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Enfermedad celíaca: evaluación de información 
disponible para pacientes celíacos en Internet

Juan Carlos Weitz V.1, Carolina Weitz R.2 y Rebeca Montalva D.3

Celiac disease: evaluation of information available in Internet for celiac patients

The information on health available, is increasing in the Internet and the number of people with access to 
the web and patients is growing. In general, celiac patients seek information on the web regularly. Objec-
tive: To assess the content of the web pages that our celiac patients check, when looking for information. 
Material and Method: In 3 search engines (Google, Yahoo and Bing) 12 terms were entered that are 
related to celiac disease, such as “Celiac disease symptoms”, “Celiac disease treatment”, “Gluten free 
diet”, among others. From the fi rst page of every search engine the fi rst 10 websites are considered, with a 
total of 360 websites. From these, 56 are repeated and 53 appear only once, resulting in 109 sites eligible 
for this evaluation. The authors applied a commonly agreed scale assigning 0 to 2 points to the following 
items: general information on the disease, symptoms, diagnostic, treatment and up-to-date information. 
The minimum would then be 0 points and the maximum 10. Results: 22 of 109 pages were ruled out 
because they were videos, research studies, clinical guidelines, Twitter and Facebook. The remaining 87 
pages were evaluated: 7 (8%) are not recommendable due to conceptual errors; 44 (50.6%) had less than 8 
points or lacked a full item; and 36 (41.3%) got high score, thus were recommendable for celiac patients. 
Conclusions: This is the fi rst national-level research on the assessment of websites on a specifi c disease. 
Results show that only 4 out of 10 websites are recommendable for celiac patients. We consider that the 
treating doctors must advise their patients, for them to get good quality information.  
Key words: Celiac disease, Internet, websites.
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Introducción

Internet ha signifi cado un inmenso aporte en múlti-
ples aspectos de la vida diaria, en especial para la di-
fusión del conocimiento y para adquirir información.

El público general se ha ido integrando a este 
medio y a las redes sociales, sumando 2.095.006.005 
usuarios de Internet en 20111, 750 millones en Face-
book2 y 170 millones en Twitter3. Los pacientes han 
incorporado estos adelantos para adquirir conocimien-
tos sobre medicina en general y en particular de las 
afecciones que los aquejan, así como para compartir 
experiencias con otros enfermos, interiorizarse acerca 
de su(s) médico(s) tratantes, intercambiar preguntas 
y enviar exámenes al profesional a cargo, entre otras 
actividades que se pueden desarrollar por estos me-
dios. Una encuesta reciente en EE.UU. muestra que 
78% de los adultos utiliza Internet y que 77% de ellos 
lo hace diariamente; 10% consulta a diario temas de 
salud y 7% participa en grupos de discusión o sitios 
de ayuda a pacientes con problemas de salud4. En 
Europa, en cambio, el 49% de los usuarios de Internet 
la han utilizado en alguna oportunidad para consultar 
sobre salud5. En nuestro medio, en el año 2002, un 

tercio de los pacientes que tenían acceso a la red había 
consultado sobre salud6, y una encuesta reciente a la 
población general muestra una frecuencia de 40%7. 
En 2002, Fox y Rainie calcularon que en un día en 
EE.UU son más los pacientes que buscan información 
en Internet que los que visitan un centro de salud8. 

El número de sitios de la red crece a diario, llegan-
do a 255 millones a fi nes del 2010, con un crecimiento 
anual de 8%3. La cantidad y calidad de la información 
disponible son muy difíciles de medir o analizar. Múl-
tiples estudios han evaluado los sitios de la red y han 
demostrado la gran dispersión de información existen-
te, y lo más delicado, la gran cantidad de errores en la 
información disponible para los usuarios.

La población que mayormente consulta en Internet 
acerca de temas de salud corresponde a individuos 
sanos a quienes les interesa mantener su condición o 
prevenir enfermedades; pacientes crónicos; y aquellos 
que padecen enfermedades poco frecuentes9. El mis-
mo fenómeno se observa en pacientes que padecen 
afecciones digestivas crónicas como enfermedad 
infl amatoria intestinal, síndrome de colon irritable, 
cánceres digestivos, etc.10-12.

