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Avances en investigación y buenas prácticas en 
comunicación y salud 

 

Abstract: 
Esta obra trata del importante rol que la Comunicación y la Salud 
juegan en la sociedad actual. La salud ocupa un papel muy importante 
en la sociedad debido a que tanto el crecimiento económico como 
social de un país está directamente ligado a la salud y bienestar de su 
población. Por ello, el objetivo principal de este libro es avanzar en el 
conocimiento y la divulgación de la Comunicación en Salud y así 
compartir las buenas prácticas desarrolladas a nivel internacional. 

En el libro se abordan temas tales como la comunicación efectiva en 
salud, la comunicación entre el profesional de la salud con el paciente o 
usuario, el rol de los medios de comunicación y sus contenidos sobre 
salud, la comunicación 2.0 en salud, la salud pública, la comunicación de 
crisis durante emergencias sanitarias, los portales web, la tele-salud, la 
representación de la salud en los medios y su calidad y en él se incluyen 
investigaciones sobre estos asuntos, sustentadas, como no podía ser de 
otra forma, en una teoría que no sólo contextualiza a las investigaciones 
sino que, además, hace progresar el campo de la Comunicación y Salud. 
La Comunicación y Salud es un fenómeno complejo y esta complejidad 
sólo puede ser entendida mediante el abordaje multidisciplinar y la 
colaboración entre investigadores de países e instituciones diversas. Este 
libro, por tanto,  pretende ser, por un lado, un ejemplo de 
multidisciplinariedad, colaboración y divulgación y, por otro,  una nueva 
aportación para el asentamiento de la Comunicación y Salud como 
campo de estudio. 

Keywords: 
Salud y comunicación; salud pública; salud 2.0; comunicación de crisis; 
ébola; enfermedades minoritarias; obesidad; nutrición; representación; 
web; jóvenes; adolescentes; calidad; telemedicina; marcapasos; salud 
mental; dengue; Alzheimer; medicamentos. 
 
Forma de citar este libro 
Autores del capítulo, en (2017): Avances en investigación y buenas 
prácticas en comunicación y salud. José Luis Terrón, Carmen 
Peñafiel  y Daniel Catalán (Coords.). Cuadernos Artesanos de Comunicación, 
123. La Laguna (Tenerife): Latina. 
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Prólogo 
 

Miguel Muñoz-Cruzado 

 

UANDO los coordinadores de este libro me encargaron 
elaborar su prólogo, no dejé de sentir una repentina sensación de 

extrañeza, pues la norma indica la tácita conveniencia de que los 
libros, de no ser prologados por sus autores, lo sean por personajes 
eminentes en el área de conocimiento de la materia de que en ellos se 
trate, y yo, humildemente proclamo, me siento incapaz de conocer 
todos los campos de la comunicación que en esta obra se tratan. Sin 
embargo, el respeto a los que me mantienen en el cargo de Presidente 
de la Asociación Española de Comunicación Sanitaria me impulsó a 
aceptar la invitación, esperando poder cumplir el encargo con un 
mínimo de dignidad. 
 
Decía el crítico literario y ensayista estadounidense Edmund Wilson 
(1895-1972) que no hay dos personas que lean el mismo libro, en 
clara alusión a la cantidad de componentes culturales, ideológicos, 
semánticos y anímicos que influyen en la lectura y posterior 
asimilación de las ideas expresadas en cada texto. De ello, 
deduciremos que cada libro será motivo de tantos mensajes como 
veces sea leído, y digo veces que sea leído en lugar de individuos que 
lo lean porque, como decía anteriormente, los estados anímicos van a 
ser pieza clave en la interpretación de sus mensajes. 
 
Partiendo de estas premisas, me dispuse a leer los diversos capítulos 
que componen este nuevo número de Cuadernos Artesanos de 
Comunicación, titulado Avances en investigación y buenas prácticas en 
comunicación y salud, coordinado por Carmen Peñafiel, Daniel Catalán y 
José Luis Terrón, ya que entendí que, como introductor a la obra, mi 
primera condición debía ser su conocimiento. 
 

C 
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La sola lectura de su índice me hizo tener una leve idea de la gran 
tarea de coordinación que habrá requerido un libro que, como el 
presente, ha sido realizado por autores de las más diversas áreas de la 
comunicación, a las que cada uno de ellos ha inferido su impronta 
personal, pues es tarea de los coordinadores conseguir un sentido de 
òunidad de la obraó respetando la òdiversidad de la autor²aó, algo que 
mi experiencia me ha demostrado ser tarea nada fácil, ya que, como 
afirmaba Aitor Ugarte en el prólogo del anterior número de estos 
cuadernos, el proceso de coordinación requiere, entre otros, el 
establecimiento de un orden adecuado de los capítulos, de manera 
que òéel libro adquiera un sentido por s² mismo que vaya m§s all§ de 
la mera suma de sus partesó (sic), pudiendo afirmar que en este caso, 
la coordinación resulta perfecta. 
 
Y no pudieron los coordinadores tener mejor idea para comenzar la 
recopilación de interesantísimos capítulos de este texto que hacerlo 
con uno, especialmente seductor, referido a ese reto que aún sigue 
suponiendo los aspectos éticos en la comunicación de los resultados 
de ensayos clínicos. 
 
A continuación, se pone de manifiesto la cantidad de desaciertos 
comunicacionales en momentos de crisis en el sector de la salud 
llevados a cabo por las diversas administraciones que en España son y 
han sido, con la introducci·n del atrayente cap²tulo titulado òLa 
comunicación institucional del virus del Ébola en España: Análisis de 
la gestión estratégica online y offline de la crisisó. La comunicaci·n 
sanitaria, llevada a cabo por políticos con intereses partidistas, cuando 
no por periodistas con escasos conocimientos sobre salud o por 
sanitarios sin la necesaria formación en comunicación, es con 
frecuencia causa de desinformación y descoordinación, creando en la 
población española, en principio y con frecuencia, pánico social, y, 
posteriormente, un enorme desprestigio de las instituciones sanitarias, 
encargadas precisamente de mantener el mejor estado de Salud 
Pública posible a través, entre otros, de la comunicación sanitaria y la 
confianza en las instituciones. Los autores concluyen en que el pánico 
social que puede acompañar a un problema de salud, tiene con 
frecuencia su etiología en la desinformación sobre el problema y la 
descoordinación informativa llevada a cabo. 
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Asimismo, es de destacar el capítulo referido a un estudio relativo a la 
importancia del blog de salud para afectos de enfermedades raras o 
minoritarias, ya que, según concluye, dado el poco interés 
investigador demostrado por estas patologías, debido, sobre todo, a la 
escasa frecuencia con que se presentan, supone un necesario y útil 
vehículo comunicativo de experiencias íntimas entre pacientes, que es 
utilizado para cubrir necesidades emocionales más que informativas. 
 
A veces, me pregunto si será el enmarcado negro de las pantallas de 
televisión y del ordenador o las radiaciones por estos aparatos 
emitidas lo que genera esa abducción del gran público hacia los 
individuos que aparecen en esos medios y/o a sus mensajes. A este 
respecto, recuerdo la cantidad de enteros sociales que crecí en mi 
pueblo cuando comencé a presentar y dirigir un programita de 
televisión local. Gente para la que hasta entonces pasaba 
desapercibido, comenzó a demostrar un cierto interés por contactar 
directamente conmigo porque òsal²a en la televisi·nó. Y el fenómeno 
se repite día a día en ese execrable invento de la televisión basura, en 
donde no importa qu® o qui®n lo diga, òlo ha dicho la televisi·nó, se 
nos dice, como si de la propia Biblia se tratara.  En este sentido, 
resulta enormemente interesante el cap²tulo titulado òAn§lisis 
etnográfico en la búsqueda de información de salud por parte de 
j·venes y adolescentes vascosó, estudio que viene a demostrar la 
enorme influencia en la salud del fenómeno Internet, y especialmente 
el Dr. Google, del que una buena parte de la sociedad afirma òsi lo ha 
dicho Google, es ciertoó, hecho ®ste que, lejos de ser una simp§tica 
anécdota, crea muchísimos problemas de credibilidad a los 
diagnósticos, consejos y terapéuticas sanitarias, aunque lo encontrado 
no tenga el menor atisbo científico. En este capítulo, los autores 
ponen especial énfasis en destacar la necesidad de ir programando y 
dirigiendo la formación del espíritu crítico de los niños a lo largo de 
su formación educativa, de manera que lleguen a ser jóvenes 
culturalmente formados para que su elección sobre la información 
ofrecida en Internet sea la adecuada, pues no es suficiente que ésta 
sea atractiva ni que la interfaz empleada permita una gran 
funcionalidad. 
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Por su lado, la lectura del atractivo capítulo titulado òSalud 2.0: la 
sostenibilidad de los servicios de cardiología a través de la 
comunicaci·n remotaó, reafirma mi convencimiento de que estamos 
en la sociedad de la Telesalud. El uso de las herramientas telemáticas 
constituye una eficaz, útil y eficiente forma de proporcionar servicios 
sanitarios alternativos al modelo convencional de seguimiento de 
pacientes. En este caso, se ha estudiado la monitorización a distancia 
(telemonitorización) de los pacientes portadores de marcapasos, 
permitiendo esta aplicación de la telemedicina observaciones 
profesionales sobre el estado del paciente sin que éste tenga 
consciencia de que su función cardiaca está siendo observada. 
 
Asimismo, resulta enriquecedora la reflexión de los autores acerca del 
enfoque que sobre la salud adoptan las distintas sesiones que abordan 
temas de salud en el diario brasileño Folha de São Paulo, precedido de 
una breve descripción de las secciones de salud que aparecen en los 
principales medios de comunicación y en las revistas especializadas en 
salud de aquel país.  
 
Por otra parte, se presenta un estudio descriptivo-correlacional, 
aplicando la técnica de análisis de contenido, acerca del tratamiento 
que sobre la Salud Mental se está llevando a cabo en Colombia, 
concluyendo sus autores que en el tratamiento de las psicopatías 
escasamente se emplea un idioma asequible al gran público, lo que 
requiere mayor atención formativa de los periodistas para que sus 
informaciones puedan ser asequibles a personas de mediana 
instrucción. 
 
Y más que interesante, me resultó necesario encontrar en este 
número de Cuadernos Artesanos de Comunicación un capítulo 
dedicado al Dengue, tropezando con el magnífico trabajo 
encaminado a determinar el grado de conocimiento que sobre esta 
enfermedad, sus manifestaciones y factores de transmisión y 
prevención tienen los habitantes de la ciudad colombiana de 
Bucaramanga a través de los medios, realizando un extraordinario 
trabajo de campo a través de encuestas que llevan a conclusiones muy 
válidas, demostrando que los medios de comunicación suponen unas 
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magníficas herramientas para modificar conductas y favorecer los 
procesos de prevención y tratamiento de la enfermedad. 
 
También es de tener en cuenta el atractivo estudio acerca del 
tratamiento que de la obesidad realizan las dos publicaciones 
brasileñas O Globo y Folha de S. Paulo, en el que los autores diferencian 
dos grandes bloques de artículos: los que refieren el problema como 
puramente estético y los que lo contemplan como un verdadero 
problema de salud, valiéndose para ello de la observación de diversas 
variables. 
 
Por otro lado, no se nos debe escapar que tiene una gran importancia 
analizar los estudios sobre la cobertura de medicamentos que hacen 
los medios de comunicación. Para lo cual, los autores desarrollan una 
revisión de literatura en las bases de datos Pubmed y Google 
Académico desde 2012 a 2017, exponiendo unos resultados que 
exigen a los medios de comunicación un mayor compromiso en este 
asunto. 
 
Y muy en consonancia con el objetivo de diversificar los análisis de la 
comunicación de diversos autores, es de agradecer la inclusión del 
cap²tulo final titulado òPrensa, Alzheimer y funeral de Estado: El caso 
de Adolfo Su§rezó, en el que sus autoras resaltan el oportunismo 
comunicacional que para la enfermedad de Alzheimer supuso el 
fallecimiento del que fuera Presidente del Gobierno español D. 
Adolfo Suárez, claro ejemplo del aprovechamiento de una noticia 
para aumentar el conocimiento que sobre determinada cuestión ðen 
este caso, la Enfermedad de Alzheimerð se ofrece a la población 
general.   
 
Se trata, por tanto, de un Cuaderno Artesano de Comunicación en el 
más puro sentido de la denominación, pues, aunque elaborado por 
distintos autores, la magnífica labor de sus coordinadores ha dado 
como resultado esta obra, en la que, siendo distinto cada capítulo de 
los siguientes, han conseguido un sentido de totalidad que la hace 
merecedora del apellido òartesanoó, siendo un libro para leerlo y para 
tenerlo como referencia para futuros estudios que pretendan 
comparar tanto los fenómenos analizados en distintas sociedades, 
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como la evolución de las diversas sociedades contempladas por estos 
autores con respecto a los fenómenos por ellos analizados.  
 
Y finalizo este prólogo agradeciendo a los coordinadores de la obra 
su encargo, pues si bien cuando recibí la invitación sentí el natural 
vértigo de la responsabilidad y la duda acerca de mis posibilidades 
como prologuista, la lectura pormenorizada de cada uno de los 
apartados de la obra ha ido aumentando mis conocimientos al 
respecto, lo que me hace extender mi agradecimiento a los autores, 
verdaderos artífices de mi formación adquirida.  
 

En Torre del Mar, 15 de marzo de 2017 
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Aspectos éticos en la comunicación de los 
resultados derivados de ensayos clínicos 

 
Miguel Cembellín Fernández   Universidad de Alcalá 

Daniel Catalán Matamoros   Universidad Carlos III de 
Madrid 

 
Resumen 
Introducción: La comunicación pública de los ensayos clínicos 
constituye un requerimiento ético importante adicional a los ya 
habituales según las normas de buena práctica clínica. Objetivos. 
Analizar las publicaciones científicas que hayan analizado las 
publicaciones en revistas científicas de ensayos clínicos. 
Metodología. Búsqueda en Pubmed y Google Académico de 
aquellos artículos que desde 2006 analizan la comunicación pública de 
los ensayos clínicos. Resultados. La búsqueda arrojó 199 resultados. 
Tras descartar los que no se adaptaban a la temática y duplicados la 
muestra final estuvo compuesta por 21 artículos. Conclusiones. La 
comunicación pública de los resultados derivados de ensayos clínicos 
continúa siendo un reto desde la perspectiva ética de la investigación 
clínica. 
 
Palabras clave: bioética; comunicación; publicación; resultados; 
ensayos clínicos. 
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1. Introducción 
Un hombre sin ética es una bestia salvaje soltada a este mundo. 

Albert Camus (1913-1960) 
 

A COMUNICACIÓN pública de los ensayos clínicos (en 
adelante EC1) constituye un requerimiento ético importante 

adicional a los ya habituales según las normas de Buena Práctica 
Clínica (BPC2). En el artículo de Chalmers de 1990 Under reporting 
research is scientific misconduct se ponía de manifiesto que muchos de los 
resultados de los EC nunca se publicaban. A este hecho, además, se 
añade la existencia del sesgo de publicación en cuanto a publicar más 
los resultados considerados òpositivosó. 

Dada que la finalidad de todo EC es determinar por ejemplo si un 
fármaco o procedimiento quirúrgico funciona o no, se hace 
indispensable que sus resultados sean compartidos con el resto de la 
comunidad científica y con la sociedad, al ser éstos últimos, los 
futuros beneficiarios de dichas investigaciones. 

Esos resultados, además de ser remitidos a los distintos organismos 
regulatorios, han de ser publicados en fuentes de información, tales 
como revistas científicas especializadas, bases de datos, libros, etc. 
con tal de que sean comprensibles, transparentes y accesibles de 
forma pública para la sociedad. 

La transparencia de los resultados de los EC se consolida como un 
aspecto fundamental de todo EC ya que se garantiza el derecho a los 
ciudadanos de acceder a esta información, además de determinar las 

                                                           

1 En base al art. 2 del Real Decreto 1090/2015 se entiende como EC un 
estudio clínico relativo a personas cuya finalidad puede ser: a) descubrir o 
comprobar los efectos clínicos, farmacológicos o demás efectos 
farmacodinámicos de uno o más medicamentos, b) identificar cualquier 
reacción adversa a uno o más medicamentos; o c) estudiar la absorción, la 
distribución, el metabolismo y la excreción de uno o más medicamentos, con el 
objetivo de determinar la seguridad y/o eficacia de dichos medicamentos. 
2 Normas para el diseño, dirección, realización, monitorización, auditoria, 
registro, análisis e informe del ensayo clínico que garantizan que los datos y los 
resultados obtenidos son precisos y creíbles, y que se han protegido los 
derechos, la integridad y la confidencialidad de los sujetos del ensayo. 

L 

http://www.proverbia.net/citasautor.asp?autor=158
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consecuencias jurídicas que pueden derivarse de su incumplimiento 
por parte de los investigadores y promotores del EC3. 

Por lo tanto, todo EC ha de cumplir con un doble requerimiento: a) 
haber sido registrado previamente en una base de datos de un 
organismo regulatorio, y b) publicar los resultados que se deriven de 
los EC tras su finalización, independientemente de cuál sea su 
naturaleza. 

En 2001 el Comité Internacional de Editores de Publicaciones 
Médicas (International Committee of Medical Journal Editors, ICMJE) 
impuso la obligación que todo EC de fase II, III y IV desarrollado a 
partir de 2005 tenía que ser registrado previo a su inicio. La guía de la 
Buena Práctica Clínica de la Conferencia Internacional de 
Armonización (International Conference on Harmonization, ICH4) hace 
referencia a que todo EC debe estar registrado en una base de datos 
accesible al público antes de la captación del primer sujeto, añadida en 
el artículo 35 de la versión de la Declaración de Helsinki de 20135.  

En cuanto a la publicación de los resultados, el principal problema 
radica en que no todos los EC que se llevan a cabo terminan siendo 
publicados en revistas científicas especializadas u otros medios de 
comunicación, sino que además tampoco se remiten a los organismos 
regulatorios donde previamente habían sido registrados. El motivo 
fundamental que esgrimen para esa òno-publicaci·nó es que los 
resultados que obtienen son negativos (por ejemplo, el fármaco no es 
efectivo para el fin que perseguían) o no todo lo positivos que los 
investigadores desearían (por ejemplo, cuando el fármaco aunque 
tiene un grado de éxito considerable tiene efectos secundarios 
adversos). 

                                                           
3 En base a la Ley 19/2013, de 9 de diciembre, de Transparencia, Acceso a la 
Información Púbica y Buen Gobierno. 
4 Proyecto colaborativo entre las entidades reguladoras de medicamentos de 
Europa, Japón y Estados Unidos para la calidad ética y científica aplicable al 
diseño, realización, registro y comunicación de los EC en los que participen 
seres humanos. Su principal resultado son las directrices de la BPC. 
5 Promulgada por la Asociación Médica Mundial (World Medical Association, 
WMA), es considerado como el documento más importante en la ética de la 
investigación con seres humanos. Es una guía de principios éticos que han de 
guiar a los investigadores que realizan EC con personas. 
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Por ello, el Reglamento (EU) nº 536/2014 del Parlamento Europeo y 
del Consejo6, de 16 de abril de 2014, sobre ensayos clínicos de 
medicamentos de uso humano establece, en su art. 67, la creación de 
una base de datos de acceso público en la que se registren todos los 
EC que se lleven a cabo en territorio europeo y se incluya toda la 
información relativa al EC: resumen, objeto y justificación de la 
investigación, protocolo de actuación. Lo más relevante de dicho 
reglamento es la obligación que impone que en el plazo de un año 
desde la finalización del EC se remitan a esas bases de datos los 
resultados, independientemente de si éstos son positivos o negativos. 

De esta forma se consigue la difusión de los resultados del EC, y en 
caso de que éstos sean negativos, se evita que en un futuro se pueda 
volver a realizar dicho EC con el consiguiente gasto de recursos 
(humanos, tiempo, dinero, etc.). 

A nivel nacional, el Real Decreto 1090/20157, de 4 de diciembre, por 
el que se regulan los ensayos clínicos con medicamentos, los Comités 
de Ética de la Investigación con medicamentos y el Registro Español 
de Estudios Clínicos va más allá del Reglamento 536/2014, ya que 
además de establecer en su art. 42 como requisito la remisión de los 
resultados del EC al Registro Español de Ensayos Clínicos8, 
redactados en un lenguaje sencillo y accesible al ciudadano sin 
especiales conocimientos científicos, obliga, según dicta el art. 48 a su 
publicación en revistas científicas, incluso siendo negativos. 

                                                           
6 Deroga la Directiva 2001/20/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 4 
de abril de 2001, relativa a la aproximación de las disposiciones legales 
reglamentarias y administrativas de los Estados miembros sobre la aplicación de 
buenas prácticas clínicas en la realización de ensayos clínicos de medicamentos 
de uso humano. 
7 Deroga el Real Decreto 223/2004, de 6 de febrero, por el que se regulan los 
ensayos clínicos con medicamentos, en cuyo art. 27.3 se obligaba al promotor 
del EC a remitir a la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios 
(AEMPS) y a los Comités Éticos de Investigación Clínica implicados un 
resumen del informe final sobre los resultados obtenidos en el plazo de un año 
desde la finalización del EC. 
8 Base de datos pública, de acceso libre y gratuito, dependiente de AEMPS. 
Contiene la información de todos los EC con medicamentos realizados en 
España, y una de sus funciones principales es garantizar que los resultados tanto 
positivos como negativos de los EC realizados están a disposición de la 
sociedad. Página-web: https://reec.aemps.es 

https://reec.aemps.es/
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También encontramos esta obligación de informar sobre los 
resultados de los EC en la Ley 14/2007, de 3 de julio, de 
Investigación Biomédica en su art. 27.3 

En EE.UU, la Agencia de Alimentos y Medicamentos (Food and Drug 
Agency, FDA9), promulgó la Public Law 110-85 en 2007, en la que 
además de desarrollar qué EC han de ser registrados en la base de 
datos de ClinicalTrials.gov, obliga a publicar los resultados obtenidos 
y los acontecimientos contrarios al EC dentro del año de su 
finalización. 

Por lo tanto, el objetivo principal de esta investigación es doble. Por 
un lado, a través de los artículos que se han seleccionado y que 
analizan las publicaciones científicas derivadas de los resultados de los 
EC, determinar cuál es el grado de implementación de las políticas de 
publicación de resultados. Y, por otro lado, ver cuál es el tiempo que 
transcurre desde que finaliza un EC hasta que los investigadores 
hacen público los resultados, así como cuáles serían los motivos que 
condicionan que haya EC que finalmente no se publiquen.  

De forma secundaria, pero no por ello, menos importante, se han 
analizado otras variables como son el tipo de revistas científicas en 
donde se hacen las publicaciones de los resultados, las posibles 
discrepancias entre el registro y la publicación del EC, o la veracidad 
de la naturaleza de los EC. 

 

2. Método 

2.1. Estrategia de búsqueda 

La  búsqueda  de  artículos  se  realizó  durante  el  mes  de 
noviembre de 2016 en las bases de datos de Pubmed 
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/) y Google Académico 
(https://scholar.google.es/?hl=es). Para ello se procedió a lo 
siguiente: a) una estrategia de búsqueda (ver Tabla 1), b) determinar el 
campo de b¼squeda (òT²tuloó), y c) determinar los operadores 
booleanos (AND y OR). 

                                                           
9 Agencia gubernamental responsable de la regularización de alimentos, 
medicamentos, cosméticos, aparatos médicos, productos biológicos y derivados 
sanguíneos. 
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               Tabla 1. Estrategia de Búsqueda en Pubmed 

Nº. Término de búsqueda 

#1 Publication 

#2 Dissemination 

#3 Communication 

#4 #1 OR #2 OR #3 

#5 "Randomised Clinical Trialó OR òECó 
OR "Controlled Studyó OR 
"Randomised Studyó 

#6 #4 AND #5 

                Fuente: elaboración propia 

 

Los criterios de inclusión de los artículos fueron: a) que estuvieran 
publicados en revistas científicas10; b) que fueran estudios 
observacionales11; c) que estuvieran escritos en lengua castellana o 
inglesa; y d) que la fecha de publicación fuera a partir de 2006, para 
comprobar, a nivel europeo, si la obligación impuesta por el art. 15.1 
de la Directiva 2001/20/CE de cumplir con las BPC; y a nivel estatal, 
por el RD 223/2004, estaban siendo cumplidas por los 
investigadores. 

 

2.2. Variables analizadas 

Una vez seleccionados los artículos se analizaron las siguientes 
variables: a) características del estudio (autor, año, metodología y 

                                                           
10 Se considera revista científica aquella publicación periódica en la que se 
intenta recoger el progreso de la ciencia a través de artículos originales, reseñas 
y monografías de un campo específico, los cuales son publicados por 
instituciones académicas o editoriales, y son revisados por un comité de 
especialistas antes de su publicación (peer review). 
11 Estudios de caracteres estadísticos y demográficos, ya sean de tipo 
sociológico o biológico -estudios epidemiológicos- en los que no hay 
intervención por parte del investigador, y éste se limita a medir las variables que 
define en el estudio. 
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muestra), y b) análisis y principales resultados de las variables 
(variable analizada, resultados principales, y conclusiones). 

3. Resultados 

La búsqueda arrojó un total de 199 artículos, que tras eliminar los 
artículos duplicados en ambas bases de datos se redujeron a 170. 
Después de revisar el título y/o resumen para confirmar su relación al 
tema de esta investigación, se excluyeron 141 artículos, y se procedió 
a revisar los textos completos de los 29 restantes. De éstos se 
tuvieron que eliminar 2 porque estaban escritos en japonés, otros 2 
por estar en alemán, y 3 por no tener resumen o texto completo. Por 
lo tanto, los artículos analizados en esta revisión fueron finalmente 21 
(ver figura 1). 

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA del proceso de selección 
de los artículos 
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3.1. Características de los estudios seleccionados  

La metodología que llevaron a cabo los artículos seleccionados se 
pueden agrupar en tres grupos: 

Búsqueda en bases de datos: Medline, Pubmed, Cochrane, 
ClincialTrials.gov, Plos, etc. 

Búsqueda en revistas científicas de alto factor de impacto (Impact 
Factor, IF12): American Journal of Orthodontics and Dentofacial Orthopedics13, 
the British Journal of Oral and Maxilofacial Surgery14, the Journal of 
Endodontics15, the Journal of the American Medical Association16, o la British 
Medical Journal17 entre otras18. 

