que
ermitan  el  mejor  desarrollo  de  la  educación  sanitaria  del
aciente4.  O  al  menos  parece  que  empieza  a  ser  prioridad
daptar  nuestras  intervenciones  en  salud,  a  las  necesida-
es  y  particularidades  de  la  demanda  de  información  en
a  red  fiable  y  rigurosa  sobre  problemas  de  salud,  por  los
iudadanos  que  acuden  a  los  servicios  de  salud.

Es  destacable  un  mayor  volumen  de  información  sani-
aria  disponible,  tanto  como  las  diferencias  en  la  calidad
e  la  misma,  lo  que  hace  que  el  propio  usuario  encuentre
ificultades  para  seleccionar  con  criterios  de  calidad  eviden-
es.  Además,  la  singularidad  y  filosofía  de  Internet  permite
ue  cada  persona  pueda  crear  un  espacio  en  la  red,  que
n  ocasiones  debido  a  la  ignorancia  o  el  sesgo  de  intención
e  desarrolla  un  contenido  poco  preciso,  a  pesar  de  que  las
uentes  originales  sean  fiables,  aunque  en  materia  o  temas
e  salud  o  de  prestación  de  servicios  sanitarios  debido  a  su
rascendencia,  requieren  de  esfuerzos  considerables  para
lcanzar  la  credibilidad  y  calidad  necesaria  del  espacio  Web.
omo  aportan  en  este  artículo  de  revisión5,  es  necesaria
na  valoración  muy  precisa  y  previa  de  cualquier  recurso
e  información  y  existen  medidas,  indicaciones,  criterios  y
rocedimientos6 concretos  para  demostrarlo.  Una  revisión
ibliográfica7 al  respecto  concluye  unificar  los  criterios  de
alidad  y  elaborar  herramientas  de  fácil  aplicación  para  que
ea  el  propio  usuario  el  que  con  sentido  crítico  pueda  evaluar
a  calidad  de  la  página  Web  como  fiable.

Concretamente  en  los  recursos  de  información  para
acientes  y  usuarios  del  portal  Web  de  GuíaSalud8 se  expone
na  recopilación  de  códigos  de  conducta  elaborados  por
iversas  entidades,  así  como  las  herramientas  para  poder
alorar  la  calidad  de  los  contenidos  sobre  salud  que  hay  en
a  red.

Uno  de  esos  recursos  es  el  Código  Ético  de  la  Agencia  de
alidad  Sanitaria  de  Andalucía,  entidad  que  cuenta  con  un
rograma  de  acreditación  aunque  con  carácter  de  univer-
alidad,  con  herramientas  de  certificación  de  páginas  Web
anitarias,  sobre  el  conjunto  de  elementos  que  refuerzan  la
redibilidad  del  sitio  Web  sanitario.  Para  ello  han  desarro-
lado  un  Manual  de  estándares  de  páginas  web  sanitarias9 en

 bloques:  derechos  de  los  usuarios,  la  gestión  de  la  infor-
ación,  los  contenidos  sanitarios  y  prestación  de  servicios  y

a  evaluación  de  criterios  que  debe  tener  una  Web  asisten-
ial  de  carácter  público.  Y  el  resultado  permite  acreditar  la
eb  desde  3  niveles  de  certificación  y  con  sellos  de  calidad.

Pero  ante  todo  esto,  lo  que  parece  muy  significativo  es  la
volución  implícita  del  significado  de  la  e-salud  más  allá  del
oncepto  de  la  salud  relacionado  con  Internet  o  con  las  TIC,
ntendido  como  un  cambio  de  modelo  más  global  centrado
n  la  persona.  En  este  cambio  de  modelo,  que  incluye  tanto  a
os  ciudadanos  como  a  los  propios  profesionales  de  la  salud

 de  una  manera  transversal  ante  la  apertura  en  distintos
mbitos  disciplinares  y  servicios  de  salud  en  la  red,  destaca
l  cambio  de  actitud  centrado  en  la  propia  responsabilidad

ersonal  y  el  control  del  usuario10.

