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1. Importancia de la educación en los lesionados medulares. 

La Rehabilitación de una persona con lesión medular es el proceso mediante el que 

esa persona alcanza su máximo potencial de recuperación física, funcional, 

psicológica, social, emocional y vocacional, adaptándose a sus deficiencias orgánicas, 

limitaciones del entorno y planes de vida. El paciente, su familia y el equipo de 

Rehabilitación trabajan coordinados para determinar unos objetivos realistas y 

desarrollar planes que permitan un funcionamiento adecuado, a pesar de unas 

deficiencias orgánicas que no se pueden revertir y de una discapacidad residual 1. Los 

avances en el tratamiento del daño medular han mejorado el conocimiento que 

tenemos de estas lesiones y podría alcanzarse en un futuro la curación de las mismas 

2,3. Sin embargo, la Rehabilitación sigue siendo el único tratamiento actual que mejora 

la recuperación de estos pacientes 4. 

La educación de los lesionados medulares y sus familias es un elemento clave del 

proceso rehabilitador. La persona va a tener que aprender a vivir el resto de su vida 

con unas limitaciones físicas a las que jamás había tenido que enfrentarse antes. 

Actividades tan básicas e íntimas como comer, vestirse, asearse, moverse o controlar 

los esfínteres van a tener que hacerse de manera distinta a como se habían hecho 

hasta entonces. Para recuperar la autonomía en todas estas actividades, el equipo de 

Rehabilitación incluye a personal especializado, como médicos, fisioterapeutas, 

terapeutas ocupacionales o personal de enfermería que trabajan en estrecho contacto 

con el paciente y su familia.  

Además de alterar la movilidad y la autonomía de las personas, la lesión medular 

también provoca profundos cambios fisiológicos y metabólicos. La pérdida de 

sensibilidad, las alteraciones en la vejiga o el intestino o los cambios en el 

metabolismo óseo son ejemplos claros de cómo se modifica el normal funcionamiento 

corporal tras una lesión medular. Si todas estas alteraciones no se controlan ni se 

tienen en cuenta, van a provocar graves complicaciones de salud, como úlceras por 
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presión, insuficiencia renal, fracturas ante traumatismos mínimos y otros eventos que 

conducirán a  ingresos hospitalarios frecuentes 5. Así, el paciente y su familia también 

tienen que aprender cómo funciona el organismo humano tras la lesión y cómo deben 

prevenir, reconocer y actuar ante las diversas complicaciones que pueden afectar a su 

salud. Además, la educación a los lesionados medulares va mucho más allá de la 

necesidad legal o ética de informar a un paciente sobre lo que le ocurre. La 

información sanitaria a los pacientes con enfermedades crónicas se ha mostrado como 

un pilar básico para su atención 6,7. Los pacientes que comprenden la información 

recibida, siguen las recomendaciones indicadas y adquieren habilidades para su 

autocuidado, mantienen mejor su salud y su calidad de vida y tienen menos 

complicaciones e ingresos hospitalarios, con las repercusiones personales, sociales y 

económicas que todo ello conlleva 6. En definitiva, la educación a los lesionados 

medulares es esencial, ya que mejora sus conocimientos, habilidades y destrezas, 

refuerza su autonomía personal y facilita la toma de decisiones. Todo ello promueve 

su salud, les ayuda a prevenir complicaciones, mejora su calidad de vida y estimula su 

integración en la sociedad 8. 

  

1.1. Programas educativos en la rehabilitación de la lesión medular. 

El objetivo de los programas educativos a los lesionados medulares es darles a 

conocer cómo funciona su cuerpo tras la lesión. De esa forma, comprenderán mejor  

las complicaciones que pueden aparecer y aprenderán a prevenirlas, disminuyendo 

así el riesgo de nuevos ingresos hospitalarios 9. Las causas más frecuentes de ingreso 

hospitalario tras la lesión medular son las infecciones de orina, las úlceras por presión 

y los problemas respiratorios en los tetrapléjicos 5. Teniendo como base los riesgos y 

necesidades que provoca la lesión medular, los programas se dirigen a adquirir 

conocimientos y competencias sobre la función de la médula espinal y el impacto de la 

lesión sobre la misma, los cuidados de la piel, de la vejiga y el intestino, los cuidados 
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respiratorios, la función sexual, la prevención de trombosis venosa, la disreflexia 

autonómica, el control de la temperatura, la nutrición, las técnicas de movilización, las 

sillas de ruedas y  las modificaciones y accesibilidad en el domicilio 10,11.  

Durante el ingreso, los contenidos educativos se pueden transmitir mediante tres 

métodos: la educación individualizada, la educación formal y la resolución de 

problemas concretos 10:  

 La educación individualizada se produce mientras los profesionales de la salud 

realizan su trabajo, aprovechando cualquier momento de atención al paciente para 

educarle. El personal médico, de enfermería o los distintos terapeutas pueden 

apreciar el deseo y la disponibilidad del paciente a resolver una duda o conocer 

algún aspecto de su lesión. Por tanto, deben estar atentos a las señales tanto 

verbales como no verbales sobre la necesidad de información del lesionado 

medular. Este tipo de educación al paciente y a su familia permite conocer sus 

dudas, deseos y opiniones y resolverlas de manera inmediata, mientras se realizan 

sus cuidados habituales. 

 La educación formal se realiza en grupos de pacientes y familiares, con un 

programa de sesiones predeterminado, en la mayoría de las ocasiones cíclico. 

Puede incluir también la entrega de folletos, manuales educativos, proyección de 

audiovisuales, demostración de algunas técnicas con maniquíes  o grupos de 

discusión. El uso de material impreso o multimedia (videos, programas o 

aplicaciones informáticas) hace que se pueda llevar a casa tras el alta y usarse 

como refuerzo educativo en un futuro. 

 La resolución de problemas concretos es una fase final del proceso, cuando el 

paciente y la familia ya asumen la mayor parte de los cuidados y de sus 

actividades cotidianas. En algunos centros de Rehabilitación hay espacios 

habilitados para que los lesionados medulares vivan de manera autónoma con sus 

familias unas horas o unos días. En otras ocasiones, se organiza una visita al 
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domicilio previa al alta. Estas experiencias permiten al paciente y a su familia 

practicar todo lo que han aprendido y resolver a la vuelta, con el personal que les 

atiende, las cuestiones que hayan surgido durante el fin de semana. 

 

1.2. Barreras para la educación en Rehabilitación. 

Pese a la importancia de la educación durante la rehabilitación de la lesión medular se 

han detectado los siguientes problemas que la dificultan y pueden limitar su éxito 8,12: 

1.2.1. Dificultad en la disponibilidad para el aprendizaje. Existe un acuerdo 

unánime en que el momento principal de aprendizaje tras la lesión medular es el 

periodo de rehabilitación. En esta fase el paciente debe recuperar al máximo su 

autonomía y se mantiene en estrecho contacto con los mejores educadores posibles, 

el equipo de Rehabilitación.  Sin embargo, también es el momento en que el paciente 

y su familia están menos preparados para aprender: acaba de suceder una desgracia 

en sus vidas, tienen dolor, sufren complicaciones y desde el punto de vista psicológico,  

pueden tener sentimientos de negación, rechazo o depresión. Además, es difícil 

explicar lo importantes que son algunas recomendaciones o lo graves que pueden ser 

algunas complicaciones que aún no han sucedido, pero pueden suceder en el futuro. 

Todo ello puede limitar la predisposición al aprendizaje del paciente y su familia.  

1.2.2. Demasiada información en poco tiempo. El volumen de información que se 

ofrece a los pacientes durante el ingreso hospitalario puede llegar a sobrepasarlos. 

Algunos pueden pensar que son incapaces de procesar todos los contenidos 

educativos que reciben. 

1.2.3. Aspectos organizativos y de atención sanitaria. La tendencia habitual en la 

atención hospitalaria es acortar los tiempos de ingreso y disminuir el personal de los 

equipos de Rehabilitación. Por tanto, las cargas de trabajo aumentan y el tiempo para 

identificar las necesidades del paciente y educarle, se resiente.  
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1.2.4. Falta de formación como educadores. En ocasiones, la información se ofrece 

de una forma poco accesible o aceptable por el paciente. Esto se podría justificar si 

pensamos que el personal del equipo de Rehabilitación no recibe una formación 

concreta como educador de pacientes y personas adultas. 

1.2.5. Falta de información de calidad tras el alta. Los ingresos hospitalarios son 

cada vez más cortos. Este hecho, junto a la sobrecarga informativa durante el ingreso, 

pueden hacer que cuando el paciente y la familia vuelven a su domicilio sea cuando 

precisen de más apoyo y se den cuenta de sus necesidades. El paciente confía sobre 

todo en la opinión del personal sanitario para resolver sus dudas. El contacto con el 

equipo de Rehabilitación no se pierde al volver a casa, ya que se mantienen revisiones 

periódicas, pero las dudas son más difíciles de solucionar. Tras el alta, los pacientes 

echan en falta fuentes de información fáciles de consultar desde casa (como Internet) 

y con suficiente fiabilidad. 

 

1.3. Estrategias para mejorar la educación en Rehabilitación. 

Basándose en los problemas detectados, van Wyk et al en un reciente artículo de 

revisión proponen las siguientes estrategias para mejorar la educación en 

Rehabilitación 8: 

1.3.1. Mejorar la receptividad de los pacientes a la educación. Desde el momento 

en que el paciente inicia su rehabilitación no puede comportarse como un receptor 

pasivo del tratamiento. Por el contrario, debe ser un participante activo en el proceso 

de aprender a vivir con su discapacidad. Ya hemos visto que por su situación física y 

psíquica, el paciente no se encuentra en la mejor disposición para aprender. Entonces, 

¿cómo podemos lograr su colaboración y participación? Para comprender mejor los 

motivos de una persona para aprender, debemos recordar dos teorías educativas: la 

teoría de la motivación de Maslow y la educación para adultos de Knowles 13. 
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Según Maslow, la motivación de una persona para aprender está determinada por las 

necesidades que él percibe. La persona solo aprende para satisfacer o resolver sus 

necesidades. Por tanto, el aprendizaje solo se producirá cuando la enseñanza 

realmente resuelva los principales problemas del paciente. Esto nos obliga a conocer 

las prioridades y necesidades de los lesionados medulares durante la rehabilitación. 

En la fase inicial, los temas habituales de interés suelen ser biomédicos (vejiga e 

intestino neurógeno, úlceras por presión). Más adelante, las necesidades pueden ser 

más sociales, como ayudas económicas o reinserción social 9. Por tanto, estas 

prioridades de los pacientes deben ser conocidas y tenidas en cuenta para facilitar su 

aprendizaje. 

Frente a la pedagogía, que estaría centrada en la educación infantil, la andragogía de 

Knowles es el conjunto de conocimientos que facilitan el aprendizaje a los adultos 8,14. 

Ésta teoría sobre el aprendizaje en las personas adultas se basa en unos principios 

que se muestran en la tabla 1. La aplicación de estas teorías del aprendizaje a la 

educación de los lesionados medulares ha permitido demostrar la utilidad de algunos 

programas educativos que las utilizan 11,15. 

Por tanto, los miembros del equipo de Rehabilitación deben conocer estos principios 

educativos  y favorecer que el paciente y su familia participen en los objetivos y planes 

del tratamiento. A los pacientes adultos se les tiene que dar autonomía y capacidad de 

decisión en su aprendizaje, para que la educación sea efectiva 8. 
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Tabla 1. Principios de la teoría del aprendizaje de adultos de Knowles 

1. Los adultos son capaces de trabajar independientemente y dirigir su propio 

aprendizaje.  

2. Los adultos tienen experiencias previas y conocimientos que contribuyen a su 

aprendizaje. 

3. El aprendizaje en los adultos debe ser relevante para sus circunstancias y 

objetivos en la vida. 

4. El aprendizaje en los adultos se produce por motivaciones internas más que 

por externas. 

5. Los adultos se interesan más en la resolución de problemas inmediatos que en 

problemas teóricos. 

6. Los adultos deben ser tratados con respeto. 

 

 

1.3.2. Mejorar el modo en el que se ofrece la educación. Se han descrito diversas 

estrategias para que la información llegue mejor a los pacientes. 

 Involucrar a las familias. Incluir a las familias en el proceso educativo es 

beneficioso. Las relaciones familiares pueden apoyar los objetivos y las decisiones 

a tomar y favorecer el progreso de la rehabilitación. Además, la educación de la 

familia es fundamental cuando el paciente necesita apoyo en su cuidado personal 

y en la realización de sus tareas cotidianas. 

 Involucrar a otros lesionados medulares. Diversas publicaciones apoyan la 

inclusión de lesionados medulares en los grupos de discusión y de educación 

formal 15,16,17. La presencia de lesionados medulares veteranos ya rehabilitados 

mejora la adquisición de conocimientos, facilita el reconocimiento de las 

necesidades y proporciona motivación y soporte emocional. También pueden 

ayudar a que el paciente acepte mejor su situación. 
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 Aprendizaje basado en problemas. Una de las estrategias que más popularidad 

ha ganado en la educación de adultos es la resolución de problemas. De esta 

forma, el conocimiento adquirido no es solo teórico sino que se aplica en la 

resolución de un problema que el paciente puede asumir como propio e interiorizar 

mejor su mensaje. 

 Formación de los educadores. Las fuentes de información médica más 

respetada por los lesionados medulares son los médicos especialistas en lesión 

medular 9. En general, todo el equipo de Rehabilitación debe aprovechar el 

contacto con el paciente y su familia para ofrecer contenidos educativos. Los 

educadores deben mostrar confianza y observar las reacciones verbales y no 

verbales de los pacientes para modular su información. Sería deseable que todo el 

personal de Rehabilitación tuviera formación en los principios de educación al 

adulto. 

 

1.3.3. Aumentar el número de estrategias educativas. Las personas aprenden 

mejor cuando se emplean diversas estrategias educativas. Así, habrá que usar tanto la 

educación individual como las reuniones formales, ofrecer material escrito, audiovisual 

y recurrir a las tecnologías de la información y la comunicación (TIC). Respecto a la 

información por escrito, es habitual entregar un grueso manual impreso. Este formato 

puede dar la sensación al paciente de que su contenido es inabarcable. Por el 

contrario, si la información se ofrece en folletos breves y dirigidos a un problema 

concreto, la aceptación del paciente será mejor y el objetivo educativo del folleto se 

alcanzará más fácil 18. 

 

1.3.4. Promover y apoyar la continuidad de la educación. El periodo de ingreso es 

fundamental para la educación tras una lesión medular, pero las necesidades 

formativas no se acaban tras el alta al domicilio. Muy al contrario, en ese momento, 

lejos del apoyo del equipo de Rehabilitación es cuando empieza una etapa en la que 
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los pacientes tendrán que tomar más decisiones por sí mismos y surgirán nuevas 

dudas. Por eso es necesario que tengan recursos para consultar, no solo durante el 

ingreso, sino también tras el alta. Se les puede recomendar folletos, manuales o 

páginas web con información adecuada. Lo ideal es que los conozcan y manejen ya 

durante el ingreso y puedan recurrir a ellos después, al estar en sus domicilios. 

