o
RevistaeSalud.com

Vol. 6, N° 21,2010
ISSN: 1698-7969

(CIBERESP)

Resumen/ABsTRACT

Necesidades de informacion en pacientes con
cancer y su oferta en Internet

Clara Bermudez Tamayo', Jose Francisco Garcia Gutiérrez?,
Jaime Jimenez Pernett’

'Escuela Andaluza de Salud Publica. Granada; ?Escuela Andaluza de
Salud Publica, Granada. CIBER Epidemiologia y Salud Publica

A pesar del enorme potencial de Internet como fuente de informacion sanitaria y de su
accesibilidad para la mayoria de la poblacion de paises desarrollados, algunos pacientes
con enfermedades como el cancer, manifiestan un uso muy bajo. Para analizar el uso
efectivo de Internet como fuente de informacion sobre salud por parte de los pacientes,
se plantean estas cuestiones: 1) Cual es el uso, las actitudes y conocimientos acerca del
uso de las TIC y de la busqueda de informacion sobre salud en Internet. 2) Cuales son las
necesidades y fuentes de informacion, 3) Como es el proceso de busqueda de la
informacion sanitaria en Internet, 4) Cual es la utilidad (efectividad) y resultados de la
informacion consultada, 5) Cual es la calidad de los sitios Web consultados.

Despite the potential of the Internet as a source of health information and its
accessibility, some patients have a very low use. To analyze the effective use of Internet
as a source of health information by patients, these issues are proposed: 1) What is the
use, attitudes and knowledge about the use of ICT and the search for Internet health
information. 2) What are the needs and information sources, 3) How is the process of
finding health information on the Internet, 4) What is the utility (effectiveness) and
reporting results consulted, 5) What is the quality of the Websites consulted.

1. INTRODUCCION

Internet es una fuente importante de
informacion sobre salud y consejo sanitario. Se
ha estimado que el 41,1% de los adultos
espafnoles que tienen acceso a Internet, suelen
buscar informacion sobre salud (el 66% de los
europeos y el 40% de los estadounidenses)'™.
Cerca de una tercera parte de estas personas

manifiestan que Internet realmente ha afectado

las decisiones sobre su propia salud y/o su

relacion con el sistema sanitario®.

Sin embargo, a pesar del enorme potencial de
Internet como fuente de informacion sanitaria y
de su accesibilidad para la mayoria de la
poblacion de paises desarrollados, algunos
pacientes con enfermedades como el cancer,

manifiestan un uso muy bajo®. ha hecho una



2 CLARA BERMUDEZ TAMAYO ET AL

RevistaeSalud.com

revision sistematica de las necesidades y fuentes
de informacion de los pacientes con cancer,

encontrando que solo el 5% de los pacientes

consideran Internet como una fuente de
informacion de primera mano, prefiriendo
obtener la informacion adicional a la de su

médico, a partir de los materiales impresos,
amigos o familia, grupos de pacientes, o

servicios de atencion al ciudadano.

Para analizar el uso efectivo de Internet como
fuente de informacion sobre salud por parte de
los pacientes, se plantean al menos 5 cuestiones.
1) Cual es el uso, las actitudes y conocimientos
acerca del uso de las TIC y de la busqueda de
informacion sobre salud en Internet. 2) Cuales
son las necesidades y fuentes de informacion, 3)
Como es el proceso de busqueda de Ia
informacion sanitaria en Internet, 4) Cual es la
utilidad (efectividad) y resultados de la
informacion consultada, 5) Cudl es la calidad de

los sitios Web consultados.

Estos aspectos han sido tratados en la literatura
cientifica, principalmente en Estados Unidos y el

Reino Unido

2. Uso, Acmitupes Y ConociMIENTOS DE LOS PACIENTES
AcercA DEL Uso pe tas TIC v pe ta Busauepa b
INFORMACION SOBRE SALUD EN INTERNET

Con respecto al uso, la Encuesta anual sobre
Equipamiento y Uso de Tecnologias de la
Informacion y Comunicacion en los hogares

llevada a cabo por el INE, proporciona desde el

2002, informacion util sobre el acceso y uso de
Internet como fuente de informacion sanitaria
por parte de la poblacion general. Sin embargo,
poco se conoce sobre el uso de Internet en
pacientes espafoles, que en teoria, tendrian una
mayor motivacion y necesidad de consultar

informacion sanitaria.

Ademas del acceso, es necesaria la adquisicion
de nuevos conocimientos y actitudes que
propicien el uso efectivo de Internet como
fuente de informacion biomédica. La literatura
educacion ha

cientifica en aportado dos

constructos alrededor de los conocimientos
asociados al uso de tecnologias de la
informacion, 1) Alfabetizacion en ordenadores
(Computer literacy), referido al conocimiento
basico y competencias en el uso del ordenador,
2) Alfabetizacion en informacion (information
literacy), que retne el conjunto de habilidades
que permiten reconocer cuando se requiere
informacion y destrezas para localizar, evaluar y
usar efectivamente la informacion. En el ambito
sanitario, una revision sistematica de |la
literatura® encontro 33 estudios publicados en
Europa sobre evaluacion de la alfabetizacion en
informacion, casi todos entre profesionales
sanitarios y algunos entre pacientes, pero

ninguno realizado en Espafa.

