Rev Cient Soc Esp Enferm Neurol. 2015;41(1):3-5

www.elsevier.es/rcsedene

Enfermeria Neurologica

NE
Revista Cientifica
de la Sociedad Espafiola de

Enfermeria Neurolégica

EDITORIAL

Recibir un diagnéstico de enfermedad y acudir a
Internet: ;qué nos cuenta la red?

——
\!} CrossMark

Receiving a diagnosis of disease and going to the Internet: What does the

Web tell us?

Virginia Salinas Pérez

Unidad de Gestidn de Cuidados, Hospital Regional Universitario y Virgen de la Victoria de Mdlaga, Mdlaga, Espaha

Es una realidad que Internet se ha convertido en un medio
de masas al que se acude como fuente de informacion
en general, y cientifica y de salud en particular, para el
consumo de informacion y transmision del conocimiento.
La palabra googlear es un neologismo no aceptado aun
en la Real Academia Espanola, pero que viene del verbo
introducido en los diccionarios de inglés, to google, es
decir, «buscar algo en Internet usando Google», aunque en
espanol no se ha considerado esa intencién de convertir
un nombre en su verbo, a pesar de oir a veces el tér-
mino menos sonoro de googlear o guglear'. Lo que parece
incuestionable y patente es el uso extendido de la Red
para proveer de informacion al ciudadano o al usuario,
que fundamentalmente quiere conocer o completar infor-
macion mas alld del diagnoéstico de una enfermedad o
sintomas que desconoce o no sabe exactamente de qué
se trata. Y se acude a Internet y se bucea por webs
diferentes para buscar informaciéon sanitaria. De hecho,
si utilizamos una herramienta que aporta el propio bus-
cador de Google AdWords?, y mirando palabras clave en
espanol y en todas las localizaciones, salud como prome-
dio de busqueda 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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cierto nivel de salud o tenemos un problema de salud es
cuando aparece una necesidad clara de informarnos, de
conocer sobre esa enfermedad referida, desconocida o que
nos asocian, o entender sintomas concretos.

Segun los estudios de la Encuesta sobre Equipamiento
y Uso de Tecnologias de Informacion y Comunicacion en
los Hogares (TIC-H) en el ano 2014, del Instituto Nacional
de Estadistica, hay un aumento del nimero de ordenado-
res en los hogares espanoles respecto a anos anteriores,
con un equipamiento TIC-H en ascenso, pero sobre todo se
valora un mayor numero de usuarios de Internet (76,2%)
que de ordenadores (73,3%), es decir, un mayor acceso
de Internet desde el movil. Ademas el 67,1% de los
usuarios de Internet en los Gltimos 3 meses (el 51,1%
de la poblacion de 16 a 74 afos) participa en redes
sociales de caracter general, como Facebook, Twitter o
Tuenti®.

Resulta evidente que el acceso a la informacion se esta
democratizando, y queda claro que ese ascenso del uso de
Internet a través del movil provoca que la mayoria de ciuda-
danos tengamos la posibilidad de resolver dudas o cuestiones
de salud desde un movil Smartphone y desde cualquier lugar,
sea la consulta del médico, la unidad de hospitalizacion de
ingreso o la farmacia. Aunque en ese uso debe primar, y
cada vez estoy mas convencida de ello, la mejor manera
de utilizar las fuentes de informacion que hay en Inter-
net, con la prioridad de la formacion desde la ensehanza
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educacional de base en TIC de una manera transversal y uni-
versal. Y como profesionales sanitarios, al menos, debemos
discutir si los pacientes que se atienden en la consulta de
atencion primaria o en la unidad asistencial hospitalaria lle-
gan a encontrar fuentes fiables y rigurosas sobre salud que
permitan el mejor desarrollo de la educacion sanitaria del
paciente?. O al menos parece que empieza a ser prioridad
adaptar nuestras intervenciones en salud, a las necesida-
des y particularidades de la demanda de informacion en
la red fiable y rigurosa sobre problemas de salud, por los
ciudadanos que acuden a los servicios de salud.

