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Introduccién

DIPEx (Database of Individual Patients’ Experience of ill-
ness, base de datos de experiencias individuales de pacien-
tes sobre su enfermedad) es una nueva web
(www.dipex.org) lanzada en julio de 2001%. Su estructura
y planteamiento ya han sido descritos en 7%e Lancet el afio
20001. Establece una conexién entre una base de datos que
contiene experiencias de pacientes que sufren enfermeda-
des relevantes® con informacion basada en evidencias cien-
tificas sobre esas mismas enfermedades, opciones de trata-
miento, y una gran variedad de recursos, entre los que
destacan grupos de apoyo organizados por los propios pa-
cientes y familiares e hipervinculos a otras web. La base de
datos DIPEx pretende identificar las cuestiones y proble-
mas que preocupan a la gente cuando estd enferma o tiene
un problema de salud e identificar las mejores fuentes de
informacién para ellos. Por eso tiene un gran potencial co-
mo fuente de informacién para los pacientes y para la for-
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macién continuada de médicos, enfermeras y otros profe-
sionales de la salud. Ademds, puede ser un medio de su-
ministrar una perspectiva centrada en el paciente a los mé-
dicos, investigadores, gerentes y a todos los que trabajan en
los servicios de la salud.

Cuando alguien es diagnosticado de una enfermedad grave,
la primera reaccién suele ser de confusién y temor y, de he-
cho, casi todos los pacientes, cuando se les da el diagnéstico
de su enfermedad por primera vez, no tienen ningdn cono-
cimiento o informacién acerca de ella. De pronto, se ven in-
teresados en todo tipo de informacién acerca de «su» enfer-
medad, de cémo puede ser el tratamiento y sobre cémo esa
enfermedad va a afectar a su vida cotidiana. En este contex-
to, la informacién directa de otras personas en la misma si-
tuacién es uno de los recursos mds frecuentes y agradecidos.
Por ello, el programa DIPEx reconoce, y se adapta, al tipo
de informacién que necesita tanto el profesional como el
paciente, y que habitualmente coincide en muchos puntos,
aunque es bien diferente en otros. En este programa, la
misma base de datos se encuentra disponible para los pa-
cientes, los que cuidan de ellos, los profesionales sanitarios
y los estudiantes de ciencias de la salud, los politicos sani-
tarios o los investigadores. Inicialmente, se ha desarrollado
para la poblacién del Reino Unido, pero también desde el
principio se intenta ampliar la colaboracién internacional
que pueda hacer posible la comparacién entre diferentes
culturas, sistemas sanitarios, costumbres, y con ello conse-
guir una mayor solidaridad entre pacientes de muchos pa-
ises. En Espafia e Iberoamérica se estin empezando a dar

los primeros pasos3.

Antecedentes

La revolucién de las tecnologias de la comunicacién e in-
formacién ha cambiado sustancialmente la capacidad de la
gente para conseguir informacién sobre su salud, y el in-
cremento del acceso a Internet va a cambiar, de una forma
radical, las consultas médicas. Algunos pacientes llegan ya
hoy a la consulta con informacién impresa sobre su enfer-
medad, obtenida desde el ordenador de su casa; en especial
aquellos que sufren enfermedades poco comunes son los
que estdn particularmente interesados en obtener mds in-
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formacién, y a veces la consiguen de forma tan completa
como puede ser la de sus médicos de cabecera, o incluso
mis. Esto hace que, a menudo, los profesionales respondan
con precaucién y recelo, preocupados por la parcialidad y
la calidad de la informacién obtenida.

Sin embargo, cada vez hay mds consenso sobre el hecho de
que un paciente bien informado estari menos ansioso? y
mejor preparado para una consulta con un médico, que
uno que conoce poco de su enfermedad®. Cuando el pa-
ciente participa en la toma de decisiones el tratamiento
puede ser mis adecuado y mis eficaz®~® e incluso aquellos
pacientes que no quieren adoptar un papel activo en la to-
ma de decisiones pueden beneficiarse si obtienen, o se les
proporciona ficilmente, informacién de buena calidad’.
De hecho, el conocimiento de las opciones de tratamiento
puede mejorar la situacién psicolégica y el resultado del
tratamiento, independientemente del grado de participa-
cién en el proceso de la toma de decisiones®1°.