Entender por qué las personas aceptan o
rechazan las tecnologias de la informacion ha
sido también una de las principales inquietudes
literatura®.  Herbert

en la y Benbasat®
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encontraron que el 77% de la variacion en la
intencion de uso se explicaba por las actitudes
hacia los ordenadores. Muchos estudios se basan
en el Modelo de Aceptacion tecnologica [TAM,
Technology Acceptance Model]™. Este modelo
sugiere que la facilidad de uso percibida y la
utilidad percibida determinan la intencion de
uso de una tecnologia. La facilidad de uso
percibida es un constructo que indica el grado
en queé una persona considera que usar una
tecnologia estara libre de esfuerzo. La utilidad
percibida corresponde al grado en que una
persona considera que mejorara su calidad de
vida. Recientemente, el modelo TAM ha sido

validado también en el ambito sanitario™"

y ha
sido aplicado en Espana por el grupo de
investigacion Internet y Salud de la EASP, con

dos grupos: facultativos y adolescentes.

3. Necesipapes Y FUENTES DE INFORMACION DE LOS
PAcIENTES

En una revision sistematica® se ha encontrado
una gran cantidad de investigacion relativa a las
necesidades de informacion de los pacientes con
cancer, aunque ninguna en el ambito espafol y
pocas en Europa. La mayoria de los articulos se
centraron en las necesidades de informacion
durante la fase de diagndstico y tratamiento.
Finney recomienda investigar sobre las
necesidades de informacion de los pacientes a lo

largo del proceso del cancer.

La mayoria de los pacientes con cancer usuarios

de Internet, buscan informacion sobre el

tratamiento o tratamientos alternativos vy
repasan la informacion que les presentd su
médico. La mayoria considero6 que la
informacion fue util y reviso la informacion
procedente de Internet con su médico, ademas
tuvo la percepcion de que los médicos
escucharon dicha informacion. Sin embargo, el
5309 estaban indecisos acerca de la fiabilidad de
la informacion obtenida a través de Internet.
Internet

Algunos de los que no wusaron

desconfiaban de la informacion existente™.

En cuanto a las fuentes, la principal ha sido los

profesionales sanitarios, sequida por los

materiales impresos, las relaciones
interpersonales (familia y amigos), los servicios
de atencion al ciudadano y por ultimo los

medios (Internet, TV y radio).

Sin embargo, se ha estudiado que los factores

culturales determinan las necesidades de

informacion, por tanto estos resultados no

serian directamente extrapolables al ambito
Espaiol™.

Por otra parte las necesidades de informacion,
dependen del rol que asuma el paciente en la
relacion con los profesionales sanitarios'. Se
han caracterizado estos roles

Needs -INQ): 1) rol

(Information
Questionnaire activo:
pacientes que prefieren tomar la decision acerca

de qué tratamiento van a recibir 2) rol
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compartido: prefiere que el médico y el
compartan la responsabilidad de decidir qué
tratamiento es mejor y 3) roles pasivos en los
pacientes que prefieren que el médico tome la

decision final sobre qué tratamiento.

4. Proceso DE BUsaueDA DE Los PACIENTES

Se sabe que la mayoria de las personas que
buscan consejos de salud on line comienzan su
busqueda a través de un portal de informacion
general o de un buscador'®y tienen que navegar
a través de un gran numero de sitios Web de
mala calidad a fin de consequir la informacion o
consejo de buena calidad”. Dado el tamano
inicial de esta tarea, incluso los pacientes mas
motivados emprenderan estrategias heuristicas
al comienzo del proceso de busqueda, pero esta
tarea decaera cuando se haya conseguido cierta

confianza en sitios Web determinados'.

El comportamiento de busqueda de informacion
de los consumidores debe ser considerado para
buscar el uso efectivo de los sitios Web.
Actualmente se cuentan con las herramientas
tecnologicas que permiten conocer al detalle el
proceso de busqueda de los pacientes, que han
sido utilizadas fundamentalmente para medir la
usabilidad y se han descrito algunos casos en el

ambito sanitario™.

5. Umnupap  (Erecrivipap) v ResuLtabos — DE

INFORMACION CONSULTADA

Entre los beneficios de la informacion sobre
cancer descritos en la literatura se incluyen el
aumento de participacion de los pacientes en la
toma de decisiones®, una mayor satisfaccion con
las opciones de tratamiento®, la mejora de la
capacidad para hacer frente al diagndstico y a
las fases de tratamiento, la reduccion de la

ansiedad y de animo y una mejor comunicacion

con los miembros de la familia?.