Los pacientes celíacos, portadores de una entidad 
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clínica crónica que, además, signifi ca un cambio de 
estilo de vida y de sus costumbres, son en general 
individuos informados, que integran grupos de pacien-
tes y que consultan habitualmente en la red por los 
alimentos libres de gluten, recetas y aspectos médicos 
de su enfermedad. El objetivo de esta comunicación 
es evaluar la información médica sobre la enfermedad 
celíaca disponible en los distintos sitios de la red.

Material y Métodos

Los usuarios buscan en la red generalmente a tra-
vés de motores de búsqueda. Por ello elegimos los tres 
principales: Google (www.google.cl); Yahoo (www.
yahoo.com) y Bing (www.bing.com).

El día 31 de enero de 2011, en los 3 motores de 
búsqueda se buscó cada uno de los términos consen-
suados en idioma inglés y español (detallados en la 
Tabla 1). Se registró el listado correspondiente a la 
primera página mater de búsqueda de cada una, es 
decir 10 direcciones por término, basados en que la 
gran mayoría de los usuarios consultan sólo la prime-
ra página del listado de direcciones13. Finalmente, se 
obtienen 360 direcciones de sitios web.

Entre el 10 de marzo y el 30 de noviembre de 2011, 
se analizó cada una de las direcciones de los sitios 
seleccionados.

De las 360 direcciones, 53 son mencionadas sólo 
una vez y 56 sitios se repiten (con una frecuencia de 
dos veces la mayoría, hasta 21 veces el más nombra-
do), quedando fi nalmente 109 direcciones que son las 
que revisamos.

Por cada dirección se completó un formulario en 
una planilla electrónica que contenía los 11 ítems 
descritos en la Tabla 2.

Posteriormente, al contenido de cada uno de los 
sitios web se le aplicó una puntuación, previamente 
acordada y consensuada por los autores del trabajo. 
Ella consiste en asignar de 0 a 2 puntos por cada uno 
de los siguientes ítems: generalidades de la enferme-
dad, sintomatología, diagnóstico, tratamiento y nivel 
de actualización. Los 2 puntos signifi can que cuenta 
con información completa del tema revisado, un pun-
to, que la información es incompleta; y 0 puntos, que 
no contiene datos o que la información es errónea. 
Como ejemplo, en diagnóstico, para obtener 2 puntos 
se solicitaba mencionar la serología en uso actual, la 
endoscopia y la histología. 

Cada página web obtiene, por lo tanto, un puntaje 
desde un mínimo de 0 a un máximo de 10 puntos. Se 
consideró un sitio “recomendable” aquel que cumplía 
con tener los aspectos descritos y actualizados (9 ó 
10 puntos ) y “no recomendable” aquel sitio al que le 
faltaba alguno de los temas o estaba desactualizado (8 
puntos o menos). No se asignó puntaje a otros ítems 
como autor, calidad de presentación, citas bibliográ-
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fi cas, etc., pues el interés se centró en la calidad de la 
información entregada. 

Resultados 

Las 109 direcciones se clasifi caron en 21 categorías 
de acuerdo al tipo de sitio. En la Tabla 3 se describe 
además, la suma de veces que aparecen en los distin-
tos buscadores. Por ejemplo, en el rubro asociación de 
enfermos, aparecen mencionadas 10 direcciones dis-
tintas y en total suman 30 apariciones en los distintos 
motores de búsqueda.  

A 22 sitios no se les pudo aplicar el score de eva-
luación, ya que corresponden a capítulos de libros, 

Tabla 1. Términos buscados 

Celiac disease

Celiac disease diagnosis

Celiac disease symptoms

Celiac disease treatment

Celiac disease diet

Gluten free diet

Enfermedad celíaca

Enfermedad celíaca diagnóstico

Enfermedad celíaca síntomas 

Enfermedad celíaca tratamiento

Enfermedad celíaca dieta  

Dieta libre de gluten

Tabla 2. Ítems por dirección analizada

Dirección de la página web

Nombre del sitio web

Institución a la que pertenece

Tipo de sitio (Facebook, Blog, video, etc.)