Los pacientes rara vez tienen una experiencia previa de la
que tirar y, por tanto, suelen estar ansiosos e inquietos. An-
te un nuevo diagnéstico mucha gente busca informacién
de varias fuentes, formales o informales, incluyendo gru-
pos de autoayuda, libros generales de medicina o «salud»,
a través de Internet, de conversaciones con amigos o cono-
cidos, o de un encuentro con alguien que presente un diag-
nostico similar.

En muchos paises los grupos de autoayuda constituyen el
foro mds comun para que los pacientes intercambien in-
formacién sobre sus experiencias de enfermedad. Estin
tormados, en general, por gente que comparte un proble-
ma comun o enfermedad que los lleva a apoyarse mutua-
mente, y encontrar nuevas formas de hacerle frente. Sin
embargo, muchos de estos grupos carecen de recursos su-
ficientes para valorar adecuadamente la calidad de la in-
formacién obtenida antes de responder a las preguntas de
sus miembros, y algunas personas, especialmente al co-
mienzo de su enfermedad, poco después del diagnéstico
médico, pueden no sentirse preparadas para comprometer-
se en el doble intercambio de experiencias que a menudo
se producen en un grupo de este tipo.

Las listas de discusion y los grupos de autoayuda en Inter-
net son otra alternativa emergente para ayudar a los pa-
cientes a intercambiar experiencias. Son valiosos y de-
muestran el interés de la gente por las «narraciones», las
«historias» de otras personas en situacién similar. Estos re-
latos electrénicos permiten a los pacientes describir sus in-
terpretaciones personales de las enfermedades, a menudo
en gran detalle, y éstas se pueden leer y afiadir a otras si-
milares. Sin embargo, la veracidad y la correccién de mu-
chos de los detalles aportados pueden no ser adecuadas y
de dificil comprobacién; ademds, si la historia que se cuen-
ta le ha ocurrido a otra persona, el «consentimiento» se
convierte en un punto de conflicto. Asimismo, el acceso a
estas listas es limitado, las experiencias de los participantes
no tienen que ser necesariamente representativas de este
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tipo de pacientes, y la calidad de la informacién intercam-
biada en estos foros es mds que dudosall. Estas son algu-
nas razones por las que los médicos estin «preocupados»
por la informacién sobre salud recogida de informes
«anecddticos» o de Internet.

Los relatos personales sobre experiencias de enfermedad
son particularmente eficaces cuando el lector comparte un
diagnéstico con el autor. En los dltimos afios
varios libros autobiogrificos sobre experiencias de enfer-
medad se han convertido en «grandes ventas». Algunos es-
critores, como John Diamond!?, Robert McCrum!® o
Ruth Picardie'¥, han publicado intensas descripciones de
sus propias enfermedades. El impacto de la experiencia de
enfermedad sobre sus familiares o cényuges ha inspirado
también la escritura de algunos relatos. John Bayley!®, por
ejemplo, ha escrito sobre su esposa, Iris Murdoch, presen-
tando una reveladora descripcién de su enfermedad de
Alzheimer, y Brian Aldiss'® describe la enfermedad termi-
nal de su esposa con cdncer en gran detalle. En este senti-
do, muchos médicos admiten que sélo se dan cuenta de lo
poco que entienden sobre lo que significa estar enfermo
cuando ellos mismos enferman. Asi, la columna «Personal
view» del British Medical Journal constituye un magnifico
ejemplo de las actitudes de algunos médicos que relatan su
propia enfermedad. Este tipo de relatos suministra impor-
tantes ideas sobre los conceptos de enfermedad y de cui-
dado7-19. Pero aunque estas fuentes de informacién son
llamativas y profundas, ninguna puede abarcar la gran va-
riedad de acercamientos a la enfermedad que existe y, al
mismo tiempo, los aspectos comunes de las experiencias
individuales de los propios pacientes. Tampoco se puede
esperar que esos textos incluyan informacién rigurosa y
detallada de la enfermedad, los efectos de los diferentes
tratamientos o el tipo y disponibilidad de los materiales de
apoyo que estén disponibles.