Es  decir,  la  sociedad  demanda  este  cambio  de  modelo
on  unos  ciudadanos  implicados,  activos  y  responsables  de
u  propia  salud.  En  una  investigación11 que  hice  hace  unos
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ños,  cuestionándonos  esos  eventos  que  cambian  la  vida  de
na  persona,  como  es  recibir  un  diagnóstico  de  esclerosis
últiple  (EM),  encontramos  que  en  la  dimensión  sobre  la

omunicación  y  la  información  del  diagnóstico  ellos  habla-
on  de  su  relación  con  Internet,  incluso  mucho  antes  de
legar  a tener  el  diagnóstico  y  empezar  a  entender  qué
staba  ocurriendo  ante  determinados  síntomas  y  signos.  Sus
iscursos  exponían  que  acudían  a Internet  movidos  por  la
ncertidumbre,  la  búsqueda  de  respuestas  y  para  algunos  sir-
ió  de  rechazo  absoluto  cuando  encuentran  una  cara  poco
mable  de  la  enfermedad  en  Internet,  que  provocaba  un
umento  de  la  pesadumbre  y del  desánimo.  Sobre  todo,
uando  se  encuentran  cómo  destaca  el  modelo  estudiado12

el  descubrimiento  de  la  enfermedad  entre  la  amargura  del
iagnóstico  y  el  alivio  de  poner  nombre  y  empezar  el  tra-
amiento  terapéutico,  muy  condicionado  por  el  factor  del
iempo  y  las  características  fisiopatológicas  que  tiene  la
nfermedad  de  EM.

Y en  ese  estar  al  día  en  este  campo  de  la  neurología  para
onocer  cómo  es  la  información  que  circula  por  la  red,  des-
ubres  como  profesional  que  las  personas  con  EM  acuden  a
nternet  no  solo  porque  les  resulta  útil  para  buscar  infor-
ación  relacionada  con  la  enfermedad,  sino  también  por  la

xperiencia  y  vivencia  de  sentirse  responsables  en  el  cui-
ado  activo  de  su  salud  e  interaccionar  con  la  comunidad
e  personas  que  hay  detrás.  Respecto  a  este  último  aspecto
escubres  que  la  sensación  de  integrarse  en  un  grupo  que
omparte  una  misma  realidad  ayuda  a  alejar  el  aislamiento

 la  incomprensión  social  que  puedan  experimentar,  que  en
uchas  ocasiones  y  quizás  en  la  enfermedad  de  EM  tiene

ncluso  la  intención  de  alejar  el  estigma,  siendo  la  red  el
efugio  del  anonimato  para  muchos,  o  la  normalización  de
a  realidad  para  otros.

De  manera  que  las  personas  que  han  recibido  un  diag-
óstico  de  enfermedad,  además  de  someterse  al  cuidado
e  un  equipo  multidisciplinar  para  tratarles  y  aportarles
oluciones  a  sus  problemas  de  salud,  han  decidido  por
ncima  del  modelo  biomédico  paternalista  asumir  prota-
onismo  en  el  cuidado  de  su  salud  frente  a  la  EM.  En
l  reportaje13 sobre  Blogueras  con  EM  de  la  Web  de  la
undación  vasca  de  EM  Eugenia  Epalza,  descubres  a  unas
uantas  personas,  en  este  caso  mujeres  con  EM,  que  utilizan
us  blogs  como  canal  de  comunicación,  difusión  e  inter-
ambio  de  experiencias,  desde  diferentes  ángulos.  Como
a  autora  y  propietaria  de  la  Web  llamada  unadecadamil
http://www.unadecadamil.com/) muy  viva  y  actualizada,
onde  comparte  vídeos,  consejos,  experiencias,  recursos  y
on  una  participación  y  difusión  de  todas  aquellas  campañas
ue  considera  necesarias  para  dar  a conocer  la  enfermedad