Autor responsable

Fecha última actualización

Idioma

Publicidad

Referencias

Links

Guías



Artículo Original

78

guías clínicas, trabajos de investigación, artículos de 
revisión científi ca, videos, consultas a Yahoo; Twitter; 
Facebook y a sitios web no existentes (no responden 
o dirección en venta).

Por lo tanto, 87 sitios web fueron evaluados com-
pletamente, de los cuales siete (8%) no son recomen-
dables, por contener conceptos erróneos o informa-
ción confusa y desordenada. 

En la Figura 1 se detallan los ítems generales de los 
sitios. Cabe notar que sólo el 55,2% menciona al autor 
responsable; cifra similar respecto de la mención de 
la fecha de actualización. En relación con el idioma, 
casi la mitad de las páginas están en inglés y la otra 
en español o en ambos idiomas. Un tercio proporciona 
referencias bibliográfi cas y 57,4% links de páginas 
de interés. Sólo el 18,4% posee guías para pacientes.   

En la Tabla 4 se desglosan los puntajes de sitios 
evaluados: 44 obtuvieron 8 o menos puntos (40% del 
total y 50,6% de los sitios evaluables), la mayoría por 
falta de algún ítem como diagnóstico, tratamiento o 
porque el contenido no estaba actualizado.

Las páginas web que alcanzaron 9 o 10 puntos son 
36 (33% del total y 41,3% de las páginas analizadas), 
considerándolas, por lo tanto, con información reco-
mendable para los pacientes; éstas se desglosan en 
Tabla 5. Los portales médicos son los más frecuentes, 
con 12 direcciones (33%), seguidos por 8 asociaciones 
de celíacos (22%), 5 sitios universitarios (13,9%) y 5 
páginas de clínicas u organizaciones de salud.  

Estos 36 sitios aparecen citados en total 189 veces 
(sumándolos todos), o sea 52,5% de las 360 direccio-
nes mencionadas por los 3 buscadores.  

Discusión

El crecimiento de sitios web ha sido exponencial, 
por ende, lo mismo ha sucedido con la cantidad de 
información disponible en la red en los últimos años. 
Esto se ha acompañado por el aumento del acceso a 
Internet por parte de la población, ejemplo de ello son 
las cifras del censo nacional del 2002, que muestran 
que el 10,2% de los chilenos tiene acceso a un com-

Tabla 3. Tipo de sitio, número de páginas y frecuencia de aparición

Tipo de sitio web Número de 
direcciones

Frecuencia 
aparición

Videos 1 9*

Guía clínica para especialista 1 3

Trabajos investigación 1 16&

Enciclopedia 1 21

Consultas en buscador Yahoo 1 3

Dirección de un paciente celíaco 2 2

Dirección de un(a) nutricionista 2 3

Artículo revista científi ca 2 6

Revistas promoción salud 2 4

Capítulo libros 3 6

Ministeriales 3 34

Facebook y Twitter 3 3

Medicina alternativa 4 8

Páginas comerciales 5 6

Misceláneas 6 19

Universitarias 8 27

Noticias 8 21

Asociación de enfermos celíacos 10 30

Clínicas o centros de salud 15 50

Portal médico 26 82

Direcciones no responden 5 7

Total 109 360
*Nueve videos distintos; &seis trabajos distintos. 

Figura 1. Aspectos generales de 87 sitios evaluados.

Tabla 4. Distribución de 87 sitios web según puntaje 

Puntaje Número Porcentaje (%)
9 y 10 36 41,3
7 y 8   8 9,2
5 y 6 18 20,7
4 o menos 18 20,7
No clasifi cables   7 8,1
Total 87 100
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Tabla 5. Listado de sitios web recomendables*

Tipo Nombre (idioma) Dirección 
Enciclopedia Wikipedia (i, e) http://en.wikipedia.org/wiki/Coeliac_disease
Asociación 
de enfermos 
celíacos  

Asociación de celíacos de Uruguay 
(ACELU) (e)
Asociación de celíacos de Madrid (e)
Coeliac UK (i)
Coacel (Chile ) (e)
Fundación Convivir (Chile) (e )   
Celiac Sprue Association (i)
TCCS Try County Celiac Support Group (i)
American Celiac Alliance (i,e)

www.acelu.org/
http://www.celiacosmadrid.org/index.html
www.coeliac.org.uk/
www.coacel.cl/
www.fundacionconvivir.cl
www.csaceliacs.info
http://tccsg.com/celiac.html
http://americanceliac.org/celiac-disease/cd-spanish/