¢Qué es DIPEx?

DIPEx combina un examen y un andlisis sistemdticos de
entrevistas con diferentes personas acerca de sus experien-
cias sobre las enfermedades que padecen, con datos cienti-
ficos, correctos y precisos, sobre los efectos de los trata-
mientos habituales, asi como informacién sobre grupos de
apoyo y otros recursos disponibles (como se recoge en la
pigina web del proyecto, disponible a todo el publico en:
http://www.dipex.org). Consideramos que la base de datos
DIPEx es tnica en el campo de la comunicacién sobre los
pacientes y los cuidados de salud. Para asegurar su inde-
pendencia de intereses particulares, el programa esta cons-
tituido como una institucién benéfica dirigida por un gru-
po independiente de asesores.

El médulo de cada enfermedad incluida en la base de da-
tos empieza con un video resumen de las entrevistas, con
extractos presentados para ilustrar los temas. Asi, los usua-
rios pueden ver, escuchar o leer partes de cada una de las
entrevistas. Ademds, una lista de conceptos o «palabras
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clave» y los hipervinculos les ayudan a «navegar» directa-
mente hacia aspectos particulares de la enfermedad que les
resulten mds interesantes o relevantes. Por ejemplo, mar-
cando el hipervinculo sobre la efectividad de un trata-
miento, se salta directamente a la parte de la pagina que
contiene informacién especifica sobre ese tema.

¢Qué enfermedades incluira DIPEx?

DIPEx incluird dreas que ya poseen mucha informacién
sobre investigacién, apoyo e informacién para los pacien-
tes (p. €j., el cincer de mama), otras donde hay muy poca
investigacion (dolor pélvico), o poca informacién sobre ex-
periencias de pacientes (cribado de cincer de colon). Tam-
bién se incluyen enfermedades en las que estén implicados
familiares y cuidadores (enfermedad de Alzheimer), y
aquellas donde tomar decisiones es complicado (cdncer de
prostata, pruebas genéticas, etc.). De hecho, en el vocabu-
lario de términos médicos (MeSH) de la Libreria Nacio-
nal de Medicina de EE.UU. (MEDLINE) hay miés de
3.000 problemas médicos clasificados y el objetivo a largo
plazo es conseguir que DIPEx pueda terminar incluyendo
la mayoria de ellos. Los primeros recursos de esta base se
han seleccionado con el objetivo de incluir un amplio es-
pectro de problemas médicos con diferentes prevalencias,
impacto médico y social, o que ilustran diferentes necesi-
dades de informacién y comunicacién. Ademds, se ha es-
tablecido una colaboracién con investigadores que estin
usando métodos similares en otros proyectos de investiga-
cién como, por ejemplo, las experiencias de las mujeres que
han sido sometidas a una laparoscopia diagndéstica, o pa-
cientes con enfermedad de Alzheimer.

Ademis de recopilar entrevistas sobre experiencias de en-
termedades concretas, se pretende aplicar los métodos DI-
PEx a otras experiencias relevantes. Por ejemplo, una de
ellas es la participacién en ensayos clinicos, entrevistando
a una muestra de participantes cuando accedan a tomar
parte en el ensayo, y otra vez cuando lo terminen. Esto
puede afadir una nueva dimensién muy importante para el
entendimiento de qué es lo que ocurre en un ensayo clini-
co. Los pacientes que han tenido efectos adversos con un
firmaco concreto, o con un grupo de firmacos, son otro
grupo cuyas experiencias se pretenden recopilar y analizar,
para aclarar lo que suponen, en la prictica, para la gente.
DIPEx comenzé a financiarse con fondos del Servicio Na-
cional de Salud inglés y de varias instituciones benéficas
para los médulos de hipertensién, cribado de cdncer de
cérvix y cancer de préstata. En la actualidad, el Servicio
Nacional de Salud inglés ha proporcionado nuevos fondos
estructurales y ya estdn en marcha los trabajos para com-
pletar los médulos sobre cincer de mama y cincer de co-
lon. En colaboracién directa con la Sociedad de Enfermos
de Alzheimer, también se han recopilado entrevistas de
cuidadores de pacientes con esta enfermedad.