 

1.3.5. Evaluar el proceso educativo. La evaluación de los programas educativos 

permite conocer el efecto que tienen dichas actividades en la atención del paciente y 

en los resultados de su rehabilitación.  

Para medir los resultados de los programas educativos se han usado diversas escalas. 

Algunas son específicas de los lesionados medulares, como el Spinal cord 

Independence Meassure (SCIM), traducido y adaptado al español 19 o el Rehabilitation 

Learning Readiness Model (LRLM) for SCI 20. En el artículo de revisión de Gélis et al 9 

se muestran otras escalas útiles para evaluar el proceso educativo en los lesionados 

medulares. De todas ellas, solo la General Perceived Self efficacy Scale está traducida 

y adaptada al español como Escala de Autoeficacia General 21. 

Son pocos los artículos que han estudiado los beneficios de los programas educativos 

9. Su calidad metodológica y potencia estadística es limitada, con solo 3 artículos con 

más de 50 pacientes 22,23,24. En su mayoría son estudios observacionales o 

controlados pero sin cegamiento 9. Algunos estudios han valorado la educación en la 

fase inicial de la rehabilitación 11,24,25  mientras que la mayoría analizan programas 

educativos en la fase crónica de la lesión 23,26,27,28. Se han demostrado beneficios de la 

educación a los lesionados medulares en su percepción de la autonomía personal 26, 

en el control de los síntomas depresivos asociados al dolor neuropático 27 y en la 

capacidad de los familiares para resolver problemas y controlar síntomas depresivos 

22. Otros programas han mostrado descensos en la frecuencia de las infecciones de 

orina 23,28 y mejoras en la calidad de vida 24 y en el conocimiento general de los 

pacientes sobre la lesión medular 11.   
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Cuando una valoración formal no es posible, hay alternativas que pueden mostrar si 

los pacientes se benefician de la educación recibida. Por ejemplo, observar si 

participan más en la toma de decisiones sobre sus cuidados o muestran más 

seguridad en la realización de sus actividades cotidianas. Independientemente del 

método que usemos para valorar los programas educativos a lesionados medulares, la 

información obtenida nos será útil para mejorar el programa o solicitar recursos 

adicionales 8. 

 

2. Internet como fuente de información y educación sanitaria. 

Internet es un fenómeno que ha dado un giro total a la forma que tenemos de 

comunicarnos e informarnos. Hoy en día el uso de la red es algo cotidiano y más del 

80% de la población española ha utilizado Internet en algún momento 29. Además, en 

nuestra sociedad la "red de redes" se ha convertido en una fuente de consulta habitual 

en cuestiones de salud 29,30,31. Según la Oficina Europea de Estadística (Eurostat), en 

2015 el 46% de los ciudadanos europeos buscó información en Internet sobre la salud 

32. Los datos de España, con un 52% de la población, son superiores a la media 

europea pero siguen siendo un 10% menores que los de países del norte de Europa, 

como Alemania, Luxemburgo o Dinamarca. Por el contrario, en Bulgaria, Rumanía y 

Polonia menos del 30% de la población buscan en Internet dudas sobre salud. 

En otra encuesta española de 2015, ésta promovida por el Observatorio Nacional de 

las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Información (ontsi) 29, el porcentaje de 

la población española que consulta o ha consultado en Internet sobre cuestiones de la 

salud ascendería al 60,5%. El éxito de las búsquedas en Internet se basa en su 

facilidad, anonimato, gratuidad e inmediatez, usando en la actualidad incluso 

dispositivos móviles. La población realiza sus consultas a través de buscadores 

generales como única opción en el 85% de los casos. Los temas más consultados son 
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los relacionados con nutrición y estilos de vida saludable en un 54,2%, seguido de 

consultas sobre diagnósticos (52,1%) o dudas sobre síntomas (50,9%). La información 

que ofrece Internet es muy abundante, a veces inadecuada y puede ser difícil de 

comprender por la población. En España, el 51,8% de los encuestados admitían 

entender de manera más o menos adecuada la información consultada. Pese a ello, 

Internet no se percibe por la población española como una fuente fiable 29. Para los 

españoles, la fuente más consultada y fiable en cuestiones de salud siguen siendo los 

profesionales sanitarios, tanto médicos como farmacéuticos 29. En cualquier caso, la 

utilización de Internet para la salud y la confianza que genera como fuente de 

información está muy condicionada por variables demográficas, como la edad o el 

nivel de estudios. A grandes rasgos, la población de mayor edad utiliza menos y confía 

menos en Internet. Las personas con mayor nivel de estudios utilizan más Internet y 

confían más en este medio. Todos los datos mostrados parecen indicar que aunque 

persisten claras diferencias sociales, demográficas y entre países europeos, el uso de 

Internet y su aplicación como información para la salud va a seguir creciendo en los 

próximos años 32,33. 

  

2.1. Internet como fuente de información y educación sanitaria a los 

pacientes. 

El potencial de Internet para promover la salud y el bienestar en personas con 

discapacidad es evidente. Mediante la red se mejora el acceso a servicios, como la 

compra en línea y se ofrece una plataforma óptima para el intercambio de información. 

También proporciona oportunidades antes desconocidas de acceso al trabajo 34. 

Además de todo lo indicado, las principales ventajas de Internet para la educación 

sanitaria y el apoyo a los pacientes se indican a continuación 35: 
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 Internet permite el acceso a gran cantidad de información que puede ayudar a 

entender mejor una enfermedad o a interpretar la información ofrecida por el 

personal sanitario. 

 Los contenidos en Internet se pueden actualizar con mayor facilidad que en libros 

o folletos impresos. La información se puede imprimir en caso de que el paciente lo 

precise. 

 Proporciona alternativas audiovisuales o programas interactivos que facilitan la 

formación a pacientes con menor capacidad lectora. 

 Los pacientes y sus familias pueden beneficiarse de programas educativos y de 

apoyo a distancia, sobre todo si viven lejos de los centros sanitarios. 

 El correo electrónico permite el contacto con el personal sanitario. El uso del 

correo electrónico por el personal sanitario ha estado limitado por falta de tiempo 

para contestar, por problemas de confidencialidad y por falta de remuneración 36. 

 Las redes sociales funcionan como grupo de apoyo, ofreciendo información, 

experiencias y respuestas ante las consultas de los pacientes y con una 

disponibilidad de 24 horas al día. 

Aunque las ventajas de la red son evidentes, siguen existiendo problemas para su uso 

generalizado como herramienta educativa de la salud 35,37. Entre las barreras más 

importantes destacan:  

 El exceso de información, la mayoría de ella no pertinente ni aplicable a los 

problemas concretos de los pacientes. En lugar de aclarar sus ideas, el paciente 

puede quedar perplejo y confundido. 

 Las desigualdades en el acceso a Internet y en el uso de la tecnología. Aunque 

para acceder a Internet ya no hace falta un ordenador y más del 90% de la 

población española tiene teléfono móvil con acceso a la red, las cifras en los 

mayores de 65 años caen de manera significativa. En España y con datos de 

2015, en este grupo de edad tiene teléfono móvil el 62,2% y ordenador solo el 



 

15 
 

24,3% 29. El nivel de estudios también marca diferencias. En la población sin 

estudios, el 49,9% tiene teléfono móvil y solo un 11,2% posee ordenador 29. 

Incluso, parte de la población puede rechazar el acceso a la red por simple falta de 

interés 35. 

 La falsa imagen de validez que puede dar Internet a información incorrecta, 

incompleta, fuera de contexto o desfasada. La población puede no tener la 

capacidad para diferenciar las páginas con información correcta de las que tienen 

contenidos inadecuados. Incluso, en redes sociales, si no están supervisadas o 

moderadas por personal sanitario pueden difundirse recomendaciones incorrectas. 

 La población española realiza las búsquedas sobre temas sanitarios con 

buscadores generales 29 y la hegemonía indiscutible la ostenta Google, con un 

94% de las búsquedas 38. Se ha demostrado que en las búsquedas sobre temas 

sanitarios solo se consultan las primeras web de la primera página de resultados 

de Google 39,40. Sin embargo, no existe garantía alguna de que los primeros 

resultados de Google contengan la mejor o más apropiada información sobre el 

tema consultado 41. 

 Los problemas de seguridad y privacidad que plantean las consultas médicas por 

Internet. Aunque los internautas piensan que navegan de manera anónima, ciertos 

datos de sus búsquedas pueden registrarse sin su consentimiento. El ejemplo más 

claro es el uso de cookies, pequeños archivos de texto que se guardan en el 

navegador y que facilitan la identificación al navegar por la red. 

Pese a todos estos problemas, diversas publicaciones muestran el uso que hacen de 

la red algunos colectivos de pacientes en España. Encuestas realizadas en Atención 

Primaria indican que los pacientes consultan Internet por temas de salud entre el 53,6 

al 61% 42,43. Entre los pacientes que acuden a una consulta de aparato digestivo el 

porcentaje de internautas fue del 42% 44. En un hospital de La Rioja, las consultas en 

Internet llegan al 65% 30 y alcanzan el 66,9% en un estudio de pacientes con 
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enfermedades autoinmunes de varias comunidades autónomas 45. Las cifras más 

bajas publicadas se obtienen en las consultas de Urología del hospital de Móstoles 

(Madrid), con solo un 6,7% de personas que buscan en Internet temas sanitarios. La 

explicación de los autores es la elevada edad media de la población incluida (61 años) 

y su bajo nivel educativo 46. De todas estas publicaciones se pueden obtener algunas 

conclusiones sobre el uso que hacen de Internet algunos colectivos de pacientes en 

España:  

 La edad y el nivel de estudios son factores determinantes para consultar Internet. 

Las personas jóvenes y con estudios superiores consultan mucho más que las 

personas mayores o con estudios elementales 29,43,44,45. Tener ordenador y acceso 

a Internet y ser usuario habitual de la red también fueron determinantes en una 

mayor utilización de Internet en consultas sobre la salud 45. 

 Los pacientes consideran Internet como una fuente adecuada de información hasta 

en un 66% de los casos 44. La mayor parte de los que consultan la red estiman 

adecuada y útil la información que obtienen sobre su enfermedad 40,43. El 53,5% 

cambió su forma de pensar sobre su enfermedad tras consultar Internet y hasta el 

30% modificó algún comportamiento 43. La credibilidad media de la información 

consultada por Internet es de 5,67 sobre 10 puntos 30. 

 Algunos pacientes encuentran la información de Internet inabarcable y 

potencialmente peligrosa. Echan en falta fuentes de información fiables y seguras 

47. 

 El médico sigue siendo la fuente de información más cualificada, sobre todo por su 

capacidad de transformar la información general en recomendaciones 

individualizadas y personalizadas 47. 

 La información de Internet permite a los pacientes contrastar y ampliar las 

recomendaciones ofrecidas por sus médicos. Los pacientes consultan antes y 

después de las consultas médicas 43,44. El 60,1% de los pacientes comentó con su 
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médico los hallazgos de Internet y hasta el 80,8% piensan que ese intercambio de 

información fue positivo en su relación médico-paciente 43. 

 

2.2. Internet como fuente de información y educación sanitaria a los 

lesionados medulares. 

No se ha encontrado ninguna publicación que analice el uso de Internet para 

cuestiones sanitarias que realizan los lesionados medulares en España. Los datos 

sobre este colectivo derivan de estudios internacionales. 

 El uso de Internet por los lesionados medulares, entre el 62 y el 80%, es igual o 

superior a la población general. La red se usa sobre todo para enviar correos 

electrónicos, hacer consultas sobre salud y compras 48-50. Los lesionados 

medulares con acceso a Internet mostraron mejor calidad de vida 48. Los estudios 

indican diferencias significativas en el acceso a la red según la edad, el nivel 

educativo y la raza (negros e hispanos con menor acceso a Internet) 48-50. No se 

encontraron diferencias significativas según el sexo o el nivel de lesión 49. 

 Los médicos especialistas en lesión medular son la fuente más fiable de 

información, aunque el acceso a ellos es difícil. Por el contrario, Internet es poco 

fiable, con contenidos de dudosa calidad, inadecuados, inespecíficos o poco 

actualizados, pero es muy accesible 50,51. 

 Los temas sobre lesión medular más buscados en la red son temas médicos 

(vejiga o intestino neurógeno, lesiones en la piel), mejora de la salud y nutrición e 

información sobre la cura de la lesión medular 50. La investigación en lesión 

medular y los ensayos clínicos también son de interés en las búsquedas de los 

lesionados medulares 52. Estos resultados en su mayoría coinciden con los de 

publicaciones más antiguas, en las que se indicaban los temas educativos más 
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demandados por los lesionados medulares: vejiga neurógena, dolor, sexualidad y 

programas de ejercicios para mejorar el estado físico 53. 

 

2.3. ¿Se puede encontrar información sanitaria de calidad en Internet? 

La información sanitaria en Internet tiene una especial relevancia y transcendencia, 

dada su función educativa para la salud de la población 54. Pese a sus ventajas y 

facilidad de acceso, los ciudadanos siguen valorando los contenidos de la red como 

poco fiables y mantienen sus dudas sobre cómo interpretar la información obtenida 

29,54. La preocupación por la calidad de los contenidos sanitarios en la red se ha 

mantenido desde la generalización en el uso de Internet 55-57. Para facilitar el acceso a 

información sanitaria de calidad en la red, se han propuesto tres posibles enfoques 54: 

La acreditación de la calidad en las páginas web, la educación a los usuarios para que 

hagan un uso crítico de Internet y por último, el asesoramiento a los usuarios por los 

profesionales. 

2.3.1. Acreditación de la calidad de las páginas web. Este enfoque se basa en que 

dada la abundancia y variabilidad en los contenidos sanitarios en Internet, a los 

usuarios hay que ofrecerles páginas web con información contrastada y fiable. De esa 

forma evitarán riesgos y manejarán información correcta y sin intereses comerciales o 

engañosos 58. Diversos autores e instituciones han establecido criterios y 

recomendaciones que deberían cumplir las páginas web sanitarias para considerarse 

adecuadas 59-61. Por ejemplo, se consideran criterios de calidad que la página ofrezca 

una buena accesibilidad, identifique a sus autores, indique su política editorial y de 

protección de datos, mantenga unos contenidos actualizados y muestre un diseño 

adecuado 61. Sin embargo, no existe acuerdo entre las diversas instituciones y autores 

en qué se considera una web sanitaria de calidad, ni en los criterios que se le deben 

exigir 54,62. Es más, algunos autores destacan dos problemas a este enfoque: Por un 
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lado, que la calidad de la información en Internet tiene un carácter más subjetivo que 

objetivo 63,64. Por otro, que la acreditación de páginas web valora sobre todo criterios 

formales, siendo imposible revisar los contenidos de las páginas web sanitarias en 

Internet 54,62. Por tanto, en la actualidad no existe un consenso definitivo en cómo se 

debe ofrecer la información sanitaria en Internet ni en cómo acreditarla. Sin embargo, 

si disponemos de tres alternativas para orientar a los usuarios sobre la calidad de la 

información sanitaria que se muestra en la red: los códigos éticos o de conducta, los 

certificados o sellos de calidad y las escalas o cuestionarios de calidad 54,58,65. 