Recopilación de abstracts de EC que fueron remitidos a 
organizaciones, congresos o seminarios, como la Society of Maternal-
Fetal Medicine, la Digestive Dissease Week, o el National Institute for Health 
Research. 

La distribución de los años de publicación de los artículos 
seleccionados se distribuyen de la siguiente forma: 1 artículo en 2010 
y 2015; 2 artículos en 2007, 2008 y 2014; 3 artículos en 2009, 2013 y 
2016; y 4 artículos en 2012. En 2006 y 2011 no hay artículos 
publicados dentro de esta selección. 

Las muestras que los autores analizaron para sus artículos varían de 
un estudio a otro, desde los 64 EC en el artículo de Prenner et al. 
(2012) hasta los 1.336 EC en el de Ross et al. (2013). Por último, de 
los 21 artículos seleccionados sólo uno se escribió en castellano, 
Pérez-Mañá et al (2012).  

 

                                                           
12 El IF mide la repercusión que tiene una revista dentro de su comunidad 
científica comparándola con el resto de revistas ese mismo campo científico. Es 
calculado cada año por el Instituto para la Información Científica (Institute for 
Scientific Information, ISI). 
13 IF: 1.690, Q2. 
14 IF: 1.2378, Q3. 
15 IF: 2.904, Q1. 
16 IF: 27.684, Q1. 
17 IF: 19.697, Q1. 
18 El IF de estas revistas están extraídos del ISI Journal Citation Report de 
2015. 
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Tabla 2. Características de los artículos 

REF, AÑO METODOLOGÍA  MUESTRA 

Bhinder et 
al, 2014 

Búsqueda de EC de cardiología que 
tuvieran 2 o más publicaciones en 
revistas indexadas 

72 EC 

Blackwell, 
2009 

Abstracts de EC de la Society of Materna-
Fetal Medicine entre 2000 ð 2002 

2012 abstracts 

Hoeg et al, 
2009 

Abstracts de EC de 1997, 1999 y 2001 de 
la American Asociation of Clinical Oncology 

559 EC 

Hopewell et 
al, 2009 

Búsqueda Cochrane, Medline, Embase y 
Scienc Citation Index 

No suministrada 

Hopewell et 
al, 2007 

Búsqueda Cochrane, Medline, Embase y 
Scienc Citation Index 

196 EC 

Hurley et al, 
2012 

B¼squeda en òClinicalTrial.govó 1998 ð 
2010. 

142 EC 

Jones et al, 
2013 

Búsqueda en PubMed, Google Scholar y 
Embase de EC con más de 500 
participantes. 

585 EC 

Koletsi et al, 
2012 

Búsqueda de EC en bases de datos de 
diferentes revistas científicas. 

222 EC. 

Kottachchi 
et al, 2010 

Abstracts de EC de fase II de la Digestive 
Disease Week (1998 ð 2003) 

82 EC 

Lee et al, 
2008 

Búsqueda de los EC aprobados por la 
FDE sobre medicamentos entre 1998 ð 
2000 

909 EC 

Pérez-Mañá, 
2012 

Búsqueda de los registros primarios en 
bases de datos. 

No suministrada 

Prenner et 
al, 2012 

Búsqueda de EC en la base de datos de 
ClinicalTrials.gov 

64 EC 

Ross et al, 
2013 

Búsqueda de EC de 2009 en Medline 
registrados en ClinicalTrials.gov 

1336 EC 

Sibanda et al, 
2016 

Búsqueda deEC registrados en 2009 y 
2010 en bases de datos: Medline, Plos, 
SAMJ, etc. 

79 EC 
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REF, AÑO METODOLOGÍA  MUESTRA 

Scott et al, 
2015 

EC publicados entre 01/01/2009 ð 
31/07/2013 en 5 revistas científicas de 
psiquiatría adheridas al ICMJE, y 
llevados a cabo a partir de 01/07/2005. 

181 EC 

Son et al, 
2016 

Búsqueda de EC en ClinicalTrials.gov 
sobre enfermedades degenerativas de la 
espina dorsal. 

No suministrada 

Tompson et 
al, 2016 

Búsquedas en instituciones respaldadas 
por la NIHR. 

286 EC 

Turer et al, 
2007 

Búsqueda de EC aprobados en 1998. 217 EC 

Vawdrey et 
al, 2013 

Búsqueda en ClinicaTrials.gov de EC de 
registros electrónicos en salud 

No suministrada 

Von Elm et 
al, 2008 

Análisis de los EC remitidos al Comité 
Ético de la Universidad de Bernentre 
1988 ð 1998. 

451 protocolos 
de EC y 375 
artículos 

Walker et al, 
2014 

Búsqueda de EC en las bases de datos 
del BMJ y del JAMA. 

76 EC (40 BMJ 
y 36 JAMA) 

Fuente: elaboración propia 

 

3.2. Características de las variables analizadas  

Las variables que se han analizado en los artículos seleccionados 
fueron las siguientes: 

A. Grado de publicación de los resultados de los EC 

La mitad de los artículos seleccionados trata de forma principal esta 
variable, y a la conclusión a la que llegan es que la ratio de publicación 
oscila entre el 50% - 60%, salvo casos concretos que llegan al 70%.  

 Los artículos cuya ratio de publicación no superaba el 25% son los 
de Blackwell et al. (2009) con un 2,5% y el de Pérez-Mañá et al. (2012) 
con ese 25%. Los que estaban entre el 25 y el 50% son los de Lee et 
al. (2008), Hurley et al. (2012) y Sibanda et al. (2016) con una ratio del 
43%, 44% y 48õ6%, respectivamente. Son 6 artículos los que 
conforman el grupo cuya ratio de publicación oscila entre el 50 y el 
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75%, Turer et al (2007) con un 50õ7%; Von Elm et al. (2008) con un 
51õ7%; Prenner et al. (2011) con un 54%; Tompson et al. (2016) con 
un 56%; Hoeg et al. (2009) con un 60õ8%; y Jones et al. (2013) con un 
70õ7%. El ¼nico art²culo cuyos EC analizados superaban la barrera del 
75% es el de Vawdrey et al. (2013), con un 76% de ratio de 
publicación. 

B. Tiempo transcurrido para la publicación desde la 
finalización del EC 

Ya hemos visto al inicio la existencia de normativa legal que obliga a 
la publicación de los resultados de los EC. Sin embargo, muy pocos 
investigadores cumplen con este requerimiento, y los que lo hacen no 
cumplen el plazo establecido; un año desde la finalización del EC. 

Los artículos que tratan esta variable se agrupan en continuación en 
función de los meses que tardaron en publicarse los resultados de los 
estudios que analizaron:  

Dentro de los 12 primeros meses a la finalización de la investigación 
están los artículos de Pérez-Mañá et al. (2013) y el de Tompson et al. 
(2016). Entre los 12 y los 36 meses; los artículos de Ross et al. (2013) 
con 21 meses, y Hurley et al. (2013) con 36 meses. Por último, a 
partir de los 36 meses tras su finalización, los artículos de Hoeg et al. 
(2009) con 41 meses, y Jones et al. (2013) con 60 meses.  

C.  Factores influyentes en la publicación de los resultados  
     del   EC 

Según los artículos analizados el principal condicionante para que un 
EC se publique es el resultado que se ha obtenido. Es decir, un 
estudio con resultados positivos tiene más posibilidades de ser 
publicado frente a otro con resultados negativos, o que esos 
resultados no sean lo suficientemente positivos para los 
investigadores. Esta no publicación contraviene uno de los requisitos 
que hacen que un EC sea ético, según Ezekiel Emanuel en su artículo 
òWhat makes clinical research ethicl?,ó ya que para que dicho EC 
tenga validez científica, es decir, que produzca hechos científicos, los 
investigadores se han de asegurar la publicación de los resultados, 
independientemente de su naturaleza. 
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Hopewell et al. (2009) determinaron que el 73% de los EC que 
analizaron en bases de datos como Medline o Embase tenían 
resultados positivos frente al 41% con resultados negativos. 
Anteriormente Hopewell et al. (2007) vieron que un EC que tenía 
resultados positivos se publicaba a los 4 años de haber sido realizado, 
y en cambio se tardaba hasta 8 años en publicar si el EC tenía 
resultados negativos. 

En Kottachchi et al. (2010) concluyeron que los EC que habían sido 
remitidos a la Digestive Diseasse Week entre 1998 ð 2003) y que tenían 
resultados negativos tenían más posibilidades de no ser publicados al 
menos en los dos primeros años tras su finalización. Vawdrey et al. 
(2013) vieron que de todos los EC que se habían publicado el 74% 
tenían resultados positivos, el 21% resultados neutros, y el 5% 
resultados negativos. 

Otro factor que puede influir a la hora de publicar es el origen de la 
financiación del EC, por lo que hay artículos que intentan determinar 
esta hipótesis. En Son et al. (2016) vieron si había diferencia en 
cuanto a la ratio de publicación de EC sobre enfermedades 
degenerativas de la espina dorsal que se incluyen en ClinicalTrials.gov 
en función de su financiación. El resultado que obtuvieron fue que 
hab²a un 37õ8% de EC publicados cuya financiaci·n proven²a de la 
industria farmac®utica, frente a un 40õ5% que no ten²an financiaci·n 
de este tipo. 

En el estudio de Turer et al. (2007) además de determinar la ratio de 
publicación, concluyeron que aquellos EC que tenían una 
financiación interna tenían una baja ratio de publicación de 
aproximadamente el 50%. Von Elm et al. (2008) encontraron que 336 
EC publicados fueron financiados por la industria farmacéutica y 47 
EC tuvieron únicamente financiación interna. 

D.  Tipo de revistas científicas que publican los resultados de 
los EC 

En el artículo de Bhinder et al. (2014) se calcula cuál es el IF de las 
revistas científicas en las que se publican por primera vez los 
resultados de los EC, siendo éste de 27,01. En cambio, si había una 
segunda publicación, la revista en la que se publicaba tenía  un 11,72 
de IF, es decir, el factor de impacto de la revista bajaba. 
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E.  Discrepancias entre el registro y la publicación 

Walker et al. (2014) determinaron que en el 47% de los EC de la base 
de datos British Journal Medicine (BJM) había discrepancias entre lo que 
se había registrado al comienzo del EC en cuanto a los protocolos19 
de actuación que iban a seguir en comparación con los protocolos 
que siguieron y que quedaron reflejados en la publicación 
correspondiente. En cambio, en los EC del Journal of the American 
Medical Association (JAMA), estas discrepancias sólo se daban en un 
19%. 

F. Veracidad de la naturaleza de los EC 

Koletsi et al. (2012) analizaron los EC en revistas científicas como the 
Journal of Endodontics, la American Journal of Orthodontics o la British 
Medical Journal entre otras. Determinaron que sólo 88 de los 222 eran 
realmente EC, m§s de la mitad, 107, eran de un òestatus difusoó por 
una inadecuada descripción de información, y el resto, 27, no 
correspondían a EC. 

Tabla 3. Análisis y principales resultados de las variables 
evaluadas 

REF,  
AÑO 

VARIABLE 
ANALIZADA  

RESULTADOS 
PRINCIPALES 

CONCLUSIONES  

Bhinder et 
al, 2014 

Valorar el IF entre 
la revista donde 
primero fue 
publicado el EC 
respecto de las 
siguientes revistas 
donde también se 
haya publicado. 

El IF de las 
primeras revistas 
donde se publicaba 
era de 27.01 
mientras que en las 
siguientes 
publicaciones era 
de 11,72. 

La primera 
publicación de los 
resultados de los EC 
se hace en revistas con 
alto IF. 

Blackwell, 
2009 

Determinar la ratio 
abstracts 
presentados en el 
congreso anual con 
su estado de 
publicación 

50 abstracts fueron 
publicados como 
artículos científicos 

Hay un sesgo positivo 
en la medicina 
materno-fetal. 

                                                           
19 Documento de vital importancia en el que se recoge cuál es su objetivo, qué 
diseño tendrá, cómo se analizarán los datos, y hasta que no es aprobado por un 
comité no puede iniciarse el EC. 
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REF,  
AÑO 

VARIABLE 
ANALIZADA  

RESULTADOS 
PRINCIPALES 

CONCLUSIONES  

Hoeg et al, 
2009 

Si los abstracts 
remitidos a la 
American Asociation 
of Clinical Oncology se 
habían publicado 

El 60õ8% se 
publicó en una 
media de 41 meses. 

A los 5 años se 
habían publicado 
un 65õ9% (1997), 
62õ7% (1999) y 
57% (2001). 

Al menos la mitad de 
los EC en fase II 
seguían sin publicarse 
a los 10 años de su 
finalización. 

Hopewell 
et al, 2009 

Determinar si 
influyen los 
resultados 
obtenidos en un 
EC (2007)  a la hora 
de publicarse. 

El 73% de los EC 
con resultados 
positivos se 
publicaban, frente 
al 41% de 
resultados 
negativos. 

Los EC con resultados 
positivos tienen más 
posibilidades de ser 
publicados que los de 
resultados negativos 

Hopewell 
et al, 2007 

Determinar si 
influyen los 
resultados 
obtenidos en un 
EC (2005)  a la hora 
de publicarse. 

Un EC con 
resultados 
positivos se 
publica a los 4-
5años, frente a los 
6-8años de los de 
resultado 
negativos. 

Los EC con resultados 
positivos tienen más 
posibilidades de ser 
publicados que los de 
resultados negativos 

Hurley et 
al, 2012 

Grado de 
publicación de EC 
de fibrosis quística. 

Sólo 62 se habían 
publicado en un 
plazo de 3años 

Se tarda bastante 
tiempo en publicar los 
resultados y no todos 
se publican. 

Jones et al, 
2013 

Cuánto tiempo 
transcurre en 
publicarse los EC 
registrados en 
ClinicalTrials.gov 

171 EC estaban sin 
publicar, y el 
tiempo medio 
estimado era de 60 
meses. 

Era común 
encontrarse con EC 
no publicados. 

Koletsi et 
al, 2012 

Si los EC 
publicados en las 
revistas científicas 
son realmente EC. 

88 eran realmente 
EC; 107 eran de un 
estatus confuso; y 
27 no eran EC. 

Es necesario que haya 
un riguroso y claro 
registro de EC. 
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REF,  
AÑO 

VARIABLE 
ANALIZADA  

RESULTADOS 
PRINCIPALES 

CONCLUSIONES  

Kottachchi 
et al, 2010 

Si la publicación de 
los abstracts de los 
EC puede reducir la 
negativa a publicar 
los resultados. 

Los abstracts con 
resultados 
negativos tienen 
más posibilidades 
de no ser 
publicados, al 
menos en los dos 
primeros años tras 
su finalización. 

El uso de los abstracts 
puede reducir el sesgo 
que existe en la 
publicación de los 
resultados de los EC. 

Lee et al, 
2008 

La proporción de 
EC sobre 
medicamentos que 
se publican 
aprobados por la 
FDA. 

El 43%  de esos 
EC estaba 
publicados. 

Más de la mitad de los 
EC siguen sin 
publicarse pasados 5 
años de su aprobación. 

Pérez-
Mañá, 
2012 

El registro de EC y 
su posterior ratio de 
publicación. 

Solo un 25% de los 
EC de 
ClinicalTrials.gov 
están publicados al 
año de su 
finalización 

El registro y 
publicación de los EC 
tendría que ser de 
obligado 
cumplimiento a nivel 
mundial. 

Prenner et 
al, 2012 

Evaluar el ratio de 
publicación de los 
EC sobre la 
degeneración 
macular derivado 
por la edad 

El 54% fue 
publicado. 

Se publicó algo más de 
la mitad de los EC 
sobre la degeneración  
macular. 

Ross et al, 
2013 

Cuánto tardaban en 
publicarse los 
resultados de los 
EC de 2009. 

La media de 
publicación era de 
21meses, y la 
mayoría eran 
financiados por 
organización no 
comerciales. 

De media se tardan 2 
años en publicar los  
resultados. 

Sibanda et 
al, 2016 

La ratio de 
publicación de los 
EC llevados a cabo 
en Sudáfrica. 

Sólo el 48,6% se 
había publicado, y 
de ellos el 82,9% 
tenía resultados 
positivos. 

Ausencia de 
información completa 
proveniente de los EC. 
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REF,  
AÑO 

VARIABLE 
ANALIZADA  

RESULTADOS 
PRINCIPALES 

CONCLUSIONES  

Scott et al, 
2015 

Determinar si los 
EC publicados en 
las revistas de 
ICMJE se habían 
registrado 
previamente, si 
había discrepancia 
con lo publicado, y 
si había relación 
entre su registro y 
su fuente de 
financiación. 

El 11õ6% no 
estaban 
registrados, y el 
33õ7% estaban 
registrados con 
anterioridad a su 
comienzo. 

El 20õ4% ten²a un 
POMs y de ellos se 
había seleccionado 
los resultados a 
publicar en un 
27õ6%. 

Menos del 15% de los 
EC fueron registrados 
sin cambios en su 
POMs. Además hay 
que  esforzarse en 
resaltar el valor del 
registro de los EC. 

Son et 
al,2016 

Si el tipo de 
financiación del EC 
influye a la hora de 
publicar. 

Un 37õ8% de los 
EC financiado por 
la industria 
farmacéutica 
estaba publicado, 
frente a un 40õ5% 
que no tenía 
financiación. 

No hay diferencia en 
las ratios de 
publicación de los EC 
en función de su 
fuente de financiación. 

Tompson 
et al, 2016 

Determinar la 
proporción de EC 
registrados que se 
acaban publicando. 

Un 1õ4% no 
estaban 
registrados, pero sí 
publicados. Un 
56% estaban 
publicados, y de 
esos un 25% 
dentro de los 
primeros 12meses. 

Hay establecida una 
auditoría interna en 
NIHR que obliga al 
registro de los EC. 
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REF,  
AÑO 

VARIABLE 
ANALIZADA  

RESULTADOS 
PRINCIPALES 

CONCLUSIONES  

Turer et al, 
2007 

La ratio de 
publicación de los 
EC, así como qué 
factores están 
asociados en su 
difusión. 

110 EC habían  
sido  publicados. 
52 de los 87 no 
publicados no 
había información 
alguna. 

Los EC 
financiados 
internamente 
tenían una ratio de 
publicación baja. 

Mecanismos para 
asegurar los resultados 
de los EC son 
necesarios. 

Vawdrey et 
al, 2013 

La ratio de EC no 
publicados sobre 
registros 
electrónicos, y 
tratar su posible 
sesgo a la hora de 
publicar 

Un 76% tenía 
publicaciones con 
sus resultados 
(74% positivo, 
21% neutro, 4% 
negativo) 

La ratio de no 
publicaciones en este 
campo es similar a la 
de otros campos 
médicos 

Von Elm 
et al, 2008 

Ver la ratio de 
publicación de EC 
e identificar 
factores que 
influyen en su 
publicación o no 
publicación. 

233 protocolos 
tuvieron al menos 
1 publicación; 366 
tuvieron 
financiación 
comercial, y 47 
ningún tipo de 
financiación 

Sólo la mitad de los 
EC fueron publicados. 

Un ECde financiación 
no comercial tiene 
posibilidades de ser 
publicado. 

Walker et 
al, 2014 

Determinar el 
grado de 
consistencia entre la 
información 
contenida en el EC 
y la información 
contenida en su 
publicación. 

El 98% de los EC 
se había registrado 
antes de su 
publicación. 

Había un 47% de 
discrepancias en 
los del BJM y un 
19% en los del 
JAMA. 

No tiene sentido 
obligar al registro de 
los EC si hay 
discrepancia entre lo 
que se registra y lo que 
se publica, salvo que 
se reporte esa 
modificación 

Fuente: elaboración propia 
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3.3. Conclusiones de los artículos seleccionados 

Las conclusiones principales que se pueden extraer de esta revisión 
son que hay un doble sesgo: a) en función de la publicación o no de 
los resultados de la investigación; y b) en función de su publicación 
tras la finalización de los EC, si se produce de forma inmediata o se 
demora en el tiempo. Ambos sesgos son provocados fundamen-
talmente por la naturaleza de los resultados: si han sido positivos o 
negativos. 

Para cumplir con las obligaciones éticas y legales habría que a) 
establecer un registro obligatorio para todo EC que se celebre y b) 
que el público tuviera acceso a los resultados del EC a través de 
fuentes como las bases de datos de los organismos donde se registran 
usando un lenguaje comprensible ya que no todos los potenciales 
usuarios pueden tener conocimientos científicos concretos. 

Vemos también que aquellos investigadores que deciden dar a 
conocer los resultados de sus investigaciones tienden a publicar en 
revistas científicas con un alto IF. Esto es de vital importancia para el 
desarrollo profesional de los investigadores a la hora de adquirir 
reputación académica a nivel internacional. 

Estableciendo ese registro obligatorio, se favorecería que no hubiera 
discrepancias entre lo que se registra previamente en el protocolo del 
EC con lo que se termina publicando ya que todo cambio en el 
protocolo tiene que ser notificado al organismo donde se ha 
registrado y lo ha validado, ya que se puede amenazar los intereses de 
los pacientes, se devalúa el trabajo realizado, y es una pérdida de 
recursos humanos y económicos. 

Y como última conclusión a la que se llega es que hay muchos EC 
que no cumplen los requisitos establecidos en las distintas normas 
legales, por lo que no tendrían que haber sido considerados como 
tales ni haber sido llevados a cabo hasta que hubieran sido subsanadas 
esas deficiencias. 

4. Discusión 
4.1. Aspectos a destacar  

Los resultados negativos o poco favorecedores de los EC 
condicionan que no se acaben publicando, o en caso de que se 
publiquen, sea pasando muchos meses tras su finalización. Esto 
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provoca, entre otras cosas, posibles repeticiones del mismo EC por 
otros investigadores con el consiguiente gasto de recursos, tiempo y 
dinero, y además, ayudaría a que los investigadores, tanto los que 
llevan a cabo el EC como el resto de investigadores, aprendieran de 
esos errores. 

Para evitar ese sesgo a la hora de publicar los resultados, se hace 
indispensable un registro exhaustivo y firme de los EC. De esta 
forma, se pueden controlar todos los EC que se están desarrollando y 
obligando a la publicación de sus resultados en el plazo legal 
establecido, independientemente de cuál sea su naturaleza. 

4.2. Recomendaciones  

Dentro del protocolo del EC se debería establecer una obligación de 
publicar los resultados obtenidos, independientemente de su 
naturaleza o del grado de satisfacción de los investigadores. 

Una segunda obligación debería consistir en informar al registro de 
EC sobre todas aquellas publicaciones que se deriven del EC, para 
que el acceso y difusión a esos resultados sea más accesible no sólo a 
la comunidad científica, sino al resto de la sociedad. 

Aunque hay imposiciones legales para registrar y publicar los 
resultados de los EC, no hay imposición de sanciones de ningún tipo 
por su incumplimiento. Esto favorece este sesgo ya que los 
investigadores que obtengan resultados negativos decidirán no 
publicar al no haber sanciones (pecuniarias, administrativas, etc.). 

4.3. Limitaciones  

Las limitaciones de este son que a la hora de hacer la estrategia de 
búsqueda no se ha realizado ningún tipo de truncamiento en los 
términos para poder obtener un mayor número de resultados. 
También no haber seleccionado los artículos anteriores a 2006 y 
aquellos que no fueran en los idiomas seleccionados (español e 
inglés). 

En futuros análisis se aconseja la utilización de truncamientos y no 
discriminar por año de publicación o idioma del artículo para un 
mejor análisis de resultados y conclusiones. 
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5. Conclusiones 

La comunicación pública de los resultados derivados de EC continúa 
siendo un reto desde la perspectiva ética de la investigación clínica. 
Tanto los comités éticos como las agencias reguladoras y las 
instituciones donde se realizan los EC deberían fomentar y velar por 
la comunicación pública de los resultados. 

El número de ensayos clínicos registrados sigue siendo muy superior 
al número de ensayos clínicos publicados en revistas científicas. En 
este sentido, el sesgo positivo de publicación continúa siendo uno de 
los mayores retos éticos en relación a la publicación de ensayos 
clínicos. Por otro lado, la comunicación de resultados de ensayos 
clínicos no se debe limitar a la publicación en actas de jornadas o 
congresos, sino a la publicación en revistas científicas. 
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Resumen  
Introducción: En octubre de 2014, España vivió una de las 
situaciones más críticas en materia sanitaria desde hace años: el virus 
del ébola. Tras los casos de encefalopatía espongiforme bovina (EEB) 
o «enfermedad de las vacas locas» confirmado en España por primera 
vez en el año 2000 o el brote de  H5N1 o «gripe aviar» en 2006, entre 
otros; nuestro país se enfrentó a una de las mayores crisis sanitarias 
de su historia, la crisis del ébola. Objetivos y Metodología. Con este 
estudio se pretende conocer la gestión de la comunicación, offline y 
online, de la crisis por parte del Ejecutivo español a través de un 
análisis de artículos científicos más representativos publicados a lo 
largo de 2014 y 2015 referentes a esta crisis. Resultados. Esta crisis 
suscitó mucho interés, no sólo en los medios tradicionales y digitales, 
sino también, en el ámbito de la investigación. Todos coinciden en 
que se cometieron muchos errores en términos de comunicación: una 
reacción tardía e ineficiente, una falta de transparencia y de liderazgo, 
entre otros. Conclusiones. Del análisis de la literatura surgida de esta 
crisis se concluye que los medios de comunicación, y especialmente 
las redes sociales, amplificaron los efectos negativos de una crisis mal 
gestionada.  
 
Palabras clave: relaciones públicas; comunicación sanitaria; 
comunicación de crisis; redes sociales; ébola; portavocía. 
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1. Introducción  
 

RAS los casos del Síndrome del Aceite Tóxico (SAT) o la 
«enfermedad de la colza», surgido en España en el 1981; el de la 

encefalopatía espongiforme bovina (EEB) o «enfermedad de las vacas 
locas» confirmado en el territorio español por primera vez en el año 
2000; el brote de H5N1 o «gripe aviar» en 2006; la crisis de la bacteria 
Escherichia coli, comúnmente conocida como «E. coli», en 2011; 
nuestro país se enfrentó en octubre de 2014 con otro posible caso de 
pandemia en nuestras fronteras, el ébola. 
 
España a pesar de haber experimentado varias crisis a lo largo de los 
últimos años; y aunque éstas suelan tener elementos comunes; no 
supo afrontar esta nueva amenaza. Castillo advierte que òno todas las 
crisis son iguales ni afectan de idéntica manera a las organizacionesó 
(Castillo, 2010: 205). 
 
