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INTERNET: INFORMATION FOR PARENTS AND EVIDENCIAS EN PEDIATRIA

“Probablemente nosotros los enfermos hacemos a menudo
preguntas indiscretas. Pero digame: jesta enfermedad es, en
general, peligrosa o no?..”

La muerte de Ivan lllich. Leon Tolstoi.

Si Ivan lllich hubiese vivido en la actualidad, y ante la insatisfac-
toria respuesta del médico que le atiende, hubiese buscado
informacion relacionada con su dolencia, y probablemente
hubiese utilizado internet.

La otra cuestion es si lo que hubiese encontrado le habria ayu-
dado a incrementar su conocimiento acerca del diagnéstico, la
gravedad y el prondstico de su enfermedad.

Internet y salud

Internet ha revolucionado el mundo de la medicina. La amplia
presencia de informacién sobre salud en internet constituye
una oportunidad para los profesionales y para el publico gene-
ral para obtener informacion acerca de los temas de salud y las
enfermedades que les afectan.

Segln los estudios disponibles, el 65% de la poblacion de la
Unién Europea utilizé internet al menos una vez en la dltima
semana en el afio 2010 (Espafia el 58%)'. En Espafia, el 56,9% de
la poblacién entre 16 y 74 afios utilizd internet en los ultimos
tres meses para buscar informacion sobre temas de salud sien-
do mayor en las mujeres que en los hombres (64,6 frente al
49,7%) y en la franja de edad de 35 a 44 afios (62,7%)'.

La bisqueda de informacion sobre salud en internet por parte
de los ciudadanos es uno de los aspectos de un fendmeno mas
amplio conocido como eSalud™ Esta interaccion entre las nue-
vas tecnologias y los contenidos relacionados con la salud con-
lleva una transformacién de las relaciones tradicionales entre
pacientes y proveedores de salud.

De manera progresiva la transmision de conocimiento ya no se
hace tnicamente desde la consulta o el profesional hacia el
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paciente.Ante un problema determinado los usuarios buscan y
seleccionan la informacién que consideran mas apropiada para
su situacion particular. La utilizacion de internet como un espa-
cio de informacion y comunicacion puede contribuir a mejorar
la relacion de los médicos con los pacientes, facilitar la partici-
pacion de los ciudadanos en la toma de decisiones acerca de su
salud, y contribuir a una mejor utilizacién de los servicios sani-
tarios’.

{Que se puede encontrar acerca de la salud infantil en internet?
La inclusion de contenidos relacionados con la salud en inter-
net ha seguido una escalada imparable. Los contenidos pueden
proceder tanto de las instituciones como los servicios de salud,
instituciones sanitarias (hospitales y centros de salud), universi-
dades, sociedades cientificas y profesionales®. Existe ademas una
amplia oferta dentro de contenidos divulgativos y de paginas
web no institucionales. Estos contenidos estan frecuentemente
relacionados con la promocién de productos comerciales
(publicaciones, productos y servicios sanitarios, etc ).

Los servicios de salud de diferentes paises han incluido mate-
rial divulgativo con informacion acerca de la salud®. El National
Health Service (Reino Unido) dispone de NHS Choices?, en
Escocia la pagina del NHS dirigida a los ciudadanos’, en Victoria
(Australia) el Better Health Channel®, por poner alguno de los
muchos recursos de calidad disponibles.

Las guias de practica clinica incluyen versiones de las guias
adaptadas al publico general. En Espafia, Guia Salud dispone de
una seccién para pacientes’. En el Reino Unido, el National
Institute for Health and Clinical Excellence (NICE)" incluye
documentos para pacientes. También la Colaboracion
Cochrane ha desarrollado los restimenes para usuarios (plain
language summaries), que se incluyen en los resultados de cada
revision sistematica''.

Las sociedades pediatricas, al igual que otras sociedades médi-
cas, han desarrollado numerosas paginas con contenidos de
interés para la salud. La Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP)
dispone desde hace un afio de la pagina EnFamilia®, con conte-
nidos dirigidos a las familias de los nifios y adolescentes. Desde
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la misma se pueden consultar todos los recursos dirigidos a los
padres y pacientes de las diferentes sociedades, comités y gru-
pos de trabajo que forman parte de la AEP. La informacién para
padres puede estar incluida en una seccién de la pagina profe-
sional o en una pagina web especifica para las familias como
Familia y Salud” de la Asociacién Espafiola de Pediatria de
Atencién Primaria (AEPap).

Sociedades profesionales de pediatria de otros paises disponen
de paginas con informacion para los padres. Entre ellas, por
citar algunas, se encuentra la Sociedad Colombiana de
Pediatria" y la Academia Americana de Pediatria con la pagina
Healthy children®.

Ejemplos de fuentes de calidad con informacién para usuarios
son los Centros para el Control de Enfermedades (CDC)*y la
Biblioteca Nacional de Medicina de Estados Unidos con
Medline Plus. También las publicaciones cientificas biomédicas
han incorporado documentos para pacientes como ocurre con
JAMA' y BestHealth del grupo British Medical Journal®.