 Códigos éticos o de conducta. Son principios éticos y formales que debería 

cumplir cualquier proveedor de información sanitaria en Internet. Estos criterios 

han sido elaborados por diversas instituciones gubernamentales o no 

gubernamentales, como universidades o asociaciones profesionales 58. Los 

códigos éticos no incluyen mecanismos de fiscalización de su cumplimiento, por lo 

que adherirse a estos principios es una decisión de los creadores de la página web 

58. En cualquier caso, ejercen una función informativa muy importante al difundir 

reglas de reconocida aceptación en el mundo científico 58. Las organizaciones más 

relevantes que han propuesto códigos éticos son la American Medical Association 

(AMA) 66, la Internet Health Coalition (e-Health) 67 y la Comisión Europea, con el 

código e-Europe 68. 

 Certificados o sellos de Calidad. La certificación y la obtención de un sello de 

calidad que se puede mostrar en la web es otra alternativa para garantizar la 

calidad de una página sanitaria. El proceso de acreditación supone una revisión de 

la web por expertos, que hacen una serie de recomendaciones para adecuar la 

página a unos criterios preestablecidos. Cuando se considera que la web cumple 

con los requisitos, se la identifica con un sello de calidad. La acreditación se suele 

renovar periódicamente. Hay diversas organizaciones que realizan la certificación 

de páginas web sanitarias: en Europa destaca Health on the Net Foundation 
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(HONCode) 69, Utilization Review Accreditation Commission (URAC) 70 en Estados 

Unidos, y en España, Web Médica Acreditada del Colegio de Médicos de 

Barcelona 71, y la acreditación de páginas web sanitarias de la Agencia de Calidad 

sanitaria de Andalucía 72. El problema de estos certificados es que en muchas 

ocasiones, los usuarios desconocen su valor como garantía de calidad 54. 

 Escalas o cuestionarios de calidad. Son cuestionarios realizados para que los 

usuarios de una página web, bien sean pacientes o profesionales de la salud, los 

apliquen y obtengan una puntuación, acorde con la calidad de la página 65. Estas 

herramientas se han usado mucho para hacer estudios sobre la calidad de páginas 

web en Internet 73-76. Entre las escalas preferidas a nivel internacional destacan 

DISCERN 77, realizada para valorar páginas web sobre tratamientos y el 

instrumento LIDA 78. En español, se ha elaborado el cuestionario de Bermúdez 

Tamayo 79. También se han aplicado escalas para valorar la legibilidad de las 

páginas web. En Estados Unidos la legibilidad ha sido ampliamente estudiada y 

hay múltiples escalas para medir la misma de un texto en inglés: la fórmula de 

facilidad de lectura de Flesch,  la de Flesch-Kinkaid, el índice de Gunning-Fog o el 

SMOG, entre otras. La mayoría de las fórmulas de legibilidad parten de la hipótesis 

de que un texto es tanto más fácil de leer cuanto más cortas son las palabras y 

frases que utiliza 80. Sin embargo, estos instrumentos, creados para el idioma 

inglés, no se pueden aplicar sin más a textos españoles. La fórmula de facilidad de 

lectura de Flesch ha tenido dos adaptaciones al español: la primera, por 

Fernández-Huertas en 1959 y una posterior, la realizada por Szigriszt-Pazos en 

1993, considerada actualmente de referencia para esta escala 81. En un trabajo 

más reciente, Barrio-Cantalejo adaptó la escala de interpretación de resultados de 

Szigriszt-Pazos, creando la escala INFLESZ 82. Todas estas escalas de legibilidad 

en español están disponibles en un programa informático gratuito y accesible en 

Internet, que facilita el análisis de textos en español 83. 
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2.3.2. Educación a los usuarios para que hagan un uso crítico de Internet. Dada 

la imposibilidad de valorar la información sanitaria en Internet y el carácter subjetivo de 

la calidad en las páginas web, algunos autores recomiendan mejorar la educación de 

la población para que sean los propios usuarios los que identifiquen los contenidos 

adecuados 54,64. En este sentido se han elaborado recomendaciones para usuarios de 

Internet que visitan páginas con información sanitaria 84, que se muestran en la tabla 2.  

De hecho los pacientes suelen confiar en sus habilidades para navegar y buscar 

información sobre la salud en la red 40,41,85,86. La mayoría de usuarios utilizan motores 

de búsqueda generales, como Google y consultan sobre síntomas o diagnósticos 29. 

Los primeros resultados de la búsqueda son los más visitados, aunque esas páginas 

web no tienen por qué ser las de mayor calidad 41 ni los criterios por los que los 

motores de búsqueda ordenan sus resultados son bien conocidos 87. Los internautas 

prefieren una página web y confían más en ella si el acceso es rápido y la navegación 

es fácil. También comprueban si está actualizada, el prestigio del autor, si encuentran 

respuestas a sus preguntas y prefieren que la información esté presentada de manera 

atractiva y con un lenguaje sencillo y comprensible 85,86,88. 
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Tabla 2. Recomendaciones a los usuarios de Internet que consultan web sanitarias 84. 

1. No se quede solo con lo que dice la primera página que encuentre en Internet al utilizar 

cualquier buscador. No siempre esta primera página es la mejor. Contraste la información y 

si tiene dudas consulte con su médico.  

2. Las páginas de Internet pueden contener, al mismo tiempo, información correcta junto a 

otras informaciones incorrectas. Aunque Internet puede facilitarle mucha información es 

su médico quien sabe lo que más le conviene. 

3. Cuando navegue por Internet, verifique la fecha de la última actualización de la página 

que consulta. Puede estar examinando información desfasada, que no sea acorde con los 

últimos adelantos de la Medicina. 

4. Cuando navegue por Internet verifique quién financia la página. Diferencie lo que es 

información de lo que es publicidad. 

5. Fíjese si los consejos que aparecen son solo opiniones o están basados en investigaciones 

científicas y si esas investigaciones son recientes (hechas en los últimos 5 años). Siempre es 

mejor visitar y navegar entre páginas de instituciones sanitarias de reconocido prestigio 

nacional o internacional. 

6. No se deje guiar, a la hora de elegir una página, por su diseño o sus fotos. Es importante 

la forma en que se presenta la información pero lo es más su contenido. 

7. Que la página web esté escrita en un lenguaje muy técnico no es sinónimo de que sea 

correcta la información que contiene. 

8. Cuando consulte sobre algún tratamiento piense que lo que va bien a unos pacientes no 

tiene que ser recomendable para todos. 

9. No se fije solo en la información positiva de los resultados de los tratamientos. Lea 

también con atención el perfil de los pacientes que se someten a ese tratamiento y las 

posibles complicaciones y efectos adversos. 

10. Por último, piense dos veces antes de facilitar datos personales o datos clínicos en 

chats o páginas web. Hágalo solo cuando esté plenamente seguro del uso que se va a hacer 

de los mismos. 
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2.3.3. Asesoramiento a los usuarios por los profesionales. Esta tercera alternativa 

se basa en un hecho bien conocido:  la confianza de los usuarios en los profesionales 

de la salud (médicos o farmacéuticos) como informadores y educadores de su salud 

7,29,54. Los internautas que buscan información sobre la salud están reclamando la 

ayuda de los profesionales para seleccionar y entender dicha información. Así, el 

72,8% de internautas desearía que el médico les recomendase recursos en Internet y 

para el 71,9% sería interesante que el médico gestionase directamente un blog o 

página web con consejos e información sobre salud 54. Por tanto, la recomendación 

profesional podría ser el medio idóneo para utilizar y compartir información de calidad 

en Internet entre los médicos y los pacientes 54. Sin embargo esta estrategia tiene 

unas limitaciones claras, al obligar al profesional a actualizar con frecuencia sus 

conocimientos sobre las páginas web recomendables, a mantener una página web 

personal o a disponer de tiempo en la consulta para informar de estos aspectos, 

cuestiones que las administraciones sanitarias no suelen reconocer como prioritarias 

en la asistencia a los pacientes 54. 

 

3. ¿Cómo debe ser una página web educativa para lesionados 

medulares? 

Al realizar una búsqueda sencilla en Google con los términos "lesión medular" y 

"educación al paciente", los resultados son muy distintos si lo hacemos en inglés 

("spinal cord injury", "patient education") o en español. En inglés obtenemos resultados 

pertinentes y precisos (figura 1), con páginas web de asociaciones, hospitales e 

instituciones, con información adecuada y folletos descargables. De hecho, en la red 

se encuentran múltiples iniciativas y páginas web, sobre todo de Estados Unidos, 

Canadá y Australia, con contenidos educativos para lesionados medulares: folletos 

descargables 89-91, videos 92,93, programas multimedia 15 y asociaciones y particulares 
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con páginas web educativas 94,95. Algunos de estos contenidos, sobre todo en 

Norteamérica, por la abundancia de población hispanoparlante, se encuentran también 

traducidos al español 96,97.  

Sin embargo, los resultados de la búsqueda en español (figura 2) son más dispersos, 

la mayoría dirigidos a profesionales sanitarios, sin relevancia ni enfoque práctico para 

los lesionados medulares o sus familiares. 

Como hemos visto en los apartados anteriores, los pacientes con lesión medular 

tienen unas necesidades educativas que van más allá del ingreso en el hospital e 

Internet les ofrece un amplio abanico de oportunidades para mejorar sus 

conocimientos y destrezas. También es evidente que los contenidos son muy distintos 

según se consulte Internet en español o en Inglés. Por tanto, parece clara la necesidad 

de disponer de páginas web en español, con contenidos educativos pertinentes, al 

alcance de los pacientes y que sean fáciles de encontrar en búsquedas con Google. Si 

a los pacientes se les recomiendan materiales educativos en su idioma, elaborados 

pensando en sus necesidades y por un personal de confianza, es seguro que la 

comunicación con el personal sanitario mejorará 7. 
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Figura 1. Búsqueda en Inglés ("spinal cord injury", "patient education"). Realizada el 
19 de diciembre de 2016. 
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Figura 2. Búsqueda en español ("lesión medular", "educación al paciente"). Realizada 
el 19 de diciembre de 2016. 
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Varios artículos han analizado cómo elaborar una página web educativa para 

pacientes 98-101. Incluso, en algunas publicaciones se describe la creación de páginas 

específicamente dirigidas a lesionados medulares 15,91,102. Es importante tener en 

cuenta  los siguientes criterios, importantes tanto en la forma como en el contenido, 

para conseguir una página web con información contrastada y fiable y que a la vez sea 

comprensible y utilizable por los usuarios 7,103.  

 Definir con claridad el objetivo de la página web. Con este tipo de páginas se 

busca que los pacientes estén bien informados y sepan cómo cuidar su salud. 

 Conocer la población diana a la que va dirigida la información de la página. 

De esa forma, las necesidades del grupo de personas al que nos dirigimos estarán 

más claras. En el caso de la lesión medular, estudios previos han mostrado el 

interés de este colectivo en temas médicos (vejiga e intestino neurógeno, úlceras 

por presión) y en la investigación y avances en el tratamiento de la lesión medular 

50,52. 

 Las páginas deben indicar quiénes son sus autores y patrocinadores. 

También deben incluir la fecha de realización y cuando se prevé su actualización. 

 Los contenidos deben ser rigurosos y se deben ajustar a lo que el público 

potencial quiere conocer. Se debe incluir información aunque sea breve sobre 

las causas, la prevención, las alternativas de tratamiento y el pronóstico de los 

problemas que se traten. 

 La participación del usuario, valorando, opinando y haciendo propuestas sobre 

cómo mejorar la forma o los contenidos de la página. Esto facilita que los visitantes 

se sientan comprometidos y progresen en los contenidos de la web. 

 Incluir un blog o "cuaderno de bitácora", con información periódica y ordenada 

cronológicamente, puede ser un modo excelente de comunicación con los 

usuarios. Un blog nos permite interactuar y responder a los comentarios de los 

visitantes. 
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 La información se debe presentar de forma clara, concisa, con frases cortas 

y evitando la jerga médica. En nivel de legibilidad debe ser adecuado para la 

población a la que nos dirigimos. Diversas instituciones recomiendan que los 

textos de información sanitaria se escriban como máximo en un nivel equivalente 

al sexto curso de Educación Primaria en España 104-106. 

 El texto se debe acompañar de imágenes, vídeos o esquemas. 

 El tipo y el tamaño de las letras, los colores, la separación de secciones y la 

organización de los contenidos en párrafos cortos son importantes para que 

los pacientes utilicen con soltura la página web. 

 Remarcar de forma clara, a modo de resumen, la información más importante. 

 Ofrecer más información sobre el tema en forma de enlaces a otras páginas, 

para que los que quieran pueden profundizar en sus conocimientos. Esta 

información se puede ofrecer al final del texto, para evitar abusar de enlaces 

dentro del texto. 

 Incluir una serie de avisos y premisas legales, como una declaración de 

conflicto de intereses, advertencias y términos de uso, avisar de que la información 

incluida no sustituye a la opinión de los profesionales sanitarios correspondientes y 

que Internet no es el medio más adecuado para resolver problemas individuales de 

salud. 

 Las características técnicas de la pagina le debe permitir adaptar su formato a las 

pantallas de ordenador y a los dispositivos móviles. También debe permitir 

descargar o imprimir sus contenidos, ya que en muchos casos, el papel es la forma 

más sencilla para ofrecer la información. 
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4. Justificación de la unidad temática de la Tesis Doctoral 

 

La unidad temática de la Tesis Doctoral se sustenta en que los estudios realizados 

constituyen una línea de investigación, al analizar, por un lado, cómo buscan los 

lesionados medulares españoles información sanitaria en Internet y sus temas de 

mayor interés. También se identifican los contenidos que pueden encontrarse en la 

red: se estudian, por un lado, la legibilidad de los folletos descargables de Internet y 

por otro la calidad de las páginas web españolas con información para lesionados 

medulares. Por último, se ha elaborado una página web educativa en cuestiones 

sanitarias para lesionados medulares, cuyo fundamento es superar las deficiencias y 

limitaciones halladas en los estudios realizados. 
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El motivo de iniciar este trabajo de investigación ha sido la dificultad para encontrar 

materiales educativos dirigidos a lesionados medulares con contenidos fiables, 

actualizados y en español. 

Desde el primer día que atendimos a lesionados medulares fueron evidentes las 

necesidades educativas y de apoyo que tenían estos pacientes y sus familias. 

También fueron claras las carencias que había en nuestro entorno. Al buscar 

materiales educativos en Internet, los resultados obtenidos en español eran muy 

pobres, tanto en lo que se refiere a archivos descargables como en páginas web. 

Comenzaron entonces a surgir preguntas … ¿Qué buscan y qué encuentran los 

lesionados medulares españoles en Internet sobre su lesión? ¿Los contenidos que 

encuentran responden a sus dudas? ¿Entienden la información que encuentran? 