Y es que nuestro país se ha enfrentado a numerosas crisis de salud 
pública, entendidas como òaquella situaci·n que ha provocado o se 
prevé que pueda provocar un peligro para la salud de los ciudadanos, 
por lo que exige, por parte de las instituciones, una actuación pública 
intervencionista (mediante protocolos de protección, de seguridad y 
de vigilancia) y un flujo de comunicación actualizada y constante con 
la sociedadó (Costa, 2010). 
 
Ante estas situaciones, la institución pertinente debe poner en marcha 
su plan de comunicación en crisis. De acuerdo con González 
Herrero, la comunicaci·n en crisis es òla capacidad de una 
organización de reducir o prever los factores de riesgo e 
incertidumbre respecto al futuro, de forma que se capacite a la misma 
para asumir de manera rápida y eficaz las operaciones de 
comunicación necesarias que contribuyan a reducir o eliminar los 
efectos negativos que una crisis puede provocar sobre su imagen y 
reputaciónó (González Herrero, 1998: 38). 
 
Otros, la definen como òla recopilaci·n y procesamiento de la 
información por parte del equipo de toma de decisión en crisis junto 

T 
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con la creación de mensajes de crisis a personas fuera del equipoó 
(Commbs y Holladay, 2012). 
 
En este sentido, un buena comunicación en crisis, según Seeger y 
Reynolds (2008), busca explicar el evento específico, identificar 
posibles consecuencias y resultados, y proporcionar información 
específica que reduzcan el daño a las comunidades afectadas de una 
manera honesta, sincera, rápida , precisa y completa. 
 
Una comunicación del riesgo eficaz es un elemento esencial de la 
gesti·n de un brote, ya que òuna comunicaci·n proactiva anima al 
público a adoptar comportamientos de protección, facilita mayor 
vigilancia de las enfermedades, reduce la confusión y permite un 
mejor uso de los recursos - todos los necesarios para una respuesta 
eficazó (World Health Organization, 2008). 
 
Sin duda, en la gestión de la crisis del ébola las redes sociales han 
jugado un papel esencial. òLos grupos de interés o de presión tienen 
una rapidez para comunicar mayor a la de muchas empresas o 
instituciones. Nunca antes un individuo había tenido acceso a tanta 
gente o a tanta información. Es necesario utilizar las nuevas 
tecnologías durante las crisisó (Saura, 2005).  
 
Si bien, todas las plataformas de redes sociales permiten fácilmente 
producir, intercambiar y consumir contenido generado por el usuario 
sin muchos conocimientos técnicos.  
 

òLas redes sociales han añadido un nuevo plano para ampliar la 
visión de las crisis. Los gestores están muy sensibles al hecho de 
que las amenazas de la crisis, especialmente aquellas que 
perjudican a las reputaciones, puedan emerger y crecer 
r§pidamente online (é) Hay una necesidad creciente de 
monitorizar las redes sociales y de decidir cómo integrarlas en 
las respuestas a crisisó (Coombs, 2015: 15). 
 

Los medios tradicionales, y de igual manera, los medios digitales, 
incluidas las redes sociales, mostraron un gran interés en la crisis del 
ébola en España. 
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Como consecuencia, son numerosas las investigaciones centradas en 
las acciones comunicativas de la crisis institucional ocasionada por el 
brote de ébola en España durante octubre de 2014.  
 
Este capítulo pretende hacer un repaso por la gestión de la crisis en 
nuestro país, a través de los diferentes artículos científicos publicados 
al respecto, para poder, así, analizarla desde diferentes perspectivas. 
 
1.1. La crisis contada paso a paso 
 
Muchos comienzan a hablar de la crisis del ébola a partir del 6 de 
octubre de 2014, momento en el que la auxiliar de enfermería, Teresa 
Romero, se contagió tras haber asistido a Manuel García Viejo, 
misionero repatriado desde Sierra Leona. Este misionero falleció días 
antes a causa del virus. Sin embargo, la crisis podría datarse de una 
fecha anterior. 
 
Fue el 8 de agosto de 2014, cuando la Directora General de la 
Organización Mundial de la Salud (OMS) declaró que el brote de 
ébola en África Occidental constituía una Emergencia de Salud 
Pública de Importancia Internacional. Las organizaciones interna-
cionales ya lo advert²an: òLa enfermedad por el virus del ébola es una 
de las más mortíferas del mundo para el ser humanoó. El virus que la 
ocasiona, descubierto en 1976, es altamente infeccioso y tiene una 
tasa de letalidad que puede llegar al 90 por ciento de las personas 
infectadas (Médicos Sin Fronteras, 2014). 
 

Pero es el 10 de octubre cuando el Gobierno de España crea el 
Comité Especial para la Gestión del Ébola. Es decir, dos meses 
después de ese anuncio por parte de la OMS, cuando ya habíamos 
presenciado la muerte de los dos religiosos, Miguel Pajares y Manuel 
García Viejo; la ejecución del perro de la auxiliar, Excálibur; el 
contagio de la propia trabajadora sanitaria que asistió a uno de los 
afectados, Teresa Romero; y cuando habíamos detectado una enorme 
alarma social entre toda la población. 
A continuación, se presenta una tabla con la cronología donde se 
enumeran los hitos de la crisis. 
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Tabla 1. Cronología de la crisis 
 

Fecha Hitos de la crisis 
8 de agosto  OMS declara que el brote de ébola en África Occidental 

constituía una Emergencia de Salud Pública de Importancia 
Internacional.  

12 de agosto 

 

El primer paciente repatriado a España, el religioso Miguel 
Pajares, muere. 

25 de agosto 

 

El sacerdote Manuel García Viejo, extraditado desde Sierra 
Leona, muere. 

6 de octubre 
(~18:00pm) 

 

Se declara el primer contagio en España. Teresa Romero, la 
auxiliar de enfermería que cuidaba a García Viejo. 

6 de octubre 
(~20:00pm) 

La Ministra de Sanidad, Ana Mato, acompañada por seis 
altos cargos del Ministerio ofrece una rueda de prensa. 

9 de octubre  El perro de la auxiliar, Excálibur, es sacrificado. 

9 de octubre El Consejero de Sanidad de Madrid, Javier Rodríguez, 
declara: òno hace falta hacer un m§ster para ponerse el 
trajeó. 

10 de octubre  Se crea el Comité Especial para la Gestión del Ébola. 

10 de octubre La vicepresidenta del Gobierno, Soraya Sáenz de Santamaría, 
asume el gabinete de crisis 

14 de octubre 
(5:26am) 

Se lanza la cuenta oficial de Twitter @info_ebola_es 

21 de octubre  Se lanza la web oficial del Comité Especial para la Gestión 
del Ébola - infoebola.gob.es/ 

27 de octubre Javier Limón, el marido de Teresa Romero, y otros diez 
pacientes que estaban en observación, reciben el alta médica  

5 de noviembre  Teresa Romero abandona el Hospital Carlos III. 

26 de noviembre  La Ministra de Sanidad, Ana Mato, dimite. 

2 de diciembre  OMS declara el fin del brote del ébola en España. 

5 de diciembre  El consejero de Sanidad es destituido. 

Fuente: elaboración propia 
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2. Objetivos e hipótesis de investigación 
 
Esta investigación tiene por objetivo conocer cómo se gestionó la 
comunicación en la crisis del ébola desde el Gobierno de España, 
tanto offline como online. 
 
La hipótesis de esta investigación fue que desde el Ejecutivo español 
y, más concretamente, desde el Ministerio de Sanidad, Servicios 
Sociales e Igualdad, no se gestionó de manera eficaz la crisis. La 
hipótesis fue confirmada. 
 
3. Metodología de investigación 
 
Con el fin de analizar cómo se llevó a cabo la gestión del ébola en 
España, hemos decidido analizar los artículos científicos más 
representativos publicados a lo largo de 2014 y 2015. De este modo, 
realizaremos un estudio del estado del arte de la crisis, a modo de 
investigación documental que nos permita el estudio del 
conocimiento acumulado a través de los escritos de la gestión de la 
comunicación en la crisis del ébola. 
 
4. Resultados de la investigación 
 
Como comentábamos con anterioridad, esta crisis suscitó mucho 
interés, no sólo en los medios tradicionales y digitales, sino también, 
en el ámbito de la investigación. El estudio pormenorizado de cada 
una de las decisiones y acciones llevadas a cabo por el Ejecutivo, así 
como la reacción por parte de familiares, personal sanitario, vecinos 
de la enferma, han dado como resultado artículos científicos que 
presentamos a continuación: 
 
Por un lado, algunos expertos analizaron las primeras declaraciones 
institucionales y el tratamiento que los periódicos españoles de mayor 
tirada en España realizaron sobre aquéllas (Micaletto Belda y Gallardo 
Vera, 2015).  
 
Por otro lado, otro estudio se centraba en el uso de Twitter por parte 
del Gobierno español durante la crisis, la cantidad y el tipo de 
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información facilitada y la respuesta que la cuenta oficial, 
@Info_Ebola_ Es, recibía por los internautas (Díaz Cerveró y 
Vázquez Barrio, 2015). O incluso, en el análisis de la web del Comité 
Especial para la gestión del ébola, así como la evolución de la crisis en 
las redes sociales (Calleja Reina, 2015). 
 
Jurado Galván y Jurado Izquierdo (2014) analizaron, por su parte, los 
principios teóricos de manual básico de actuación en las crisis 
informativas, incluidas las sanitarias. Estos principios se aplican, a 
continuación, a la crisis del ébola.  
 
Tabla 2. Manual de crisis y acciones concretas 
 

Manual de Crisis y é Acciones concretas 

1· Portavoz único, cualificado y 
creíble 
 

Ana Mato, entonces ministra de Sanidad  

2· Con toda la información 
disponible 
 

Imposible: incluso la OMS desconoce 
todavía muchos extremos de la enfermedad 
(origen, vías de contacto, fármaco eficaz)  

3· Marcando los tiempos 
 

Los tiempos los han marcado: la paciente 
infectada, la urgencia de los medios, la 
enfermedad  

4· Mensajes únicos, simples y 
sencillos 

Descontrol político, correcto mensaje 
técnico  

5· Intentar reducir la alarma 
social: procurar reducir los 
bulos, pero aceptar su 
imposibilidad en las redes 
sociales 
 

Dispersión de portavoces, mensajes. Los 
medios no ayudan: show audiovisual; redes 
sociales, ingobernables 

6· Eficacia organizativa: los 
protocolos 
 

Errores organizativos (protocolo sin ensayar, 
formación insuficiente, ambulancia sin 
protección)  

7· Creación de un gabinete de 
crisis 

Se tarda cinco días en crear el gabinete bajo 
la presidencia de Sáenz de Santamaría, y 
comité científico 

 
Fuente: Jurado Galván, E y Jurado Izquierdo, M (2014: 95) 
 

Igualmente, un grupo de expertos analizó el contenido transmedia 
ofrecido por Elpaís.com en la cobertura del ®bola. As², òla web 
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incluye el contenido más completo a nivel multimedia (fotos, 
imágenes, hipervínculos) y es el que sale difundido antes (en cuanto a 
la hora de publicación) y el más compartible (en redes sociales o por 
correo electrónico)ó. Como refleja la Tabla 3, a partir de ahí los 
contenidos se procesan para los otros canales-plataformas como son 
las teléfonos inteligentes, las tabletas, y la web móvil; a continuación, 
en un tercer nivel, se adapta el contenido a las redes sociales (Costa-
Sánchez, Rodríguez-Vázquez y López-García, 2015: 287). 
 
Tabla 3. Jerarquía en los canales-plataformas de difusión del 
relato 
 

Primer nivel WWW (Elpais.com) 

Segundo nivel Smartphone Tableta Web móvil 

 
Tercer nivel 

Twitter 

Facebook 

LinkedIn Google+ Eskup Tuenti 

 
Fuente: Costa-Sánchez, C.; Rodríguez-Vázquez, A I y López-García, (2015: 287) 

 

Según Micaletto Belda y Gallardo Vera (2015), la rueda de prensa 
ofrecida por la Ministra de Sanidad, Ana Mato, òpresentó notables y 
numerosos errores de gestión comunicativaó. Tras su an§lisis 
concluyeron que hubo falta de organización, de portavoz único, 
ausencia de respuestas a algunas cuestiones, lo que generaron 
confusiones y contradicciones que desembocaron en falta de 
credibilidad. En este sentido, òel Gobierno no comunicó de la mejor 
manera los hechos en la rueda de prensa que convoc· ese mismo d²aó 
(Díaz Cerveró y Vázquez Barrio, 2015: 247). 
 
Por otro lado, se analizaron 36 mensajes publicados por los dos 
periódicos más leídos entre la población española, El País y El Mundo. 
As², òlas 17 publicaciones de El País desaprobaron la comparecencia, 
mientras que 5 de El Mundo la aprobaron y 14 la desaprobaronó 
(Micaletto Belda y Gallardo Vera, 2015: 106). 
 
En otro de los estudios se vio cómo el Ministerio creó una web 
específica para la crisis, infoebola.gob.es/, que funcionaba desde el 21 
de octubre. Y aunque contaba cuenta con información actualizada, 
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artículos de investigación internacionales, recursos gráficos como 
imágenes y vídeos, en español e inglés. Aun así, se echaban en falta 
los iconos de las redes sociales, o incluso un teléfono o email de 
contacto. 
 
La cuenta oficial de Twitter de Comité, @Info_Ebola_Es, también 
fue objeto de estudio. Creada el 14 de octubre, consiguió alrededor de 
22.000 seguidores y tuvo un alcance de más de 100.000 cuentas. 
  
De acuerdo al estudio de Díaz Cerveró y Vázquez Barrio (2015), 
@Info_Ebola_Es publicó un total de 86 mensajes, de los un 72 por 
ciento generó comentarios, sin embargo, no hay ni uno solo de sus 
tweets que provocó una respuesta totalmente positiva por parte de los 
internautas. Es más, todo lo contrario, ya que predominaron los 
comentarios desfavorables con improperios e insultos. Por su parte, 
según Calleja Reina (2015: 80), hashtags como #anamatodismisión y 
#SalvemosaExcálibur llegaron a ser tendencia en Twitter a nivel 
mundial. 
 
Por último, Costa-Sánchez et al. (2015: 287), analizaron las 16 piezas 
informativas que Elpais.com difunde el d²a 6 de octubre. òLa 
participación de las audiencias se canaliza principalmente por medio 
de las redes sociales Facebook, Twitter, Google+, LinkedIn y Eskup 
(red social creada por El país en 2010)ó (Costa-Sánchez, Rodríguez-
Vázquez, & López-García, 2015, pág. 287). Según este estudio, 
Facebook era la herramienta que mayor participación generaba entre 
los usuarios, muy por delante de Twitter.  
 
5. Discusión y conclusiones 
 
Con motivo del XI Congreso de la Asociación Nacional de 
Informadores de la Salud, que tuvo lugar en Oviedo, en abril de 2015, 
se concluyó que la gestión de la crisis del ébola en nuestro país, en 
términos de comunicación, fue deficiente. Según los intervinientes, 
faltó transparencia, proactividad, reacción rápida y eficiente, 
liderazgo, coordinación, una adecuada portavocía, colaboración con 
agentes del sector, pero, fundamentalmente faltó información clara a 
la sociedad. 
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Este trágico ejemplo revela una vez más que la comprensión de la 
retórica utilizada por personal sanitario es tan importante para el 
control de epidemias como lo es la comprensión el virus en sí 
(Condit, 2015). De hecho, hubo tanta especulación, rumores y 
opiniones que el ciudadano tenía miedo de poder contagiarse, lo que 
generó una gran alarma social. 
 
Y es que, como afirmaba Nespereira-Garc²a (2015: 230), òla reciente 
crisis sanitaria y de comunicación (é) ha evidenciado las limitaciones 
de los modelos tradicionales de la comunicación del riesgo sanitarioó. 
 
En relación a lo anterior, y de acuerdo con Jurado Galván y Jurado 
Izquierdo: 
 

ò(é) Las autoridades sanitarias hicieron todo lo contrario de lo 
razonable en una crisis: no hubo un solo portavoz, la entonces 
ministra de Sanidad (máxima autoridad sanitaria) era todo 
menos creíble y cualificada, se tardó toda una semana en crear 
un comité de crisis; la dispersión de las fuentes informativas fue 
evidente, el consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid 
generó más alarma que certezas... Desastre absolutoó (Jurado 
Galván y Jurado Izquierdo, 2014: 91-92). 
 
òHubo mucha alarma social porque parec²a que hab²a 
inconsistencia, se generó pánico pero lo que había que hacer 
estaba claro desde el primer momentoó (De Lara González, 
2015: 26). 

 
Pero, en esta crisis, las redes sociales jugaron un papel crucial en el 
desarrollo y efectos de la misma. Sin embargo, no se les dio la 
importancia que merecían. Por lo que las consecuencias fueron 
nefastas. 
  
Resulta interesante ver cómo el Gobierno español eligió Twitter 
como única red social para informar a la población sobre esta 
pandemia. Dejando de apostar por plataformas como Facebook, 
Google+, Tumblr, Pinterest o Instagram, entre otras. 
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Conforme al estudio Social Media 2015 de la OBS Business School, 
en España 17 millones de usuarios utiliza activamente las redes 
sociales mensualmente en 2014. El 88% de los españoles que utilizan 
Internet, según este estudio, tiene cuenta en Facebook frente al 56% 
en Twitter (Purita, 2015). 
 
De hecho, existe una investigación de la Virginia Commonwealth 
University sobre el uso de las plataformas Instagram y Twitter por 
parte de tres organizaciones mundiales de salud pública 20 durante la 
crisis del ébola. Entre otros resultados, concluyeron que Instagram 
suscitaba un mayor engagement que Twitter, especialmente cuando se 
comparaban las variables como los retweets y likes. Parece que 
Instagram juega un papel cada vez más importante en la participación 
de usuarios activos (Neubaum, G, Rösner, L, Rosenthal-von der 
Pütten, A M, Krämer, N C, 2014). 
 
Después de repasar la bibliografía científica existente, todos coinciden 
que el Ejecutivo español, a través del Ministerio de Sanidad, actuó 
tarde no sólo a la hora de comunicar los avances del virus, sino 
también en la creación del Comité Especial, la puesta en marcha de la 
web oficial, y la cuenta oficial de Twitter.  
  
En este sentido, concluyen que el Gobierno (é) òtampoco 
aprovechó la oportunidad que ofrecen las redes sociales para 
responder con rapidez y eficacia a la demanda de información que 
existía. La cuenta oficial de Twitter se puso en marcha muy tardeó 
(Díaz Cerveró y Vázquez Barrio, 2015: 247). 
 
Pronto empezaron a surgir desinformaciones y rumores. òA trav®s de 
una sutileza exquisita se consigue introducir la desinformación, 
aspecto coadyuvado por la existencia de una creciente rapidez e 
inmediatez en el proceso comunicativo que imposibilita la plena 
contrastaci·n de los acontecimientosó (Barquero Cabrero y Castillo 

                                                           
20 La Organización Mundial de la Salud, Médicos Sin Fronteras y el Centro para 

el Control y la Prevención de Enfermedades de los Estados Unidos (CDC, 

American Centre for Disease Control). 
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Esparcia: 49). De hecho, fue tal la poca actuación por parte del 
Ministerio que incluso las fuerzas de seguridad del Estado tuvieron 
que dar la voz de alarma ante la aparición de numerosos bulos y las 
mentiras en las redes sociales. De acuerdo con Coombs (2015: 13), 
òesto demuestra cómo las redes sociales tienen el potencial de crear 
una crisis o de amenazar una crisisó. 
 
En conclusi·n, òtoda esta desinformación y descoordinación fue la 
causa del pánico social que se sufrió durante unas semanas, creando 
rechazo y el estigma social, en lugar de informar sobre la enfermedad 
y ayudar, así, a neutralizar los efectos de la mismaó (Calleja-Reina, 
2015: 83). 
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Resumen 
Introducción: El blog es una de las herramientas más utilizadas en la 
eSalud o comunicación sanitaria 2.0. Los pacientes suelen consultar 
estas páginas, que elabora la comunidad científica, revistas de 
divulgación científica o los propios pacientes. Cuando quienes 
padecen estas enfermedades no cuentan con suficiente información 
de la patología por ser desconocida, como es el caso de los pacientes 
con enfermedades raras, suelen crear sus páginas web y blogs para 
recopilar, compartir y difundir toda aquella información que no 
logran obtener por cauces tradicionales. No hay que olvidar que estas 
patologías las padecen menos de 5 personas por cada 10.000 
habitantes. Objetivo. En este capítulo analizamos 25 blogs de 
organizaciones de pacientes con enfermedades minoritarias de las 
organizaciones ámbito nacional que están inscritas en CREER 
(Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras en España). 
Metodología. En este análisis descriptivo abordamos los temas que 
más interesan a las organizaciones, el tratamiento de estos temas, si se 
personaliza en una historia concreta o se generaliza sobre la 
enfermedad, la autoría de los mismos, si está enlazado a alguna página 
web o se difunde a través de redes sociales, interacción con otros 
usuarios que comentan los mismos, el tono que se utiliza y el tipo de 
mensaje que se lanza a los usuarios. Resultados. Como conclusión 
fundamental, destacamos que la temática principal de los blogs se 
basa en experiencias personales. Se trata de blogs escritos por los 
propios pacientes con carácter informativo, pero teniendo presente la 
sensibilización de quienes lo leen y la constante apelación a la 

http://orcid.org/0000-0003-4193-1365
http://scholar.google.es/citations?user=YnsgAAAAJ&hl=es
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solidaridad.  Más de la mitad están enlazados a la web y cerca de la 
mitad se comparten en redes sociales, un porcentaje insuficiente si 
quieren llegar a sus públicos de forma eficaz. 

Palabras claves: enfermedades raras; blog; salud; pacientes; 
minoritarias; 2.0. 
 
 
1. Introducción 
 

OS PACIENTES con enfermedades minoritarias se encuentran 
con una doble problemática. Por una parte, se encuentran en una 

situación sanitaria compleja, sin recursos ni personal especializado 
para tratar las patologías. Y por otra parte, sufren el desamparo de las 
administraciones y farmacéuticas, puesto que tal y como afirma Ribes 
(2012: 136), òsu baja prevalencia ha condicionado hasta no hace 
mucho tiempo que se investiguen poco y que los tratamientos en la 
mayor²a de los casos sean inexistentesó. 
 
El papel de los pacientes es esencial para obtener información y 
difundirla, ya que òestas asociaciones son las que luchan porque la 
enfermedad rara no lo sea, al menos a ojos de las administraciones y 
de otros ciudadanosó (Castillo et al, 2015: 678). 
 
Internet se ha convertido en la plataforma ideal para compartir 
conocimientos, difundir información científica de la enfermedad, 
poner en común experiencias sanitarias y personales. El blog, además 
supone un espacio económico, sin el coste de mantenimiento de una 
página web. Es fácil de editar y seguir por los usuarios, con capacidad 
de alojar estos contenidos en un espacio atractivo que, además, se 
puede compartir en redes sociales, aunque no todos los blogs tengan 
relación directa con la web de la organización o una web de la 
enfermedad. 
 
1.1. La evolución del blog de salud 

 
El blog es una herramienta que se utiliza en el ámbito sanitario como 
un instrumento para difundir información y experiencias personales. 

L 
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Orihuela (2006: 34) define el blog o weblog como un òsitio web que 
se compone de entradas individuales llamadas anotaciones o historias 
dispuestas en orden cronol·gico inversoó. 
 
Buis y Carpenter (2009) califican los blogs de salud o medblogs como 
artífices y principales protagonistas de la medicina 2.0. Sin embargo, 
Hurley (2007)21 reconoce que han sido relegados a un segundo plano 
tras la aparición de las redes sociales.  
 
Valverde (2008: 73) señala la importancia de los blogs de salud, como 
una de las primeras aplicaciones de la Web 2.0 en aparecer  con 
òvalor terap®utico, al menos como un elemento coadyuvante m§só. 
Es indiscutible que, a pesar de ser cuestionados, sobre todo los blogs 
realizados por los propios pacientes, se han convertido en un foro 
indispensable para poner el altavoz en ciertas cuestiones que 
preocupan al enfermo. 
 
La web y el blog de salud han crecido de forma paralela. En España, 
las asociaciones con pocos recursos utilizan el blog como herramienta 
para comunicarse con otros pacientes y compartir de esta forma su 
experiencia.  
 
Según March (2012: 1), la información que aparece tanto en la web 
como en el blog, además de haberse convertido en la principal fuente 
de informaci·n en salud, est§ òreemplazando a los profesionales 
sanitarios en esta función, a pesar de ser los médicos la fuente de 
informaci·n m§s cre²bleó. El  principal obst§culo es que, tal y como 
afirma L·pez Villafranca (2015: 1040), òs·lo escogidos profesionales 
especialistas en la materia pueden tratar estas patolog²asó y es por ello 
que cada vez se acude a más fuentes de información en la red y, en 
concreto a páginas y blogs de pacientes que suelen recopilar la 
información científica más relevante en estos espacios virtuales. El 
blog es fuente de información importante para el paciente, donde se 
almacena la literatura de la patología encontrada hasta el momento y 
donde es posible conocer la impresión de otros pacientes. 
 

                                                           
21 Citado por Torres y Robinson (2012: 43). 
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Podemos realizar una clasificación de los blog de salud, atendiendo a 
los criterios que establecen Torres-Salinas y Robinson (2012:43) que 
diferencia tres tipos, en función de su creador. Por una parte,  los 
blogs realizados por médicos, en segundo lugar, los que se generan en 
un entorno acad®mico, òque tienen una intenci·n muy diferente y en 
el que se prescinde por completo de la relación médico-pacienteó y, 
por último, los blogs de pacientes, en los que centramos esta 
investigación. 
 
Tenemos que destacar el caso de cibermedios o páginas web 
especializadas en salud en los que se enlaza el blog como herramienta 
para conocer con mayor profundidad la impresión de quienes tratan 
estas enfermedades o de quienes las padecen. Es el caso del blog de 
Diario médico, Medicablogs y de otros tantos importantes 
especializados en temas médicos y que utilizan lengua inglesa como 
PsyBlog, The Patient Experience, Maternity Matters, Bad Medicine, Disabled 
People Against Cuts (DPAC), Dr. Grumble, Aspie in the Family, Bah to 
Cancer, Purple Noise6 y Frontier Psychiatrist (González Pacanowski y 
Medina Aguerrebere, 2014). 
 