Un ejemplo ilustrador de este método puede ser la hiper-
tensién arterial, que ya estd incluida en la pdgina web.
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Mucha gente diagnosticada de hipertensién conoce muy
poco sobre su enfermedad? y, por consiguiente, puede ser
reacia a tomar la medicacién prescrita. La pdgina de hi-
pertensién de DIPEx puede ayudarles, a ellos y a sus fa-
miliares, a comprender todos los datos sobre investiga-
cién, prondstico, estilo de vida, elecciones de tratamiento,
etc., y a discutirlas con sus médicos. A la inversa, la inclu-
sién de DIPEx en la educacién médica podria ayudar a los
profesionales de la salud a comprender mejor las perspec-
tivas y puntos de vista de los «no expertos» y a dar expli-
caciones mds ficilmente comprensibles y aceptables?!. Tal
convergencia parece apropiada para ayudar al manejo de
la enfermedad!®, especialmente si tanto los pacientes co-
mo los profesionales de la salud tienen acceso a las mis-
mas fuentes de informacién, que ademds estin basadas en
buenas evidencias cientificas.

En este momento, DIPEx no tiene fondos para pagar co-
laboradores estables pero, de la misma manera que se ha
organizado la colaboracién Cochrane, ofrece apoyo a per-
sonas interesadas en participar, teniendo en cuenta los as-
pectos pricticos de la metodologia, el consentimiento y los
derechos de autor. Se estd preparando un manual para ase-
gurar que todos los potenciales colaboradores recopilen los
datos de una forma coherente y rigurosa.

¢Cémo se recoge y organiza

el material de DIPEx?

Cada pégina consta de tres secciones principales (véase pa-
gina web).

Entrevistas

Las entrevistas con los pacientes, 40 o 50 por cada enfer-
medad, son recopiladas y analizadas sistemdticamente. Se
utiliza un método cualitativo de muestreo (el «muestreo
dirigido»??) para asegurar un abanico muy amplio de ex-
periencias de pacientes que sufren cada enfermedad. El
«muestreo dirigido» implica identificar previamente aque-
llos factores que se espera que estén asociados con diferen-
tes experiencias de enfermedad y usarlos como guia en la
seleccion de los participantes del estudio. Habitualmente,
entre estos factores se incluyen la edad, el sexo, la clase so-
cial y la fase de la enfermedad, aunque también puede ha-
ber factores especificos para cada enfermedad, identifica-
dos tras la revisién de la bibliografia o de algunas
entrevistas a los participantes. Por ejemplo, entre los cui-
dadores de personas con enfermedad de Alzheimer, se in-
tentan conseguir entrevistas tanto con los cényuges como
con los hijos, con familiares de pacientes ingresados en
instituciones especiales o que son cuidados en casa, etc. La
intencién es describir la mayor variedad posible de expe-
riencias relacionadas con la enfermedad mds que cefiirse a
un estudio de los factores que estadisticamente son mds
frecuentes en la poblacién?®3.