¿Confían en esa información? ¿Hay alguna página web con materiales educativos 

para lesionados medulares en español, cuyos contenidos sean fiables, válidos y 

actualizados? Todos estos interrogantes han sido el punto de partida para  plantear los 

objetivos de este trabajo de investigación: 

1. Conocer cuáles son las fuentes de información en Internet, los problemas de salud 

más consultados y la confianza en el material obtenido por los lesionados 

medulares españoles. 

2. Conocer la legibilidad de los documentos, folletos y manuales informativos en 

español y dirigidos a lesionados medulares que se pueden obtener mediante una 

búsqueda en Internet. 

3. Identificar páginas web en español con información para los lesionados medulares 

y valorar su calidad, analizando su accesibilidad, usabilidad, fiabilidad, legibilidad y 

presencia de sellos de calidad. 
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4. Elaborar una página web educativa para lesionados medulares que sea fácil de 

usar, con contenidos fiables y fáciles de leer y con un diseño y organización 

adecuados. Además, debe mostrar criterios de calidad bien definidos. 
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Al realizar la presente Tesis Doctoral mediante la modalidad de compendio de 

publicaciones, se presentan en este apartado de manera conjunta los materiales y 

métodos utilizados en los tres artículos que integran esta Tesis. Además, se incluye el 

proceso de elaboración que se ha seguido en el trabajo complementario a las 

publicaciones: el diseño de una página web que facilite información personalizada a 

lesionados medulares. 

 

1. Encuesta a lesionados medulares sobre el uso de Internet. 

1.1. Elaboración de la encuesta. Se realizó una encuesta dirigida a lesionados 

medulares españoles. El cuestionario de la encuesta se diseñó con Google Drive 

(https://drive.google.com), una herramienta de Google "en la nube". Las premisas para 

elaborar el cuestionario (figura 3) fueron la sencillez de las preguntas y la brevedad. 

También se aseguró el anonimato en las respuestas, la confidencialidad y la ausencia 

de uso comercial de los datos. El formulario incluía datos epidemiológicos (edad, sexo, 

nivel de estudios), datos sobre la lesión medular (etiología, año de la lesión, tipo) e 

información sobre la búsqueda de información sobre la salud: a quién prefieren 

consultar, si consultan en Internet, qué temas consultan y si confían en la información 

que encuentran en la red.  Al diseñar un formulario, Google Drive crea 

automáticamente una hoja de cálculo en la que se vuelcan los datos de cada encuesta 

contestada. Para contestar al formulario se accede a él mediante un enlace web. 

1.2. Población encuestada. La intención era obtener una muestra lo más amplia y 

representativa de lesionados medulares españoles que usaran Internet. Dada la 

imposibilidad de disponer de una base de datos de pacientes a nivel nacional, se 

difundió nuestra encuesta por Internet y por las redes sociales de ASPAYM  
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Figura 3. Cuestionario de la encuesta a lesionados medulares. 
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(Asociación de Parapléjicos y Grandes Minusválidos Físicos), una asociación de 

lesionados medulares y grandes minusválidos. Así, el 10 de junio de 2014 se expuso 

en la página web de ASPAYM-Asturias (www.aspaym-asturias.es) el enlace al 

cuestionario junto con una carta de presentación. Posteriormente, el cuestionario se 

difundió a nivel nacional por la red social de ASPAYM en Facebook. El cuestionario 

estuvo disponible y recibiendo respuestas hasta el 31 de agosto de 2014. 

 

2. Legibilidad de folletos descargados de Internet con información a 

lesionados medulares. 

2.1. Obtención de los folletos. Para identificar los documentos o folletos dirigidos a 

pacientes, se realizaron varias búsquedas en Internet. El único motor de búsqueda 

utilizado fue Google España (www.google.es) ya que es el usado por más del 94% de 

los españoles 38. Las búsquedas se realizaron entre el 14 y el 16 de julio de 2014. Los 

términos utilizados fueron: recomendación, consejo, guía, manual, autocuidado, 

educación e información, añadiendo lesión medular, paraplejia o tetraplejia con cada 

uno de los términos, lo que da un total de 21 búsquedas. En cada una se analizaron 

los primeros 50 resultados (5 páginas de resultados de Google). Por tanto, el total de 

resultados revisados fue de 1050. 

En cada página de las analizadas se buscaron folletos, documentos o libros con 

información y contenido educativo para los lesionados medulares o sus cuidadores. 

Podían ser archivos pdf (Portable Document Format) o Word (Microsoft Office), 

descargables e imprimibles para su lectura posterior. Se consideró criterio de inclusión 

que los documentos fueran dirigidos específicamente a la información de lesionados 

medulares. Se descartaron por tanto artículos científicos, documentos dirigidos a 

profesionales o aquellos que estuvieran protegidos contra la copia de su contenido. 
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2.2. Análisis de la legibilidad. Para analizar la legibilidad de los documentos se utilizó 

el programa informático gratuito INFLESZ, disponible para su descarga en Internet 83. 

De manera automática el programa analiza el número de frases, palabras y sílabas, 

determinando el índice de Flesch-Szigriszt y el grado de dificultad de lectura en la 

escala INFLESZ. La fórmula utilizada es 206,835 - 62,3 S/P - P/F, donde S es el 

número total de sílabas, P de palabras y F el número de frases del texto. Con la escala 

INFLESZ se considera que un texto tiene una legibilidad normal si puntúa entre 55 y 

65 en el índice de Flesch-Szigriszt (tabla 3).  

 

Tabla 3. Escala INFLESZ 

Grado de 

legibilidad 

Puntos Tipo de publicación equivalente 

Muy difícil 0-40 Universitario, Científico 

Algo difícil 40-55 Bachillerato, Divulgación científica, Prensa especializada 

Normal 55-65 Educación Secundaria, Prensa general, Prensa deportiva 

Bastante fácil 65-80 Educación primaria, Prensa del corazón, Novelas de éxito 

Muy fácil > 80 Educación primaria, Tebeos, Cómic 

 

 

Previamente y para evitar errores en el análisis se siguieron las recomendaciones del 

programa y preparamos el texto, eliminando los saltos de página, los puntos en las 

direcciones web o en las abreviaturas y no se incluyeron en el análisis las citas 

bibliográficas. Todo esto se pudo realizar copiando el contenido del folleto en un 

documento Word y aplicando las herramientas automáticas “buscar” y “reemplazar” de 

dicho procesador de texto. Los documentos con menos de 5 apartados o capítulos se 

analizaron íntegros. Si tenían más, se escogieron al azar 5 capítulos mediante un 
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generador virtual de números aleatorios sin repetición, disponible en la red 107. Tras 

analizar la legibilidad en esos 5 capítulos, se eligió la media aritmética de sus índices 

de Flesch-Szigriszt como medida global de legibilidad de ese documento. El análisis 

de la legibilidad lo realizó siempre el autor principal. 

 

3. Calidad de páginas web con información para lesionados medulares. 

3.1. Identificación de páginas web. Para obtener las páginas web se realizaron tres 

búsquedas en Internet con los términos “lesión medular”, “paraplejia” y “tetraplejia”. El 

motor de búsqueda utilizado fue Google España (www.google.es). Las fechas de la 

búsqueda fueron el 13 y 14 de junio de 2014 y se revisaron los 50 primeros resultados 

de cada búsqueda. Se consideraron como criterios de inclusión que las páginas web  

tuvieran información sobre qué es la lesión medular, la paraplejia o la tetraplejia, sus 

causas, sus consecuencias y recomendaciones sobre su tratamiento y cuidados. 

Fueron excluidos los resultados de diccionarios, noticias, videos, artículos científicos, 

redes sociales, sociedades científicas y cualquier otro si la información que contenía 

no cumplía los criterios de inclusión. 

Además, se clasificaron  las páginas web según su origen, distinguiendo cinco tipos:  

 Asociaciones y fundaciones; 

 Hospitales, universidades y webs institucionales; 

 Comerciales; 

 Blogs; 

 Enciclopedias en línea. 

Se analizó también si la página web estaba escrita originalmente en español o era una 

traducción automática a nuestro idioma. 

http://www.google.es/
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3.2. Análisis de la calidad de las páginas web. Para estudiar la calidad de las 

páginas web se consideraron tres criterios: puntuación del instrumento LIDA, 

legibilidad del contenido y existencia o no de sellos de calidad. 

3.2.1 El instrumento LIDA. El instrumento LIDA (The LIDA Instrument, versión 1.2, 

Minervation Ltd, Oxford, UK) es una herramienta validada para analizar páginas web 

que ofrecen información relacionada con la salud. Es accesible de manera gratuita en 

Internet 78. Evalúa tres aspectos de los sitios web, accesibilidad, usabilidad y fiabilidad.  

 La accesibilidad de una página debe asegurar que se puede conocer su 

contenido aunque se padezca una limitación física o sensorial. El instrumento LIDA 

valora la accesibilidad introduciendo en una ventana del programa la dirección 

URL de la página a estudiar. De forma automática analiza el lenguaje HTML y los 

metadatos de la web a estudio y detecta los errores más frecuentes en la 

estructura de la página web que afectan a su accesibilidad. La puntuación que 

ofrece, de 0 a 100, corresponde al porcentaje de cumplimiento de los requisitos de 

accesibilidad. 

 La usabilidad de una web depende de la facilidad para explorar su contenido. Por 

tanto, para que una página sea usable debe tener un diseño claro y una estructura 

que facilite la navegación de forma intuitiva y que facilite al usuario encontrar lo 

que está buscando. Las preguntas y calificaciones de este apartado se muestran 

en la tabla 4. La puntuación de la usabilidad es el porcentaje sobre el máximo de 

puntos posibles en el apartado. 

 La fiabilidad de una página web depende de la transparencia y relevancia de sus 

contenidos, de la ausencia de conflicto de intereses y sesgos de la información, de 

su elaboración por expertos y de su actualización regular. Las páginas web no solo 

tienen que asegurar que son fiables. Deben mostrar también cómo elaboran sus 

contenidos, de forma que los usuarios confíen  en ellos. Las preguntas para 
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calificar este apartado también figuran en la tabla 5 y el sistema de puntuación es 

similar al indicado para la usabilidad. 

 

Tabla 4. Preguntas y puntuación del instrumento LIDA sobre usabilidad. 

- ¿Es el diseño claro y transparente? 

- ¿El diseño entre las páginas de la web es consistente? 

- ¿Pueden encontrar los usuarios lo que necesitan? 

- ¿Es el formato de la información claro y apropiado para la audiencia? 

Puntuación: 0, nunca; 1, a veces; 2, generalmente; 3, siempre. 

 

 

 

   Tabla 5. Preguntas y puntuación del instrumento LIDA sobre fiabilidad. 

- ¿Está claro quien ha realizado la web y cuáles son sus objetivos? 

- ¿Tiene la web un control robusto de la calidad? 

- ¿El contenido de la web es revisado por un experto? 

- ¿Se actualiza con regularidad? 

- ¿Se cita el origen de la información cuando procede? 

Puntuación: 0, nunca; 2, a veces; 4, generalmente; 6, siempre. 

 

 

El instrumento LIDA ofrece criterios y recomendaciones para contestar el formulario 

108. Por último, tiene una puntuación global que combina los resultados de los tres 

apartados. Valores mayores de 90% se consideran de alta calidad, entre 50 y 90%, de 

calidad media y los valores menores del 50%, de calidad baja. 



 

44 
 

3.2.2. Legibilidad. Para analizar la legibilidad de las páginas web se utilizó el 

programa informático gratuito INFLESZ 83. Se valoró todo el texto de la página web si 

la información figuraba entre una y tres páginas, con enlaces entre ellas. Si la 

información se repartía por más de tres páginas, se analizaban solo tres, elegidas al 

azar utilizando un generador virtual de números aleatorios 107. El resto del proceso 

para analizar la legibilidad fue idéntico al que ya se ha mostrado en un epígrafe 

anterior, al valorar la legibilidad en los folletos descargados. 

3.2.3 Sellos de calidad. Son acreditaciones que muestran algunas páginas web en 

forma de sellos o logotipos, avalados por diversas instituciones para indicar que 

cumplen con unos códigos éticos o de calidad . En nuestro trabajo señalamos si las 

páginas web estudiadas incluyen o no algún sello de calidad.  

 

4. Trabajo complementario: Diseño de una página web que facilite 

información personalizada a lesionados medulares. 

Dado el carácter personal del proyecto y su relación con el desarrollo de una Tesis 

Doctoral, decidimos que la página web se realizara sin el apoyo de técnicos en 

informática. Para ello, utilizamos un Sistema de Gestión de Contenidos o Content 

Management System en inglés, también conocido por la abreviatura CMS. Un CMS es 

una aplicación informática que se usa para crear, editar, gestionar y publicar 

contenidos digitales multimedia109. Con estas herramientas se simplifica la realización 

de un sitio web. Además, permite que usuarios sin conocimientos de programación 

elaboren, renueven o actualicen los contenidos de una página web con facilidad. El 

CMS elegido fue Wordpress, la más popular de estas aplicaciones. Wordpress es fácil 

de usar sin grandes conocimientos técnicos y permite la creación tanto de blogs como 

de páginas web 110. 
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Para construir el sitio web se ha seguido el esquema propuesto por Hasan y Abuelrub 

111, según el cual, se identifican cuatro dimensiones en cualquier página web: 

contenido, organización,  diseño y facilidad de uso. 

 Contenido. Es la dimensión fundamental para que un sitio web consiga sus 

objetivos informativos y educativos. Se considera el principal valor que ofertar a los 

usuarios 111. Los contenidos deben ser actuales, relevantes y adecuados para la 

población a la que se dirigen. Es útil facilitar la descarga de la información en 

diversos formatos para permitir su impresión. 

 Organización. La organización de una web permite un agrupamiento lógico de sus 

elementos y de la información del sitio web. De esa forma se facilita la navegación 

y el acceso de los usuarios a los contenidos. Elementos como el mapa del sitio, la 

navegación guiada por la técnica de las migas de pan o un menú que permita el 

acceso a las distintas páginas son elementos que mejoran la organización de la 

página. 

 Diseño. Esta dimensión incluye las características visuales del sitio web, aquello 

que atrae a los usuarios y les anima a seguir navegando en la página. La 

combinación de colores, el tipo de letra y su tamaño y la utilización de imágenes y 

vídeo integran esta dimensión. 

 Facilidad de uso. Es también una dimensión importante, ya que de ella depende 

que cualquier usuario, sin importar su educación o experiencia, pueda encontrar la 

información que desea en un tiempo razonable. Una adecuada velocidad de carga, 

con  contenidos fáciles de encontrar, posibilidad de interactuar con la página o 

mantener la seguridad y privacidad de los usuarios son indicadores de un sitio web 

fácil de usar. 

Para valorar la calidad de este sitio web se han utilizado tres criterios: La legibilidad de 

sus contenidos, el código Health on the Net (HONCode) y el cuestionario de Bermúdez 

Tamayo.  
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 Legibilidad. Para analizar la legibilidad de los documentos se utilizó el programa 

informático gratuito INFLESZ 83, que ya se ha presentado en apartados anteriores. 