1.2. Blogs y enfermedades raras 

 
Las herramientas de Social Media son imprescindibles en la actualidad 
para llegar a los grupos de interés y el blog se presenta como una de 
las que ofrece más posibilidades en este sentido. Para Aced (2013: 47) 
los medios sociales (blogs y redes sociales) se presentan de forma 
muy útil para que las organizaciones se comuniquen con sus públicos. 
Entre las reglas que Aced (2013) señala, destaca la rapidez, la 
brevedad, la comunicación directa, la desaparición del intermediario o 
el hecho de que el internauta puede ponerse en contacto directamente 
con la organización. Pero para la autora, los blogs y las redes sociales 
no sustituyen a los medios de comunicación tradicionales, como la 
prensa, radio, televisión, sino que los complementan. Es necesario 
destacar la figura de los bloggers o personas que escriben en un blog, 
que también pueden tener gran influencia o pueden favorecer que las 
estrategias de comunicación sean más efectivas. En el caso de los 
blogs que son objeto de estudio, los bloggers son pacientes activos, que 
utilizan este espacio en sus estrategias comunicativas. 
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La complejidad de las enfermedades raras, las dificultades de los 
pacientes para obtener información, la inexistencia de tratamientos y 
especialistas, genera un amplio movimiento asociativo y una creciente 
actividad en Internet en búsqueda de información. Este colectivo 
satisface esas necesidades de información de los pacientes y familiares 
mediante la publicación de páginas en Internet, la difusión de 
artículos académicos, la creación de blogs y grupos en redes sociales, 
además de, entre otras actividades, conferencias, eventos, congresos y 
talleres que llevan a cabo con este fin. 
  

òA trav®s de esta meritoria tarea han informado b§sicamente a 
otros afectados de los problemas asistenciales y sociales que 
rodean a algunas de estas enfermedades o grupos de ER 
aproximándose a una descripción de las características 
principales de las mismas, así como de los recursos diagnósticos 
y terapéuticos fundamentales, aunque carezcan, en ocasiones, 
de una visi·n general del problemaó (Avellaneda, Izquierdo y 
Torrent, 2007:181). 

 
Una de las enfermedades poco frecuentes que más impacto ha tenido 
en los medios de comunicación por su repercusión mediática, la ELA, 
Escleorosis Lateral Amiotrófica cuenta con un espacio en esta 
comunidad de bloggers. Sin embargo, según González- Pacanowski y 
Medina-Aguerreberre (2011:654) òlos blogs personales redactados 
por pacientes carecen en ocasiones de precisión informativa y de 
fiabilidadó. Por ello, consideran que no hay que otorgarles 
credibilidad, pero s² convertirlos en referentes como òveh²culo de 
difusión de experiencias médicas personales, pero no para otros fines 
como por ejemplo aconsejar a pacientes sobre el uso de 
medicamentosó.  Entender bien este concepto y la utilidad de estos 
blogs para los pacientes es el objeto principal de este estudio. 
 
2. Objetivos 

 
El objetivo principal del estudio es analizar los blogs de las 
organizaciones de pacientes con enfermedades raras para comprobar 
la temática predominante y autoría de los mismos. 
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Con relación a este objetivo general, establecemos una serie de 
objetivos específicos como son: 
 
1. Analizar el tratamiento de la enfermedad 

2. Comprobar la interacción con el resto de pacientes y usuarios 

3. Averiguar la relación del blog con la web 2.0 

 
3. Metodología 

 
Se realiza un análisis descriptivo de 25 blogs de 140 organizaciones 
nacionales de pacientes con enfermedades minoritarias o raras que 
están inscritas en CREER, (Centro de Referencia Estatal de 
Enfermedades Raras). Sólo el 18% de las organizaciones tiene blog.  
 
Para establecer la muestra se ha realizado una búsqueda entre las 
webs de las asociaciones o en diversos buscadores con el motor de 
búsqueda del nombre de la organización.  
 
Blogs analizados: 

Nombre de la asociación Url blog 

1. Alianza Española de 
Familias de Von Hippel 
Lindau 

http://vonhippel-lindau.blogspot.com.es/ 

2. Asociación Española de 
Esclerosis Lateral 
Amiotrófica 

http://adelamicro.blogspot.com.es/ 

3. Asociación de Afectados 
por Displasia Ectodérmica 

http://aadespain.blogspot.com.es/ 

4. Asociación de Nevus 
Gigante Congénito 

http://www.asonevus.org/blog/ 

5. Asociación de Pacientes 
Deficitarios de GH ð Adultos 
(APDGH) 

https://deficitgh2.wordpress.com/ 

6. Asociación de Enfermos http://manutais.blogspot.com.es/2010/1
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de Patología Mitocondrial 0/aepmi-asociacion-de-enfermos-de.html 

7. Asociación de Nevus 
Gigante Congénito 

http://www.asonevus.org/blog/ 

8. Asociación Española 
contra la Leucodistrofia 

http:/ /bloguerosdeela.blogspot.com.es/ 

9. Asociación Española de 
Aniridia 

http://blog.aniridia.es/ 

10. Asociación Española de 
Ictiosis 

http://asociacionasic.blogspot.com.es/ 

11. Asociación Española de la 
Enfermedad de Behçet 

http://www.behcet.es/wordpress/ 

12. Asociación Española de 
Osteocondromas Múltiples 
Congénitos 

http://aeomc.blogspot.com.es/ 

13. Asociación Española para 
el Síndrome de Prader Willi 

https://praderwillimasteree.wordpress.co
m/  

14. Asociación Española para 
la Investigación y Ayuda al 
Síndrome de Wolfram 

http://sindromedewolfram.blogspot.com.
es/ 

15. Asociación Nacional 
Afectados Síndromes de 
Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud 

https://asedh.wordpress.com/ 

16. Asociación para 
Problemas de Crecimiento 

http://www.asociacioncrecer.blogspot.co
m.es/ 

17. Asociación Síndrome de 
Peutz Jeghers 

http://sindromedepeutzjeghers.blogspot.c
om.es/ 

18. Asociación Síndrome de 
Williams 

http://mihijoconsindromedewilliams.blog
spot.com.es/ 

19. Federación Española de 
Asociaciones de Espina 
Bífida e Hidrocefalia 

http://www.febhi.org/actualidad/noticias
-2/  

20. Fundación Atrofia 
Muscular Espinal 

https://curaame.wordpress.com/ 

https://praderwillimasteree.wordpress.com/
https://praderwillimasteree.wordpress.com/
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21. Fundación Síndrome de 
Moebius 

http://mimoebiusblog.blogspot.com.es/ 

22. Asociación Púrpura 
Trombocitopénica Idiopática 
Espa¶ola òCorazones 
P¼rpurasó (APTIE) 

http://purpuratrombocitopenica.blogspot.
com.es/ 

23. ANAHO http://www.holt-oram.es/blog/ 

24. La casa de Aaron http://www.lacasadeaaron.org/blog-2/  

25. Asociación DEDINES http://asociaciondedines.blogspot.com.es
/p/dedines.html 

 

Las variables utilizadas podemos clasificarlas en dos grupos: 
 
a) Variables cualitativas: relacionadas con el contenido, donde se 
analiza la temática (científica, comunicación interna de la 
organización, subvenciones y ayudas, experiencias de pacientes,  
personalización, otros), el tono (formal, informal), el tipo de mensaje 
(informativo, solidario, sensibilizador), finalidad (para todos los 
públicos, para los pacientes, para recaudar fondos, otros), y la autoría 
del blog (paciente, miembro del sector sanitario, familiar, otros). 
 
b) Variables cuantitativas: número de blogs enlazados en la web, 
número de posts de los blogs, número de comentarios recibidos 
(internos, externos y del propio autor), compartidos en redes sociales. 
 
4. Resultados 
 
Los resultados del análisis de contenido muestran que el tratamiento 
de los blogs refleja de forma mayoritaria experiencias personales de 
los pacientes. Se trata de experiencias psicológicas, relacionadas con 
los tratamientos y síntomas de la patología. Estas experiencias 
personales se reflejan en el 68% de los blogs, otro 68 % tratan temas 
de diversa índole que afectan a la asociación pero no se catalogan 
dentro de un grupo específico. El 60% son temas científicos 
fundamentalmente relacionados con la investigación de la 
enfermedad, el 32% son blogs personalizados con nombres de los 
pacientes o historias personales. Es el ejemplo de uno de los blogs de 
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la Asociación Síndrome de Williams, en el que se plasman historias de 
niños que padecen la enfermedad y tiene un tono intimista y muy 
cercano, con un claro objetivo de servir de apoyo psicológico al resto 
de padres que tienen hijos con el síndrome. Historias personales 
sobre rutinas, relación con el entorno y retos de sus protagonistas.  
 

 
Imagen 1. Blog dirigido a familiares de niños con Síndrome de     
Williams 
 

 
    
 Fuente: http://mihijoconsindromedewilliams.blogspot.com.es/ 

 
Otra temática que se aborda en el 12% de los blogs son subvenciones 
y ayudas relacionadas con la discapacidad que padecen los afectados o 
los recursos para poder solicitar ayudas relacionadas con los 
tratamientos. El 4% son  temas internos de las organizaciones, 
dirigidos a los socios de la organización de forma exclusiva. Las 
experiencias y otras temáticas son los temas más comunes, tal y como 
apreciamos en el gráfico 1. 
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          Gráfico 1. Temática de los blogs 

 
          Fuente: elaboración propia 

 

El 68% de los blogs tienen un tono informal y el 32% un tono 
formal. La mayoría están escritos por los propios pacientes. Se trata 
de un 76% de blogs que elaboran los pacientes, frente a un mínimo 
porcentaje de blogs que tienen la autoría de médicos o personal del 
sector sanitario y el resto los elaboran familiares, como se refleja en el 
gráfico 2. Habitualmente estos familiares son padres de niños con 
enfermedades minoritarias que ni siquiera tienen un nombre por su 
rareza y se identifican con el nombre del menor que tiene dicha 
patología. 
 
El 80% de los mensajes que se emiten en el blog son informativos, 
intentan dar difusión de algún tema de interés para los pacientes, hay 
un 68% de mensajes que pretenden sensibilizar al internauta y un 
36% de mensajes solidarios, cuyo fin es la búsqueda de participación 
activa en actos solidarios. 
 
El 80% de los blogs se destinan a los pacientes y el 20% a todos los 
públicos. Hay un 20% de blogs que tienen como finalidad principal 
recaudar fondos y un 12% tiene otras finalidades. 
 
Un 44% de los blogs no tienen comentarios, un 32% comentarios 
internos, un 24% comentarios externos y un 40% comentarios del 
propio autor del blog. 
 

4% 

68% 

12% 

68% 

32% 

60% 
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               Gráfico 2. Autores de los blogs 
 

 
                Fuente: elaboración propia 

 
 
             Gráfico 3. Mensajes de los blogs 
 

 
            Fuente: elaboración propia 
 

 
El 68% de los blogs analizados está enlazado a la web, se puede 
acceder al blog a través de la web de la organización. El 44% de los 
contenidos de los blogs se comparten en redes sociales. 
 
 

Pacientes 
76% 

Personal 
sanitario 

12% 

Familiares 
12% 

80% 

36% 

68% 

Informativo

Solidario

Sensibilizador



60 
 

5.  Discusiones y conclusiones 
 

Este análisis aporta a los estudios llevados a cabo, una nueva 
perspectiva sobre la utilización de esta herramienta entre los pacientes 
de un colectivo cuyas líneas estratégicas de comunicación se centran 
en Internet. Así lo confirman Castillo et al. (2015) en investigaciones 
previas. Descubrimos la importancia del blog desde el punto de vista 
psicológico y emocional para los pacientes y familiares de estas 
organizaciones de enfermedades minoritarias. 
 
Atendiendo a los objetivos, podemos concluir que el blog es una 
herramienta que utilizan los pacientes con un tono informal para 
compartir experiencias personales relacionadas con la enfermedad. 
Aunque también se utiliza para compartir contenido científico, pero 
en menor medida que la página web. Bien es cierto, que lo que se 
pretende es informar, pero de una forma distinta a la web, puesto que 
los contenidos son muy específicos, se personaliza y se abunda en las 
historias de los pacientes o familiares que utilizan el blog como 
desahogo o para compartir situaciones cotidianas.  
 
Los pacientes se suelen relacionar a través del blog, aunque no hay 
muchos comentarios externos y, en su defecto, hay comentarios 
internos de los propios miembros de la organización. El autor de 
estos blogs participa, suele comentar los posts e interactuar con los 
internautas que visitan el mismo.  
 
El 68% de los blogs está enlazado a la web, es decir que desde la web 
se redirecciona al blog. Aunque es un porcentaje alto, sería 
aconsejable que todos los blogs tuvieran una relación directa con la 
web de la organización, ya que contaría con un mayor número de 
seguidores. Los autores de estos espacios podrían también considerar 
que aumentara el número de blogs que tuvieran la posibilidad de 
compartir post en redes sociales, por este mismo motivo. 
 
En resumen, podríamos concluir que el blog para las organizaciones 
de pacientes con enfermedades raras es una herramienta para 
compartir experiencias, en la mayoría de las ocasiones personales, por 
encima del contenido científico. No es la principal herramienta que 
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utilizan para informarse, puesto que para eso ya tienen la página web. 
Aunque los mensajes son informativos, también tienen carácter 
sensibilizador y solidario en busca de participación para causas 
sociales y solidarias con objeto de recaudar fondos para la 
investigación de estas patologías. El blog de estos pacientes tiene un 
carácter intimista y está dirigido fundamentalmente a otros pacientes 
que padecen la enfermedad y que necesitan esta herramienta como 
elemento de desahogo, evasión y en búsqueda de apoyo y 
comprensión. Es un elemento que utilizan para cubrir necesidades 
emocionales más que informativas.  
 
No es la herramienta más utilizada, hay un porcentaje ínfimo de blogs 
frente a páginas web, el 18% de las entidades analizadas cuenta con 
blog entre sus herramientas de comunicación, mientras que el 99% 
tienen web propia. Promocionar el blog en la web y redes sociales 
haría llegar estos mensajes sensibilizadores a más público, de forma 
que se obtendría un mayor apoyo y empatía con los objetivos que 
persiguen estas organizaciones. 
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Resumen 
Introducción: Nuestro objeto de estudio se sitúa en torno a las 
búsquedas que realizan los jóvenes y adolescentes en Internet sobre 
temas relacionados con la salud, conocidas como ôh§bitos de vida 
saludableõ. Objetivos. Nos planteamos conocer, a través de una 
observación directa, si los jóvenes y adolescentes consideran que las 
webs cumplen con los criterios de ôcalidadõ de la información, analizar 
su experiencia de navegación, así como determinar hasta qué punto 
estiman que es importante el criterio de confidencialidad.  
Metodología. Se realiza un estudio etnográfico con grabación en 
vídeo a jóvenes y adolescentes que consideramos representativos. 
Conclusiones. Comprobamos el criterio principal de ôcalidadõ que se 
le otorga a la fiabilidad así como, en general, la falta de planteamiento 
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de estrategias previas cara a las búsquedas. Por último, comprobamos 
su criterio sobre la confidencialidad que deben guardar las webs. 
 

Palabras clave: investigación cualitativa; estudio etnográfico; salud y 
jóvenes; salud y adolescentes; webs de salud; calidad. 

1.  Introducción. Justificación del entorno 
 
AS DENOMINACIONES ôGeneraci·n Netõ, ôGeneraci·n 
interactivaõ, ôGeneraci·n digitalõ o ôGeneraci·n iõ/ôGeneraci·n 

byteõ para los nacidos entre 1994 y 2004, son términos con los que se 
designa a los jóvenes que han crecido rodeados de nuevas tecnologías 
que utilizan en su día a día para comunicarse, formarse, entretenerse, 
y que suponen el segmento de población más activo a la hora de su 
utilización. A partir de la llegada de Internet, las generaciones jóvenes 
viven en permanente búsqueda de información. 
 
Puede decirse que, por primera vez, son los individuos más jóvenes 
los que toman la iniciativa, actuando como conductores (drivers) en 
lo que se refiere al empleo de las TIC y las funciones que 
emprenderán de forma intercomunicada (Rubio Gil, 2010: 201).   
Internet facilita el aprendizaje entre iguales porque es un entorno 
propicio a los procesos informales de aprendizaje. En Internet el 
conocimiento social, cultural, profesional y/o técnico se comparte de 
manera informal y merece el reconocimiento de todos los implicados 
(Fernández-Ardévol, 2012: 19). 
 
Los nuevos medios de comunicación en la Red se han convertido en 
un lugar de socialización y educación para las generaciones más 
jóvenes. Contribuyen a la socialización y son por sí mismos medios 
en los que hay que saber desenvolverse, de manera que es necesario 
adquirir competencias para gestionarlos adecuadamente. Parte de la 
socialización secundaria, la que se produce después de los primeros 
años de infancia y a lo largo de toda la vida, pasa actualmente por 
estos nuevos medios.   
 
Y en ese ámbito es en el que puede abordarse el camino del 
empoderamiento en salud. La necesidad de adquirir hábitos 

L 
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saludables surge como un tema de gran interés para los jóvenes y que 
tiene un componente cultural: se aprende principalmente en el hogar, 
se refuerza en el colegio y en las relaciones con los grupos de iguales. 
Los medios de comunicación ðespecialmente Internetð juegan un 
papel importante a la hora de que los jóvenes interpreten la salud. La 
educación sigue siendo la clave y la información entre los más jóvenes 
debe tener una función preventiva a partir de la infancia para 
reforzarla en las sucesivas etapas evolutivas. Para ello, hay que primar 
el enfoque educativo, entendiéndolo como la divulgación de una 
información veraz fomentando los hábitos saludables, explicando los 
riesgos de una mala alimentación, de enfermedades nuevas, la 
importancia del deporte para la salud y el desarrollo de habilidades 
que ayuden a comportarse de manera saludable (Peñafiel, Ronco, 
Echegaray, 2015: 319). 
  
2. Objetivos e Hipótesis 
2.1. Objetivos 
 
¿Qué les preocupa a los jóvenes?, ¿dónde acuden para buscar 
información o pedir ayuda?, ¿qué tipo de información buscan?, ¿qué 
calidad tiene esta información? Dado que Internet se está 
convirtiendo en una de las principales fuentes de información y 
recursos, es importante y necesario conocer el uso que adolescentes y 
jóvenes hacen en relación a la salud como paso previo al diseño de 
estrategias dirigidas a la mejora de la información, el acceso a los 
recursos de salud y, en definitiva, de su calidad de vida (Guillamón, 
Martínez, 2012: 103).  

 

El porcentaje de usuarios que realiza búsquedas sobre temas de salud 
en 2015 es el 67,7%, y es una cifra que no deja de crecer.  Según los 
datos del ONTSI, en 2013 el porcentaje de internautas españoles que 
realizaron búsquedas sobre temas de salud era del 65,20%. Los 
estudiantes y las personas con estudios universitarios, así como los 
jóvenes de 16 a 24 años, prácticamente han llegado al 100% en 
cuanto al porcentaje de internautas semanales se refiere, según se 
expone en el Informe anual 2015 del ONTSI. 
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       Figura 1. Porcentaje de internautas en cada categoría por edad (%) 

 
        Fuente: ONTSI, enero 2016 

 
 

Para estas generaciones la vida online tiende a ser, en la mayoría de 
casos, una extensión de la vida offline (Tabernero, Aranda, Sánchez-
Navarro, 2010: 94). Gracias a las TIC, las comunidades de jóvenes y 
adolescentes son, ahora, comunidades de práctica a tiempo completo 
(Castells, Fernández-Ardèvol, Qiu, Sey, 2006) en las que la 
localización de los individuos ya no limita las comunicaciones.   
 
Así pues, nos planteamos conocer ôdesde dentroõ y a través de la 
observación directa y participante, si los jóvenes y adolescentes 
consideran que la estructura de las webs y los contenidos cumplen 
con los criterios de calidad de la información y si consideran que las 
webs de salud tienen una perspectiva educativa en hábitos de vida 
saludable. Junto a esto, pretendemos determinar hasta qué punto 
consideran que es importante y si se cumple el criterio de 
confidencialidad, de no invasión de su intimidad durante el proceso 
de navegación y búsqueda de información.    
  
En cuanto a los objetivos específicos, pretendemos analizar su 
experiencia de navegación, las posibles relaciones e interacciones 
entre pares existentes en ella, así como la existencia de complicidades 
en el plano de la confidencialidad durante el proceso de navegación. 
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2.2. Hipótesis 
 
Según reflexiona Ángeles Rubio (2010: 218), las personas jóvenes han 
integrado Internet en sus vidas mucho más allá de las funciones 
recreativas con las que tal medio suele asociarse y a las que se añaden 
otras como son la información, la integración/socialización, el acceso 
a la industria cultural y a la formación. Jóvenes y adolescentes 
mantienen unas pautas concretas de uso de Internet, que describen 
nuevos patrones de ocio y de acercamiento a la información    
 
En consecuencia, podemos decir que se parte de la premisa de que 
todos los jóvenes/adolescentes tienen un amplio dominio en el uso 
de la tecnología y que la aprovechan en todos los ámbitos. No 
obstante, existen puntos cuestionables como sería el caso del interés 
por las búsquedas de temas de salud. Los datos oficiales confirman 
ese interés al alza, pero debemos tener en cuenta que la horquilla de 
edad entre 12 y 24 años no contempla los problemas de salud como 
algo habitual. En ese sentido, formulamos las siguientes hipótesis: 
 

1. Los jóvenes opinan que las webs de salud cumplen solo en 
parte con los criterios de calidad de la información, 
sobreentendiendo la calidad, ante todo, como fiabilidad en el 
recurso. 
 

2. La experiencia de navegación es amplia, pero las búsquedas las 
hacen por intuición y costumbre, no mediante el planteamiento 
de estrategias previas.  
 

3. Consideran imprescindible el criterio de confidencialidad. 
 
 
3. Estado del arte 

 
Los métodos cualitativos de recolección de datos como son las 
entrevistas y la observación, entran de lleno en lo que se conoce 
como métodos etnográficos. La observación, en especial la 
observación participante, ha sido utilizada en varias disciplinas como 
instrumento de la investigación cualitativa para recoger datos sobre la 
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gente, los procesos y las culturas (Kawulich, 2005). El trabajo de 
Bárbara Kawulich proporciona una revisión de varias definiciones de 
la observación participante, la historia de su utilización, los objetivos 
para los cuales se ha usado, las posturas del observador y cuándo, qué 
y cómo observar. Se discute, asimismo, la información para tomar y 
escribir notas de campo.  
Los métodos de observación son útiles a los investigadores en una 
variedad de formas. Proporcionan métodos para revisar expresiones 
no verbales de sentimientos, determinan quién interactúa con quién, 
permiten comprender cómo los participantes se comunican entre 
ellos y verifican cuánto tiempo se está invirtiendo en determinadas 
actividades (Schmuck, 1997).   A su vez, DeWalt y DeWalt (2002: 92) 
creen que òla meta para el diseño de la investigación usando la 
observación participante como un método, es desarrollar una 
comprensión holística de los fenómenos en estudio que sea tan 
objetiva y precisa como sea posible, teniendo en cuenta las 
limitaciones del m®todoó. Ambos autores sugieren que la observación 
participante sea usada como una forma de incrementar la validez del 
estudio, como observaciones que puedan ayudar al investigador a 
tener una mejor comprensión del contexto y el fenómeno en estudio. 
La validez es mayor con el uso de estrategias adicionales que se 
puedan utilizar junto a la observación. Teniendo esto en cuenta, 
hemos recogido también algunas fuentes que utilizan técnicas 
cualitativas de entrevista o similares, como el caso de los grupos de 
discusión.  
  
En España se han realizado pocos estudios etnográficos para conocer 
los patrones de búsqueda de información de salud en Internet y la 
percepción sobre la calidad de estos recursos que tienen los jóvenes. 
Por lo que podemos percibir, es una técnica especialmente aplicada al 
ámbito de la educación y la psicología. Esta situación nos permite 
estar dentro del grupo pionero en este tipo de investigación. Hemos 
encontrado muchos análisis etnográficos hechos a jóvenes y 
adolescentes, pero en su inmensa mayoría eran estudios con finalidad 
pedagógica o psicológica, sin mención a las TIC. Enfocados hacia 
Internet hemos hallado otra parte importante de los estudios 
etnográficos localizados sobre jóvenes y adolescentes, que se centra 
en los peligros de adicción y de carencia de socialización, del 
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aislamiento que se le atribuyen a las nuevas tecnologías y, por lo 
tanto, entran en juego las consideraciones de salud en el campo 
psicológico; se incide muy especialmente en el tema de redes sociales. 
Una obra que emplea esta técnica cualitativa y entra de lleno en 
nuestra consideración es la tesis doctoral (UPV-EHU) de Lucía 
Merino (2011a), así como uno de sus trabajos publicado en diciembre 
de 2011(2011b). En la misma línea están Adriana Gil, Joel Feliu, 
Isabel Rivero y Eva Patricia Gil (2003) y la obra coordinada por 
Adriana Gil y Montse Vall-Llovera (2006).    
  
A nivel internacional, destaca el trabajo de Mizuko Ito et al (2008) 
promovido por la Fundación MacArthur y que se inicia en 2005. Este 
trabajo es único en su amplitud, debido al número de estudios de caso 
que abarca. Comprende veintitrés estudios de caso sobre prácticas, 
poblaciones y sitios webs juveniles distintos, principalmente en 
Estados Unidos, y resume los resultados de un estudio etnográfico de 
tres años con el examen de la participación de los jóvenes en la nueva 
ecología de los medios. Representa una versión condensada de un 
tratamiento más prolongado de los resultados del proyecto.  
 
En 2008, a raíz de su publicación, los autores especificaban que 
aunque el Reino Unido había financiado algunos estudios cualitativos 
a gran escala sobre la implicación de la juventud con los nuevos 
medios (Holloway y Valentine, 2003; Livingstone, 2002) en los 
Estados Unidos no existían estudios comparables que abarcasen 
diferentes poblaciones y prácticas con nuevos medios. òLo que falta 
en la literatura de investigación en general, y en la de Estados Unidos 
en particular, es un entendimiento sobre cómo las prácticas con 
nuevos medios están incrustadas dentro de una ecología social y 
cultural m§s ampliaó (Ito et al, 2008: 5). 
 