Los participantes son reclutados tras contactar con una
gran variedad de fuentes: médicos generales, especialistas o
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grupos de autoayuda. La recogida de entrevistas continda
hasta que se considera que se ha alcanzado la «saturacién
de datos» porque no estin surgiendo nuevos «temas de in-
terés» del andlisis de los datos recopilados24. En la pigina
de cada enfermedad se presenta un resumen de los princi-
pales «temas de interés» recopilados en las entrevistas, a los
que se afiade una indicacién sobre la frecuencia de cada
una de esas «experiencias» o aspectos de la enfermedad se-
gun los datos obtenidos de referencias bibliograficas médi-
cas, de forma que se puedan integrar las experiencias de los
participantes en un contexto mds global. Las entrevistas,
semiestructuradas, utilizan el enfoque de las «narraciones
de enfermedad»?. Para ello, alguien especialmente forma-
do en sociologia o antropologia médica entrevista a los en-
fermos en sus casas. Se pide a los pacientes que describan
con sus propias palabras lo que les ha ocurrido desde que
empez6 su problema de salud, estructurando su relato de la
forma que ellos prefieran. Mediante esta metodologia se
obtiene una «narracién oral» de su experiencia sobre la en-
termedad, y tras su andlisis se pueden identificar las preo-
cupaciones, significados y prioridades de los enfermos,
mds que los intereses y prioridades de los profesionales de
la salud. Ademds, se suelen hacer preguntas adicionales,
guiadas por la revisién sistemdtica de ese campo y de en-
trevistas previas con otros pacientes, que exploren dreas
concretas de interés como, por ejemplo, lo que sabian so-
bre su enfermedad antes de que la presentaran, cémo se to-
maron las decisiones de tratamiento, o cémo y dénde han
buscado informacién. Las entrevistas son grabadas en au-
dio o video con el consentimiento escrito del pacientezf’.

Descripcion de la enfermedad y tratamiento disponible

Para cada enfermedad incluida en DIPEx se solicita a un
grupo de consultores expertos, tanto profesionales sanita-
rios como de otras ramas del saber, que identifiquen y
aprueben la informacién que serd incluida en esta seccién.
En el grupo se incluyen clinicos, miembros de grupos de
voluntarios y de apoyo, representantes de los grupos de
consumidores de la colaboracién Cochrane que estén rela-
cionados, miembros de departamentos universitarios e in-
vestigadores sobre la materia. Toda esta informacién serd
revisada regularmente y actualizada cuando haya nuevos
tratamientos disponibles.

Otros recursos

La seccién final de la base de datos incluye una amplia va-
riedad de material, con vinculos a la biblioteca Cochrane,
MEDLINE, y a pédginas web de Internet que han sido
evaluadas de una forma critica y se consideran valiosas.
Ademis, puede haber otros recursos, muchos de ellos es-
pecificos para cada enfermedad, entre los que se pueden
incluir detalles de contactos de agencias nacionales o in-
ternacionales de apoyo, o detalles de relatos biograficos y
otros tipos de publicaciones que incluyan descripciones es-
pecialmente utiles o reveladoras sobre la enfermedad. To-
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da la informacién contenida en DIPEx serd rigurosamen-
te comprobada usando los métodos desarrollados por el

proyecto DISCERN?7.
¢Quién podra usar DIPEx?

Pacientes y cuidadores

DIPEx aspira a mejorar la comprensién de la experiencia
personal de enfermar, asi como a compartir la informacién
disponible sobre las enfermedades y sus tratamientos, in-
cluyendo la interconexién con la biblioteca de la colabora-
cién Cochrane. Por eso, cada pigina dentro de la base de
datos incluye una coleccién de relatos de enfermedades que
reflejan una amplia variedad de experiencias. Poder leer y
oir las experiencias, buenas y malas, de otras personas con
la misma enfermedad y las pruebas diagnésticas y los trata-
mientos mds comunes a los que tendrin que someterse,
puede ayudar a los pacientes y cuidadores a enfrentarse ade-
cuadamente con la enfermedad, y alentarlos a identificar y
comunicar sus propias ansiedades. El siguiente extracto de
una entrevista contenida en DIPEx ilustra la falta de infor-
macién a la que se enfrenta una mujer cuando trata de de-
cidir si acceder o no a una laparoscopia exploratoria:

«Yo creo que el folleto... era muy bueno acerca de cémo se-
ria la operacién, pero no habia una descripcién detallada
de lo que era la laparoscopia. La cosa mis ridicula que en-
contré (en el folleto) fue lo de aquellas mujeres que pre-
guntaban sobre las cicatrices y si se verian con sus bikinis
y pensé (sonrie): yo no estoy preocupada por eso... Pienso
que el hospital lo explica bien, pero si hubiera una pigina
web o algo... cada dia hay mds gente que estd entrando en
la web, (podrias) entrar en Internet y encontrar informa-
cién sobre todo esto e incluso leer experiencias personales,
que pienso que a mi me serian muy utiles, o sea mujeres a
las que ya se lo hayan tenido que hacer»?8.