Clínicas y 
organizaciones 
de salud 

Mayo Clinic (i)
Gastrokids (NASPGAHN) (i,e)
UPCM life changing medicine (i,e)
Celiac Disease India (i)
Fisterra (e)

www.mayoclinic.com/health/celiac-disease/DS00319
www.gastrokids.org/content/3/en/Celiac-Disease
www.upmc.com/healthatoz/pages/healthlibrary.aspx?chunkiid=11975
http://celiacdiseaseindia.com/about_disease.php
http://www.fi sterra.com/guias-clinicas/enfermedad-celiaca/

Universidad Celiac Disease Center U. Chicago (i)
University of Maryland (i,e)
U. Southern California (i,e)
Celiac Disease Center Univ Columbia (i)
Red salud U.Católica (e )

www.cureceliacdisease.org/living-with-celiac
www.umm.edu/esp_ency/article/000233trt.htm
www.doctorsofusc.com/condition/document/201381
www.celiacdiseasecenter.columbia.edu/C_Doctors/C02-What.htm
www.intestino.cl/enfermedad-celiaca.htm

Portal médico Medicinet.com (i)
Celiac Disease Foundation (i)
Celiac disease.com (i)
Gluten Intolerance Group (i) 
Celiacs Diseases Symptoms (i)
Web MD (i)
National Foundation for Celiac Awarness (i)
Livestrong (i)
Blog HealthHipe (i)

Net Doctor (e)
Diet.com (i)
Environmental Resource Illness (i)

www.medicinenet.com/celiac_disease/article.htm
www.celiac.org/
http://celiac-disease.com
www.gluten.net/learn/celiac-disease.aspx
www.celiacsymptom.com/
www.webmd.com/digestive-disorders/celiac-disease/celiac-disease-symptoms
www.celiaccentral.org/Celiac-Disease/21/
www.livestrong.com/article/82272-celiac-disease-symptoms-diagnosis/
http://readorwatched.blogspot.com/2010/08/what-is-celiac-disease-sprue-
symptoms.html

www.netdoctor.es/XML/verArticuloMenu.jsp?XML=000106
www.diet.com/store/facts/celiac-disease
www.ei-resource.org/illness-information/related-conditions/celiac-disease/

Portal noticias Celiac.com (i) www.celiac.com/
Ministeriales o 
de gobierno 

Medline plus (i,e)
National Digestive Disease  Information 
Clearinghouse (i,e)

www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000233.htm

http://digestive.niddk.nih.gov/ddiseases/pubs/celiac/
Misceláneos Knol  (i)

About.com.Celiac disease (i)
http://knol.google.com/k/celiac-disease#
http://celiacdisease.about.com/

(i) = inglés; (e) = español. *Consultado el 15 de abril 2012.
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putador6, y que para inicios del 2011, casi diez años 
después, contábamos con 9.254.000 (54,8%) usuarios 
de Internet1. 

Ello implica que muchas personas buscan informa-
ción de todo tipo en la red, incluyendo los temas mé-
dicos. Por ejemplo en España, el 30% de los usuarios 
de la red, ha buscado temas de salud en 200911, cifras 
similares a las nuestras y a la de otros estudios6,14,15. 
En EE.UU. en cambio, la cifra ha tendido a disminuir 
según algunos autores16.

La interrogante que surge es: ¿Cuánto consultan 
los pacientes en la red? Los pocos trabajos publica-
dos al respecto muestran frecuencias variables según 
las distintas patologías: 27% de los pacientes con 
cáncer17; 47% de los casos dermatológicos18; 52,3% 
los hematológicos19; 25% los casos reumatológicos20; 
41,4 a 50% los portadores de dolor crónico21,22; y tan 
alto como 95%, obtenido en un pequeño grupo de 
embarazadas23. Según Fox, el 59% de los pacientes 
recién diagnosticados con alguna patología consulta 
en la red, en cambio la cifra asciende a 86% cuando 
padecen afecciones crónicas24. 