En 2010, Mizuko Ito y su equipo de investigación vuelven a publicar 
otra obra, utilizando las mismas técnicas etnográficas, que ha tenido 
una gran repercusión internacional: Hanging out, messing around, and 
geeking out: kids living and learning with new media. Este libro se basa en un 
trabajo que abarca 20 proyectos de investigación distintivos que se 
enmarcaron dentro de cuatro áreas principales: hogares y barrios, 
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espacios institucionales, sitios web y grupos de interés22. En esta obra 
proponen una clasificación basada en las prácticas comunes y las 
categorías culturales que estructuran la participación de los jóvenes en 
los nuevos medios. Se trata de una clasificación de los modos de 
participación a través de esos nuevos medios, que están cambiando la 
forma en que los jóvenes aprenden, juegan, se socializan y participan 
en la vida cívica.     
  
Un tema especialmente importante dentro del ámbito de la salud y 
para cuya exposición y control hemos comprobado que se emplea la 
técnica etnográfica, es el de las adicciones a las drogas. Es el caso de 
la obra Tecnologías de la comunicación, jóvenes y promoción de la salud (2012),  
editada por la Consejería de Salud y Servicios Sociales del Gobierno 
de la Rioja y coordinada por  Laura Pérez, Cristina Nuez y Juan  Del 
Pozo. Otro tema  importante por los problemas que conlleva (VIH, 
embarazos no deseados y a edad temprana, agresiones sexuales, etc.) 
es el de la educación sexual. Utilizando técnicas cualitativas, entre 
ellas las etnográficas, la Fundación Salud y Comunidad  ha presentado 
a finales de 2015 Noctámbul@s, Informe sobre drogas y sexualidad  2014-15  
del Proyecto Cualitativo sobre la Relación entre el Consumo de 
Drogas y los Abusos sexuales en Espacios de Ocio nocturno  llevado 
a cabo por el Observatorio Cualitativo en torno a  la relación entre el 
consumo de drogas y los abusos sexuales. Su actividad se inscribe en 
una línea de trabajo sobre la interacción entre las violencias de género 
y las drogas. El estudio se enmarca en una línea de prevención y 
reducción de riesgos, partiendo de un  enfoque basado en acciones de 
intervención universal y selectiva. El Observatorio, financiado por el 
Plan Nacional sobre Drogas, inició su andadura en 2013. El  informe 
está basado en los resultados obtenidos entre octubre de 2014 y 
septiembre de 2015. En nuestro campo de estudio entran también  
diversos temas que acoge el Centro Reina Sofía sobre Adolescencia y 
Juventud23. No obstante, entre  las técnicas empleadas en las 

                                                           
22  Descripciones completas de las investigaciones individuales de los miembros 
de Digital Youth Project se pueden consultar en  
http://digitalyouth.ischool.berkeley.edu/report    
23   De la Fundación de Ayuda contra la Drogadicción.  Su objetivo es la 
promoción y el desarrollo de análisis multidisciplinares sobre el contexto 
social y cultural de adolescentes y jóvenes y sobre su socialización y los 

http://digitalyouth.ischool.berkeley.edu/report
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investigaciones propiciadas en este Centro no se encuentra el análisis 
etnográfico.   
 
4. Metodología    
 
Dentro de las diferentes metodologías que manejamos a lo largo de 
nuestra investigación, el trabajo que ahora presentamos se centra en el 
análisis etnográfico. Con la finalidad de incardinar su papel en nuestro 
estudio, haremos mención de las opciones generales elegidas. La 
metodología propuesta para el conjunto del trabajo de investigación 
es del tipo mixto, ya que utilizamos métodos y técnicas de 
investigación cualitativas y cuantitativas. El universo de sitios web 
está conformado por todos aquellos recursos en español y en euskera 
mostrados en la Red y dirigidos a jóvenes y adolescentes en el ámbito 
del País Vasco y de Navarra. La investigación se ha llevado a cabo en 
5 fases: a) entrevistas en profundidad; b) análisis de contenido de las 
webs seleccionadas; c) establecimiento de grupos de discusión (focus 
group); d) análisis etnográfico y e) encuesta a una muestra 
representativa de jóvenes y adolescentes. 
 
El análisis etnográfico busca aproximarse a la realidad de una manera 
flexible y enfocada a estudiar a las personas en relación a su 
cotidianidad y su entorno mediante la recolección de datos a través de 
un trabajo de campo que tiene lugar en su contexto natural. El 
investigador se involucra personalmente en el entorno objetivo del 
estudio, observa y acumula información.  En consecuencia, hemos 
profundizado en el estudio de las reacciones de jóvenes y 
adolescentes frente a la información de salud ofrecida en Internet 
(Peñafiel, Camacho, Pastor, 2013: 10; Peñafiel, Ronco, Echegaray, 
Camacho, 2014: 304; Peñafiel et al, 2015: 319).  Para el cumplimiento 
de este apartado de la investigación hemos seleccionado una muestra 
mediante muestreo no probabilístico de bola de nieve; dos unidades 
de cada una de las tipologías determinadas: hombre y mujer en los 
sectores de edad 12-17/18-24 respectivamente, cuatro jóvenes 
estudiantes de los que dos corresponden a Enseñanza Secundaria y 

                                                                                                                                                                             

riesgos que amenazan a ésta. 
http://adolescenciayjuventud.org/es/publicaciones/monografias-y-estudios/2
  

http://adolescenciayjuventud.org/es/publicaciones/monografias-y-estudios/2
http://adolescenciayjuventud.org/es/publicaciones/monografias-y-estudios/2
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dos a Enseñanza Universitaria. Esta fase se desarrolló en tres partes 
durante los meses de noviembre y diciembre de 2014 y enero de 
2015. 
     
Esta metodología utiliza básicamente la entrevista, pero también exige 
observación y grabación (Silverman, 2013: 213). Así pues, el guión 
establecido se ha soportado en las grabaciones directas y en 
cuadernos de campo en los que se ha tomado nota de todas aquellas 
acciones interesantes y espont§neas. De esta forma, òel gui·n sirve 
para poder realizar preguntas a la vez que enmarca el cuadro de 
atenci·n de la observaci·nó (Silverman, 2013: 217). 
 
 Como establece el método, se preparó un guión para aplicar tanto al 
estudio etnográfico como al de encuesta.  En conjunto planteamos 
una batería de 57 preguntas para la fase de encuesta24. Las preguntas 
fueron distribuidas en cinco bloques con contenidos que giraban en 
torno a las opiniones y costumbres personales sobre la salud y sobre 
el uso de Internet por parte de los jóvenes y adolescentes.  
 
De la batería de preguntas inicial que debían ser respondidas 
mediante encuesta, seleccionamos un total de 26 para que fueran 
respondidas por los/las estudiantes del apartado etnográfico y le 
añadimos 5 preguntas últimas que debían responder solamente los 
participantes en el análisis etnográfico. Las distribuimos en dos 
bloques, dejando un tercer bloque para la experiencia de navegación y 
preguntas libres (observación participante) por parte del investigador:  
 

1.- Seguimiento básico (26 preguntas).  
 
2.- Grabación individual de la búsqueda de información. 
Preguntas puntuales según se fuera desarrollando la búsqueda.  
 
3.- Conclusiones y valoración final tras la grabación individual 
(5 preguntas). 

                                                           
24 Se cumplimentaron 250 cuestionarios distribuidos en las Comunidades 
Autónomas del País Vasco y Navarra durante los meses de noviembre y 
diciembre de 2014.   
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 Mediante este tipo de análisis hemos pretendido observar las 
características básicas de navegación de los jóvenes que componen el 
universo del estudio, a la vez que se les preguntaba sobre los pasos 
dados. La finalidad era conocer su experiencia de navegación y sus 
reacciones ante la información a la que iban accediendo. En este 
momento el proceso de investigación ha viajado de la fase grupal, en 
la que se desarrollaba la etapa anterior, a la individual, obteniendo 
valoraciones referentes a la navegación, acceso, interacción, atención, 
nivel de respuesta etc. La información resultante ha sido recogida en 
formato de vídeo/audio, as² como en anotaciones en ôcuadernos de 
campoõ.  El tiempo de búsqueda se estableció en unos 40 minutos, 
pero se les permitió  continuar si esa era su elección. El tiempo 
máximo utilizado fue de 75 minutos frente a un mínimo de 35. En 
todos los casos, se ha mantenido el anonimato.  

6. Resultados del análisis etnográfico 
 
Los participantes en el estudio han tenido libertad para elegir los 
temas de sus búsquedas. No ha habido interferencias por nuestra 
parte ni indicaciones acerca de determinados temas preferentes. Han 
argumentado adecuadamente la elección del tema en cada caso, así 
como de las fuentes a las que han accedido para conseguir la 
información. Han respondido en todo momento a las cuestiones que 
sucesivamente les hemos ido planteando dado nuestro carácter de 
observadores participantes. Los temas abordados han sido: 
 

V Chica adolescente. Nerea, 17 años. Alimentación sana/nutrición 
saludable y dietética. 

V Chico adolescente. Gorka, 17 años. Personalidad límite. 

V Chica universitaria. Leire, 24 años. Enfermedad de Crohn. 

V Chico universitario. Gaspar, 20 años. Nutrición para conseguir   
definición de masa muscular. 

 

 
 
 



74 
 

5.1. Utilización de recurso 
 
A la hora de buscar ayuda y consejo en temas de salud, todos ellos 
han acudido de forma automática y en primer lugar a fuentes de 
información no humana: concretamente a Internet. Ahora bien, si lo 
consideraban muy preocupante, acudían en primer lugar a la familia y 
en segundo lugar al médico. Internet, en todo caso, nunca ha sido una 
fuente definitiva, ni la única, ni la han considerado la mejor. Pero ha 
sido la que estaba ômás a manoõ. 
 
Todos ellos han utilizado Google como principal motor de búsqueda.   
Como canal de vídeo aparece en primer lugar YouTube. Las redes 
sociales no han sido apenas utilizadas en las búsquedas que les hemos 
solicitado sobre temas de salud, excepto en el caso de la chica 
adolescente, que utilizó Instagram para buscar temas de alimentación, 
nutrición y ejercicio y que lo utiliza habitualmente, junto con 
YouTube,  porque considera que son de rápido acceso. En algún caso 
no explican el motivo por el que no utilizan las redes sociales para 
búsqueda de temas de salud. En otros, la respuesta es que las redes no 
les parecen los sitios adecuados para encontrar información de este 
tipo de temas, así que no los buscan en esos ámbitos. Los foros y los 
blogs tampoco han sido apenas utilizados, exceptuando al chico 
universitario que considera que en los blogs existe interés y 
preparación y se molestan en responder. Pero nunca los utilizaría en 
temas en los que quisiera mantener la confidencialidad, porque 
potencialmente lo está viendo mucha gente; otra cosa es consultar 
webs especializadas, o incluso a especialistas que respondan 
personalmente a cada usuario. El adolescente acude a los blogs o a los 
foros de forma muy esporádica: no le parecen fiables, no hay filtros. 
Ninguno de ellos deja nunca comentarios en la Red, bien sea porque 
no les interesa, bien porque se requiere el abrir una cuenta que, 
aunque sea gratuita, les supone pérdida de tiempo para la escasa 
utilización que hacen de esos recursos. Las chicas no reparan en los 
blogs ni en los foros para estos temas. 
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Tabla 1.   Utilización de los recursos web para la búsqueda de 
                  información en salud 
 

 
 
 

 

 
 

      Siendo el afectado: 
 

V  Familia/ amigos. 

V  Médico. 

V  Internet/otras fuentes. 
 

 

 

    Fuente: elaboración propia 
 

5.2. ¿Informan bien los Medios de Comunicación sobre lo que 
interesa a los jóvenes? 
 
Hay disparidad de opiniones. En general opinan que la información 
que de verdad interesa es escasa y, cuando se necesita algo, cada uno 
tiene que buscarla por su cuenta. En uno de los casos, se opina que 
no es responsabilidad de los medios el informar sobre salud y que, 
cuando informan, no deberían tener motivaciones más allá de lo que 
es noticia. No consideran que los Medios deban cumplir con un papel 
de educación y concienciación sobre la propia salud. El chico 
adolescente echa en falta una adecuada explicación sobre la 
informaci·n: ònormalmente me quedo ôa mediasõ. Explican parte pero 
no explican por qué. Por eso vuelvo a buscar. Me dicen algo, pero no 
me quedo del todo satisfechoó. 
 
A la pregunta de si los medios tienden a informar de una manera 
alarmista sobre salud, todos opinan que sí, pero que informan en 
general solo de lo que es noticia y ðsalvo en opinión del chico 
universitario- hay otros temas que no son noticia y necesitarían que se 
ôalarmaseõ más a la población para tomar conciencia. Opinan que de 

  Implicación personal Tipos de recursos utilizados 
preferentemente 
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los temas más profundos de salud, no se informa bien; que se quedan 
en lo ôsuperficialõ: c·mo estar bien f²sicamente (el aspecto), la 
alimentaci·n, la est®ticaé Creen que los temas en los que hay una 
alarma son puntuales. En palabras de la universitaria: 
 
òLos Medios a veces me parecen un poco alarmistas, pero otras 
veces deberían sensibilizarnos sobre determinados temas y quizá 
no se hace. Por ejemplo, el problema de las drogas es un 
problema significativo en los adolescentes y, sin embargo, no 
creo que sea algo que estemos oyendo continuamente y habría 
que alarmar un poco más. Creo que los temas en los que hay una 
alarma son más esporádicos, puntuales, y no tanto temas 
realmente importantes a lo largo del tiempoó. 

 
El chico universitario lo considera parte del negocio de los Medios: 
 
òGeneralmente sí, porque al final son los que tienen mayor voz y 
la tienen precisamente porque hacen eso. Puede haber otros 
Medios de comunicación que cuando informan sobre la salud lo 
hacen de manera seria y rigurosa (é) Ocurre que los que no lo 
hacen por informar, sino por amarillismo, al final suelen tener 
mayor difusión, porque la gente suele caer con mayor facilidadó.   

 

 5.3. Nivel de fiabilidad que les merece Internet 
 
Hay diferencia de apreciaciones entre las respuestas de los 
adolescentes respecto a los universitarios. Los adolescentes 
responden de forma ecléctica, pero con el mínimo contenido. Según 
la chica, òse puede encontrar de todo. Puedes encontrar información 
muy contrastada y especializada o poco fiableó. Según el chico, òes 
difícil decir que lo que encuentras en Internet es altamente fiable. En 
un principio es medianamente fiable y, luego, ya depende de la 
p§ginaó. 
 
La reacción de los universitarios hace que sus respuestas y 
puntualizaciones se extiendan bastante más. Ambos consideran que 
Internet es fiable, pero no por sí mismo. Que hay que saber hacer la 
búsqueda y tener criterio y que, si se es capaz de identificar la 
información con visos de ser buena, se puede encontrar mejor que en 
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cualquier otro lugar. Es decir, cargan la responsabilidad de la 
fiabilidad en el usuario, nunca en la fuente.   
 
òEs muy importante la experiencia y el sentido cr²tico de quien 
busca la información, porque puede haber información muy buena 
o no, fiable y no fiable, lo importante es que quien la consume sea 
crítico y sepa identificar las fuentes; la información y el por qué de 
esa informaci·nó. 

 

A mayor abundamiento, el entrevistado universitario puntualiza: 
 
òNo le pediría ningún control a las webs, no es su responsabilidad.  
Quien tiene que tener esa responsabilidad y sentido crítico es el 
que consume el contenido y debe saber identificar lo fiableó. 

 

Considera que el principal problema es que la información esté 
desubicada y que eso ocurre en muchas ocasiones. Puede ser de muy 
buena calidad y muy fiable, pero que no responda a lo que se pide. 
 
5.4. Internet como complemento de información de salud 
 
En general, consideran que su salud no es lo que más les preocupa 
actualmente que, en todo caso, son temas puntuales. Por iniciativa 
propia buscan temas que les llamen la atención, por curiosidad 
cultural y también para mantener la salud, para conocer hábitos de 
vida saludable. En el terreno de preparar la visita al médico y 
complementar su información después, todos dicen que sí, que lo 
hacen, aunque depende del problema. En el primer caso admiten que, 
si algo les preocupa, buscan previamente información, aunque 
muchas veces son problemas recurrentes y ya no les hace falta buscar.   
Lo mismo sucede con el complemento de información tras la visita al 
médico. En todo caso, siempre entran en más de una web para 
informarse y contrastar la información.  
 
En temas de salud estricta, casi todos ellos buscan en primer lugar 
para otras personas, no para ellos: familiares, amigosé porque cerca 
de ellos se ha producido algún caso que afecta a la salud y desconocen 
su alcance. Incluso la adolescente con diabetes nos dice que los temas 
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de salud que le son propios no los consulta por Internet, que está 
directa y completamente asesorada por sus especialistas.  
 
5.5. Problemas ocasionados por la información en Internet                      
 
En no pocas ocasiones la información que encontramos en Internet 
puede ser fiable y cierta, pero no completa. En consecuencia, puede 
ser inadecuada. A la mayoría de los jóvenes participantes en el estudio 
ese problema no les ha afectado, pero opinan que sí puede acarrear 
consecuencias negativas. En este sentido, tenemos la experiencia 
concreta del chico universitario: 

 
òMi b¼squeda tiene relaci·n con la pregunta 2225 precisamente 
emulando las búsquedas que hice en su día sobre temas de 
nutrición para conseguir definición muscular, porque sí que me 
hizo daño. Cuando comencé a buscar ese tema aún no tenía 
idea de cómo conseguirlo, ni si era compatible con ganancia de 
masa muscular mientras se mejoraba el rendimiento en los 
entrenamientosé Me guiaba por la idea que hay en general, de 
cultura general de la población, y la verdad es que hay mucha 
incertidumbre; es como que hay mucho mito, algo que se 
escapa de lo exactoó.  
 

 
5.6. Contenido y aspecto en las páginas web de salud 
 
A la pregunta de cómo sería una página web atractiva con 
información de salud, opinan que tiene que ser una página con 
claridad (texto e imagen); las imágenes tienen que ser de calidad; el 
tema tiene que estar presentado correctamente, es decir, que se pueda 
entender sin demasiados términos técnicos pero tampoco en un 
idioma muy coloquial. Siempre está bien que den la opción de 
participación a través de comentarios o foros o chats a la gente, 
aunque no lo utilicen demasiado. Que exista actualización de 

                                                           
25 Pregunta nº 22 del guión: ¿El hecho de haberme informado en internet sobre salud me 
ha ocasionado algún problema, bien por usar esa información de manera inadecuada o bien 
por ser falsa? 
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contenidos y que permita una navegación e interrelación de temas, 
usuarios y fuentes de información. 
 
Interrogados sobre el aspecto de la calidad, y solicitando que marquen 
determinadas casillas que hacen alusión a diferentes tipos de webs de 
salud, se decantan unánimemente por las webs de organismos 
oficiales. El entrevistado adolescente, nos comenta: òpienso que 
cualquiera tiene calidad (en alusión a webs de organismos oficiales); 
por lo menos tienen rigor, con ganas de querer ayudar y no para 
venderte algo. Pero entre ellas se pueden diferenciar porque unas 
estén mejor organizadas que otrasó. 
 
Consideran, en principio, que cualquier web de un organismo oficial 
y/o profesional tiene calidad (fiabilidad más bien). Interrogados sobre 
el aspecto de las páginas web, una parte considera que su diseño es 
poco atractivo, pero que no les parece necesario que haya más diseño.   
Un entrevistado considera que son atractivas en general, porque 
suelen ofrecer una interfaz fluida y suelen ser funcionales. En todos 
los casos esperan que el contenido sea atractivo, no tanto la 
apariencia. Aunque la apariencia resulte especialmente importante 
para los adolescentes. 
 

5.7. La confidencialidad 
 
Todos la consideran de cumplimiento obligado para la libertad de 
búsqueda e, invariablemente, marcan el máximo en el baremo 
establecido en la pregunta. No obstante lo consideran imprescindible 
como punto de partida, aunque no lo tienen en cuenta a la hora de la 
búsqueda. Solo cuando se les menciona la posibilidad de que la 
confidencialidad falle, se plantean lo que podría acontecer. De hecho, 
la reacción del entrevistado universitario fue la siguiente: òa m², en 
este momento, no me importa mucho. Sí que puedo entender que lo 
sea para otras personas y para mí en el futuro. Eso no quita para que 
yo quiera que sean confidenciales. No ahora por mí, sino en general 
por toda la población. Creo que es imprescindibleó. 
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6. Discusión y conclusiones 
 
Hemos comprobado que Internet no es para ellos la fuente definitiva 
ni la más válida de entrada, ya que, invariablemente, le otorgan mayor 
confianza humana a la familia y mayor fiabilidad profesional al 
médico. Esta conclusión no es aplicable a la franja de edad entre 12 y 
16 años, que tienen a Internet básicamente como una plataforma 
lúdica26 y para buscar información de los deberes de clase. En esta 
franja de edad, la fiabilidad se deposita en los padres y madres en 
primer lugar, en segundo lugar en el m®dico y de Internet ôse fían 
pocoõ.  As² pues, en función de las hipótesis planteadas: 
 

1. Comprobamos que el criterio principal de ôcalidadõ se le 
otorga a la fiabilidad en la fuente. Valoran otro criterio, que es 
conocer la autoría de esa fuente, pero es un elemento de calidad 
que a su vez enlaza con la fiabilidad. Para todos ellos, el 
elemento de calidad es la propia información, que tenga enlaces 
interesantes y, para los más jóvenes, es imprescindible que esté 
bien presentada.  

 2. Comprobamos, en general, la falta de planteamiento de 
estrategias previas cara a las búsquedas. Sus actuaciones se guían 
por la intuición y esperan que los grandes motores (Google 
principalmente) respondan a sus demandas sin establecer 
estrategia alguna. De ahí que para ellos sean tan importantes los 
enlaces y los vídeos relacionados, porque les van orientando 
hacia distintas posibilidades que no tenían previstas. 

3. Consideran absolutamente necesario que una web de salud 
guarde la confidencialidad. Ni se lo plantean como un elemento 
más de calidad que podría no existir: se convierte en un 
requisito obligado.  

 
Hemos comparado las conclusiones del estudio etnográfico que 
presentamos con aquellas extraídas del análisis de calidad de las webs 
de salud dirigidas a jóvenes y adolescentes llevadas a cabo en el  

                                                           
26Tema abordado en un artículo anterior y que se ha estudiado en el mismo 
Proyecto de Investigación: 
http://www.revistalatinacs.org/070/paper1048pv/18es.html   

http://www.revistalatinacs.org/070/paper1048pv/18es.html
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Proyecto de investigación al que se alude al final de este apartado.   
Observamos que una de las principales conclusiones respecto a la 
calidad, ha sido la confirmación del cumplimiento del objetivo de 
educación en salud por parte de las webs, ayudar a las generaciones 
jóvenes a construir estilos de vida saludable, ayudar a prevenir 
problemas en el futuro. Nuestro estudio ha comprobado que la 
mayoría de estos recursos, un 83% de las webs analizadas, cumplen 
con el objetivo de educación en salud como forma de prevenir 
comportamientos nocivos. 
 
No obstante, la percepción que tienen los adolescentes y jóvenes de 
esa realidad, y que manifiestan en el presente estudio, hace que 
debamos replantearnos no el contenido, sino la forma de transmitir 
ese contenido con el fin de tener una mayor garantía de que los 
mensajes no se perderán. A los adolescentes el contenido les entra 
básicamente por los ojos; aprecian de forma muy especial la 
apariencia, la forma cuidada y atractiva del recurso. El primer filtro es 
el del aspecto; su primer criterio de calidad. Es cierto que luego 
buscan que los contenidos respondan a sus expectativas, que la gente 
a la que buscan como fuente òtiene que demostrar conocimientos y 
saber de lo que hablaó. 
 
Para los jóvenes, en cambio, eso es mucho menos determinante. Lo 
primero es el contenido, que les sea útil, unido a una interfaz 
funcional. Si eso se cumple, ya es suficientemente atractivo el recurso.   
Entre un criterio y otro, las webs de salud deben encontrar el 
equilibrio para educar en habilidades que ayuden a plantearse estilos 
de vida y comportamientos saludables desde las primeras etapas de la 
vida. Si llegan a la etapa de juventud con la idea de que los Medios no 
tienen ninguna obligación en la construcción de actitudes saludables, 
algo se ha hecho mal y hay que rectificar los mensajes. Que carguen la 
responsabilidad sobre ellos mismos y exculpen de responsabilidad a 
quienes controlan las webs, significa que no confían realmente en los 
recursos de Internet. Consideran obligado que se tenga ôsentido 
cr²ticoõ a la hora de acercarse a Internet, pero àc·mo se ha formado 
ese ôsentido cr²ticoõ?. Realmente, la educaci·n es la clave de todo.  
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Resumen 
Introducción: Asegurar la sostenibilidad tanto social como 
económica del Sistema Nacional de Salud a medio y largo plazo es un 
objetivo clave en el mantenimiento del estado del bienestar actual. En 
este sentido la Salud 2.0 o tele-salud, que se apoya en el uso de las 
Tecnologías de la Información y la Comunicación se configura en una 
herramienta que puede proporcionar servicios sanitarios alternativos 
al modelo convencional de seguimiento. Objetivo. Analizar la 
bibliografía existente sobre la comunicación remota en los servicios 
de cardiología y su relación con la sostenibilidad, así como presentar 
el Estudio PONIENTE. Metodología. Se realiza una revisión 
bibliográfica en las bases de datos Google Académico y Pubmed sin 
limitaciones de tiempo ni idiomas. Resultados. Diversos autores han 
estudiado la relación de coste-efectividad de los sistemas de tele-
comunicación en cardiología aplicados al caso de los marcapasos. 
Dichos estudios avalan el uso de esta tecnología dado que no hay 
diferencias significativas en efectividad ni en calidad de vida 
relacionada con la salud en comparación al seguimiento convencional 
en el hospital y además se reduce el número de visitas al hospital y los 
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costes asociados al seguimiento. Conclusiones. Es preciso 
profundizar en el estudio de este nuevo fenómeno para avanzar en la 
implantación de estos modelos de comunicación remota entre los 
pacientes y los profesionales de la salud. 
 
Palabras clave: calidad de vida; comunicación; coste-
efectividad; marcapasos; monitorización remota; telemedicina. 
 