De manera automática, esta aplicación analiza el número de frases, palabras y 

sílabas, determinando el índice de Flesch-Szigriszt y el grado de dificultad de 

lectura en la escala INFLESZ. Se ha valorado la legibilidad de la página completa 

en las secciones comunes de la web: "¿Qué es infolesiónmedular?", "Cuidados 

para la vida" y "Sobre mí". En las secciones con información médica para 

pacientes, estructuradas con preguntas y respuestas, se ha analizado la legibilidad 

de 10 preguntas en cada sección,  escogidas al azar mediante un generador virtual 

de números aleatorios 107. Tras valorar la legibilidad en las 10 preguntas, se obtuvo 

la media aritmética de sus índices de Flesch-Szigriszt como medida global de 

legibilidad de esa sección. Se indica también el grado de dificultad de lectura 

según la escala INFLESZ. 

 Código Health On the Net (HONCode). Heath on the Net (HON) es una 

organización no gubernamental fundada en 1995 para favorecer la diseminación 

de información sanitaria de calidad en Internet 69. Esta organización ha elaborado 

un código ético con 8 dominios, el Código Health on the Net o "HONCode". A su 

vez, las páginas web que superan la valoración de esta organización, pueden 

exhibir el sello HON como indicativo de calidad. En la tabla 6  se muestran los 

ocho dominios y las 15 variables en las que se dividen 112. Para valorar la página 

web se ha puntuado de manera dicotómica (si=1/no=0) cada una de las variables, 

según se cumpla o no. De esta forma, aplicando el código HON, la calidad de las 

páginas oscila entre 0 (calidad muy baja) y 15 (calidad muy alta). 

 Cuestionario de Bermúdez-Tamayo. Bermúdez Tamayo et al publicaron en 2006 

un cuestionario con fiabilidad aceptable para evaluar sitios web sanitarios 79, 

unificando los criterios de varios códigos de conducta en Internet: el e-Europe 2002 

68, el e-Health Code of Ethics de la Internet Health Coalition 67, el del Health 

Summit Working Group y el de la American Medical Association (AMA) 66. 
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Posteriormente, Conesa Fuentes 113 aplicó dicho cuestionario, con ligeras 

modificaciones, para valorar la calidad de 54 páginas de información sanitaria en 

español. Para evaluar este sitio web se ha utilizado el cuestionario de Bermúdez 

Tamayo con las modificaciones de Conesa Fuentes (tabla 7).  

El cuestionario consta de 19 preguntas, que se puntúan de manera dicotómica 

(si=1/no=0) excepto el ítem "actualización de la información", que es de respuesta 

triple: 0= página sin fecha de actualización; 1= con fecha de actualización;  2= se 

indica un procedimiento de actualización. De esta forma, la puntuación total del 

cuestionario es de 20 puntos y consta de 6 dimensiones: transparencia y ausencia 

de conflicto de intereses (5 puntos), autoría (2 puntos), protección de datos 

personales (1 punto), actualización de la información (2 puntos), responsabilidad (4 

puntos) y accesibilidad (6 puntos). Conesa Fuentes clasifica las páginas web como 

de calidad elevada si superan el 70% de la puntuación máxima y calidad baja si no 

alcanzan el 30% de dicha puntuación 113. 
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Tabla 6. Código Health on the Net 112 

Dominios Variables 
Información del autor 1. El sitio proporciona información sobre la persona responsable. 

Se menciona al autor principal. 
 2. El sitio proporciona información sanitaria ofrecida por un 

médico. Se indica su titulación y credenciales. 
Complementariedad/Misión/
Tipo de público 

3. En el sitio se declara que la información apoya pero no 
sustituye la relación médico-paciente. 

 4. Existe un declaración sobre la misión del sitio y sus objetivos. 
 5. El sitio declara el público al que se dirige. 
Privacidad/Confidencialidad 6. Muestra la política de privacidad y confidencialidad sobre 

direcciones de correo electrónico e información médica y 
personal. 

 7. El sitio respeta la legalidad sobre la privacidad de la 
información personal y médica. 

Información documentada 
con referencias y fechas 

8. Se indica la fecha de la última modificación del sitio y de cada 
página con información médica. 

 9. El sitio contiene información de otras fuentes. Muestra 
referencias bibliográficas y enlaces válidos de los datos de la 
fuente. 

Justificación de las 
declaraciones 

10.El sitio realiza declaraciones sobre el beneficio de 
tratamientos médicos y cuenta con referencias de los resultados 
de investigaciones científicas y/o artículos. 

Detalles sobre contacto 11. Existe un correo electrónico o formulario de contacto para 
comunicarse con el autor de la web. 

Fuentes de financiación/ 
Patrocinador 

12. Se describe claramente la fuente de financiación del sitio 
web. 

Política publicitaria 13. Se describe la política de publicidad del sitio web. 
 14. Si el sitio es parte de un intercambio de enlaces, existe una 

declaración clara de la relación entre webs y de cualquier 
beneficio económico de ese intercambio. 

 15. Existe una declaración explícita sobre la publicidad en el sitio. 
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Tabla 7. Cuestionario de Bermúdez Tamayo 79 

Dimensiones Ítems 
Transparencia y ausencia de 
conflicto de intereses 
(máximo 5 puntos) 

1. Nombre de la persona u organización del sitio web. 

 2. Dirección electrónica o física del responsable del sitio web. 
 3. Especificación del propósito u objetivo del sitio web. 
 4. Especificación de la población(es) a la que está dirigido. 
 5. Especificación de las fuentes de financiación para el desarrollo o 

mantenimiento del website: ayudas, patrocinadores, publicación no 
lucrativa, voluntaria. 

Autoría (máximo 2 puntos) 6. Declaración de las fuentes de información de los documentos. 
 7. Fecha de publicación de los documentos. 
Protección de datos 
personales (máximo 1 
punto) 

8. Descripción de la forma de protección de información referente a 
una persona natural identificada o identificable y procesamiento de 
datos. 

Actualización de la 
información (máximo 2 
puntos) 

9. Descripción del procedimiento de actualización de la información. 
Puntuación: 0=sin fecha; 1=con fecha; 2=con fecha y describe el 
procedimiento. 

Responsabilidad (máximo 4 
puntos) 

10.¿Hay una dirección de correo electrónico a la que poder enviar 
comentarios o sugerencias u otra posibilidad de contactar con el 
responsable de la página? 

 11. En caso de ofrecer un servicio de consultas on-line relacionadas 
con la salud ¿dan la calificación de los que las brindan? 

 12. Política editorial. Declaración del procedimiento utilizado para la 
selección del contenido. 

 13. Política editorial. Declaración del procedimiento utilizado para la 
selección de enlaces. 

Accesibilidad (máximo 6 
puntos) 

14. Facilidad para encontrar los contenidos. 

 15. Facilidad para efectuar búsquedas. Considere si tiene buscador 
para el sitio, mapa web, flexibilidad para las búsquedas, forma de 
encontrar las páginas encontradas. 

 16. Facilidad de lectura (legibilidad, visibilidad). 
 17. Tamaño de letra apropiado, color de contraste. 
 18. El lenguaje se adecua al destinatario. 
 19. Accesibilidad para personas con discapacidades y dificultades de 

aprendizaje. 
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Por último, se ha solicitado la acreditación por instituciones independientes, mediante 

la obtención de sellos de calidad. Los sellos o etiquetas de calidad son acreditaciones 

que muestran algunas páginas web en forma de sellos o logotipos, avalados por 

diversas instituciones para indicar que cumplen con unos códigos éticos o de calidad . 

Se han solicitado los sellos “Health On the Net” (HON) 69 y "Web de Interés Sanitario" 

(WIS), avalado por el sitio web sanitario Portales Médicos 114. 

 

 

5. Análisis estadístico. 

Para valorar los resultados de la encuesta sobre el uso de Internet de los lesionados 

medulares españoles se realizó un análisis estadístico descriptivo de las variables 

cuantitativas: máximo, mínimo, media y desviación estándar. En las variables 

cualitativas, se indican la cifra total y su porcentaje. La comparación de proporciones 

entre grupos se realizó mediante el test de Chi-cuadrado. Para facilitar el análisis, la 

edad de los encuestados se agrupó en menores y mayores de 40 años, la etiología de 

la lesión medular en congénitas y médicas frente a traumáticas, los años pasados 

desde la lesión en más o menos de 10 y en el nivel de estudios unimos elementales y 

medios frente a universitarios. También se agruparon los resultados de las preguntas 

número 8 (¿Utiliza Internet para consultar dudas sobre su salud?) y número 11 

(¿Confía en la información sobre su salud que obtiene de Internet?), analizando en 

conjunto los resultados de "mucho" y "bastante" por un lado y "poco" y "nada" por otro, 

manteniendo sin cambios los resultados de "algo".   

Para el análisis de la legibilidad de los documentos educativos sobre lesión medular 

descargados de Internet se realizó un estudio descriptivo según el valor del índice de 

Flesch-Szigriszt indicando máximo, mínimo, media aritmética y desviación estándar. El 

test estadístico aplicado fue el test t de Student para variables independientes.  
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Además, se valoraron las siguientes variables: 

 Año de publicación. Se diferenciaron dos grupos, las publicadas antes y después 

de 2007, buscando diferencias en la legibilidad de ambos grupos. 

 Número de autores, separando las publicaciones realizadas entre uno y tres 

autores de las elaboradas por un colectivo mayor o por una institución. 

 País de origen, comparando la legibilidad de los documentos españoles de los 

publicados en otros países. 

La calidad de las páginas web informativas sobre lesión medular en español se estudió 

mediante un análisis descriptivo de las variables cuantitativas, indicando la media 

aritmética, valores máximos y mínimos y desviación estándar. En las variables 

cualitativas se señalaron el número absoluto y su porcentaje. Se buscaron diferencias 

en los resultados del instrumento LIDA entre las web que tienen o no sello de calidad 

(test de Mann-Whitney) y entre los distintos tipos de web (test de Kruskal-Wallis). 

También se han comparado los resultados de legibilidad en función de la existencia de 

sellos de calidad o el tipo de web con los test estadísticos t de Student y anova de una 

vía. Por último, se ha comprobado si existía correlación entre el valor global de LIDA y 

el índice de legibilidad, mediante el test de Pearson.  

El nivel de significación estadística aplicado en todos los estudios fue de p<0,05.  

El programa estadístico utilizado en los análisis fue MedCalc Statistical Software, 

versión 13.1.2 (MedCalc Software bvba, Ostend, Belgium; http://www.medcalc.org; 

2014). 
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Introducción 

Hoy en día, Internet es una fuente de consulta habitual en temas sanitarios 29,33. Eso 

convierte a una página web con contenidos educativos sobre la salud en una 

alternativa válida y actual para mejorar las necesidades de información de la población 

general o de ciertos grupos de pacientes. Además, mediante el uso de blogs, 

formularios de contacto o correo electrónico, los usuarios pueden ponerse en contacto 

personal con los editores de las páginas web 103. 

La disponibilidad y el fácil acceso a la información en Internet no impide, sin embargo, 

que los contenidos que se consultan puedan estar mal presentados, sean difíciles de 

entender, o simplemente obsoletos, sesgados o falsos. La preocupación por la calidad 

de los contenidos en temas de sanidad ha llevado a múltiples instituciones y 

organizaciones internacionales a elaborar criterios y principios que deberían cumplir 

las páginas web con información sanitaria 58. El éxito y la aceptación general de dichas 

recomendaciones ha sido escaso. La consecuencia más inmediata es que la población 

sigue teniendo una confianza limitada en la información sanitaria de Internet 50,51 y 

prefiere la que obtiene de los profesionales de la salud 47. 

Estudios muy recientes de páginas web sanitarias españolas o internacionales, siguen 

mostrando grandes limitaciones en la legibilidad y calidad de  las mismas 115-118. Más 

en concreto, en las publicaciones elaboradas para esta Tesis se evidencia que la 

información dirigida a lesionados medulares en español tiene una legibilidad bastante 

difícil y las páginas web muestran unos contenidos de baja fiabilidad y con una calidad 

general intermedia. 

Por tanto, la calidad de las páginas web sanitarias y la confianza de los usuarios en las 

mismas sigue siendo una cuestión pendiente de resolver en la práctica. Incluso, 

algunos autores defienden que, dada la naturaleza de Internet, intentar aplicar normas 

sobre calidad en las páginas web es una tarea imposible 63,64. A la vez, proponen la 
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formación y educación de la población para que aprendan a distinguir los contenidos 

adecuados de los sospechosos. 

Intentando conseguir un consenso, otros autores abogan por obtener, entre todas las 

escalas y normativas, unos criterios básicos de calidad en las páginas web sanitarias, 

que puedan ser asumidos por la comunidad científica 58-61. Ello beneficiaría a los 

gestores de sitios web sanitarios, tanto particulares como institucionales y por 

supuesto, a los usuarios 119. 

Con el panorama que hemos presentado, creemos que tanto las necesidades 

educativas de los lesionados medulares como la calidad mejorable de las páginas web 

accesibles en español, justifican la creación de un sitio web, dirigido a este grupo de 

pacientes,  con información útil y bien elaborada, que facilite la confianza de los 

usuarios. Al emprender dicha tarea, nuestra intención ha sido superar las limitaciones 

de las páginas web en español que se pueden encontrar hoy en día al navegar por 

Internet. Por tanto, nuestro objetivo es elaborar una página web en español, destinada 

a lesionados medulares, que muestre una buena organización, sea fácil de usar y 

navegar, con un diseño correcto y con contenidos actuales, personalizados, relevantes 

y de legibilidad adecuada. 
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Materiales y métodos 

Para evitar duplicidades, este apartado del trabajo complementario se ha incluido en el 

apartado "Materiales y métodos" de esta Tesis Doctoral.  
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Resultados 

El primer paso para diseñar la página web fue seleccionar Wordpress como Sistema 

de Gestión de Contenidos. A continuación, se dio un nombre al sitio web, se inscribió 

el dominio y se contrató un servidor para alojar la web y conectar con Internet. El 

nombre elegido fue infolesionmedular.com, fácil de recordar e indicativo tanto de los 

contenidos como de la población a la que se dirige la web. El registro del nombre es 

un requisito legal necesario para poder utilizarlo como dirección web o URL, 

abreviatura de "Uniform Resource Locator". También se contrató un servidor o 

"hosting" para alojar el sitio web y permitir su consulta 24 horas al día. 

1. Dimensiones para elaborar la página web. 

Para construir el sitio web con unos principios de calidad se siguió el esquema 

propuesto por Hasan y Abuelrub 111,  según el cual, se identifican cuatro dimensiones 

en cualquier página web: contenido, organización,  diseño y facilidad de uso. 

1.1. Contenido.  Es la dimensión más importante, la que aporta mayor valor a los 

usuarios. Para garantizar la calidad del contenido, infolesionmedular.com  

 Define con claridad el objetivo de la página: la educación e información sobre 

problemas médicos relacionados con la lesión medular. 