Otros estudios” han encontrado que la
informacion tiene efectos positivos sobre la
mejora de los conocimientos, manejo de los
sintomas, la gestion de la enfermedad, la
satisfaccion, la claridad en las preferencias, la
mejora de asistencia sanitaria y los estados
afectivos. No se han encontrado efectos sobre

los indices psicologicos.

Como en muchas de las nuevas tecnologias, se
han estudiado mas las ventajas que las
desventajas. Entre las desventajas se han citado

pocos casos de dafios de la mala informacion™.

Por otra parte, se ha caracterizado la relacion
profesional-paciente en una o mas de tres
maneras: 1) el profesional de la salud se siente
amenazado por la informacion que trae el
paciente y responde defensivamente al afirmar
su "opinion experta" (profesional de la salud
centrado en la relacion ). 2) El profesional de la
salud del paciente y colaborar en la obtencion y

analisis de la informacion (paciente centrado en
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la relacion). 3) El profesional de la salud
orientaran a los pacientes a la informacion de

salud fiable en Internet (Internet prescripcion).

Sin embargo la mayoria de los estudios en este
sentido han sido abordados desde la perspectiva

23,24

de los profesionales®“* y no desde los pacientes.

6. CALIDAD DE LA INFORMACION DE L0S SiTios WEB

En primer lugar, estan las herramientas que
tienen como base un codigo ético. Se refieren a
“la buena voluntad” y el compromiso con la
calidad manifestados explicitamente por el
proveedor de la Web, transparencia, honestidad
y responsabilidad, politica editorial, la autoria, la
actualizacion de la informacion, la proteccion
de datos personales y la accesibilidad®**®. En
estas dos ultimas dimensiones debe exigirse
ademas el cumplimiento de la normativa. En
segundo lugar esta el grado de comprension de
la informacion dada por el sitio Web
(legibilidad). Por legibilidad se entiende la
facilidad con que un texto puede ser leido y
entendido. La legibilidad linglistica se mide de
una manera objetiva sobre la base de la longitud
de las palabras y frases y las construcciones
gramaticales. Estas técnicas se han desarrollado

notablemente.

En tercer lugar, estan las medidas indirectas de
calidad, dentro de estas se destacan |la
recomendacion por pares (popularidad por

enlaces) y la indexacion por popularidad de

Google. La popularidad por enlaces se considera
como una medida de aceptacion por “peer

review"?’

y indexacion por popularidad de
Google tiene un calculo desconocido, pero
parece que incluye aspectos relacionados con el
trafico del sitio y la popularidad por enlaces. Por
tanto, seria también una medida indirecta de la
aceptacion del sitio. En cuarto lugar esta la
calidad de contenido, medida usualmente como
la adecuacion del sitio Web a la evidencia

cientifica disponible®.

En quinto lugar, estan los estudios que analizan
los sitios Web desde el punto de vista del
paciente” Estos contrastan que los sitios Web
satisfagan las necesidades manifestadas por los
pacientes y evaluan si se adecuan a sus
preferencias sobre diferentes aspectos, que

incluyen tanto el disefio como el contenido.

Entre los estudios que analizan la calidad de
sitios Web en castellano, se destacan el de
Rancano®, que evalud la calidad de algunos
sitios Web en lengua espafola utilizados por los
médicos de atencion primaria con unos criterios
de calidad establecidos por ellos mismos. El
estudio de Mira®, quién evalud portales de
Hospitales utilizando como medidas “elementos
de credibilidad para los pacientes”, legibilidad y
accesibilidad. Azpilicueta® evalué la adecuacion
a codigos de conducta de sitios Web de
seguimiento farmacoterapéutico en espanol y
Dominguez-Castro® que evalud sitios Web de

centros de farmacoeconomia y economia de la
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salud. También destacan 3 estudios que evaluan
adecuacion a codigos de conducta: sobre sitios
Web medicamentos, de adolescentes y de

mayores, realizados por el equipo de

investigacion de este proyecto.

Concretamente en el area de pacientes, solo se
han encontrado dos estudios de nuestro grupo
de trabajo. El de Babio®** y Bermudez-Tamayo®,
en los cuales se evalua la calidad, segun todos
los enfoques mencionados, excepto el punto de

vista del paciente.

Dados estos antecedentes, se pueden destacar
las siguientes cuestiones para avanzar en el
conocimiento sobre el uso de las TIC como
fuente de informacion sanitaria, desde el punto

de vista de los pacientes.

1. Conocer el perfil de los y las pacientes

con cancer que buscan informacion
sobre salud en Internet.
2. Describir el wuso, las actitudes vy

conocimientos de los pacientes acerca
del uso de las TIC y las fuentes de

informacion sanitaria.

3. Las necesidades de informacion de los

pacientes con cancer.

4. Conocer el proceso de busqueda que

efectuan por los pacientes

5. Describir las ventajas y desventajas para

el paciente y para la atencion sanitaria.

6. Evaluar la adecuacion de los sitios Web
con informacién sobre cancer a las
necesidades de los pacientes y a la

evidencia cientifica.
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