1. Introducción 
 

SEGURAR la sostenibilidad en el tiempo del Sistema Nacional 
de Salud (SNS) tanto en España como en el resto de países 

europeos es un objetivo clave en el mantenimiento del actual estado 
del bienestar. En este sentido, la eSalud o tele-salud que se apoya en 
el uso de las Tecnologías de la Información y las Comunicaciones 
(TICs), se configura como una herramienta que unida al constante 
incremento en la tasa del envejecimiento de la población europea y a 
la dispersión geográfica, proporciona una serie de servicios sanitarios 
alternativos al modelo actual que pueden facilitar la sostenibilidad 
tanto social como económica del SNS. 
 
Las Enfermedades Cardiovasculares son responsables del 30% de la 
mortalidad global según la Organización Mundial de la Salud  
(Tarride, Morgan, DesMeules, Luo, y O´Reilly, 2009). El actual 
envejecimiento de la población y el incremento de la esperanza de 
vida son factores que influyen en la incidencia de las enfermedades 
cardiovasculares, siendo en ocasiones necesario que los pacientes con 
este tipo de patologías precisen de dispositivos electrónicos 
cardiovasculares implantables (DECI). El número de DECI, que 
agrupa a los Marcapasos, Desfibriladores Automáticos Implantables 
(DAI), las Terapias de Resincronización Cardíaca (TRC), y Holters, 
continúa creciendo a un ritmo exponencial desde que el primer 
marcapasos (Dubner et al, 2012) fuera implantado en 1958.  
 
El desarrollo y expansión que la telemedicina ha experimentado en 
los últimos quince años, gracias a los avances en las TIC o tecnologías 
de la información y las comunicaciones y las tecnologías sanitarias, ha 
generado la necesidad de realizar estudios que den a conocer las 

A 
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novedades en este campo. Recientemente, se han publicado varios 
estudios que han mostrado que la telemedicina basada en el 
seguimiento de usuarios con marcapasos se configura como una 
opción equivalente a la monitorización convencional en el hospital en 
términos de calidad de vida relacionada con la salud, capacidad 
funcional, viabilidad, fiabilidad y seguridad y, además, se reducen 
significativamente el número de visitas al hospital y los costes para el 
SNS, los pacientes y sus familiares  (López-Villegas, Catalán-
Matamoros, Martín-Saborido, Villegas-Tripiana y Robles-Musso, 
2015; López-Villegas, Catalán-Matamoros, Robles-Musso y Peiró, 
2015). 
 
2. Servicios ofrecidos por las TIC en la práctica sanitaria 

 
Los tipos de servicios que utilizan las TIC en la práctica clínica son 
los siguientes (eHealthGuru.com, 2015): 
 

1. Historiales Médicos Electrónicos: Registro Electrónico y 
Centralizado de la Historia Clínica del Paciente que facilita el 
archivo, consulta, edición y compartición entre profesionales, 
centros de salud, hospitales, farmacias, etcé de la informaci·n 
del paciente. 

2. Telemedicina: hace referencia a la distribución de servicios de 
salud en la que la distancia es un factor crítico, donde los 
profesionales de la salud usan información y tecnología de 
comunicaciones para el intercambio de información válida para 
el diagnóstico, tratamiento y prevención de enfermedades o 
daños, investigación y evaluación, y para la educación 
continuada de los proveedores de salud pública. 

3. Medicina basada en la evidencia: La Medicina basada en la 
Evidencia (MBE) se define como un proceso cuyo objetivo es la 
selección de los mejores argumentos científicos para la 
resolución de los problemas que la práctica médica cotidiana 
plantea.  

4. Difusión de Información orientada al ciudadano: Tanto los 
pacientes como aquellas personas sanas desean ser informados 
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sobre temas médicos. Las TIC contribuyen mediante la creación 
de plataformas de contenido médico accesibles al ciudadano. 

5. Difusión de Información orientada al especialista: Servicios 
de información centrados en las necesidades de los 
profesionales sanitarios (DSI, clipping, etc.). Estos servicios de 
información son ofrecidos a través de sistemas de contenido 
telemático. 

6. Equipos virtuales de cuidados sanitarios: A través de los 
cuales, grupos de profesionales sanitarios colaboran y 
comparten información sobre pacientes mediante sistemas 
digitales. 

7. mHealth o Salud Móvil: Cuando el soporte a través del cual se 
ofrece cualquiera de los servicios anteriores es un Smartphone o 
Tablet en el cual se instala una app específica. 

 
3. Tele-comunicación en cardiología: el caso de los marcapasos 
3.1. Marcapasos cardíacos 
 
Un marcapasos es un dispositivo electrónico diseñado para 
producir impulsos eléctricos con el objeto de estimular el corazón 
cuando falla la estimulación fisiológica o normal (Fundación 
Española del Corazón, 2016). Entre otras razones, el crecimiento del 
número de marcapasos implantados en la última década ha llevado a 
la saturación de las consultas de cardiología (Osca et al, 2009; Al-
Razzo et al, 2011). El uso clínico de los marcapasos cardíacos (MP) ha 
experimentado un constante incremento desde que los resultados de 
diferentes estudios confirmaran que estos dispositivos podían ser 
utilizados para tratar el bloqueo atrioventricular, las disfunciones del 
nodo sinusal y otras alteraciones del sistema de conducción cardíaco. 
Según el Registro Español de Marcapasos durante el año 2013 se 
implantaron en España, incluyendo recambios, 36.042 MP (755 por 
millón de habitantes), más de la mitad por bloqueo aurículo-
ventricular (Coma-Samartín, Cano-Pérez y Pombo-Jiménez, 2014). 
De acuerdo a las guías internacionales de práctica profesional 
(Epstein et al, 2008; Wilkoff et al, 2008) los pacientes con marcapasos 
deberían tener una primera visita al hospital entre 3-10 días después 
del implante, posteriormente deberían realizar una segunda visita 
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entre las 2-12 semanas tras el implante. Se recomienda que la tercera y 
siguientes visitas se realicen en intervalos variables de entre 3 y 12 
meses, dependiendo del tipo de marcapasos implantado y 
circunstancias clínicas. Todas las visitas que se realicen al hospital 
deberían incluir una evaluación del estado clínico del paciente, 
funcionamiento del dispositivo, eventos cardiovasculares y, si fuera 
necesario, realizar una reprogramación del dispositivo o cambios en la 
medicación (Wilkoff et al, 2008; Mabo et al, 2012; Cronin y Varma, 
2012). El control de los posibles problemas cardíacos es una parte 
integral de la atención a los pacientes con implante de marcapasos 
(Maisel et al, 2009). Actualmente supone una importante carga de 
trabajo, consumo de tiempo y costes tanto para el Sistema Nacional 
de Salud-SNS (De Cock, et al, 2012; Folino, et al, 2012) como para los 
pacientes y sus familiares (Folino et al, 2013) que deben desplazarse a 
estas consultas para las sucesivas revisiones.  
 
3.2. Telemedicina aplicada al seguimiento de dispositivos 
cardíacos 
 
La Organización Mundial de la Salud (OMS) define la telemedicina 
como òel suministro de servicios de atención sanitaria, en los que la 
distancia constituye un factor crítico, por profesionales que apelan a 
las tecnologías de la información y de la comunicación con objeto de 
intercambiar datos para hacer diagnósticos, preconizar tratamientos y 
prevenir enfermedades y heridas, así como para la formación 
permanente de los profesionales de atención de salud y en actividades 
de investigación y evaluación, con el fin de mejorar la salud de las 
personas y de las comunidades en que vivenó (World Health 
Organization, 2010).  
 
La Telemonitorización (TM) consiste en el uso de equipos 
electrónicos para observar o registrar procesos fisiológicos mientras 
el paciente realiza actividades de la vida diaria. Se refiere a la medida 
de procesos fisiológicos tales como signos vitales (frecuencia 
cardiaca, respiración, presión arterial) y otras medidas (células 
sanguíneas, bioquímica hemática, producción renal, etc.) a una 
distancia usando tecnología digital y analógica (Observatorio de 
Prácticas Innovadoras en el Manejo de Enfermedades Crónicas 
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Complejas. Consejería de igualdad, Salud y Políticas Sociales. Junta 
de Andalucía, 2016). Esta tecnología tiene su origen en la década de 
los 70 cuando se introduce la Monitorización Trans-Telefónica 
(MTT) (Burri, Heidbüchel, Jung y Brugada, 2011) y, a principios del 
siglo XXI, cuando se implanta el primer marcapasos que puede ser 
monitorizado de manera remota utilizándose el cable y/o banda 
ancha (Amala, Turner, Gretton, Baksh, y Cleland, 2003). La MTT 
tiene la capacidad de proporcionar información básica como el aviso 
del próximo agotamiento de la batería, pero no notifica problemas en 
el funcionamiento del dispositivo o control de los parámetros 
programados de forma errónea. La llegada de la TM ha permitido el 
acceso a una gran cantidad de información con la ventaja de que 
puede ser consultado en cualquier momento por los profesionales 
sanitarios. Desde que los sistemas de seguimiento remoto (SR) o tele-
monitorización (TM) de marcapasos fueran implantados en los 
primeros años de este siglo (Amala, Turner, Gretton, Baksh y 
Cleland, 2003), varios estudios han demostrado que esta tecnología 
es tan efectiva como el seguimiento realizado en el hospital (Wilkoff 
et al, 2008; Guédon-Moreau et al, 2013; Varma y Ricci, 2013; López-
Villegas, Catalán-Matamoros, Robles-Musso y Peiró, 2015). Estos 
sistemas de seguimiento remoto han sido desarrollados para mejorar 
el seguimiento de pacientes con marcapasos, permitiendo la tele-
transmisión de la información incluida en la memoria del dispositivo 
(Ricci, Morichelli y Santini, 2008; Mabo et al, 2012; Perl et al, 2013) 
como por ejemplo el funcionamiento del dispositivo, voltaje de la 
batería, características de seguimiento y arritmias, datos de episodios 
cardiovasculares incluidos los eventos adversos (EA) y, en algunos 
dispositivos además, ciertos aspectos sobre el estado del paciente 
(como datos tempranos de descompensación cardíaca, impedancia 
transtorácica, peso, etc.).  
 
La telemedicina asociada a la cardiología (Osca et al, 2009; De Cock 
et al, 2012; Perl et al, 2013; Varma y Ricci, 2013; López-Villegas, 
Catalán-Matamoros, Robles-Musso y Peiró, 2015) permite: 
 
1) Registrar y evaluar el correcto funcionamiento del dispositivo 
implantado  

2) Detectar eventos cardiovasculares tempranos  
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3) Conocer problemas relacionados con el estado del dispositivo.  

4) Reducir el tiempo de respuesta a problemas técnicos del MP  

o cambios en el estado clínico del paciente 

5) Incrementar la atención de pacientes de mayor edad y complejidad  

6) Aumentar la calidad de vida relacionada con la salud 

7) Reducir las cargas de seguimiento tanto a los profesionales 
sanitarios como a los pacientes y sus cuidadores  

8)  Disminuir los costes asociados con el seguimiento del paciente  

 
Por lo tanto, la TM debería ser una alternativa útil para disminuir la 
sobrecarga de las consultas de cardiología, permitiendo optimizar los 
recursos médicos. 
 
3.3. Tele-monitorización de marcapasos 
 
El seguimiento remoto del MP es una tecnología consolidada con 
más de 900.000 unidades implantadas en todo el mundo desde que 
en el año 2001 se implantara la primera unidad en Europa. En el año 
2013, el 6% del total de MP convencionales implantados en España y 
un 39% de los dispositivos de terapia de resincronización cardíaca, se 
incluyen en programas de telemonitorización (Coma-Samartín, Cano-
Pére y Pombo-Jiménez, 2014). Esta discreta utilización puede estar 
relacionada con una menor evidencia científica ðal menos por 
comparación con la TRC (Halimi et al, 2008; Ricci, Morichelli y 
Santini, 2008; Dubner et al, 2012; Mabo et al, 2012) ð sobre la 
efectividad, seguridad y coste-efectividad de la TM en el caso de los 
MP, especialmente en lo referente a resultados reportados por los 
pacientes como Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) y 
de capacidad funcional.  
 
Los pacientes con implante de marcapasos necesitan de cuidados 
informales, que en la mayoría de los casos son realizados por sus 
familiares, parejas y amigos (Kimberlin, Brushwood, Allen, Radson y 
Wilson, 2004). El cuidado informal es un trabajo físico, emocional y 
financieramente exigente que en la mayoría de los casos se traduce en 
una importante carga para el cuidador pudiendo disminuir su calidad 
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de vida y teniendo un impacto directo en su salud (Miravitlles, Peña-
Longobardo, Oliva-Moreno e Hidalgo-Vega, 2015). 
 
4. El estudio PONIENTE : evaluación económica de los 
sistemas de comunicación remota en marcapasos 
 
En la última década se ha experimentado un crecimiento 
extraordinario de la telemedicina aplicada al seguimiento de 
usuarios portadores de marcapasos cardíacos. Sin embargo, el 
uso de esta tecnología todavía es limitado en comparación con 
la modalidad hospitalaria de seguimiento, siendo escasa la 
evidencia científica que muestre si la telemonitorización de 
marcapasos presenta una relación de coste-efectividad diferente 
a la convencional. Por ello, se ha visto oportuno presentar el 
estudio PONIENTE (López Villegas, 2016) en este capítulo con 
el fin de mostrar los resultados de comparar ambas 
modalidades de seguimiento. 
 
El objetivo principal de este estudio fue realizar una comparación de 
los diferentes sistemas de comunicación y seguimiento de usuarios 
portadores de marcapasos que existen actualmente en el Sistema 
Nacional de Salud en España y valorar su sostenibilidad. Para ello se 
estableció el siguiente objetivo específico: 
 

Ÿ Hacer una evaluación económica a largo plazo de la 
telemonitorización de usuarios portadores de marcapasos y 
comprobar si ofrecía una alternativa coste-efectiva al 
seguimiento convencional en el hospital.  

 
Para evaluar la efectividad a largo plazo se realizó un ensayo clínico 
controlado, no aleatorizado ni enmascarado, con recogida de datos 
pre y post-implante y un seguimiento de 12 meses. Entre octubre de 
2012 y noviembre de 2013, 82 usuarios portadores de marcapasos 
fueron seleccionados, siendo asignados al grupo de TM (n=30) o al 
grupo de MH (n=52) en función de sus características y preferencias 
personales. Se analizaron las características basales, número de visitas 
al hospital, viabilidad, fiabilidad, seguridad y se administraron los 
cuestionarios EuroQol-5D (EQ-5D) para evaluar la calidad de vida 
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relacionada con la salud y el Duke Activity Status Index (DASI) para 
valorar la capacidad funcional. 
 
La estimación de los costes en el estudio PONIENTE se realizó 
desde las perspectivas del SNS, en el que se incluyeron los costes de 
personal, mantenimiento de la consulta, transporte y hospitalización y 
desde la perspectiva del paciente donde se contabilizaron los costes 
asociados al transporte y pérdida de ingresos por la visita a la consulta 
de cardiología.  
 
El estudio comparativo de la efectividad a largo plazo mostró en sus 
resultados que las características basales de los dos grupos del 
estudio fueron similares tanto para EQ-5D (TM: 0.74; MH: 0.67; 
p=0.404) como para el DASI (TM: 21.42; MH: 19.95; p=0.272). La 
puntuación de las utilidades del EQ-5D mejoró en ambos grupos 
(TM: 0.91; MH: 0.81; p=0.154), a diferencia del EQ-5D VAS 
(p=0.043). La puntuación del DASI fue similar a la puntuación basal. 
El número de visitas al hospital fue un 27% más bajo (3 vs 4; 
P<0.001) en el grupo de TM en comparación al grupo hospitalario. 
 
Tabla 1. Calidad de Vida Relacionada con la Salud, Años de Vida 
Ajustados por Calidad (AVACs) y costes por paciente a los 12 meses de 
seguimiento 
 

Variables de 
coste-utilidad 

Grupo de 
MR (n=30) 

Grupo de 
MH (n=52)  

Total 
P 

value 

EQ5D EVA 
(media) 
 

77.50 (73.55-
81.44) 

71.44 (67.55-
75.33) 

73.66 (70.78-
76.54) 

0.043 

EQ5D utilidades 
(media) 
 

0.91 (0.85-
0.97) 

0.81 (0.72-
0.91) 

0.85 (0.78-0.91) 0.154 

AVACs (media) 
0.84 (0.77-
0.91) 

0.77 (0.71-
0.83) 

0.80 (0.75-0.84) 0.146 

SNS - media de 
costes por paciente 
(û) 

139.99 ± 
66.96 

385.14 ± 
282.47 

182.04 (146.23-
217.86) 

< 
0.001 

 
Fuente: Antonio López Villegas (2016) 
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Valores expresados como media ± DE o media ± DE (IC 95%). 
EQ5D: EuroQoL-5D; MH: Monitorización Hospitalaria; SNS: Sistema 
Nacional de Salud; AVACs: Años de Vida Ajustados por Calidad; MR: 
Monitorización Remota; EVA: Escala Visual Análoga. 
 
La evaluación económica mostró que hubo un ahorro significativo 
entre los participantes del grupo de tele-monitorización en 
comparación a la modalidad hospitalaria (López-Villegas y Catalán-
Matamoros, 2015). Desde la perspectiva del SNS, los pacientes 
incluidos en el grupo de tele-monitorización ganaron 0,07 AVACs 
más que los del grupo hospitalario, con un ahorro del 63,65% (139.99 
û versus 385.14 û; P < 0.001) por paciente y año. Y además el 
número de visitas hospitalarias se redujo en un 52,49% en el grupo 
remoto. Desde la perspectiva del paciente los costes fueron más bajos 
en el grupo de TM que en el grupo hospitalario (31.82 û versus 73.48 
û; P < 0.001). 
 
Figura 1. Media de Costes incurridos por paciente y año    desde la 
perspectiva del Sistema Nacional de Salud 
 

 
    
   Fuente: Antonio López Villegas (2016) 
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A modo de conclusión, los resultados derivados de este estudio 
confirman que el seguimiento remoto a largo plazo de usuarios 
portadores de marcapasos se configura como una opción equivalente 
al seguimiento hospitalario tradicional en términos de calidad de vida 
relacionada con la salud, capacidad funcional, viabilidad, fiabilidad y 
seguridad. La tele-monitorización favorece la detección temprana de 
eventos adversos relacionados o no con el funcionamiento del 
dispositivo y adicionalmente, reduce significativamente el número de 
visitas al hospital (López-Villegas, Catalán-Matamoros, Robles-
Musso, & Peiró, Effectiveness of Pacemaker Tele-Monitoring on 
Quality of Life, Functional Capacity, Event Detection and Workload. 
The PONIENTE trial, 2015).  
 
Los datos presentados en el estudio PONIENTE muestran que la 
tele-monitorización es una alternativa más eficiente que el 
seguimiento convencional realizado en el hospital, implicando un 
ahorro económico significativo para los pacientes y sus familiares 
(López-Villegas, Catalán-Matamoros, Robles-Musso y Peiró, 
Workload, time and costs of the informal cares in patients with tele-
monitoring of pacemakers. The PONIENTE study, 2015). 
 
5. Perspectivas y futuras líneas de investigación en la 
comunicación o seguimiento remoto de marcapasos  
 
Los resultados del estudio PONIENTE muestran el nivel de 
eficiencia que la telemedicina aplicada al seguimiento de pacientes 
puede proporcionar a medio y largo plazo al desarrollo tanto de la 
ciudadanía en general como de la sostenibilidad de los diferentes 
servicios públicos de salud. Además ha permitido determinar el grado 
de ahorro que supone tanto para el Sistema Nacional de Salud como 
para los pacientes y su entorno. 
 
Con la publicación y posterior difusión de los resultados obtenidos se 
pretende que puedan servir de ayuda en la toma de decisiones 
políticas a gestores de servicios sanitarios, usuarios y proveedores de 
tecnologías sanitarias tanto en España como en el resto de países con 
características similares o no. Además se desea, debido al carácter 
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innovador de esta tecnología en relación a los servicios de control y 
comunicación remota, que pueda ser útil en otros países, donde el 
acceso del paciente a los hospitales supone un esfuerzo significativo 
debido a la orografía, medios de transporte utilizados, proximidad al 
hospital, capacidad económica, etc.  
 
Con el fin de incrementar el conocimiento de esta nueva tecnología y 
poder comparar los resultados obtenidos. En futuras líneas de 
investigación se recomienda realizar estudios multicéntricos basados 
en evaluaciones económicas donde se comparen ambas modalidades 
de monitorización de pacientes y donde se analice la calidad de vida 
relacionada con la salud, los ratios de coste-efectividad y los costes 
tanto formales como informales asociados al seguimiento. 
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Resumen 
Introducción: En los últimos años, los medios de comunicación 
brasileños han ampliado la cobertura sobre salud. Estos contenidos 
varían en enfoque, forma y espacios en los que se publican. Objetivo. 
Analizar los espacios dedicados a salud en los medios brasileños, con 
énfasis en el periódico Folha de São Paulo para identificar las secciones 
dedicadas a salud, su creación y cambios que se han producido en las 
últimas décadas. Metodología. Estudio de caso en el que se ha 
realizado una búsqueda en la base de datos de Folha de São Paulo, 
periódico de Brasil que publica numerosas secciones fijas destinadas a 
salud, desde los años 90. También se analizan las características 
atendiendo a la definición del periódico, el perfil de los espacios y la 
concepción de salud adoptada por el periódico. Resultados. Folha 
ofrece secciones fijas en salud con enfoques específicos, como por 
ejemplo, dar consejos a los lectores sobre la forma de cuidar de su 
salud desde una perspectiva individual (sección Equilíbrio), o cuando 
se refieren a estudios científicos (sección Ciência + Salud). Las 
recomendaciones sobre salud al público general tienen una dimensión 
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colectiva, no pertenecen a la sección de salud, sino a Cuaderno 
Cotidiano, compitiendo por espacio con otros contenidos. 
Conclusiones: Folha de São Paulo, al organizar y distribuir los 
contenidos de salud en diferentes espacios, ofrece una visión 
fragmentada sobre salud, guiada por el perfil editorial de cada sección.  
 
Palabras clave: prensa; salud; secciones; agenda; Folha. 
 
 
1. Introducción 
 

A SALUD es un concepto amplio, que puede variar 
dependiendo de quién lo presente y en qué contexto. El 

concepto de salud recoge varias dimensiones, relacionadas con su 
compleja naturaleza. Una definición utilizada frecuentemente es la de 
la Organización Mundial de la Salud de 1946 (OMS, 2014, p. 1): òLa 
salud es un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no 
solamente la ausencia de afecciones o enfermedadesó. Para Batistella 
(2007), cuando se propuso este concepto, hubo un intento de ir más 
allá en una visión negativa de salud difundida por las instituciones 
sanitarias tradicionales, y destaca la importancia de la promoción de la 
salud en los servicios sanitarios. Sin embargo, recibió críticas por ser 
considerado un concepto utópico siendo imposible alcanzar un 
estado completo de bienestar (Segre y Ferraz, 1997; Batistella, 2007). 
Tampoco estaría claro el significado del concepto "estado completo" 
(Almeida Filho, 2000: 5) o incluso cómo se podría medir el nivel de 
"bienestar" de las personas (Batistella, 2007). 
 
Para Scliar (2007: 30), el concepto de salud "refleja el entorno social, 
económico, político y cultural" de un tiempo. El autor llama la 
atención sobre el hecho de que cada época tiene su concepto de 
salud, haciendo hincapié en que también depende de los valores 
individuales, científicos, religiosos y opiniones filosóficas. 
 
Tanto conceptualizar la salud como la enfermedad son tareas difíciles, 
que han sido entendidas de diferente manera en el curso de la 
trayectoria humana (Scliar, 2007). Para el filósofo Heidegger, cuando 

L 
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una persona está enferma no sólo se da la ausencia de "estar bien" y 
"estar saludable" sino una alteración de esta condición: 
 

òA enfermidade n«o ® a pura nega­«o do estado psicossom§tico 
de saúde. A enfermidade é uma privação. Toda privação implica 
a pertinência essencial de algo ao que lhe faz falta, do que tem 
necessidadeó (Nogueira, 2011: 260). 

 

Hay aún una dimensión subjetiva de la forma en que la población 
percibe, experimenta y se relaciona con su estado de salud, tanto 
individual como colectivamente. Es importante tener en cuenta que 
factores tales como el saneamiento, la calidad de vida, la pobreza y la 
violencia están relacionados con el nivel de salud y enfermedad en 
una sociedad (Godoi, 2006). 
 
Los medios de comunicación también tienen su propia forma de 
entender la salud o la enfermedad según criterios establecidos para la 
producción de noticias sobre estos temas o para definir las pautas 
marcadas por la cobertura del medio. La forma en que la prensa 
presenta el tema también es diversa, como también la importancia 
dada y el espacio disponible. En los últimos años, acompañando el 
interés de las personas sobre el tema, la salud comenzó a tener una 
mayor cobertura: "Nunca houve tanta circulação de conteúdo, nunca 
houve tanta informação disponível sobre saúde nos meios de 
comunica­«oó (Xavier, 2006: 46).  
 
En este capítulo, en primer lugar, se presenta una breve descripción 
de las secciones de salud publicadas o emitidas en los principales 
medios de comunicación generalistas de Brasil (periódicos, revistas y 
televisión) y en las revistas especializadas en salud para el público en 
general. A continuación, se presenta un estudio de caso, el de Folha de 
São Paulo, el diario brasileño con más secciones específicas sobre 
salud. Además, se ha identificado qué cambios han ocurrido en los 
últimos años relacionados con los espacios destinados, así como el 
enfoque utilizado. Finalmente, se ha intentado reflexionar sobre cuál 
es el enfoque sobre salud que adoptan estas secciones. 
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2. Los espacios de salud en los medios de comunicación 
brasileños 
 
En Brasil se publican revistas especializadas en salud o con alguna 
dimensión relacionada con la salud, dirigidas al público general, como 
Viva Saúde, Saúde, Corpo a Corpo y Boa Forma. Las dos primeras se 
centran, generalmente, en consejos sobre salud y vida saludable, 
como actividad física, alimentación y nuevos tratamientos, entre 
otros. Boa Forma y Corpo a Corpo relacionan belleza con salud, 
presentando diferentes aspectos sobre estética y salud corporal. Las 
dos revistas se encuentran en el mercado brasileño desde hace tres 
décadas y defienden un enfoque sobre el valor de belleza del cuerpo 
delgado como representación de éxito (Vieira y Bosi, 2013).  
 