Es destacable un mayor volumen de informacion sani-
taria disponible, tanto como las diferencias en la calidad
de la misma, lo que hace que el propio usuario encuentre
dificultades para seleccionar con criterios de calidad eviden-
tes. Ademas, la singularidad vy filosofia de Internet permite
que cada persona pueda crear un espacio en la red, que
en ocasiones debido a la ignorancia o el sesgo de intencién
se desarrolla un contenido poco preciso, a pesar de que las
fuentes originales sean fiables, aunque en materia o temas
de salud o de prestacion de servicios sanitarios debido a su
trascendencia, requieren de esfuerzos considerables para
alcanzar la credibilidad y calidad necesaria del espacio Web.
Como aportan en este articulo de revision®, es necesaria
una valoracion muy precisa y previa de cualquier recurso
de informacion y existen medidas, indicaciones, criterios y
procedimientos® concretos para demostrarlo. Una revision
bibliografica’ al respecto concluye unificar los criterios de
calidad y elaborar herramientas de facil aplicacion para que
sea el propio usuario el que con sentido critico pueda evaluar
la calidad de la pagina Web como fiable.

Concretamente en los recursos de informacion para
pacientes y usuarios del portal Web de GuiaSalud® se expone
una recopilacion de cddigos de conducta elaborados por
diversas entidades, asi como las herramientas para poder
valorar la calidad de los contenidos sobre salud que hay en
la red.

Uno de esos recursos es el Codigo Etico de la Agencia de
Calidad Sanitaria de Andalucia, entidad que cuenta con un
programa de acreditacion aunque con caracter de univer-
salidad, con herramientas de certificacion de paginas Web
sanitarias, sobre el conjunto de elementos que refuerzan la
credibilidad del sitio Web sanitario. Para ello han desarro-
llado un Manual de estdndares de pdginas web sanitarias’ en
4 bloques: derechos de los usuarios, la gestion de la infor-
macion, los contenidos sanitarios y prestacion de servicios y
la evaluacion de criterios que debe tener una Web asisten-
cial de caracter publico. Y el resultado permite acreditar la
Web desde 3 niveles de certificacion y con sellos de calidad.

Pero ante todo esto, lo que parece muy significativo es la
evolucion implicita del significado de la e-salud mas alla del
concepto de la salud relacionado con Internet o con las TIC,
entendido como un cambio de modelo mas global centrado
en la persona. En este cambio de modelo, que incluye tanto a
los ciudadanos como a los propios profesionales de la salud
y de una manera transversal ante la apertura en distintos
ambitos disciplinares y servicios de salud en la red, destaca
el cambio de actitud centrado en la propia responsabilidad
personal y el control del usuario™.

Es decir, la sociedad demanda este cambio de modelo
con unos ciudadanos implicados, activos y responsables de
su propia salud. En una investigacion'' que hice hace unos

anos, cuestionandonos esos eventos que cambian la vida de
una persona, como es recibir un diagnostico de esclerosis
multiple (EM), encontramos que en la dimension sobre la
comunicacion y la informacién del diagnéstico ellos habla-
ron de su relacion con Internet, incluso mucho antes de
llegar a tener el diagndstico y empezar a entender qué
estaba ocurriendo ante determinados sintomas y signos. Sus
discursos exponian que acudian a Internet movidos por la
incertidumbre, la busqueda de respuestas y para algunos sir-
vio de rechazo absoluto cuando encuentran una cara poco
amable de la enfermedad en Internet, que provocaba un
aumento de la pesadumbre y del desanimo. Sobre todo,
cuando se encuentran como destaca el modelo estudiado?
del descubrimiento de la enfermedad entre la amargura del
diagnostico y el alivio de poner nombre y empezar el tra-
tamiento terapéutico, muy condicionado por el factor del
tiempo y las caracteristicas fisiopatoldgicas que tiene la
enfermedad de EM.