 Identifica la población a la que se dirige, los lesionados medulares o sus personas 

cercanas. 

 Identifica al autor de los contenidos, de manera que aumenta la credibilidad de los 

mismos. Además, se incluyen alternativas para que los usuarios contacten con el 

autor. 

 Incluye información actualizada, con su fecha de publicación. En la sección de 

Política Editorial se especifica el compromiso de revisar los contenidos y 

actualizarlos si es preciso cada dos años. 
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 Presenta información relevante, en forma de preguntas y respuestas. De esta 

forma, el usuario encuentra respuestas concretas y prácticas sobre los problemas 

más habituales de los lesionados medulares. 

 Muestra información obtenida de guías clínicas y documentos basados en la 

evidencia científica más reciente. Además, los contenidos son revisados por 

médicos especialistas en lesión medular, personal de enfermería y lesionados 

medulares, que realizan aportaciones y sugerencias.  

 Incluye bibliografía y lecturas recomendadas en cada sección. Cuando es posible, 

se adjunta un enlace para descargar el documento original. 

 Se especifica que no existen patrocinadores externos ni publicidad en el sitio web. 

1.2. Organización. Para que una web esté bien organizada, sus elementos deben 

agruparse y ordenarse de manera lógica. Así, los usuarios encontrarán sus contenidos 

con facilidad. Para mejorar la organización, infolesionmedular.com incluye: 

 Un logotipo en la cabecera de cada página, para que los usuarios la identifiquen 

con facilidad. Además, la estética en las páginas es consistente y fácilmente 

reconocible. 

 Unos contenidos que se organizan en secciones. En cada sección hay apartados 

con información distinta según el tipo de lesión. Esto permite que el usuario elija 

los contenidos que mejor se adaptan a su lesión y facilita una información 

personalizada. 

 Una página de inicio con un resumen de todas las secciones del sitio web. De esta 

forma el usuario puede revisar con facilidad todas las secciones y dirigirse a la que 

le interese. 

 Un menú principal en la cabecera de todas las páginas, que permite enlazar con 

todas las secciones del sitio web. 

 La presentación de la información tiene en cuenta los principios de la educación 

para adultos. Los contenidos se organizan en preguntas y respuestas. Existen 
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índices interactivos que permiten saltar a una pregunta concreta. En cada apartado 

se pueden repasar los conocimientos adquiridos con un test o mediante un cuadro 

sinóptico con los mensajes más importantes. 

 En el pie de cada página hay un enlace a un mapa del sitio web. 

 El sistema de navegación mediante “migas de pan” permite al usuario volver a 

páginas previas o al inicio. 

 En las páginas largas, existe un enlace automático en la parte inferior derecha de 

la pantalla que permite saltar a la cabecera. 

1.3. Diseño. Esta dimensión incluye las características visuales del sitio web, aquello 

que atrae a los usuarios y les anima a seguir navegando en la página. La página de 

inicio tiene un diseño con secciones de ancho completo de la pantalla. La imagen de 

cabecera muestra a un parapléjico en señal de victoria o de alegría. Los colores, los 

textos y las imágenes constituyen las bases del diseño de la página. 

 Colores. Se eligió una paleta con cinco colores a partir de la selección de la 

página de diseño Coolors.co 120. Esta web contiene múltiples paletas de colores 

realizadas por expertos. De esta forma se puede escoger un grupo de colores 

adecuado sin tener experiencia previa en diseño de páginas web. 

 Texto. Varias características del texto son fundamentales en el diseño: la fuente, el 

tamaño, el color y la separación entre líneas. El objetivo siempre es facilitar la 

lectura manteniendo a la vez un aspecto atractivo. Para diferenciar los títulos del 

cuerpo de texto se escogió una fuente con serifa para los primeros, Droid Serif y 

una sin serifa para el cuerpo del texto, Open Sans. El tamaño ha sido el 

recomendado por expertos, 36 píxeles para los títulos principales, 30 píxeles para 

los secundarios y 16 píxeles para el cuerpo de texto 121. El color de fondo 

predominante es el blanco y la letra es negra, excepto en los títulos, que son 

azules. Este fuerte contraste, fondo claro y letras oscuras, es el adecuado para 
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facilitar la lectura. Por último, un interlineado al menos un 30% mayor que el 

tamaño de las letras evita líneas demasiado juntas y también facilita la lectura. 

 Imágenes. Acompañan al texto y hacen más fácil su comprensión. El tamaño de 

las imágenes ha sido optimizado para facilitar una carga rápida de la página en el 

navegador. Las imágenes incluyen metadatos con texto alternativo que facilita el 

acceso de usuarios con limitaciones visuales. 

1.4. Facilidad de uso. Esta dimensión permite que cualquier usuario, sin importar 

su educación o experiencia pueda encontrar la información que desea en un 

tiempo razonable. Destacamos algunos elementos de infolesionmedular.com que 

facilitan su uso: 

 Facilidad en la navegación. Página de inicio con acceso a todas las secciones, 

con menú y buscador de contenidos en la parte superior de todas las páginas. 

 Dirección URL apropiada al objetivo de la página y fácil de recordar. 

 Facilidad para encontrar la información. Todas las secciones incluyen textos 

explicativos e introductorios, que presentan los distintos temas. Los contenidos 

se presentan en forma de preguntas y respuestas. Al inicio de cada apartado 

existe un índice interactivo, que permite seguir un orden correlativo o saltar a la 

pregunta que interese. Existe también un enlace automático para retornar al 

inicio de la página. 

 Hay un especial interés en que los contenidos sean fáciles de leer y de 

entender. Los términos médicos se acompañan de explicaciones que facilitan 

su comprensión. 

 La plantilla de Wordpress es "responsive", esto es, se adapta de manera 

automática a distintos navegadores o formatos de pantalla. 

 La imágenes están optimizadas para evitar el retraso en el tiempo de carga de 

la página. 
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 Posibilidad del usuario de interactuar con la web. Se pueden expresar 

opiniones o dudas al webmaster mediante formularios de contacto, correo 

electrónico, correo postal o participando en el blog. 

 La privacidad de los usuarios está garantizada. Existe una declaración de 

confidencialidad accesible en la página web. 

2. Escalas para valorar la calidad. 

Se han utilizado tres parámetros para realizar un análisis cuantitativo de nuestra web: 

su legibilidad, el código Health on the Net y la escala de Bermúdez Tamayo. 

2.1. Legibilidad. El análisis de la legibilidad y del grado de dificultad de lectura se 

presentan en la tabla 8. Todas las páginas y secciones estudiadas muestran un índice 

de Flesch-Szigriszt mayor de 65 y por tanto una lectura "bastante fácil". 

2.2. Código Health on the Net. La puntuación de infolesionmedular.com se muestra 

en la tabla 9. La página cumple con todos los requisitos y la puntuación es la máxima 

posible (15 puntos). 

 

Tabla 8. Legibilidad de la página web infolesionmedular.com 

Página/sección I Flesch-Szigriszt Escala INFLESZ 
¿Qué es infolesionmedular? 65,41 Bastante Fácil 
Cuidados para la vida 67,82 Bastante Fácil 
Sobre mi 67,34 Bastante Fácil 
La lesión medular 65,30 Bastante Fácil 
Cuidados de la piel 67,04 Bastante Fácil 
Cuidados de la vejiga neurógena 65,47 Bastante Fácil 
Cuidados del intestino neurógeno 65,20 Bastante Fácil 
Disreflexia autónoma 66,33 Bastante Fácil 
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Tabla 9. Puntuación de la página Infolesionmedular.com según el código Health on the 
Net. 

Dominios Variables Puntos 
Información del autor 1. El sitio proporciona información sobre la persona 

responsable. Se menciona al autor principal. 
1 

 2. El sitio proporciona información sanitaria ofrecida por un 
médico. Se indica su titulación y credenciales. 

1 

Complementariedad/Misión
/Tipo de público 

3. En el sitio se declara que la información apoya pero no 
sustituye la relación médico-paciente. 

1 

 4. Existe un declaración sobre la misión del sitio y sus 
objetivos. 

1 

 5. El sitio declara el público al que se dirige. 1 
Privacidad/Confidencialidad 6. Muestra la política de privacidad y confidencialidad sobre 

direcciones de correo electrónico e información médica y 
personal. 

1 

 7. El sitio respeta la legalidad sobre la privacidad de la 
información personal y médica. 

1 

Información documentada 
con referencias y fechas 

8. Se indica la fecha de la última modificación del sitio y de 
cada página con información médica. 

1 

 9. El sitio contiene información de otras fuentes. Muestra 
referencias bibliográficas y enlaces válidos de los datos de la 
fuente. 

1 

Justificación de las 
declaraciones 

10.El sitio realiza declaraciones sobre el beneficio de 
tratamientos médicos y cuenta con referencias de los 
resultados de investigaciones científicas y/o artículos. 

1 

Detalles sobre contacto 11. Existe un correo electrónico o formulario de contacto 
para comunicarse con el autor de la web. 

1 

Fuentes de financiación/ 
Patrocinador 

12. Se describe claramente la fuente de financiación del sitio 
web. 

1 

Política publicitaria 13. Se describe la política de publicidad del sitio web. 1 
 14. Si el sitio es parte de un intercambio de enlaces, existe 

una declaración clara de la relación entre webs y de 
cualquier beneficio económico de ese intercambio. 

1 

 15. Existe una declaración explícita sobre la publicidad en el 
sitio. 

1 

 Total 15/15 

 

 

2.3. Cuestionario de Bermúdez Tamayo. Al aplicar este cuestionario hemos obtenido 

16 de los 20 puntos posibles. Los ítems que no consiguen la máxima puntuación son 

el 9,11,12 y 13. Así, en infolesiónmedular.com se indica la fecha de actualización de 

los contenidos pero no se describe el procedimiento para dicha actualización. 

Tampoco ofrece servicio de consultas en línea ni existe un procedimiento detallado 
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para seleccionar los contenidos ni los enlaces con otras páginas. En cualquier caso, al 

superar el 70% de los puntos posibles, se considera una página de calidad alta 113. 

 

Tabla 10. Puntuación de la página Infolesionmedular.com  según el Cuestionario de 
Bermúdez Tamayo 

Dimensiones Ítems Puntos 
Transparencia y ausencia 
de conflicto de intereses 
(máximo 5 puntos) 

1. Nombre de la persona u organización del sitio web. 1 

 2. Dirección electrónica o física del responsable del sitio 
web. 

1 

 3. Especificación del propósito u objetivo del sitio web. 1 
 4. Especificación de la población(es) a la que está dirigido. 1 
 5. Especificación de las fuentes de financiación para el 

desarrollo o mantenimiento del website: ayudas, 
patrocinadores, publicación no lucrativa, voluntaria. 

1 

Autoría (máximo 2 
puntos) 

6. Declaración de las fuentes de información de los 
documentos. 

1 

 7. Fecha de publicación de los documentos. 1 
Protección de datos 
personales (máximo 1 
punto) 

8. Descripción de la forma de protección de información 
referente a una persona natural identificada o 
identificable y procesamiento de datos. 

1 

Actualización de la 
información (máximo 2 
puntos) 

9. Descripción del procedimiento de actualización de la 
información. Puntuación: 0=sin fecha; 1=con fecha; 
2=con fecha y describe el procedimiento. 

1 

Responsabilidad 
(máximo 4 puntos) 

10.¿Hay una dirección de correo electrónico a la que 
poder enviar comentarios o sugerencias u otra 
posibilidad de contactar con el responsable de la página? 

1 

 11. En caso de ofrecer un servicio de consultas on-line 
relacionadas con la salud ¿dan la calificación de los que 
las brindan? 

0 

 12. Política editorial. Declaración del procedimiento 
utilizado para la selección del contenido. 

0 

 13. Política editorial. Declaración del procedimiento 
utilizado para la selección de enlaces. 

0 

Accesibilidad (máximo 6 
puntos) 

14. Facilidad para encontrar los contenidos. 1 

 15. Facilidad para efectuar búsquedas. Considere si tiene 
buscador para el sitio, mapa web, flexibilidad para las 
búsquedas, forma de ordenar las páginas encontradas. 

1 

 16. Facilidad de lectura (legibilidad, visibilidad). 1 
 17. Tamaño de letra apropiado, color de contraste. 1 
 18. El lenguaje se adecua al destinatario. 1 
 19. Accesibilidad para personas con discapacidades y 

dificultades de aprendizaje. 
1 

 Total 16/20 
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4. Sellos de calidad. 

Se ha solicitado la acreditación de los sellos de calidad HON y Web de Interés 

Sanitario (WIS) . En el momento de realizar esta Tesis la respuesta de estas 

organizaciones está pendiente.  
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Discusión 

Para evitar duplicidades, la discusión de este trabajo complementario se ha incluido en 

el apartado "Discusión" de esta Tesis Doctoral, que se muestra a continuación. 
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Los lesionados medulares y sus familias presentan necesidades informativas y 

educativas muy importantes. Pensemos por ejemplo en las múltiples incógnitas sobre 

su recuperación y su vida en el futuro o en la necesidad de conocer y prevenir las 

diversas complicaciones médicas que pueden sufrir. Todo ello obliga a ofrecerles un 

apoyo permanente durante el periodo de rehabilitación y, quizá más importante, tras la 

vuelta a sus domicilios. Además de los métodos educativos tradicionales, de manera 

individual o en grupo, Internet ofrece nuevas alternativas.  Hoy en día, la red es una 

reconocida fuente de información sanitaria, tanto para la población general como para 

pacientes, sobre todo de enfermedades crónicas. 

Hasta ahora no existían estudios sobre las consultas en Internet sobre temas 

sanitarios de los lesionados medulares españoles, ni sobre las necesidades 

informativas y educativas de este colectivo. Tampoco se conocían los documentos y 

contenidos sobre lesión medular en español que se pueden consultar en la red tras 

una búsqueda. 

El trabajo de investigación realizado, estructurado en tres publicaciones, muestra los 

primeros datos en nuestro país sobre las necesidades de información de los 

lesionados medulares, del uso que hacen de Internet para buscar esa información y de 

los contenidos sanitarios sobre lesión medular en español que se pueden descargar 

de la red. Además,  el diseño de una página web educativa culmina el proyecto, al 

ofrecer soluciones inéditas en nuestro país para el colectivo de lesionados medulares. 

Dado que la modalidad de presentación de esta Tesis Doctoral es el compendio de 

publicaciones, a continuación se recoge un resumen general y ampliación de la 

discusión que puede encontrarse en los artículos científicos que conforman la Tesis. 

Hemos incluido también la discusión del trabajo complementario sobre la elaboración 

de una página web educativa para lesionados medulares. 
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1. Encuesta a lesionados medulares sobre el uso de Internet. 

Los estudios realizados en España hasta la actualidad mostraban el uso que la 

población general 29,32 , o algunos grupos de pacientes 42-46 hacían de Internet en 

cuestiones de salud. Sus conclusiones más relevantes eran: 

 El porcentaje de población española que usa Internet para consultar problemas de 

salud oscila entre el 6,7% y el 66,9%, con una media situada entre el 50% y el 

60%. 