En cuanto a los medios de comunicación generalistas, muchos 
periódicos y revistas publican secciones de salud, así como 
televisiones que también emiten programas relacionados con este 
tema. En este capítulo, nos referiremos a algunos de ellos que han 
sido seleccionados por tener mayor tirada y audiencia en la población 
de Brasil. Al tratarse de un estudio de caso, la muestra analizada se ha 
limitado únicamente a las que se exponen a continuación.  
 
2.1. La cadena de televisión Rede Globo 
 
Brasil cuenta actualmente con seis cadenas de televisión de cobertura 
nacional, aunque hay diferencias en relación al alcance tanto en 
relación a su audiencia como a su cobertura. Entre ellas destacan: Rede 
Globo, Sistema Brasileiro de Televisão (SBT), Record, Bandeirantes, Rede TV e 
CNT. Nos vamos a detener en Rede Globo por ser la mayor red de 
televisión abierta brasileña. Fundada en 1965, cubre el 98,44% del 
territorio nacional, incluyendo 5.482 municipios y 99,50% de la 
población. Cerca de 90% de su programación es de producción 
propia, tales como informativos, programas de periodismo, 
programas de variedades, de humor, deportes, novelas y reality shows 
(Rede Globo, 2016).  
 
Entre sus programas periodísticos diarios destaca el Jornal Nacional 
(JN), que se emite desde 1969 y se mantiene como líder de audiencia 
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en el horario primetime. En 2012, tuvo una audiencia media de 25 
millones de espectadores diarios, lo que representa un 56% de la 
audiencia total del país (Caron, Lefèvre y Lefèvre, 2015). En relación 
a la producción de noticias sobre salud, Caron, Lefèvre y Lefèvre 
(2015) estudiaron 246 inserciones sobre el tema, en 2012, distribuidas 
en 158 ediciones del JN. En este estudio, el tema de la salud ha 
aparecido en la mitad de estas ediciones. En 2012, los contenidos 
sobre salud se emitieron en la apertura del programa en 9 ediciones 
(Caron, Lefèvre y Lefèvre, 2015). Estos datos muestran la 
importancia que la salud alcanza en la cobertura en el medio de mayor 
impacto en la televisión brasileña.  
 
Otro programa muy conocido por el público es Globo Repórter, un 
programa semanal, que está en el aire desde 1973, adoptando un 
único tema por edición y emitiendo grandes reportajes sobre viajes, 
salud, aventura, ciencia y actualidades. A menudo aborda temas 
relacionados con la salud y, algo curioso fue que, para celebrar sus 35 
años en 2008, el público eligió, a través de su página web, el tema 
"Salud y calidad de la vida".  
 
Actualmente, esta televisión también emite el programa Bem-Estar, 
que desde hace cinco años, de lunes a viernes, se define como un 
programa que aborda problemas de salud, consejos para adoptar 
buenos hábitos y mejorar la calidad de vida de las personas, contando 
con la presencia de expertos (Bem-Estar, 2016).  
 
2.2. Las revistas semanales  
 
Las revistas semanales de información general más representativas en 
términos de circulación son Veja, Istoé y Época. Todas estas revistas 
mantienen secciones fijas semanales que tratan sobre salud. 
 
Nos vamos a detener en Veja por ser la que tiene una mayor 
circulación. La versión impresa tiene una tirada media semanal de 
1.027.682 ejemplares27, con un alcance semanal de 8,9 millones de 
lectores28. Tiene 60 mil suscriptores en la versión digital para tablets y 

                                                           
27 Media de enero a septiembre de 2014. 
28 Media de junio de 2013 a julio de 2014. 
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smartphones, y 12,3 millones de visitantes únicos en su portal web. 
Además, la publicación tiene más de 6 millones de seguidores en 
twitter y facebook (PubliAbril, 2016).  
 
Como Veja tiene sección fija sobre salud, produce semanalmente 
reportajes en profundidad que, según Kuscinsky (2002), en cada tres 
o cuatro ediciones se anuncian en la portada de la revista. Para este 
autor, esta frecuencia se relaciona con el hecho de que las noticias 
sobre la salud atraen más fácilmente el interés de los lectores. 
 
No hemos encontrado en la bibliografía otros estudios más actuales 
que analizaran la cobertura sobre salud de Veja en su sentido amplio 
o que discutiesen el concepto de salud adoptado por esta revista lo 
que podría ofrecer más elementos para enriquecer este análisis. Sin 
embargo, hemos encontrado el análisis de temas específicos donde, 
en la mayoría, no se había realizado un análisis centrado en la 
cobertura de Veja, y sí en estudios que englobaran otros medios 
impresos. Villela y Natal (2014) han investigado la cobertura 
periodística sobre dengue en periódicos nacionales y en revistas, entre 
ellas, Veja. Los autores han encontrado que estos medios estaban más 
preocupados en polemizar que en alertar y esclarecer la epidemia al 
público.  
 
Gomes y Ferraz (2012), que han estudiado las revistas Veja, Isto É y 
Época, verificaron que estos medios utilizan la muerte como uno de 
los valores principales a la hora de publicar noticias sobre la gripe 
H1N1. Castro (2009) ha investigado la cobertura sobre el cáncer en 
diarios y revistas, como en Veja, y ha identificado que el foco 
principal de las noticias era la investigación científica, principalmente 
de estudios internacionales. Guarniero, Bellinghini y Gattaz (2012) 
han intentado comprender la cobertura de los medios (periódicos y 
revistas, como Veja) sobre esquizofrenia. Además han constatado que 
la mayoría de los contenidos publicados no han dado voz a los que 
sufren de esta enfermedad. En esta misma línea sobre alteraciones 
mentales, Soares y Capone (2011), al analizar la cobertura sobre la 
depresión en un periódico y Veja, identificaron el concepto de la 
medicalización de la vida (disease mongering, según literatura inglesa) 
presente en el abordaje de los textos periodísticos estudiados.  
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Vaz y Portugal (2012), al estudiar la cobertura de Veja sobre los 
medicamentos, verificaron que en los reportajes estudiados se sugiere 
que todo tipo de dolor o sufrimiento tiene un origen orgánico y que 
la solución son los medicamentos. No se presentan los elevados 
costes ni los efectos adversos de estos medicamentos ofreciendo una 
descripción exagerada de los beneficios de los medicamentos.  
 
Para ampliar este tema, hemos hecho una búsqueda en su base de 
datos y verificamos que, en las 52 ediciones de 2013, fueron 
publicados 21 contenidos relacionados con la salud en la portada. 
Entre estos, más del 50% fueron el tema principal de portada y hay 
casos de más de una materia sobre salud en la portada en la misma 
edición. Estos datos muestran que la salud se mantiene como una 
noticia en evidencia para esta revista, como apuntaba Kuscinsky 
(2002). Los contenidos más frecuentes estaban relacionados con la 
belleza, la alimentación y el cuerpo, así como sobre enfermedades del 
corazón, cáncer y trastornos mentales.    
 
2.3. La salud en los periódicos con mayor circulación  
 
En cuanto a los periódicos, los cinco diarios de pago con mayor 
promedio de circulación en el país (impresos y digitales), según datos 
del año 2014 de la Associação Nacional de Jornais (ANJ, 2014), son 
los siguientes: Folha de São Paulo (351.745 mil), O Globo (333.860 mil), 
Súper Noticias (318.067), O Estado de São Paulo (Estadão) (237.901 mil) y 
Zero Hora (210.661 mil).  
 
Procedemos a realizar una breve reseña sobre ellos, centrándonos 
después en nuestro estudio de caso. De esta relación, dos diarios 
tienen una circulación regional: Super Noticia, del Estado de Minas 
Gerais, y la Zero Hora, del Rio Grande do Sul. El resto tiene 
circulación nacional. 
 
En Río de Janeiro, el diario O Globo, edición impresa y digital, inserta 
noticias sobre salud (investigación biomédica, consejos y cuidado con 
la salud) en la sección fija llamada Sociedade, con una circulación diaria 
donde publica también contenidos relacionados con la educación, 
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entre otros. Las noticias sobre la actualidad de la salud relacionadas 
con Río de Janeiro se publican en la sección Río y, a las relacionadas 
con todo el territorio nacional, en la sección País. El periódico Estado 
de São Paulo (Estadão) publica noticias y consejos sobre la salud en su 
sección fija llamada Saúde (Estado de São Paulo, 2016).  
 
El diario Super Noticia, de Minas Gerais, ocupa el tercer puesto de 
mayor tirada en Brasil, después de haber ocupado el primer puesto en 
años anteriores. Es considerado un fenómeno de venta y, en menos 
de una década, ha pasado de 6 mil ejemplares vendidos a cerca de 330 
mil (Tristão, 2012). Es el único en esta relación que tiene como 
público las clases populares (Tristão, 2012) y no cuenta con sección 
específica de salud. Esporádicamente publica alguna noticia sobre 
salud producida por el periódico O Tempo, que pertenece al mismo 
grupo. Los domingos, hay una columna llamada Meu problema ®é 
donde especialistas contestan a las dudas enviadas por los lectores.  
 
El periódico Zero Hora tiene un suplemento fijo, dedicado 
exclusivamente a la salud desde octubre de 1991, Caderno Vida, que 
circula los sábados con 12 páginas. Como es de tirada semanal, no 
tiene el compromiso de cobertura diaria y se dedica a temas que 
pueden ser hechos con mayor trayectoria en el tiempo, sin necesidad 
de depender del factor actualidad. Según su editora, Cándida 
Hansen29, este espacio busca: 
 

òFalar mais de saúde (ou "ser saudável") e menos de doenças. O 
caderno abrange matérias de comportamento, desde estresse até 
melhores formas de se comunicar com os outros; familia,  
desde saúde infantil/materna até matérias sobre relações 
familiares, alimentação, exercícios físicos e descobertas 
científicas. Recentemente, criamos a seção +Saúde que, a cada 
edição, traz um panorama geral sobre alguma doença 
(preven­«o, sintomas e tratamento)ó. 

 
Según la misma editora, todavía, no hay una sección fija dedicada 
únicamente a la salud para la cobertura de los eventos diarios, ya que 
se publican en secciones diferentes. En general, los temas 
                                                           
29 Entrevista realizada por correo electrónico el 20 de abril de 2016. 
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relacionados con gripe, vacunas y microcefalia, así como consejos 
sobre alimentación, por ejemplo, son publicados en la sección Vida, 
que también publica noticias sobre otros temas, como los 
relacionados con el comportamiento, los cuidados de las mascotas y 
consejos sobre decoración de ambientes. Los contenidos relacionados 
con servicios de salud públicos, por ejemplo, tiene espacio en la 
sección de Noticias. 
 
3. La salud en Folha de São Paulo 
 
Folha de São Paulo nació en 1921 cuando Olival Costa e Pedro Cunha 
fundaron el periódico Folha da Noite. En 1925, se creó su versión 
matutina, Folha da Manhã. 24 años después fue fundada Folha da Tarde. 
En 1960, estos tres títulos se agruparon, creando el diario Folha de S. 
Paulo. En 2010, Folha unificó las redacciones impresa y on-line (Folha 
de São Paulo, 2016b). Un año después, el diario pasó a publicar en la 
web ediciones en español e inglés (Folha de São Paulo, 2011a). Este 
diario pertenece al Grupo Folha junto con otros periódicos como 
Agora e Valor Econômico (Folha de São Paulo, 2016a).  
 

Está organizado en cuadernos fijos diarios: Poder, Mundo, Mercado, 
Cotidiano, Ciência + Saúde, Esporte e Ilustrada (Folha de São Paulo, 
2016c), además de cuadernos semanales (Tec, The New York Times, 
Comida, Ilustríssima, Veículos, Negócios Carreira e Empregos, Turismo, 
Folhinha, Imóveis) (Folha de São Paulo, 2016d). En cuanto a su línea 
editorial se define como un periódico crítico, no partidista, moderno 
y pluralista (Manual de Redación, 2002).  

El perfil de sus lectores se compone por la clase A, según 
investigación realizada por el propio periódico. Tres cuartas partes de 
los mismos han realizado estudios universitarios de Grado y el 24% 
de Postgrado, datos que contrastan con el 13% y el 2%, 
respectivamente, de media en el país. La renta y posición social de 
este público son altas (Folha de São Paulo, 2011b). 

Es el periódico con mayor circulación en el país y que tiene más 
secciones fijas dedicadas a salud. También es el único diario, de entre 
los citados, que trae, en su sitio web, una caracterización del perfil de 
sus secciones.  



112 
 

 
Para entender cómo los espacios destinados a la salud han sido 
organizados en los últimos años, hicimos una búsqueda en la base de 
datos de este diario desde los años 90 hasta la actualidad (año 2016) 
para identificar cuándo comenzaron estas secciones y cuáles fueron 
los cambios que se han producido en este periodo. También 
identificamos cómo se caracteriza, de acuerdo con la definición del 
periódico, el perfil de estos espacios. No es nuestra intención analizar 
los textos periodísticos, pero si reflexionar sobre el concepto de salud 
a partir de la propia definición adoptada como linea editorial por el 
periódico.  
 
Actualmente las noticias sobre este tema son publicadas en el Caderno 
Cotidiano y en las secciones Ciência + Saúde y Equilíbrio. 
 
3.1. Equilíbrio : de suplemento a sección   
 
Este suplemento fue el espacio fijo sobre salud más antiguo en Folha 
de São Paulo. Lanzado en mayo de 2000, recibió el siguiente título en 
su primera portada: "Folha lanza hoy cuaderno sobre calidad de vida". 
 
La palabra equilibrio, que da nombre al suplemento, es tal vez la 
forma más clásica y antigua de conceptuar la salud, del filósofo y 
m®dico Galeno, en la Antigua Roma: òla salud es el equilibrio íntegro 
de los principios de la naturaleza, o de los humores que en nosotros 
existen, o la actuación sin ningún obstáculo de las fuerzas naturales. 
O, tambi®n, es la c·moda armon²a de los elementosó (Moura, 1989: 
42 apud Caponi, 1997). 
 
Consideramos que esta definición, junto con la de la OMS ya 
presentada en la introducción, marca la pauta de lo que realmente 
propone esta sección, de acuerdo con lo que se describe en su página 
web: "Un cuaderno dedicado a la búsqueda de la salud y la calidad de 
vida. Trae las últimas técnicas y terapias para aquellos que quieren 
vivir más y mejor, y consejos precisos sobre el cuidado del cuerpo y 
de la mente" (Folha de São Paulo, 2016d). El documento se elaboró a 
partir de un objetivo muy en boga hoy en día: la búsqueda de la 
calidad de vida.  
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Para Andrade, Wiik y Vasconcellos òEl Suplemento pode ser 
entendido como um conjunto de informações, propostas e sugestões 
de conquista pessoal de aperfeiçoamento das condições de vidaó 
(2004: 59). 
 
De acuerdo con el testimonio de un periodista30, que trabajaba en 
Equilíbrio, éste ha traído diferentes temas relacionados con la salud y 
el bienestar (medicina, nutrición, fitness, masajes), centrándose en la 
prevención y las iniciativas que se ocupan de la salud y no sólo la 
enfermedad (Gomes, Vaz y Assmann, 2010). 
 
En cuanto a sus contenidos, el suplemento presentaba tres espacios 
fundamentales: el reportaje central, y dos columnas escritas por 
consultores, SOS família y Outras Idéias. La primera contaba con la 
psicóloga y consultora educativa, Roseli Sayão, que publicaba temas 
sobre la educación de los niños y adolescentes. Esta profesional era 
conocida en la sociedad paulista y actuaba en los colegios privados de 
São Paulo, cuya población de estudiantes era formada, en su mayoría, 
por estudiantes de familias de clase media y alta. La otra columna 
publicaba textos sobre diversos temas, desde la meditación hasta los 
cambios en el estilo de vida en las grandes ciudades (Andrade et al, 
2004).  
 
El suplemento también tenía otras secciones como Pregunte Aquí, 
espacio para responder a las preguntas de los lectores, y Poucas e Boas, 
que publicaba cuestiones relacionadas con la vida moderna, y Alecrim, 
una sección sobre culinaria para mostrar recetas utilizando alimentos 
sanos (Andrade et al, 2004). 
 
Inicialmente tenía de 16 a 20 páginas y circulaba una vez a la semana. 
Con el tiempo, el cuaderno, en formato tabloide, pasó a 12 páginas y 
luego a 8. La tendencia de reducción de espacios sobre salud continuó 
y, después de 13 años de existencia, Equilíbrio ha dejado de circular en 
el formato de suplemento y se ha transformado en una sección 
semanal, de una página, bajo el cuaderno Cotidiano. De acuerdo con la 
Associação Brasileira de Imprensa (ABI, 2013), estos cambios se 
produjeron como resultado de reformas en muchos cuadernos, lo que 
                                                           
30 Los autores citados no han identificado el nombre del periodista. 
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llevó al despido de unos 40 periodistas y profesionales de otras áreas 
del periódico. 
 
Como ha pasado de 8 páginas a una, ha perdido las secciones Pregunte 
Aquí, Poucas e Boas y Alecrim, Outras Idéias y SOS familia, cuya 
consultora Roseli Sayão aún publica textos sobre educación en Folha, 
pero en otra sección. Con estos cambios, Equilíbrio publica ahora un 
texto periodístico - con el mismo enfoque en los consejos u orienta-
ciones sobre salud o comportamiento como hacia anteriormente - y 
cuenta con dos especialistas (la neurocientista Suzana Houzel y la 
antropóloga Miriam Goldenberg) que se alternan publicando un texto 
en cada edición. 
 
A pesar de la reducción drástica, la sección ha mantenido la misma 
línea del suplemento en relación a los contenidos elegidos para hablar 
sobre salud. Para Gomes, Vaz y Assmann, que han analizado las 
noticias publicadas en Equilíbrio, el enfoque adoptado es de 
responsabilizar a las personas sobre su salud, centrándose en las 
acciones individuales: 
 

òA quest«o aqui n«o ® a de menosprezar as informa­»es 
fornecidas pelo Caderno, pois existem conhecimentos úteis para 
os indivíduos em seu cotidiano. Para além de tal aspecto, nossa 
análise propõe a discussão de que esse formato traz consigo um 
valor que reafirma a responsabilidade individual no campo de 
a­«o privadoó (Gomes, Vaz y Assmann, 2010: 131). 

 

En la sociedad actual, la tendencia de responsabilizar a los individuos 
por no tener estilos de vida saludables òtender²a a desplazar la 
discusión sobre cuestiones relacionadas a factores sociales, 
ambientales, económicos y de condiciones de trabajo que influyen 
fuertemente en el proceso de salud-enfermedadó (Bastitella, 2007: 
61). En el caso de los medios de comunicación, como Kuscinsky, 
resalta (2002), la cobertura de salud no escapa de una falla, que ya puede 
ser considerada clásica, tradicional, como también ocurre con la 
medicina, que es no abordar los procesos sociales de la enfermedad, 
mostrando solamente las manifestaciones de este proceso (Kuscinsky, 
2002), lo que hemos podido también identificar en Equilíbrio. 
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3.2. Ciência+ Saúde   
 
En octubre de 2008, además del cuaderno Equilíbrio, Folha lanzó una 
sección diaria fija de salud, denominada Saúde. De acuerdo con la 
definición disponible en su sitio web, cuando empezó a circular, el 
objetivo fue publicar contenidos provenientes de investigaciones, 
nuevas tecnologías (medicamentos y equipos) para diagnós-
ticos, tratamientos y nuevos abordajes de la medicina sobre antiguos 
problemas de salud.  
 
En abril de 2012, cuatro años más tarde, el periódico introdujo 
nuevos cambios, llegando al despido de periodistas, en una ola de 
reducción del equipo en las redacciones de periódicos en todo el país. 
Por lo tanto, la sección de salud perdió su autonomía, uniéndose a la 
sección de ciencia (que existe en el periódico desde los años 90), 
compartiendo espacio con ella, formando así, la sección 
Ciência+Saúde. Con el nuevo diseño, el equipo perdió tres profe-
sionales. En 2013, esta sección tenía un equipo formado por un 
editor, un editor asistente y tres reporteros para trabajar en la versión 
impresa y en línea (Lara, 2013). 
 
En 2015, se produjo un nuevo cambio: las secciones que tenían 
equipos menores fueron reagrupadas en núcleos más grandes, como 
el caso de Ciência+Saúde que ha pasado a formar parte del Caderno 
Cotidiano. Es posible considerar que, en general, las secciones que no 
ocupan un espacio tan privilegiado son las primeras en ser eliminadas 
debido a que, en el caso de las noticias relacionadas con la salud, 
podrían ser publicadas en otras secciones o cuadernos. Este problema 
nos hace reflexionar que, en general, los periodistas con más 
experiencia y tiempo de servicio son los más afectados por estos 
recortes de recursos humanos. La cuestión es que exactamente estos 
son los que tienen más dominio del tema y la posibilidad de ser más 
críticos en la conducción de la pauta. Lo que vemos es, cada vez más, 
el predominio de los jóvenes en las salas de redacción. La 
reagrupación de los equipos en otras editoriales también puede 
significar la reducción de periodistas especializados en el área salud. 
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La nueva sección de Ciência+Saúde comenzó a circular con dos 
páginas, pero ahora se ha reducido a una página, manteniendo la 
publicación diaria. En el sitio web del periódico aparece que esta 
sección publica noticias sobre los últimos descubrimientos e 
investigaciones más recientes e importantes en los ámbitos científicos 
y médicos en Brasil y en el mundo, con especial atención al 
didactismo y al uso de ayudas visuales para explicar cuestiones 
complejas (Folha de São Paulo, 2016c). 
 
Al mirar las noticias publicadas en esta sección es posible darse 
cuenta de que hay un predominio del enfoque de las pautas 
relacionadas con otras áreas de la ciencia, así como la tendencia es 
que ocupen el espacio principal de la página, en detrimento de 
noticias sobre la salud. La sección de Ciência tiene una larga historia 
en Folha de São Paulo, existiendo desde los años 90. Algunos temas 
comunes están relacionados con el calentamiento global, la 
astronomía, la cosmología y la arqueología. Como la definición 
anterior que hemos presentado, el enfoque sobre la salud es 
direccionado al área médica en busca de legitimación científica. Otros 
estudios en el área de salud, que no pertenecen a medicina, 
difícilmente se abordan. 
 
3.3. La salud en el Caderno Cotidiano 
 
Además de los espacios fijos, el Caderno Cotidiano, con circulación 
diária, puede también traer noticias sobre la salud, pero, como su 
nombre indica, están más relacionadas con cuestiones del día a día y 
temas de actualidad (la falta de camas en los hospitales, el desarrollo 
de un programa en el área de la salud pública, la inauguración de un 
hospital, las epidemias, la vacunación). 
 
De acuerdo con la definición disponible en el sitio web del periódico, 
Caderno Cotidiano ofrece al lector información útil para su día a día en 
la seguridad, la educación del consumidor y la Ley, y además publica 
noticias diarias sobre las principales capitales del país. La edición de 
São Paulo centra su cobertura en la capital del Estado y busca 
proporcionar un servicio al lector sobre temas tales como derechos 
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de los consumidores, la salud, el tráfico y la meteorología (Folha de São 
Paulo, 2016c). 

4.  Consideraciones finales 
 
Al organizar y distribuir los contenidos sobre salud en tres secciones 
diferentes, Folha de São Paulo publica una visión fragmentada sobre la 
salud, conforme a las características de cada sección. También se 
puede constatar que el enfoque dado en la sección Equilíbrio se centra 
en una perspectiva individual, dejando a las personas la 
responsabilidad de su prevención, así como resolver sus problemas de 
salud. En cuanto a la sección Ciência+Saúde, el interés se dirige a la 
legitimación científica y, en el caso de la salud, se basa en la autoridad 
médica. La prioridad en esta sección, sin embargo, son otras áreas de 
la ciencia, dejando las noticias sobre salud en segundo plano.  
 
También consideramos que tanto Folha, como otros periódicos, 
solamente ofrecen secciones sobre salud cuando son entendidas 
como un espacio para aconsejar a las personas sobre cómo cuidar su 
salud, desde una perspectiva individual, o cuando están relacionas a la 
difusión científica. Otros temas de salud, considerados de actualidad, 
y que impactan el día a día de las personas, o relacionadas con la 
garantía de sus derechos, y que tiene una dimensión colectiva, no 
pertenecen a una sección de salud específica y son publicados en 
otros espacios, compitiendo con otros tipos de contenidos, como 
ocurre con el Caderno Cotidiano, de Folha. 
 
Otro punto relevante es la pérdida gradual de espacios fijos dedicados 
a salud. A pesar de que hay aún un concepto todavía limitado que 
guía la cobertura en salud, la reducción de secciones fijas también es 
un motivo de preocupación porque son los espacios que podrían 
ofrecer mayor profundidad sobre los acontecimientos. También se 
supone que una sección de salud requiere un equipo especializado 
que pueda garantizar una mayor calidad del contenido publicado, 
aspecto que debería ser investigado en futuros estudios. 
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Resumen 
Introducción: La cobertura de los medios produce un impacto 
directo en la forma como la sociedad entiende y se comporta frente a 
asuntos relacionados con la salud mental. Objetivos. Este trabajo de 
investigación busca arrojar luces sobre la cobertura que hacen los 
medios escritos tradicionales colombianos de las informaciones 
relacionadas con salud mental. Metodología. Se realizaron una serie 
de asociaciones entre los encuadres (o frames) de las historias y los 
géneros periodísticos, las fuentes informativas y el ofrecimiento de 
tratamientos y soluciones a los problemas sociales derivados de esas 
enfermedades. Para el análisis hemos utilizado las categorías de 
Framing genéricas elaboradas por Semetko & Valkenburg (2000) y las 
de calidad informativa desarrolladas por el equipo Valor Agregado 
Periodístico de la Pontificia Universidad Católica de Chile. 
Resultados. Los resultados muestran un uso frecuente del frame de 
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interés humano en la cobertura de salud mental y una estrecha 
asociación entre la mayoría de los encuadres y el género noticioso, en 
detrimento de otras aproximaciones como las interpretativas y 
argumentativas. Así mismo, el estudio revela una falencia en la 
información de tratamientos y recomendaciones para ayudar a 
orientar a los enfermos y a sus familias y para combatir el estigma. 
Las implicaciones sociales y periodísticas de estos resultados son 
discutidos ampliamente. Conclusiones. La intención de esta 
investigación es contribuir a que la cobertura de medios y las 
herramientas que se usan en la narración y distribución de contenidos 
tengan un impacto positivo en la forma como la sociedad entiende y 
se comporta frente a temas relacionados con la salud mental.  

Palabras clave: salud mental; framing; interés humano; prensa; 
cobertura.  