Y en ese estar al dia en este campo de la neurologia para
conocer como es la informacion que circula por la red, des-
cubres como profesional que las personas con EM acuden a
Internet no solo porque les resulta Gtil para buscar infor-
macion relacionada con la enfermedad, sino también por la
experiencia y vivencia de sentirse responsables en el cui-
dado activo de su salud e interaccionar con la comunidad
de personas que hay detras. Respecto a este Ultimo aspecto
descubres que la sensacion de integrarse en un grupo que
comparte una misma realidad ayuda a alejar el aislamiento
o la incomprension social que puedan experimentar, que en
muchas ocasiones y quizas en la enfermedad de EM tiene
incluso la intencién de alejar el estigma, siendo la red el
refugio del anonimato para muchos, o la normalizacion de
la realidad para otros.

De manera que las personas que han recibido un diag-
nostico de enfermedad, ademas de someterse al cuidado
de un equipo multidisciplinar para tratarles y aportarles
soluciones a sus problemas de salud, han decidido por
encima del modelo biomédico paternalista asumir prota-
gonismo en el cuidado de su salud frente a la EM. En
el reportaje' sobre Blogueras con EM de la Web de la
Fundacion vasca de EM Eugenia Epalza, descubres a unas
cuantas personas, en este caso mujeres con EM, que utilizan
sus blogs como canal de comunicacion, difusion e inter-
cambio de experiencias, desde diferentes angulos. Como
la autora y propietaria de la Web llamada unadecadamil
(http://www.unadecadamil.com/) muy viva y actualizada,
donde comparte videos, consejos, experiencias, recursos y
con una participacion y difusion de todas aquellas campanas
que considera necesarias para dar a conocer la enfermedad
o0 ayudar a su investigacion y avance.

En esta interaccion entre usuarios, pacientes y familiares
la incursion de las redes sociales adquiere su maximo expo-
nente en la Web 2.0", no solo por la difusion de informacion,
estudios e interaccion con otras personas con el mismo
problema de salud o similares, sino porque ayuda a que
las federaciones, asociaciones o fundaciones de afectados
creen comunidades virtuales para compartir conocimientos
y gran cantidad de informacion. En estos foros las per-
sonas diagnosticadas de EM se comunican o encuentran
a otras personas con ese mismo diagndstico y compar-
ten experiencias en red, como el foro de la Asociacion
Balear de la EM (http://abdem.mforos.com/forums/) o en
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webs de redes de pacientes, como el grupo de Mi esclero-
sis multiple 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 enfermeria?
Sobre todo cuando valoramos nuevos espacios de informa-
cion, difusion y de adquisicion de conocimientos. Es una
realidad que la literatura gris y cientifica existente alrede-
dor de la profesiéon de enfermeria se amplifica, distribuye y
comparte en la Web 2.0, un medio de difusion extraordina-
rio para informar y visibilizar nuestra practica profesional.
Aunque como se pregunta Roma Ferri'® ;como conseguir que
la pagina Web de un profesional de enfermeria sea citada
o referenciada? Y con buen criterio nos responde que cen-
trandonos en un contenido de calidad para que, junto a una
planificacion y estructuracion adecuada, cubra la necesi-
dad de informacion y conocimiento del receptor, incluyendo
desde los inicios de la creacion de la Web los indicadores
basicos de calidad referenciados en este articulo y ya con-
templados anteriormente.

Aunque como profesionales sanitarios seria estupendo no
limitarnos solo a la difusion y el consumo de conocimiento
en la Red, sino que ademas y especialmente cuando de-
sarrollamos nuestra practica profesional con personas con
enfermedades cronicas, como por ejemplo la EM, que genera
mucha incertidumbre y una basqueda generalizada y extensa
de informacion 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 autocuidado®'®.

Grandes retos para una sociedad hiperconectada que
demanda informacion e interaccion en un entramado de
herramientas disponibles para conocer un amplio panorama
de convivencia entre los diferentes actores que forman
parte. ;Puede permitirse la profesion y los profesionales de
enfermeria dar la espalda a esta realidad?
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