 La edad y el nivel de estudios son factores determinantes. Las personas más 

jóvenes y las que tienen estudios superiores consultan mucho más. 

 Ser usuario habitual de Internet facilita las consultas sobre salud en la red y 

aumenta la confianza en las recomendaciones obtenidas. 

 Aunque algunos pacientes encuentran la información sanitaria de Internet 

potencialmente peligrosa, hasta el 66% de la población considera la red como una 

fuente adecuada. 

 El médico ofrece la información sanitaria más fiable 47. 

La información sobre el uso de Internet en los lesionados medulares se ha obtenido 

sobre todo de estudios americanos y canadienses 48-53. En ellos, el porcentaje de 

usuarios de Internet oscila entre el 62 y el 80%. El acceso a la red mejora la calidad de 

vida de los lesionados medulares. También se demuestran diferencias significativas en 

el uso de Internet según la edad, el nivel educativo y la raza (negros e hispanos 

muestran menor acceso a la red). La fuente de información más fiable es el 

especialista en lesión medular. Los temas más buscados son vejiga neurógena, dolor, 

sexualidad, ejercicio e investigación en la curación de la lesión medular. 

En comparación con los estudios previos, nuestro trabajo, publicado en 2015, ha 

estudiado el uso de Internet y la opinión de 121 lesionados medulares españoles. De 
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ellos, el 70,23% consultan la red por cuestiones de salud. Esta alta utilización puede 

justificarse por la forma de difundirse y realizarse la encuesta, exclusivamente por 

Internet. En este sentido, ya se ha señalado que ser usuario habitual de Internet es un 

factor predictivo de su uso en consultas sanitarias 45. En nuestro estudio no hemos 

encontrado diferencias en el uso de Internet para la salud según edad, sexo, etiología, 

tipo de lesión, años desde la lesión o nivel de estudios. 

Los lesionados medulares encuestados buscan la información en páginas web en 

español (88,42%), siendo menos, aunque no despreciables, los que revisan páginas 

en otros idiomas (21,48%) o en redes sociales (14%). Otros estudios confirman que, 

frente al correo electrónico o las redes sociales, las páginas web también son las más 

consultadas 51,52. 

En cuanto a la confianza de los contenidos de Internet en temas de salud, ya es un 

hecho conocido que las consultas en la red tienen una credibilidad limitada 51. En 

nuestro estudio, realizado solo por internautas, la confianza es "mucha" o "bastante" 

en un 27%, "algo" en el 41% y "poco" o "nada" en el 32%. 

La mayoría de los lesionados medulares encuestados prefieren consultar sus 

problemas de salud con los médicos o con el personal sanitario. Un pequeño 

porcentaje, el 11,57%, prefiere a otros lesionados medulares. Estos hallazgos 

coinciden con estudios previos 50,51, en los que la consulta médica es la preferida pero 

se percibe de difícil acceso, mientras que la consulta en Internet es muy accesible 

pero mucho menos  fiable. 

El tema que más se consulta, según nuestro estudio es "material ortopédico y sillas de 

ruedas", seguido en los primeros puestos de temas médicos (vejiga neurógena) y 

ejercicio físico, resultados habituales también en otras publicaciones 9,50,53.  

La principal limitación del estudio es que el grupo de lesionados medulares que ha 

contestado la encuesta puede no ser representativo del colectivo de lesionados 
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medulares españoles. No podemos olvidar que la "brecha digital" existe y el uso de 

ordenadores e Internet no es homogéneo  en la sociedad española 29. Por tanto, con 

nuestros resultados no podemos conocer la proporción de lesionados medulares 

españoles que utiliza Internet, pero tampoco era ese nuestro objetivo. Los lesionados 

medulares encuestados eran todos internautas  que accedieron a la encuesta 

navegando por páginas web y participando en redes sociales. Como ya hemos visto, 

este hecho puede aumentar tanto el número de participantes que usan Internet para la 

salud como la confianza en las recomendaciones que allí encuentran. En todo caso, 

las características de la muestra, con predominio de varones y de paraplejias frente a 

tetraplejias, es la esperable en cualquier grupo de lesionados medulares a estudio.  

 

2. Legibilidad de folletos descargados de Internet con información 

para lesionados medulares. 

En el segundo artículo se analizan los documentos en español, descargables desde 

Internet y con contenidos para lesionados medulares. Los folletos son una buena 

alternativa para prolongar la educación tras la vuelta al hogar. Los materiales impresos 

son económicos, sencillos de transportar y con contenidos fáciles de usar y de 

mantener 142. Sin embargo, para que la información contenida en estos documentos 

sea efectiva debe ser entendida por las personas a las que va destinada 143. Uno de 

los factores que más limitan la comprensión de un texto es su complejidad gramatical 

o legibilidad lingüística. La legibilidad es la facilidad con que se puede leer y 

comprender un texto. Para que un texto con recomendaciones para la salud sea fácil 

de entender debe tener una legibilidad equivalente a la de un texto de 6º grado de 

educación primaria 104-106. En nuestro estudio, se identificaron y descargaron 16 

folletos en español para lesionados medulares. Se analizó su legibilidad con el índice 

de Flesch-Szigriszt y su grado de dificultad de lectura con la escala INFLESZ.  
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Los estudios de legibilidad con textos en inglés publicados hasta la fecha, suelen 

ofrecer unos resultados bastante pobres. El material estudiado suele tener una 

dificultad de lectura superior a la del lector medio y muy superior al nivel recomendado 

105,129,144,145. En español, los resultados no son muy diferentes. El programa INFLESZ 

se ha utilizado para analizar la legibilidad de un documento informativo para pacientes 

130, de diversos formularios de consentimiento informado 146-148 y de prospectos 

farmacéuticos 149. Hasta ahora no se había estudiado la legibilidad de documentos 

educativos para lesionados medulares en español. 

De los 16 documentos estudiados, 12 presentaban una legibilidad "algo difícil" y solo 

cuatro eran de lectura "normal" para el lector medio: dos eran traducciones de material 

estadounidense, uno era argentino y otro español. No se encontraron diferencias de 

legibilidad en los folletos según su fecha y país de publicación ni por el número de 

autores. Ninguno de los documentos mostró una legibilidad "bastante fácil", que sería 

la equivalente a educación primaria, y por tanto, la recomendable. 

Diversos estudios previos de legibilidad en folletos para pacientes, en español, llegan 

a conclusiones similares a las de nuestro trabajo, aunque usen otras escalas 150,151. 

Con los mismos instrumentos de valoración que en nuestro estudio se ha analizado la 

legibilidad de diversos formularios de consentimiento informado y de prospectos 

farmacéuticos146-149. La mayoría de documentos son de lectura “algo difícil” en la 

escala INFLESZ. En los documentos de consentimiento informado 148 hay diferencias 

significativas entre los de Urología (muy difíciles) y los de Angiología y Cirugía 

Vascular (normales). La escala INFLESZ también se ha utilizado para conseguir una 

legibilidad adecuada en un documento informativo sobre adeno-amigdalectomía 130. 

Son varias las limitaciones de nuestro trabajo sobre legibilidad. Primera, el carácter 

abierto y cambiante de Internet hace que búsquedas con otros motores o con otras 

palabras clave, pueden ofrecer resultados distintos. Sin embargo, el uso casi exclusivo 
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de Google en España, los términos utilizados y la amplia búsqueda realizada hacen 

que los documentos recuperados sean similares a los que obtendría cualquier 

ciudadano español haciendo una búsqueda de folletos en Internet. Segunda, para 

medir la legibilidad existen múltiples escalas. En nuestro estudio hemos usado la 

adaptación más reciente al español de la escala de Flesch 81-83.Tercera, reducir la 

capacidad para comprender un texto a una fórmula matemática también es objeto de 

críticas 152. La facilidad de lectura no solo depende de la arquitectura de las frases. 

Hay otros factores de difícil cuantificación como la complejidad del contenido, la 

puntuación del texto, la concentración del lector y sus conocimientos previos sobre el 

tema 150,152. Aun así, las fórmulas de legibilidad nos aproximan a la dificultad teórica 

que puede tener el lector y nos ayudan a simplificar los textos para que sean más 

comprensibles 150,152.  

 

3. Calidad de páginas web con información para lesionados medulares. 

El tercer aspecto analizado ha sido la calidad de las páginas web en español con 

recomendaciones a lesionados medulares. La calidad de las páginas web con 

información sobre la salud es un tema controvertido. Por un lado, diversos autores e 

instituciones 66-72,77-79 han propuesto escalas, códigos o certificados que pretenden 

garantizar unos criterios formales básicos y que la información sea fiable, sin sesgos, 

comprensible y bien presentada. Frente a esta posición, otros autores destacan la 

dificultad para garantizar la calidad de las páginas web sanitarias y la subjetividad de 

cualquier valoración y recomiendan la educación de los usuarios en sus hábitos de 

navegación por Internet 63,64. 

Al realizar una búsqueda en la literatura médica con las palabras clave "web quality", 

obtenemos múltiples publicaciones sobre calidad de las páginas web de distintas 

especialidades. Con algunas variaciones, su enfoque es pragmático: utilizan un 
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instrumento de valoración de calidad (códigos o escalas), otro de legibilidad y 

determinan también si incluyen sellos de calidad 73-75. La conclusión habitual de estos 

estudios es que la calidad y la legibilidad de las páginas web con información a 

pacientes debería mejorarse. 

En nuestra publicación, se analizaron 33 páginas web identificadas tras una búsqueda 

en Google con las palabras clave "lesión medular", "paraplejia" y "tetraplejia". Estos 

términos son genéricos y serían los que utilizaría cualquier persona para obtener 

información sobre estos diagnósticos.  

Existen muy pocas publicaciones que valoren la calidad de las páginas web con 

información para lesionados medulares. Un artículo reciente estudia la calidad de 

páginas web en inglés pero solo analiza su legibilidad 129. En nuestro trabajo hemos 

utilizado parámetros y criterios de calidad y legibilidad similares a las de otros artículos 

que valoran páginas web de otras patologías 73-75. 

La mayoría de páginas web identificadas y analizadas correspondían a enciclopedias 

en línea y a páginas web de hospitales y universidades. Solo cinco de los resultados 

son páginas extranjeras con traducciones al español.  

El instrumento LIDA ya se ha usado para valorar páginas web médicas en español 76. 

En nuestro estudio, la puntuación global de esta herramienta muestra webs de calidad 

intermedia, sin resultados de calidad alta o baja. Las puntuaciones más altas se 

obtuvieron en accesibilidad, con siete webs por encima del 90%. La accesibilidad es 

un criterio que valora las características técnicas y de estructura de la página web, 

priorizando que su contenido llegue a todas las personas, aunque presenten una 

discapacidad. Por el contrario, la fiabilidad es el criterio con puntuaciones más bajas, 

con más del 90% de los sitios web con valoraciones menores del 50%. Ello indica que 

las páginas no identifican a los autores ni el origen de la información que muestran. 
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Estos resultados coinciden con estudios previos, con puntuaciones más altas en 

accesibilidad y más bajas en fiabilidad 76,153. 

El índice de Flesch es muy empleado para medir la legibilidad de páginas web en 

inglés 73-75. En nuestro estudio se utilizó su adaptación más reciente y reconocida en 

español, la realizada por Szigriszt-Pazos. El protocolo aplicado fue  similar al 

empleado en el artículo donde se estudió la legibilidad de los folletos. En nuestro 

trabajo, la legibilidad media fue de 48’22, equivalente a un grado “algo difícil” en la 

escala INFLESZ. El estudio de legibilidad en páginas web de información a lesionados 

medulares en inglés 129 utilizó el índice de Flesch, con una media de 40’2 y un grado 

de Flesch-Kincaid de 11’9, muy por encima del nivel de lectura del americano medio, 

que se sitúa entre los grados 7 y 8.  

Los sellos o etiquetas de calidad son otro de los criterios que suelen utilizar las 

páginas web para acreditar su valor y cumplimiento de principios éticos 138. Varios 

estudios han mostrado una correlación entre la calidad de la página web y la 

existencia de sellos de calidad en la misma 73,136,138,139,154. En nuestra búsqueda, solo 

cuatro páginas muestran etiquetas, sobre todo la de Health on the Net Foundation 

(HON), en tres casos. Nuestro estudio no ha mostrado correlación entre la puntuación 

LIDA o el índice de legibilidad y la existencia de sellos de calidad o el origen de la web.  

Reconocemos varias limitaciones en nuestro trabajo. Primero, la naturaleza cambiante 

de Internet hace que los resultados de la búsqueda puedan ser poco repetibles. 

Buscar con otra máquina de búsqueda, con otros términos o en otra fecha puede 

hacer diferentes los resultados 87. Sin embargo en nuestra búsqueda en Internet 

hemos intentado reproducir el patrón habitual de una persona española que quiere 

información sobre la lesión medular. Más del 95% de las búsquedas en España se 

realizan con el buscador Google 38 y se inician con el nombre de la enfermedad o un 

síntoma 29. Respecto al número de páginas elegidas, los hábitos de búsqueda no 
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suelen pasar de la segunda página de resultados, saltando de enlace en enlace 40,86. 

Segundo, la calidad de las páginas web y cómo valorarla es un tema controvertido y 

aún no resuelto. En nuestro trabajo hemos aplicado una herramienta válida 78,108 y con 

amplia utilización en estudios en inglés 73-75,155 y en español 76. Tercero, algo similar se 

podría decir de la legibilidad. Es difícil reducir la facilidad con la que se lee un texto a 

una fórmula matemática 152. Sin embargo, los índices de legibilidad suponen una 

aproximación bien reconocida para mejorar la lectura y la comprensión de un texto 150. 

Por último, no se valoró si la información y contenidos sobre lesión medular eran 

adecuados, correctos y suficientes. En este sentido, los artículos que analizan el 

contenido de las páginas web suelen utilizar el cuestionario DISCERN 75, específico 

para valorar información sobre tratamientos, o crean cuestionarios "ad hoc" 131.Como 

las páginas estudiadas no contenían información específica sobre tratamientos y sus 

contenidos son muy diversos y difíciles de sistematizar en un cuestionario, decidimos 

no analizar sus contenidos. En cualquier caso, la mayoría de estudios publicados solo 

valoran criterios de calidad formales. 

 

4. Diseño de una página web educativa para lesionados medulares. 

El sitio web elaborado, infolesinmedular.com, es una página educativa con contenidos 

médicos dirigida a lesionados medulares y sus familias. Para su realización se han 

tenido en cuenta tanto criterios técnicos y formales como principios educativos para 

adultos. El objetivo ha sido que la información ofrecida fuera de calidad y los usuarios 

encontraran útiles y fáciles de entender sus contenidos. 