En cuanto al formato de los contenidos incluidos, lo més fre-
cuente es que estén dirigidos a proporcionar una informacién
general de un tema de salud. Esta informacion tiene como obje-
tivo ayudar a la gente a mantenerse sana o a comprender y
manejar sus problemas de salud y médicos, sin que en ninglin
caso sustituya al cuidado de los médicos y los profesionales
sanitarios.

Pero la informacion también se puede elaborar con el objetivo
de apoyar un proceso de decision clinica, en el que el usuario
sopese los pros y los contras de determinado tratamiento. En
este caso, el publico precisa de informacién acerca de las alter-
nativas disponibles, los beneficios y los riesgos, una descripcién
detallada de los resultados posibles, y tener en cuenta los valo-
res individuales para poder tomar una decision. Los documen-
tos que relinen estas caracteristicas se denominan “documen-
tos de ayuda a los pacientes en la toma de decisiones” (patient
decision aids o PDA). Estos documentos se basan en la mejor evi-
dencia disponible y estan disefiados para que los pacientes los
lean fuera de la consulta y puedan preparar la entrevista con el
profesional sanitario, no para sustituirla.

Diversas instituciones han elaborado los PDA. El National
Prescribing Center (NPC)"”, que forma parte de NICE, desde
abril del 2011 en el Reino Unido ha desarrollado el proceso y
el contenido de varios PDA. El Cochrane Systematic Review
Group mantiene el Cochrane Inventory, un registro de PDA
para investigadores (http://decisionaid.ohri.ca/cochinvent.php)
y un registro para pacientes (http://decisionaid.ohri.ca/
AZinvent.php). En salud infantil, estan disponibles desde el afio
1995 los PDA del Children Hospital of Otawa (Canada)®.

La lista de iniciativas puede ser interminable. Dentro de las ini-
ciativas recientes se han desarrollado buscadores de informa-
cion procedente de fuentes fiables. Como ejemplos se encuen-
tra Pediaclic que realiza la bisqueda en recursos de informa-
cion sanitaria infantojuvenil (http://www.pediaclic.org/p/acerca-
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de.html) e Informapacientes que es un buscador especializado
de informacién sanitaria en general (http://www.informapacien-
tes.es/).

{Como debe ser la informacion de los contenidos
para el publico general?

Pero no es oro todo lo que reluce. Una forma de busqueda fre-
cuente es introducir la palabra deseada en un buscador y leer
los documentos que se han obtenido en primer lugar. Una
publicacién periodistica reciente denomina a esta practica
como “El “doctor Google” abre consulta™'.

Este método puede proporcionar una informacién variopinta
en cuanto a contenidos y calidad. Los estudios que analizan los
contenidos de salud de las paginas web recuperadas a partir de
los buscadores mas frecuentados, utilizando criterios de legibi-
lidad, accesibilidad, utilidad y fiabilidad” encuentran que la infor-
macién que se recupera es de baja calidad. Otro estudio, que
analiza los portales con informacién para pacientes en espafol,
encuentra un indice de legibilidad bajo”. Cuando se analizan
paginas profesionales los resultados son ampliamente mejora-
bles¥.

Estas deficiencias plantean un reto en cuanto a la utilidad de
internet para la toma de decisiones de los ciudadanos ya que
pueden contribuir a desorientar y a desinformar mas que a ayu-
dar al consumidor.

Un aspecto que hay que conocer es que elaborar informacién
dirigida al publico general y ademas incluirla en una pagina web,
constituye un proceso estructurado, para el que no vale cual-
quier cosa y de cualquier manera. Para orientar en esta tarea
existen guias y documentos que conviene consultar previamen-
te”.

La participacion de los ciudadanos es de vital importancia a la
hora de preparar la informacion. En las guias de préctica clinica
esta participacion se vehicula a través de asociaciones o grupos
de personas no profesionales que trabajan en un tema deter-
minado, que ademas deben de estar incluidos desde el princi-
pio.

El contenido debe tener en cuenta que es lo que el publico
general quiere conocer. El interés puede estar relacionado con
aspectos que incluyen la causa la enfermedad, los tratamientos
disponibles, cuales son los beneficios y los perjuicios de los tra-
tamientos, cuanto tiempo tarda la recuperacion, que puede ser
de ayuda, que se puede hacer para prevenir que vuelva a ocu-
rrir etc. Importan las palabras utilizadas, que se dirija a las per-
sonas (en lugar de los pacientes), la claridad del lenguaje que
sea sencillo y facil de entender, evitando el jergdn médico, con
frases cortas, con secciones definidas y delimitadas.