Educacion de médicos y enfermeras

La ensefianza integrada de los estudiantes de medicina ha
resaltado la necesidad que tienen los futuros médicos de
escuchar lo que dicen los pacientes, pero, en la prictica, los
estudiantes tienen pocas oportunidades de pasar suficiente
tiempo con los pacientes, especialmente de aquellos que
cursan con enfermedades poco frecuentes. A la hora de re-
coger la historia clinica todavia se hace un hincapié casi
exclusivo en los datos imprescindibles para confirmar el
diagnéstico, y no se tiene pricticamente en cuenta lo que
significa para el paciente padecer esa enfermedad. Por eso,
el que la base de datos DIPEx proporcione un anilisis sis-
temidtico de experiencias de pacientes es un método apro-
piado para mejorar la comunicacién y facilitar la toma de
decisiones compartida. Hasta ahora, los libros de texto
médicos han hecho una referencia muy escasa a las pers-
pectivas de los pacientes sobre sus enfermedades y, por
tanto, podrian ficilmente mejorar su utilidad incorporan-
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do extractos de la base de datos de DIPEx. Ademis, el
tiempo es casi siempre un bien escaso para la mayoria de
los médicos, y DIPEx podria ser utilizado en la educacién
de posgraduado y como un recurso recomendado para los
pacientes.

DIPEX, finalmente, también podria ayudar a los médicos
de familia y a otros profesionales a entablar conocimiento
d e
enfermedades que, de otra manera, posiblemente sélo ob-
servarian una o dos veces en toda su carrera profesional.
Con el tiempo, cuando el tipo de enfermedades recogida
en la base de datos sea mucho mayor, ésta podra ser muy
util para suplir la inevitable falta de experiencia con ese ti-
po de afecciones y para ayudar a sus pacientes, cuando es-
tin especialmente ansiosos por no saber lo que les espera
con su enfermedad.

Politicos sanitarios e investigadores

Finalmente, DIPEx puede convertirse en un instrumento
adicional en el campo de las revisiones sistemadticas de in-
tervenciones de salud. Con la informacién contenida en
DIPEx los que tienen que tomar decisiones sanitarias, asi
como los investigadores, podrdn identificar aquellos aspec-
tos de la enfermedad mds relevantes para los pacientes y la
valoracién de los resultados de las intervenciones. Esto de-
beria facilitar la integracién de los intereses de las personas
que se dedican a la investigacién sobre la salud, asi como
de las agencias de financiacién de la investigacién, con los
verdaderos intereses de los pacientes”.

Discusion

A pesar del incremento del acceso a la web y del reconoci-
miento de que los pacientes necesitan una mejor informa-
cién, para tratar las preocupaciones e intereses de los mis-
mos demasiado a menudo la informacién suministrada
constituye s6lo una pequefa entrevista ocasional con un
médico o enfermera, quizd completada con un folleto; y
aunque los folletos son muy féciles de leer y se usan con
mucha frecuencia, casi todos son de escasa calidad y han
sido escritos por médicos o sanitarios, sin tener principal-
mente en cuenta los aspectos que los pacientes consideran
mis relevantes3%31,

DIPEx puede ser el mejor complemento para esta situa-
cién; estard disponible no sélo para el creciente nimero de
personas que tienen acceso propio a Internet, sino que
también puede hacerse accesible en los consultorios de los
médicos generales, bibliotecas publicas, grupos de apoyo o
centros de informacién del cincer. Internet se estd ha-
ciendo cada vez mds accesible, y con ello se multiplican las
posibilidades de acceder a DIPEx. Ademas, en algunos de
estos lugares seria posible contar con ayudas personales
para utilizar la pdgina de DIPEx por aquellos que no es-
tén familiarizados con la tecnologia. Donde fuera posible
DIPEx podria utilizarse mediante sistemas de pantalla
tactil y otros tipos de programas de ficil manejo. Ademas,
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Herxheimer A, et al.