En España no existe una plataforma educativa similar. En el artículo número tres de 

esta Tesis (Quality of websites with patient information about spinal cord injury in 

Spanish) se analizan 33 páginas web en español con información a lesionados 

medulares. Casi todas ellas incluyen material divulgativo general sobre la lesión 
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medular. Suele tratarse de un apartado sobre lesión medular en una página web de 

temática más general. Muy pocas de las páginas analizadas centran sus contenidos 

en una información específica sobre la salud de los lesionados medulares. Por tanto, 

se puede afirmar que el sitio web elaborado es único en España, está diseñado 

pensando en el público al que se dirige y cumple con un buen número de requisitos 

que respaldan su utilidad y credibilidad. 

A nivel internacional abundan las iniciativas creadas para mejorar la educación de los 

lesionados medulares. Páginas web de Estados Unidos, Canadá o Australia incluyen 

folletos descargables 89-91, videos 92,93 o información en formato web 94,95. Incluso, 

ciertas páginas ofrecen sus contenidos traducidos al español 96,97.  

Varios artículos científicos muestran los principios que han guiado la creación y el 

desarrollo de alguno de estos sitios web. Cada proyecto ofrece sus particularidades. 

Por ejemplo, PARAFORUM 122 es una iniciativa de la Fundación Suiza de Paraplejia 

102. En esta web predomina la comunicación y el intercambio de información entre 

usuarios y profesionales de la salud. Una iniciativa de la Universidad de Toronto, 

"Spinal Cord Essentials" 123, ofrece prácticos folletos descargables en inglés y en 

español 91. Otro proyecto canadiense, SCI-U 15, fue lanzado en 2012 como una 

ambiciosa plataforma educativa multimedia respaldada por hospitales de Ontario y 

Alberta y la Asociación Canadiense de Paraplejia. Por último, con el apoyo del 

Departamento de Educación del Instituto Nacional de la Discapacidad e Investigación 

en Rehabilitación de Estados Unidos, la página web del SCI Model System 124 ofrece 

videos con conferencias de expertos en temas de interés para lesionados medulares 

92. De esa forma, los usuarios pueden acceder a información de gran calidad en la 

distancia.  

Todos los proyectos indicados son mucho más ambiciosos y cuentan con muchos más 

medios que el nuestro. Todos están realizados por equipos multidisciplinares y 
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cuentan con el respaldo de diversas organizaciones. Sin embargo, nuestra web es un 

proyecto personal, sin una financiación definida y con el objetivo principal de cubrir un 

vacío en la educación y el apoyo a la salud de los lesionados medulares en España. 

Otros autores de páginas web educativas, esta vez sin relación con la lesión medular, 

también han plasmado en un artículo científico sus principios teóricos y su proceso de 

creación. Con un planteamiento similar al de nuestra web, destaca la página del 

Servicio de Endocrinología Infantil del Hospital Torrecárdenas de Almería 125. En su 

artículo 99, se explica la creación y desarrollo de la web, muy centrada en demostrar su 

calidad mediante la obtención de sellos de calidad. Parte de sus contenidos legales y 

requisitos formales nos han servido de guía en nuestra web. Anand et al exponen en 

otro artículo 100 el desarrollo y la evaluación de una web educativa para pacientes con 

fibrosis quística. El cuestionario de opinión para los usuarios de este artículo también 

podría servirnos de base en un futuro para elaborar encuestas de opinión y mejora en 

nuestra página web. Frente a estos proyectos que llegan a su fin y se mantienen, otros 

artículos advierten sobre las dificultades organizativas y de financiación que pueden 

llevar a la desaparición de una página web 126. Objetivos demasiado ambiciosos, falta 

de coordinación o necesidades económicas no previstas pueden acabar con un 

proyecto educativo en Internet. Esto nos recuerda otra realidad de la información en 

Internet: su carácter efímero 115,119. En este sentido, el carácter personal de nuestra 

web, la necesidad de un presupuesto mínimo (costes de mantenimiento del dominio y 

el servidor) y una previsión de crecimiento dependiendo de la respuesta de los 

usuarios, pueden hacer que nuestra web se mantenga en el tiempo.  

Para elaborar nuestra página web se utilizó Wordpress, el Sistema de Gestión de 

Contenidos más conocido. Esta aplicación comenzó a utilizarse en 2003 para facilitar 

la realización de blogs y según datos de febrero de 2017, se utiliza en el 27,4% de 

todas las páginas web de Internet 127. Gran parte del éxito de Wordpress se basa en su 

código abierto y en la gran comunidad de desarrolladores y diseñadores que lo 
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mejoran y crean plantillas y complementos o "plugins" para hacerlo cada vez más 

atractivo y versátil. Además, es fácil de usar sin grandes conocimientos técnicos y 

permite la creación tanto de blogs como de páginas web 110. 

Hemos aplicado como guía en el diseño y organización de nuestra web el esquema 

propuesto por Hasan y Abuelrub 111. Estos autores identifican cuatro dimensiones, 

generales y fáciles de reconocer en una página web: contenido, organización, diseño y 

facilidad de uso. Dentro de cada dimensión, distintos indicadores muestran las 

características que deben cumplir los sitios web para considerarse adecuados y de 

calidad. La ventaja de este esquema es que se puede aplicar a cualquier tipo de web, 

sea educativa, comercial o institucional 111. Para elaborar nuestra web hemos 

intentado cumplir con la mayor parte de indicadores posibles.  

Para la organización de la información se han tenido en cuenta las características de 

los usuarios y se han aplicado principios para la educación de adultos 8,14,98. Con la 

intención de facilitar el aprendizaje, se ha utilizado una estructura de preguntas y 

respuestas. Al principio de cada apartado se muestra un índice interactivo que nos 

permite saltar a una pregunta o revisar la información de manera correlativa.  Además, 

al final de cada apartado se pueden repasan los conocimientos con un test. Por último, 

en un cuadro sinóptico, se destacan los mensajes más importantes de cada apartado 

14. 

Para cuantificar la calidad de nuestra web se ha analizado su legibilidad, se han 

aplicado los criterios del Código Health on the Net  y la escala de Bermúdez Tamayo y 

se ha solicitado el reconocimiento mediante sellos de calidad. 

Como ya se ha señalado, la legibilidad es la facilidad con la que se puede leer y 

comprender un texto. Los textos médicos son complejos y para facilitar su lectura 

deberían estar escritos con una complejidad equivalente a la un texto de sexto grado 

de Educación Primaria 104-106. La realidad es que la mayoría de estudios en 
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documentos o páginas web sanitarias muestran que esto no es así. En el artículo 

número dos de esta Tesis (Legibilidad de los documentos informativos en español 

dirigidos a lesionados medulares y accesibles por Internet), la legibilidad del 75% de 

los folletos analizados era "algo difícil" y ninguno era "bastante fácil", que se considera 

el nivel deseable. El resultado ha sido muy parecido al estudiar la legibilidad en 33 

páginas web sobre lesionados medulares en español, como se indica en el artículo 

número tres de la presente Tesis. Solo ocho de las páginas analizadas tienen un grado 

de dificultad "normal" y ninguna alcanza el "bastante fácil". Castillo-Ortiz et al, en un 

reciente estudio 128, revisan la legibilidad de 202 páginas sobre artritis reumatoide. La 

legibilidad se consideró normal en 53 páginas (26%) y solo 26 páginas (13%) tenían 

legibilidad "bastante fácil" o "muy fácil". La legibilidad en páginas web en inglés, ha 

ofrecido resultados parecidos. Agarwal et al analizaron 10 sitios web educativos para 

lesionados medulares y concluyen que la mayoría de americanos serían incapaces de 

entender por completo los textos estudiados 129. 

Frente a todos los estudios indicados, la legibilidad en infolesionmedular.com muestra 

un índice de Flesch-Szigriszt mayor de 65 en todas las secciones y páginas 

analizadas. Por tanto, tiene una legibilidad "bastante fácil". Conseguirlo no ha sido 

sencillo. Nos ha obligado a redactar con frases cortas y a evitar subordinaciones y 

palabras innecesarias. Al aplicar una escala de legibilidad se ha conseguido que la 

redacción sea más concisa, sin adornos ni frases superfluas. Escudero et al 130 

también mostraron en un artículo que el uso del índice de Flesch-Szigriszt mejoraba la 

redacción y la elaboración de un documento informativo sobre adeno-amigdalectomía. 

Por tanto, la aplicación de una escala de legibilidad no solo es un parámetro de calidad 

sino que también es una herramienta que ayuda a conseguir una redacción más 

sencilla y una legibilidad adecuada. 

El sello de calidad de la Fundación Health on the Net es el más conocido y utilizado 

por webs sanitarias 69. Además, en múltiples artículos se han utilizado los criterios que 
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aplica dicha fundación para verificar la calidad en los sitios web. El código Health on 

the Net tiene ocho dominios. En algunas publicaciones, cada dominio se ha 

contabilizado como un ítem independiente 131. Otros autores han transformado los 

ocho dominios en un cuestionario de 11 variables 115,132. En nuestro estudio se ha 

seguido el criterio de Wong et al 133 y hemos utilizado los 15 ítems que figuran en el 

cuestionario de autoevaluación de la propia página Health on the Net 112. En los 

artículos indicados, la media en el cumplimiento del código HON oscila entre el 

36,66% 133 y el 75,27% 115. En infolesionmedular.com se cumplen el 100% de las 

variables, lo que indica el esfuerzo realizado por conseguir unos criterios formales de 

calidad. 

Otra escala aplicada ha sido el cuestionario de Bermúdez Tamayo 79, una herramienta 

diseñada en español, válida y fiable para valorar la calidad de sitios web sanitarios. 

Sus seis dimensiones están basadas en los principales códigos éticos y normativa 

europea sobre sitios web sanitarios. En el presente trabajo se ha utilizado la 

modificación de Conesa Fuentes 112, con una calificación total de 20 puntos. 

Infolesionmedular.com ha alcanzado 16 puntos y por tanto su calificación es de calidad 

elevada 112. Los criterios que no se han podido acreditar en nuestra web han sido la 

existencia de un protocolo para la actualización de la información, la presencia de 

servicio de consulta en línea y la inclusión de procedimientos tanto en la selección de 

contenidos como en la elección de los enlaces a otras páginas web. 

En un artículo publicado en 2016, Conesa Fuentes et al 115 revisaron, con el citado 

cuestionario, la calidad de 44 páginas web españolas de información sanitaria general. 

Entre ellas se encontraban las de las Consejerías de Sanidad de todas las 

Comunidades Autónomas. La puntuación media que obtuvieron fue de 7,17 de 20 

puntos posibles. Las calificaciones más bajas fueron en las dimensiones de autoría y 

de protección de datos personales. Además, comparando esos resultados con un 

estudio previo, publicado en 2013 134, se observó un empeoramiento de la calidad 
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global de las páginas web analizadas. A nivel internacional, artículos recientes 

muestran la disparidad entre páginas web de buena calidad junto a otras cuya calidad 

sigue siendo baja 135-137. 

Los sellos de calidad están pendientes de su concesión en nuestra web. También son 

reconocidos ampliamente como factores de calidad. Incluso, algunos estudios 

muestran una correlación entre la existencia de sellos de calidad en una página web y 

una mayor puntuación en las escalas de calidad 73,136,138,139. Sin embargo, también se 

han descrito limitaciones en estos certificados 140,141. Por un lado, los usuarios pueden 

desconocer su significado o confundirlo. Además, los sellos son fáciles de copiar o 

falsificar y con frecuencia no están actualizados. Por último, ninguna de las 

instituciones que otorgan estos reconocimientos realizan una valoración de los 

contenidos en las páginas web. 

Las principales limitaciones de nuestro estudio se centran en el concepto de calidad de 

una página web y en las herramientas utilizadas para evaluarla. Aunque existe un 

marcado componente subjetivo en la valoración de un sitio web, el uso de un esquema 

teórico 111, aplicable a cualquier web, aporta a nuestra página una base objetiva y 

práctica. Por otra parte, las escalas utilizadas, aunque discutidas por algunos autores 

55,56,62-64, están ampliamente utilizadas en la literatura médica. En concreto, el 

cuestionario de Bermúdez Tamayo es una herramienta desarrollada en español y 

aplicada en estudios de sitios web españoles 113,115,116.  

Otra limitación evidente en nuestro estudio es la falta de valoración de los contenidos. 

Algunos estudios han elaborado cuestionarios "ad hoc", para revisar el contenido de 

las páginas analizadas 131. En otras publicaciones 115,116,136,137, se recurre a la 

herramienta DISCERN 77, especialmente diseñada para analizar información en la web 

sobre tratamientos. Dada la variedad de contenidos y tratamientos incluidos en nuestra 

web, se descató el uso de ambas alternativas. El contenido de infolesionmedular.com 
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se apoya en la aplicación de las recomendaciones de guías clínicas y literatura basada 

en la evidencia así como en la experiencia clínica del autor de la web. También ha sido 

supervisada por personal sanitario y usuarios, que han aportado opiniones y mejoras. 

Por último, independientemente de su calidad intrínseca y de sus contenidos, una 

página web debe llegar a conocerse y ser aceptada por el usuario. Distintas variables 

difíciles de controlar, como la posición en los resultados de Google o la difusión de la 

página por redes sociales pueden modificar la cantidad de usuarios que llegan a la 

página y la utilizan. 
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1. Una encuesta a 121 lesionados medulares españoles mostró que el 70% 

utilizaba Internet como fuente de información sobre la salud. El 80% de los que 

consultaban, lo hacían en páginas web en español. 

2. Los temas de mayor interés fueron material ortopédico y sillas de ruedas, vejiga 

neurógena y ejercicio físico adaptado. 

3. La confianza de los encuestados en los contenidos de salud de Internet varía 

entre "mucho" y "bastante" en el 27%, "algo" en el 41% y "poco" o "nada" en el 

32%. 

4. La legibilidad media de 16 documentos educativos para lesionados medulares 

en español fue de 51,56, según el índice de Flesch-Szigriszt. Son lecturas 

consideradas "algo difíciles" según la escala INFLESZ. Solo cuatro de los 16 

documentos indicados (25%) tienen una legibilidad "normal" y ninguno de ellos 

fue calificado como "bastante fácil". 

5. La calidad media de 33 páginas web en español con información para 

lesionados medulares, valorada por el instrumento LIDA, fue de 61,12%. Esta 

puntuación equivale a una calidad intermedia. Los valores más bajos se 

obtuvieron en los apartados de "fiabilidad" y los más altos en "accesibilidad". 

Solo cuatro de las páginas mostraron sellos de calidad. 

6. La legibilidad media de las páginas web estudiadas ha sido de 48,22, según el 

índice de Flesch-Szigriszt. Dicho valor indica una lectura "algo difícil". 

7. La página web elaborada incluye contenidos educativos para lesionados 

medulares. Además, cumple con criterios formales de calidad, tanto en sus 

contenidos y organización como en su diseño y facilidad de uso. 

8. La presentación de la información sigue principios de la educación para 

adultos. Se utilizan contenidos en forma de preguntas y respuestas, test para 

comprobar los conocimientos, índice interactivo y cuadros sinópticos. 
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9. La página web ha superado una serie de requisitos formales que respaldan su 

calidad. Muestra una legibilidad "bastante fácil" y puntuaciones altas según el 

código Heath on the Net y el cuestionario de Bermúdez Tamayo. 
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