Respecto de los pacientes digestivos, estudios en 
España y EE.UU. muestran que, en general, consultan 
entre 42 y 86%11,25,26. En los casos que padecen pato-
logías específi cas como cáncer de colon, el espectro 
es amplio de 24 a 83%27-29; y la cifra más alta se ob-
serva en pacientes con síndrome de intestino irritable 
(92,6%)30. El mayor número de reportes corresponden 
a pacientes con enfermedad infl amatoria intestinal, los 
que consultan entre 44 y 74,2% según distintos auto-
res31-33. Respecto de enfermos celíacos no encontramos 
estudios específi cos de cuánto consultan en Internet.

Existe coincidencia en varios trabajos en que los 
pacientes que consultan son más jóvenes, con mayor 
nivel cultural, mejor situación socioeconómica, con 
mayor acceso a Internet y con patologías más graves 
o más crónicas11,32,33. El grado de satisfacción con la 
información encontrada en la red varía de 13 al 83%, 
y la mayoría sigue considerando de mejor calidad lo 
entregado por su equipo médico11,27,33.

Ante el creciente número de pacientes que acceden 
y consultan en la red, así como la gran disponibilidad 
de sitios, hace varios años, distintos grupos de inves-
tigadores se plantean el problema de cómo evaluar 
la calidad de los sitios disponibles para este tipo de 
usuario.  Aún no existe el instrumento ideal o el que 
concite mayor consenso entre los investigadores; 
prueba de ello es que se han desarrollado decenas de 
herramientas de evaluación del contenido de sitios de 
la red34-36. Los más utilizados son, por frecuencia de 
publicaciones, el de JAMA37; Health on the Net Fun-
dation-HON38; y Discern39. Este último destaca por 
su mayor uso, pero está destinado fundamentalmente 
a califi car la información respecto del tratamiento de 
una afección.

En nuestro trabajo, elegimos 12 términos rela-
cionados con la enfermedad celíaca y se aplicaron 
sólo a tres buscadores (Google, Yahoo y Bing), ya 
que según algunos autores, contienen el 94% de los 
términos más buscados en la red40. A su vez, elegimos 
la primera página por cada término y por buscador, 
porque corresponden al 98,9% de los sitios a los que 
habitualmente ingresa un usuario41,42. Posteriormente, 
y según antecedentes descritos, no aplicamos ninguna 
de las herramientas publicadas y evaluamos de acuer-
do a un puntaje consensuado, basándonos en lo más 
importante que un paciente debe encontrar en el sitio 
correspondiente. Así listamos 36 sitios recomendables 
(41,3% de los sitios analizados), que cumplen con el 
mínimo de estar actualizados, contener los aspectos 
importantes tanto generales como de sintomatología, 
diagnóstico y tratamiento, los que consideramos fun-
damentales para un paciente que busca información 
sobre su patología en la red. Este resultado es similar 
a lo encontrado por van der Marel y cols43, en sitios 
dedicados a enfermedad infl amatoria intestinal, y 
algo mayor que la experiencia recién publicada por 
Yeung y Mortensen, evaluando sitios sobre cirugía en 
enfermedad diverticular44. Muy superior a lo publica-
do por investigadores canadienses que recomiendan 
sólo 15% de los sitios estudiados45,46. Los resultados 
de otros autores, que han evaluado sitios no gastroen-
terológicos, son muy amplios y van desde muy mala 
calidad47-49 a cifras similares a las nuestras50,51.

Existe sólo un estudio de calidad de páginas web 
sobre enfermedad celíaca efectuado en Reino Unido 
en 200252. Este estudio evalúa 63 sitios, en los que el 
34% tiene puntaje aceptable (cifra menor que la nues-
tra) y 10 portales (15,9%) poseen errores de concepto 
(el doble de lo encontrado por nosotros).

Es importante destacar que estos 36 sitios corres-
ponden a 52,5% de las direcciones de los buscadores, 
es decir que un paciente, según nuestro análisis, tendrá 
acceso a sitios de calidad, la mitad de las veces que 
busque los términos antes expuestos.  