 

1. Medios y enfermedades mentales 

L IMPACTO negativo que una mal cobertura de la información 
en salud mental puede tener en la sociedad y las políticas 

públicas es uno de los fenómenos que ha centrado la atención de los 
estudiosos de las ciencias sociales y la medicina (Clarke, 2008; Corbett 
y Durfree, 2004; Holton et al, 2012). Aunque con menos interés, las 
posibilidades paliativas y de ayuda que ofrece una buena cobertura 
informativa también han sido motivo de estudio, sobre todo cuando 
se ha buscado reducir el estigma hacia los enfermos mentales, 
impulsar políticas públicas o hacer accesibles tratamientos y servicios 
de salud para las familias y personas afectadas (Holton et al., 2012). 
Estudios de contenido demuestran que la mayoría de las referencias 
que hacen los medios sobre la salud mental está relacionada con 
violencia, y que esas imágenes negativas aparecen en espacios 
destacados, mientras que las referencias positivas son relegadas a 
espacios secundarios (Philo, 1996).  

Investigaciones han probado que la cobertura de los medios produce 
un impacto directo en la forma como la sociedad entiende y se 
comporta frente a asuntos relacionados con la salud mental (Secker y 
Platt, 1996). En particular, la audiencia puede generar respuestas 
emocionales hacia lo que se le presenta como un mundo impredecible 

E 
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y espeluznante (Philo, 1996). En efecto, existe una tendencia en las 
noticias y en la información de presentar las enfermedades mentales 
de una manera que promueve estigmas y reproduce mitos alrededor 
de los enfermos; particularmente, transmite una idea de violencia y 
peligrosidad sobre estos asuntos de salud que ocasiona un 
distanciamiento del público (Pirkis y Francis, 2012). Holton (2013), 
por ejemplo, ha puesto en evidencia las representaciones etéreas que 
hacen los programas de televisión de niños que sufren de autismo al 
centrarse en aislamiento y el miedo desde la perspectiva familiar y 
social, y no desde los individuos que padecen el desorden. El enfermo 
mental aparece representado en los medios de comunicación más 
como personaje de una narrativa de ficción que como una realidad 
médica, lo cual conlleva a la caracterización ficticia del enfermo 
mental a la creación de imágenes distorsionadas y finalmente a la 
especulación (Young et al, 2008).  

Las representaciones y coberturas mediáticas pueden prevenir o 
desencadenar actitudes y comportamientos en el público. Entman 
(2010) considera que los ciudadanos son especialmente susceptibles a 
concebir una idea de la sociedad dentro de ciertos límites cuando son 
expuestos a patrones mediáticos repetitivos que contienen imágenes y 
palabras resonantes. Aunque los medios y las noticias no son la única 
fuente de información en esta área, la influencia que ejercen esas 
imágenes mediáticas en la percepción de la sociedad y en la 
formulación de políticas sociales resulta relevante. La representación 
de personas diagnosticadas con esquizofrenia o bipolaridad como 
psychos o asesinos en serie ha tenido serias consecuencias sociales para 
los pacientes que sufren esta enfermedad y sus familias (Senra-Rivera, 
De Arriba-Rossetto y Seona-Pequeira, 2008; Philo, 1996).  

Iyengar (1991) ha mostrado cómo la cobertura episódica, anecdótica y 
superficial de las noticias en televisión hace que la sociedad culpe a 
los individuos y exima a las instituciones y políticas públicas por 
problemas sociales como la pobreza y la inmigración que tienen 
explicaciones profundas y estructurales. Bajo ciertas circunstancias, 
una mala cobertura de la información alrededor de fenómenos 
críticos como el suicidio ha desencadenado la imitación de los 
individuos de esas acciones autodestructivas (Chang, 2012; Gould, 
2001) ha limitado el acceso a los servicios médicos o incluso el 
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bloqueo de políticas públicas hacia la población vulnerable. Por otro 
lado, campañas públicas que han sido combinadas con información 
mediática han demostrado una alta efectividad en la educación del 
público y en el cambio de actitudes y creencias hacia las enfermedades 
y los enfermos mentales.   

La forma que la información de salud es presentada a los pacientes ha 
probado también ser crucial en el éxito o fracaso de un mensaje. 
Campañas de salud que han pretendido incentivar en las mujeres el 
acceso a exámenes como mamografías para detectar el cáncer de 
mama (Schneider et al, 2001) o de sangre para detectar el VIH  
(Apanovitch, McCarthy y Salovey, 2003) han tenido mayor o menor 
efectividad dependiendo del enfoque que se le dé a la información 
ofrecida. Cuando la campaña adopta una aproximación positiva, de 
ganancia (vida, vitalidad, salud, por ejemplo), la efectividad del 
mensaje resulta distinta si se adopta un tono negativo o de pérdida 
(muerte, sufrimiento).  

La evidencia también demuestra que los médicos y pacientes cambian 
sus preferencias hacia posibles terapias para curar enfermedades 
graves cuando los potenciales resultados del tratamiento son 
presentados en términos de mortalidad o supervivencia. Por ejemplo, 
a pacientes a los que se les ofreció la posibilidad de optar por cirugías 
o por terapias de radiación tendieron a seleccionar el tratamiento que 
presentaba menor riesgo durante el proceso de curación (Kahneman 
y Tversky, 1982). Otro ejemplo claro de esta tendencia ocurrió 
cuando los medios replicaron información científica errada, que 
relaciona casos de autismo con vacunas como la triple viral, no solo 
ha reducido los niveles de vacunación sino que también ha creado 
amenazas sanitarias y brotes epidémicos (Holton et al, 2012). 
Igualmente, tratamientos médicos sin mucho sustento en la 
investigación diseñados para curar los déficits de atención en niños 
han sido malentendidos por médicos y familias, y han sido replicados 
por los medios hasta crear una cultura de abuso en su 
implementación (Ray y Hinnant, 2009). 

2. Salud mental en Colombia 

Las secuelas que el conflicto armado colombiano ha dejado en buena 
parte de la población han despertado interés institucional por la salud 
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mental en el país ahora que se adelantan procesos de pacificación y 
reparación. El gobierno colombiano expidió la Ley 1616, del 21 de 
enero de 2013 con el propósito de promover/ priorizar la atención de 
los enfermos y regular/ canalizar recursos destinados a la salud mental 
de los colombianos. Entre los aspectos más destacados que contiene 
la ley se encuentran la adecuación de los servicios en el marco del 
Plan Obligatorio de Salud (POS); la implementación de acciones 
integrales para prevenir conductas como el acoso escolar, la 
discriminación y las conductas suicidas, y el fortalecimiento de la 
salud mental comunitaria, con lo cual se quiere integrar a pacientes, 
cuidadores, familia, academia y todos los entes que puedan contribuir 
a generar un mejor entendimiento de la salud mental. 

Una de las dificultades que enfrenta Colombia en este tema es la 
escasez de datos y estudios nacionales que ofrezcan una radiografía de 
la situación actual. El estudio nacional más reciente sobre el estado de 
la salud mental en Colombia corresponde al año 2015 (Encuesta 
Nacional de Salud Mental, 2015), cuando se encuestó a 16.147 
personas (divididas en cuatro grupos etarios: de 7 a 11 años; de 12 a 
17; de 18 a 44 y de 45 años en adelante), residentes de 13.555 hogares. 
La encuesta arroja entre sus principales resultados que 4 de cada 100 
adolescentes (12 a 17 años de edad) presentaron más de 5 
síntomas de ansiedad, y 14 de cada 100 presentaron más de 4 
síntomas de depresión. Entre la población de 18 a 44 años se 
encontraron signos de problemas mentales como ansiedad, depresión 
o psicosis en el 9,6% de los encuestados. Y entre los problemas más 
frecuentes entre las personas de 18 a 44 años está el abuso del 
alcohol, lo que representó una cifra del 12%, mientras en los mayores 
de 45 años se encontró una prevalencia del 6%. 

Aunque la mayor prevalencia de estos trastornos ocurre en adultos 
jóvenes y maduros, durante la adolescencia hay un aumento 
dramático en la frecuencia de su presentación. Los más comunes son 
los de ansiedad. A su vez, la ideación y el intento de suicidio se 
encuentran entre las primeras causas de muerte también para este 
grupo de edad (Alba, 2010). Mundialmente, 121 millones de personas 
sufren de depresión. La prevalencia de esta enfermedad es hasta dos 
veces más frecuente en mujeres que en los hombres. La depresión 
afecta cada vez más a los jóvenes, y como una de sus consecuencias, 
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se suicidan cada año más de 800 mil personas. Las tasas de suicidio 
más altas se presentan en poblaciones jóvenes, incluyendo niños y 
adolescentes, tanto para intento de suicidio, como para suicidio 
consumado (Organización Mundial de la Salud, 2001). En un estudio 
realizado en colegios del municipio de Chía, Cundinamarca, se 
encontró que de los 538 adolescentes encuestados 40,5% mostraron 
síntomas de ansiedad o depresión, una proporción importante si se 
compara con los datos globales de prevalencia de enfermedad mental 
en la población pediátrica (10-20%). Sin embargo, la prevalencia de 
síntomas depresivos fue similar a varios estudios realizados en otras 
ciudades de Colombia como Bucaramanga, Manizales y el Oriente 
Antioqueño (Vergara-Quintero, 2009). En las conclusiones de este 
estudio se plantea que la prevención efectiva de la depresión consiste 
en fortalecer los factores protectores como autoestima y resiliencia 
(Ospina-Ospina et al., 2011).   

Adicionalmente, en un estudio sobre población mayor en la ciudad de 
Cali (Ocampo-Chaparro et al, 2013), se trazó como objetivo 
determinar el escaso auto reporte en salud e identificar factores de 
riesgo en adultos mayores. Los investigadores encontraron que los 
factores asociados fueron diabetes mellitus, depresión, temor a caer y 
síndrome de fatigabilidad. La depresión resultó ser un factor 
independiente muy marcado en esta población, probablemente el 
trastorno de salud mental más frecuente en adultos mayores. Los 
autores llaman la atención acerca de las políticas de salud mental que 
deberían estar encaminadas en la detección temprana y la prevención 
de la depresión, controlando los factores de riesgo asociados.   

En general los trastornos mentales en Colombia tienen una 
prevalencia muy similar a la reportada por estudios en diferentes 
poblaciones. A pesar de ello, los síntomas o desórdenes mentales 
relacionados con la violencia, el conflicto armado y consumo de 
sustancias psicoactivas se han incrementado en el país, tal como 
señala el Estudio Nacional de Consumo de Sustancias Psicoactivas en 
Colombia (2013). La mortalidad por causas violentas es el principal 
indicador del nivel de desarrollo de una sociedad y ha sido objeto de 
un amplio análisis en la literatura científica, especialmente en la última 
década, según señala el mismo informe. Como resultado se han 
identificado importantes asociaciones con factores de riesgo, como el 
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consumo de drogas o alcohol, y ciertos patrones temporales, con 
picos en los períodos vacacionales o festivos. Diferentes 
circunstancias socioeconómicas que afectan a una sociedad pueden 
influir en el nivel de violencia y esta a su vez en los trastornos 
mentales (Moreno y Sánchez, 2009). De lo anterior se puede concluir 
que la salud mental en nuestro país depende en parte del control 
gubernamental, no sólo en lo que tiene que ver con la prestación de 
servicios de salud, sino también en lo relacionado con el ambiente en 
que se desarrolla la juventud (factores protectores o factores de 
riesgo: satisfacción de necesidades básicas, educación, situación de 
conflicto armado, etc.). 

A pesar de que la mayoría de los síntomas psiquiátricos se relacionan 
con trastornos depresivos y ansiedad, no se pueden descuidar otros 
trastornos mentales como los afectivos en general, que en la 
población colombiana se estiman con una prevalencia de 11,6% para 
hombres y 17,5% para mujeres (Sánchez, Velásquez y Navarro, 2011).  
La esquizofrenia, la enfermedad mental con mayor potencial de 
deterioro a lo largo del tiempo y de peor pronóstico, no es tan 
frecuente en la población general. Sin embargo, el impacto del 
compromiso en el funcionamiento de las personas que la padecen y la 
pobre respuesta a los tratamientos permiten que en muchos casos se 
prescriban medicaciones en mayores dosis a las recomendadas, cosa 
que tiene unos efectos adversos no deseables en esta población de 
pacientes (Machado-Alba y Morales-Plaza, 2013). 

Otros trastornos frecuentes son los desórdenes en la conducta 
alimentaria, cuya edad media de diagnóstico inicial se encuentra en los 
16 años de edad y el tipo más frecuentemente encontrado es la 
anorexia (Constaín et al, 2014), y el consumo de sustancias 
psicoactivas, que según el Estudio Nacional de 2013 va en aumento y 
muestra que el alcohol y el tabaco son las sustancias de mayor 
incidencia en el país. A pesar de ello, la incidencia de inicio de 
consumo de cigarrillo y tabaco en los últimos años se ha reducido. La 
conclusión central del estudio determina que el consumo global de 
drogas ilícitas (marihuana, basuco, cocaína, éxtasis o heroína) ha 
aumentado con relación al estudio realizado en 2008. La prevalencia 
de vida pasó de 8,8% en el 2008 a 12,2% en el 2013. También 
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aumentó el reporte de uso de drogas en el último año (de 2,6% a 
3,6%).  

Un dato para destacar, reportado en estudios recientes, revela que el 
porcentaje de rehospitalización en pacientes psiquiátricos en 
Colombia es mucho más alto que el registrado por otros estudios 
(80%). Esta cifra es importante debido al impacto que la 
rehospitalización tiene tanto en los pacientes como en sus familias 
desde el punto de vista emocional, y también por el impacto 
económico que tiene sobre los servicios de salud (Jaramillo-Gonzalez, 
Sanchez-Pedraza y Herazo, 2014). Además de las políticas 
relacionadas con destinar recursos para medicamentos cubiertos por 
la seguridad social, o facilitar medidas para evitar el consumo de 
sustancias psicoactivas, se requiere urgentemente la creación de 
estrategias de educación formal e informal en salud mental, dirigidas a 
todo tipo de población, asegurando principalmente la calidad en la 
formación que reciben todas aquellas personas encargadas del manejo 
de pacientes con síntomas de enfermedad mental.  

3. Framing como teoría  

En esta sección explicaremos la complejidad de Framing como 
concepto y la determinación de utilizarlo como fundamento teórico 
de esta investigación. La popularidad de los estudios de Framing en las 
ciencias sociales ha hecho que la teoría se enriquezca y adhiera un 
volumen considerable de investigaciones bajo su denominación. Al 
mismo tiempo su popularidad ha contribuido a disgregar la teoría con 
usos y significados dispares que le han impedido la generación de un 
conocimiento organizado que conduzca a la consolidación de un 
paradigma (Hertog y McLeon, 2001). Las ciencias políticas, los 
estudios de medios y la sociología, para mencionar solo algunas áreas, 
han empleado el concepto de Framing con aproximaciones diversas a 
la hora de analizar el significado de los discursos y los textos. Reese 
(2007) ha advertido sobre lo tentador que resulta abordar los 
encuadres de manera descriptiva dado el fácil acceso que los 
investigadores tienen de los textos producidos por los medios, y el 
riesgo de que los académicos redefinan esos frames de acuerdo con sus 
creencias y valores durante el proceso de investigación. Como 
resultado, muchos investigadores de Framing tienden a identificar y a 
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analizar distintos encuadres en cada uno de los nuevos estudios que 
realizan (Tewksbury y Scheufele, 2009).  

Para hacer aún más complejo el panorama de Framing, teóricos de la 
comunicación se han enfrascado en discusiones sobre los alcances y 
parámetros de la teoría. Una de las más vigorosas se centra alrededor 
de las similitudes y diferencias entre Agenda Setting, Priming y Framing 
(McCombs y Ghanem, 2001; Maher, 2001; Scheufele y Tewksbury, 
2007; Weaver, 2007). Autores como McCombs y Ghanem, 2001 y 
Weaver (2007) piensan que el concepto hace parte de los niveles de 
análisis de Agenda Setting, mientras que Entman (2010) sugiere que 
son teorías distintas que deberían unirse en una sola corriente para 
entender mejor la distribución del poder que ejercen los medios. 
Reese (2007) considera que framing conecta diferentes perspectivas, 
disciplinas y métodos para explicar problemas complejos de la 
comunicación que van más allá de lo evidente. 

Definir la teoría y encontrar puntos de encuentro entre los diversos 
métodos de análisis también ha sido un reto. Una de las definiciones 
más amplias e integrales, que va a la esencia de la teoría y es útil a la 
hora de analizar largos procesos sociales, históricos o ideologías, es la 
ofrecida por Reese (2011: 11): òframes son principios de organización 
compartidos socialmente y persistentes en el tiempo, que trabajan 
simb·licamente para estructurar y dar significado al mundo socialó. 

Otras definiciones han delimitado el concepto para destacar sus 
facultades comunicativas y hacer más fácil el análisis del contenido 
noticioso. Una de las más utilizadas es la de Entman (1993: 52) que 
define los frames como partes de la realidad percibida, sobresalientes 
en un texto y que òpromueven una definición del problema, una 
interpretación causal, una evaluación moral y/o la recomendación de 
un tratamientoó.  

La dispersión de la teoría ha permitido que uno de los principales 
retos de los teóricos sea precisamente dar cierto orden a esa 
confusión, identificando una serie de encuadres noticiosos genéricos 
y deductivos que se repitan en el tiempo y que sirvan como 
herramientas teóricas para analizar diversos textos y explicar distintas 
realidades (Hertog y McLeod, 2001; Van Gorp, 2005, 2010). Ese 
esfuerzo ha rendido sus frutos sobre todo en áreas como la protesta 
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social (Hertog y McLeod, 2001), el progreso histórico (Gamson y 
Modigliani, 1989), la economía, el conflicto (Neuman y Crigler, 1992) 
y la estrategia política (Cappella y Jamieson, 1997; Entman, 2003; 
Semetko y Valkenburg, 2000; Lawrence 2010; Matthes, 2009). En 
contraposición, los encuadres temáticos se aplican a problemas 
específicos dependiendo del tema o del momento que se analiza 
(Nelson y Willey, 2001).  

4. Los frames de este estudio 

Para alcanzar los propósitos de este estudio, hemos utilizado cinco 
categorías de encuadre o frame descritas por Semetko y Valkenburg 
(2000) y que replican estudios canónicos que analizan los frames 
genéricos. La mayoría de estos cinco marcos noticiosos fueron 
identificados originalmente por Neuman y Crigler. (1992) e Iyengar 
(1996) como artefactos de representación presentes en el contenido 
de los medios. Estos encuadres procuran ir más allá de la simple 
identificación de temas específicos a la hora de utilizar framing como 
teoría, intentan repetirse, y sirven para analizar los contenidos de 
medios al abordar distintos fenómenos de la comunicación. Los 
encuadres seleccionados son Atribución de responsabilidad, interés humano, 
conflicto, moralidad y consecuencias económicas. Aunque Semetko y 
Valkenburg adoptan principalmente la clasificación de Neuman y 
Crigler (1992) e Iyengar (1991), y utilizan estos cinco encuadres para 
explicar la cobertura  que hacen los medios escritos y audiovisuales de 
la política europea, su universalidad hace posible implementarlos para 
explicar otras realidades sociales como la salud mental.  

En la atribución de responsabilidades, Iyengar (1991, 1996) ha 
probado cómo la cobertura noticiosa por televisión de asuntos 
sociales como la pobreza determina percepción de los televidentes 
respecto a quién es responsable del problema.  Iyengar distingue entre 
el encuadre episódico que reporta solo hechos aislados del problema 
y sin ningún contexto, y el encuadre temático que analiza de manera 
más abstracta las razones estructurales de la problemática. El formato 
rápido y episódico de la información televisiva hace que los 
individuos resulten responsables de los problemas sociales (la pobreza 
como resultado de las personas que no se esfuerzan o trabajan), 
mientras que los gobierno y los funcionarios terminan siendo 
exonerados de toda responsabilidad (Iyengar, 1996). El interés 
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humano ha sido también uno de los marcos más comunes de la 
prensa en el esfuerzo por darle un rostro a los problemas sociales y 
acaparar la atención de la audiencia. El uso de una situación particular 
para personalizar e incluso dramatizar las noticias es uno de los 
recursos  narrativos del que los periodistas echan mano (Neuman  y 
Crigler, 1992; Semetko y Valkenburg, 2000). Igualmente, destacar el 
conflicto entre partes involucradas en un problema social es una 
técnica narrativa que apela al clímax de la ficción para aplicarlo a la 
realidad y ganar audiencia (De Vrese, 2000; Neuman y Crigler, 1992). 

Los encuadres periodísticos tienen la facultad de arrojar luces u 
oscurecer problemas sociales (Iyengar, 1996). Aquellos que contienen 
información valiosa ayudan a los ciudadanos y a los gobiernos a 
entender, juzgar y adelantar políticas para responder a las dificultades 
sociales (Holton et al, 2012; Weiner, 2006). Por esa razón, las 
preguntas de investigación de este proyecto buscan entender la 
relación entre la calidad del contenido de los medios y el frame que se 
ofrece a las audiencias para que entiendan los problemas de salud 
mental que agobian a la sociedad colombiana:  

PI1: ¿Cuáles son los encuadres informativos más utilizados por 
la prensa escrita colombiana cuando cubre asuntos relacionados 
con la salud mental? 

PI2: ¿Existe alguna relación estadísticamente significativa entre 
los encuadres y los géneros periodísticos utilizado en la 
cobertura de la información? 

PI3: ¿Hay alguna relación significativa entre los encuadres y las 
fuentes reseñadas en la información? 

PI4: ¿Existe relación entre los encuadres y las causas y 
consecuencias expuestas dentro de la cobertura de salud 
mental? 

PI5: ¿Hay relación estadísticamente significativa entre los 
encuadres informativos y el ofrecimiento de tratamientos y 
recomendaciones especiales en el contenido para paliar los 
efectos de las enfermedades?  
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5. Método  

Esta investigación siguió el método de análisis de contenido, una 
técnica de investigación que busca la òdescripción objetiva, 
sistemática y cuantitativa del contenido manifiesto en un texto 
comunicativoó (Berelson, 1952: 489). Así mismo, se realizó un 
estudio correlacional con el objetivo de explorar las relaciones entre 
las variables. Los datos fueron procesados informáticamente 
utilizando el paquete estadístico SPSS utilizando los estadísticos Chi-
cuadrado de Pearson, razón de verosimilitud y asociación lineal. Las 
notas periodísticas sobre salud mental incluidas en esta muestra 
fueron publicadas por la prensa escrita diaria nacional y regional del 1 
julio de 2012 y hasta el 31 de junio de 2013. Todo el material 
publicitario fue excluido.  

En total se analizaron 545 notas periodísticas, que hacían referencia 
directa o mencionaban en alguna de sus partes temas relacionados 
con salud mental. Las palabras clave de la búsqueda y las categorías 
asignadas para clasificar la muestra fueron las siguientes: Conductas 
suicida, Ansiedad, Depresión, Desórdenes alimenticios (anorexia, bulimia), 
Enfermedad bipolar, Esquizofrenia, Estrés, Salud mental, Adicciones 
(alcoholismo, drogadicción), Otros (señalar cuáles). 

La recolección de esta muestra fue posible gracias al convenio entre la 
Universidad de La Sabana y la firma de monitoreo de medios Siglo 
Data ð MMI. Se rastrearon 12 meses completos de información 
publicada por los periódicos colombianos que ofrecen información 
general, dos de carácter nacional y cinco regionales. Los diarios 
seleccionados poseen el mayor número de lectores en sus respectivas 
ciudades, según el más reciente Estudio General de Medios, primera 
ola 201232: El Tiempo (1.137.500 lectores diarios en el ámbito nacional) 
y El Espectador (250.300, también nacional); Vanguardia Liberal, de 
Bucaramanga (77.100); El Heraldo (130.200), de Barranquilla; El 
Colombiano (157.300),  de Medellín;  La Patria (61.200),  de Manizales, 
y El País (178.100), de Cali. 

Tres estudiantes con educación universitaria pertenecientes al 
semillero de investigación del Grupo de Investigación en Periodismo 
(GIP) fueron entrenados para codificar el contenido noticioso, con 
un proceso previo de entendimiento de los temas, las variables y los 
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encuadres sobre los que se realizó el análisis. Se eligió de forma 
aleatoria una parte pequeña de la muestra para hacer una prueba de 
codificación. Se trabajó con los estudiantes-codificadores hasta que se 
logró un acuerdo en la matriz de las variables que superó el 90 por 
ciento. Una vez lograda la confiabilidad sobre la codificación de esta 
sub-muestra, los estudiantes procedieron a codificar todo el 
contenido producido por los siete medios durante un año.  

Utilizamos las cinco categorías de encuadres genéricos descritas por 
Semetko y Valkenburg (2000) y que replican estudios canónicos como 
los de Neuman y Crigler (1992) e Iyengar (1996): Atribución de 
responsabilidad, interés humano, conflicto, moralidad y consecuencias económicas.  

-Atribución de responsabilidades: ¿Se sugiere que el tema o 
problema requiere una acción urgente por parte del gobierno o de 
funcionarios? ¿Se sugieren soluciones al tema o problema abordado? 
¿Alguna institución, que tiene el poder para resolver o aliviar el 
problema, es responsable del tema o problema abordado? 

-Interés humano: ¿Se muestra la cara humana de un tema o 
problema? ¿Se utilizan adjetivos o descripciones personales que 
generan sentimientos de agravio, empatía, simpatía o compasión? ¿Se 
adentra en las vidas privadas de los protagonistas?  ¿Se enfatiza cómo 
los individuos o los grupos están afectados por el tema o problema 
abordado?  ¿Se incluyen testimonios desgarradores de personas 
implicadas en el suceso? 

-Conflicto: ¿Se alude a dos o más posturas diferentes en abierta 
confrontación frente al tema o problema abordado? ¿Un individuo, 
grupo, partido político, institución o país realiza algún tipo de 
reproche a otro individuo, grupo, partido político, institución o país? 
¿Se hace alusión a ganadores y vencidos? 

-Moralidad: ¿Se hace referencia a la moral, principios religiosos o 
éticos? ¿El relato contiene algún tipo de mensaje moral? ¿Se ofrecen 
prescripciones sociales específicas que indican cómo se debería 
actuar? 

-Costos o beneficios económicos: ¿Se hace referencia a las 
consecuencias económicas por seguir o no una determinada acción? 
¿Se mencionan ganancias o pérdidas financieras que pueden 