 ayudar  a su  investigación  y  avance.
En  esta  interacción  entre  usuarios,  pacientes  y  familiares

a  incursión  de  las  redes  sociales  adquiere  su  máximo  expo-
ente  en  la  Web  2.014, no  solo  por  la  difusión  de  información,
studios  e  interacción  con  otras  personas  con  el  mismo
roblema  de  salud  o  similares,  sino  porque  ayuda  a  que
as  federaciones,  asociaciones  o  fundaciones  de  afectados
reen  comunidades  virtuales  para  compartir  conocimientos

 gran  cantidad  de  información.  En  estos  foros  las  per-
onas  diagnosticadas  de  EM  se  comunican  o  encuentran
 otras  personas  con  ese  mismo  diagnóstico  y  compar-
en  experiencias  en  red,  como  el  foro  de  la  Asociación
alear  de  la  EM  (http://abdem.mforos.com/forums/)  o  en

http://www.unadecadamil.com/
http://abdem.mforos.com/forums/
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16. Davalillo C, Carabantes D. Evaluación de la calidad de los recur-
sos sobre esclerosis múltiple en Internet. Serie trabajos fin de
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webs  de  redes  de  pacientes,  como  el  grupo  de  Mi  esclero-
sis  múltiple  en  la  red  de  pacientes  con  esta  enfermedad
(http://[redpacientes.com/grupo  esclerosis  multiple]) con
experiencias  compartidas  por  personas  diagnosticadas
con  la  misma  enfermedad.

Y  en  toda  esta  realidad  ¿qué  papel  tiene  la  enfermería?
Sobre  todo  cuando  valoramos  nuevos  espacios  de  informa-
ción,  difusión  y  de  adquisición  de  conocimientos.  Es  una
realidad  que  la  literatura  gris  y  científica  existente  alrede-
dor  de  la  profesión  de  enfermería  se  amplifica,  distribuye  y
comparte  en  la  Web  2.0,  un  medio  de  difusión  extraordina-
rio  para  informar  y  visibilizar  nuestra  práctica  profesional.
Aunque  como  se  pregunta  Romá  Ferri15 ¿cómo  conseguir  que
la  página  Web  de  un  profesional  de  enfermería  sea  citada
o  referenciada?  Y  con  buen  criterio  nos  responde  que  cen-
trándonos  en  un  contenido  de  calidad  para  que,  junto  a  una
planificación  y  estructuración  adecuada,  cubra  la  necesi-
dad  de  información  y  conocimiento  del  receptor,  incluyendo
desde  los  inicios  de  la  creación  de  la  Web  los  indicadores
básicos  de  calidad  referenciados  en  este  artículo  y  ya  con-
templados  anteriormente.

Aunque  como  profesionales  sanitarios  sería  estupendo  no
limitarnos  solo  a  la  difusión  y  el  consumo  de  conocimiento
en  la  Red,  sino  que  además  y  especialmente  cuando  de-
sarrollamos  nuestra  práctica  profesional  con  personas  con
enfermedades  crónicas,  como  por  ejemplo  la  EM,  que  genera
mucha  incertidumbre  y  una  búsqueda  generalizada  y  extensa
de  información  en  Internet,  entender  la  necesidad  de  edu-
car  y  orientar  al  paciente  en  el  consumo  de  recursos  online,
valorando  la  importancia  de  estas  herramientas  para  el  cui-
dado  activo,  interactivo  y  comprometido  de  los  pacientes,
favoreciendo  una  mayor  adherencia  en  el  tratamiento  y  en
su  autocuidado5,16.

Grandes  retos  para  una  sociedad  hiperconectada  que
demanda  información  e  interacción  en  un  entramado  de
herramientas  disponibles  para  conocer  un  amplio  panorama
de  convivencia  entre  los  diferentes  actores  que  forman
parte.  ¿Puede  permitirse  la  profesión  y  los  profesionales  de
enfermería  dar  la  espalda  a  esta  realidad?
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