Pero analizado desde el punto de vista de acceso a 
páginas incompletas o de dudosa calidad, el porcenta-
je es similar, cifra que apoya lo publicado respecto de 
la no existencia de relación entre calidad de los sitios 
y el ranking en los buscadores (estar situado dentro de 
las 10 primeras páginas)45,46.

Al analizar los aspectos generales de los sitios 
web evaluados, llama la atención que sólo la mitad 
menciona los autores responsables de los textos, lo 
mismo ocurre con el año de ejecución o actualización. 
Lamentablemente pocos sitios aportan con links de 
interés o referencias, y sólo en algunos se puede ob-
tener guías para los pacientes, tanto de la enfermedad 
en general como de los alimentos, las que constituyen 
un importante apoyo para los celíacos.  

De acuerdo con nuestra experiencia, los pacientes 
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celíacos chilenos consultan frecuentemente en la red 
en busca de información respecto de su afección53; 
lamentablemente no contamos con cifras concretas así 
como tampoco su nivel de participación en las redes 
sociales. El interés detectado nos motivó a emprender 
este análisis del contenido de las páginas a las que 
ellos tienen acceso cuando hacen la búsqueda de 
información. Como resultado de esta experiencia, al 
orientar a nuestros pacientes podremos aportarles con 
una lista de sitios recomendados o a grandes rasgos 
aconsejarles que se informen en sitios de asociacio-
nes de celíacos, universitarios o portales médicos de 
prestigio. 

El alcance y las proyecciones a futuro en el ámbito 
de la salud que puedan llegar a tener los llamados 
social media, refi riéndose a Twitter (95 millones de 
personas “twittean” al día); Facebook (500 millones 
de usuarios); LinkedIn (80 millones) y Youtube (35 
horas de video se bajan por minuto), es incalculable, 
y recién se están publicando trabajos al respecto54.

Sobre la base de los resultados obtenidos se con-
cluye que del total de sitios web analizados, 41,3% 
de ellos son recomendables para ser consultados por 
los pacientes celíacos, ello signifi ca que contienen 
información confi able, completa y actualizada. Con-
sideramos que esta publicación, primera en su género 
en Chile, es una pequeña contribución para que se dé 
comienzo a este tipo de iniciativas.

Resumen 

La oferta de información sobre salud se multipli-
ca a diario en Internet y el número de personas con 
acceso y, por ende, los pacientes, es cada día mayor. 

Los enfermos celíacos en general consultan con fre-
cuencia en la red. Objetivo: evaluar el contenido de 
las páginas web a las que consultan nuestros pacientes 
celíacos. Material y Método: en 3 buscadores (Goo-
gle, Yahoo y Bing) se usaron 12 términos relacionados 
con enfermedad celíaca tales como “Celiac disease 
symptoms”, “Celiac disease treatment”, “Gluten 
free diet” entre otros. De la primera página de cada 
buscador se obtienen los 10 primeros sitios web, su-
mando en total 360 direcciones. De ellas, se repiten 
56 y 53 aparecen sólo una vez, quedando fi nalmente 
109 sitios para evaluar. A cada sitio se le aplicó una 
tabla de evaluación consensuada por los autores que 
asigna de 0 a 2 puntos a cada ítem: generalidades de la 
enfermedad, sintomatología, diagnóstico, tratamiento 
y grado de actualización. El mínimo será por lo tanto 
de 0 y el máximo de 10 puntos. Resultados: 22 de las 
109 páginas se descartaron por ser videos, trabajos de 
investigación, guías clínicas, Twitter y Facebook. Las 
87 páginas web restantes fueron evaluadas: 7 (8%) 
no son recomendables debido a errores conceptuales; 
44 (50,6%) sumaron menos de 8 puntos o les faltaba 
algún ítem completo y 36 (41,3%) obtuvieron puntaje 
alto, considerándose recomendables para los pacien-
tes celíacos. Conclusiones: Este es el primer trabajo 
nacional en abordar el tema de evaluación de sitios 
web de una patología determinada. Los resultados 
nos indican que sólo 4 de cada 10 sitios son recomen-
dables para los pacientes celíacos. Consideramos que 
los médicos tratantes deben orientar a los pacientes, 
con el fi n de que obtengan una buena calidad en la 
información que buscan.  

Palabras clave: Enfermedad celíaca, Internet, 
sitios web.
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