GESTION

DIPEx estara disponible en CD-ROM para asegurar el
acceso a grupos o individuos que no tengan conexién a
Internet. Un componente clave para mejorar los niveles
estindares de cuidados de salud y para asegurar la posibi-
lidad real de los pacientes para tomar decisiones informa-
das sobre su salud es el acceso facil a una informacién su-
ficiente y de buena calidad y, ademas, presentada de forma
que sea ficil de entender y ajustada a las diferentes prefe-
rencias de los usuarios. La informacién, por supuesto, tie-
ne que ser precisa y basada en la evidencia cientifica mds
actualizada pero, al mismo tiempo, condensada y explica-
da de forma que cubra las necesidades de informacién de
los pacientes que sufren la enfermedad. Por eso, incluso si
se pudiera asegurar la calidad de informacién sobre salud
que se ofrece al consumidor, los pacientes pueden pedir, y
necesitar, otro tipo de material que no se encuentra nor-
malmente a través de las fuentes de informacién mds tra-
dicionales.

Los avances en las tecnologias de informacién y comuni-
cacién y la explosion de los accesos a Internet cambiardn
inevitablemente lo que ocurre en las consultas. La gente
que invierte tiempo y energia reuniendo informacién sobre
su enfermedad no debe ser vista con recelo (o incompren-
si6n) por el personal sanitario. Por eso, los profesionales de
la salud necesitan la tranquilidad de saber que hay fuentes
de informacién en Internet de calidad evaluada con crite-
rios bien establecidos®2. Todos (pacientes, cuidadores, mé-
dicos y enfermeras) necesitan informacién que sea ttil pa-
ra mejorar el entendimiento global de lo que significa
sufrir cada enfermedad y que les pueda guiar en sus deci-
siones sobre los tratamientos33. Siempre habrd personas
que prefieran no recibir informacién o que no deseen par-
ticipar en la toma de decisiones, pero esto no significa que
hoy en dia sea aceptable el que la informacién que se da, o
se pueda obtener, sobre las enfermedades sea completa-
mente diferente para el médico y para el paciente. Por eso,
no es deseable, ni posible, separar las experiencias de los
pacientes de otras evidencias sobre los efectos del trata-
miento. Necesitamos reconocer que la experiencia de la
enfermedad es una parte integrante de la evidencia sobre
el tratamiento, y un aspecto que se vuelve particularmente
importante cuando uno se enfrenta a la eleccién de su pro-
pio tratamiento®*. En este sentido las péginas de DIPEx
tienen una estructura clara y ayudas para asegurar que los
usuarios pueden acceder al tipo y nivel de informacién que
les interese, que puede variar de acuerdo con la fase de su
enfermedad>®.

Cuando se vayan completando nuevos médulos de DI-
PEx, planeamos evaluar hasta qué punto estos médulos
satisfacen las necesidades de los grupos a los que van di-
rigidos (pacientes, profesionales, cuidadores y estudian-
tes). Las evaluaciones formales de DIPEx seran comple-
tadas por un sistema de realimentacién informal
solicitando a los usuarios que presenten sus comentarios

y criticas?’.
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El atractivo y la fuerza de los relatos de enfermedades en
formato escrito y electrénico han sido ampliamente de-
mostrados. De cualquier forma, las muchas y excelentes
descripciones de experiencias de enfermedad que existen
estin dispersas y son dificiles de encontrar cuando se ne-
cesitan. El proyecto DIPEx reunird, en un solo recurso pa-
ra todos los usuarios, una informacién cientifica pertinen-
te y basada en evidencias con relatos que reflejan los
aspectos de la enfermedad que mds preocupan a los que la
sufren.
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