La informacion tiene que ser amplia, y no incluir Gnicamente

tratamientos para los que hay evidencia. Los consumidores
saben que hay otros tratamientos y es mejor hablar de ellos y
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opinar. Debe hablar de las causas, las consecuencias, la historia
natural, la prevalencia, el tiempo de recuperacion y las posibili-
dades de tratamiento. La informacion debe ser precisa, descri-
biendo el estado de conocimiento y no ofrecer Unicamente
una vision optimista. Debe incluir otras fuentes de informacion
que puedan interesar al ciudadano. Para llegar a diferentes lec-
tores puede ser de interés realizar varias publicaciones del
tema con diferentes grados de complejidad.

Es necesario que las paginas web sean explicitas acerca de los
autores y de los patrocinadores. Se debe Incluir la fecha de rea-
lizacion y cuando se prevé su actualizacion. Aspectos como la
forma (tipo de letra, ilustraciones, organizacion de los conteni-
dos, utilizacion de acrénimos, colorido), el acceso a los conte-
nidos, la interaccion con el usuario, son importantes a la hora
de llegar a los lectores.

Con el objetivo de uniformar los contenidos de las publicacio-
nes médicas en Internet, la American Medical Association
(AMA) ha desarrollado principios que guian el desarrollo y los
contenidos de una pagina web. Las dreas de calidad definidas
incluyen los contenidos, los anuncios y patrocinio, privacidad y
confidencialidad y el comercio electrénico®.

Las propias paginas y blogs® con contenidos de salud elaboran
guias para una busqueda saludable en internet y cdmo encon-
trar informacién confiable. Las sugerencias son similares: consi-
dere la fuente, busque autorias, si esta actualizada, quién o quié-
nes son los responsables de los contenidos, y la financiacién
entre otros”.Algunas afiaden consejos como “sea un escéptico
cibernético”.

La informacion para padres y Evidencias en Pediatria

Evidencias en Pediatria (EvP) se ha incorporado a la tarea de
adaptar y difundir la informacioén sanitaria para el piblico gene-
ral. Para ello incorpora un resumen de los articulos publicados
que pueden ser de interés para los padres®. Los contenidos se
elaboran siguiendo la estructura de los restimenes elaborados
para usuarios de las revisiones de la Cochrane® (Plain language
summaries). Estos resimenes deben de incluir:

* Un titulo elaborado con palabras sencillas.

* Un resumen de la importancia del tema, las intervenciones
realizadas hasta el momento, es decir “lo que se sabe”.

* Los resultados mas importantes de la publicacién, de mane-
ra que sean facilmente entendibles, bien en forma de cifras
0 en texto.

* Un comentario de los efectos adversos y de las limitaciones
del estudio.

Un grupo de profesionales que trabaja en la edicion de EvP ela-
bora los documentos, si bien el objetivo es que los propios
autores de los articulos elaboren el resumen destinado al publi-
co en general.
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De esta manera EvP entra en el mundo de la difusién para
usuarios. Pone al alcance de la poblacién general, y de los
padres en particular, informacion cientifica fiable, de forma
accesible y entendible, permitiendo el libre acceso. Ademas se
difunde a través de las redes sociales, ampliando el marco de
personas que pueden tener conocimiento de los ultimos avan-
ces en temas de pediatria.

Futuro de los contenidos de salud en internet

La e-salud ha recorrido un camino en los Ultimos afios, que no
ha hecho mas que empezar. Las sociedades cientificas y las
publicaciones biomédicas pueden y deben contribuir a la difu-
sién del conocimiento dirigida al publico general. Sino lo hacen,
estan dejando escapar la oportunidad de mejorar la salud de
los ciudadanos, y de utilizar los recursos disponibles para mejo-
rar la comunicacion con los pacientes.

Y como no puede ser de otra manera, la presencia en internet
de las sociedades peditricas® debe realizarse bajo unos crite-
rios que figuren de forma clara y explicita. Se pueden enume-
rar algunos: criterios de calidad, (fiable, exacta y adecuada al
estado actual de la ciencia, actualizada, legible, dimensionada);
incluir las advertencias o normas de uso; advertir que la infor-
macién no sustituye a la consulta con el pediatra y que inter-
net no es un medio para resolver problemas particulares de
salud; declaracion de conflicto de intereses.

Y por ultimo terminar diciendo que aunque la inclusién de con-
tenidos informativos dirigidos al publico general, solo es la
punta del iceberg de la e-salud, en conjunto la e-salud deberia
incluir las “10 es”: eficiencia, basada en la evidencia, empodera-
miento de los ciudadanos, educacion, ética, equidad, extensiva,
mejora de la calidad (enhancing quality), estimulo de una nueva
relacion del paciente y el profesional, permitir el compartir la
informacion (enabling)®.

Una bonita manera de proporcionar un encuadre filoséfico a la
interaccion entre salud e internet. Los profesionales y las socie-
dades cientificas pueden elegir si se suben o no al carro de las
nuevas tecnologias y su utilizacién por los ciudadanos, pero el
carro no se va a detener y el que no se suba se quedara atras.
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