Original

Gac Sanit. 2013;27(3):241-247

Necesidades de informacién y uso de Internet en pacientes con cancer de mama

en Espana

Analia Abt Sacks®:P-*, Susana Pablo HernandoP:¢, Pedro Serrano Aguilar®":c,

Enrique Fernandez Vega® y Roberto Martin Fernandez¢
3 CIBER de Epidemiologia y Salud Priblica (CIBERESP), Esparia

b Servicio de Evaluacién del Servicio Canario de la Salud (SESCS), Sta. Cruz de Tenerife, Espafia
¢ Fundacion Canaria de Investigacion y Salud (FUNCIS), Sta. Cruz de Tenerife, Espaiia

INFORMACION DEL ARTiCULO

Historia del articulo:

Recibido el 2 de abril de 2012
Aceptado el 29 de junio de 2012
On-line el 1 de setiembre de 2012

Palabras clave:
Informacién

Cancer de mama
Internet
Empoderamiento
Investigacion cualitativa

Keywords:
Information

Breast cancer
Internet
Empowerment
Qualitative research

RESUMEN

Objetivo: Analizar las necesidades de informacién y las estrategias de bisqueda que emprenden personas
afectadas de cancer de mama en el contexto espanol, asi como explorar como esta influyendo la utilizacion
de Internet, en tanto fuente de informacién sanitaria, en la promocién de la autonomia y en la gestion
activa de la enfermedad. La investigacién fue desarrollada durante los afios 2010 y 2011.
Meétodo: Este trabajo forma parte de una investigacion cualitativa mas amplia destinada a analizar la
experiencia de pacientes con cancer de mama sobre la trayectoria de su enfermedad, con el propdsito
de crear una plataforma de recursos informativos integrados para pacientes, familiares y profesionales
sanitarios (PyDEsalud: http://www.pydesalud.com). Se ha desarrollado un estudio cualitativo basado
en 41 entrevistas en profundidad con un guién semiestructurado a personas con cancer de mama, en
diferentes estadios, de 32 a 69 afios de edad, seleccionadas mediante muestreo teérico intencionado, en
15 comunidades auténomas espaiiolas. El trabajo de campo se realiz6 entre junio y agosto de 2010. Las
entrevistas se grabaron en formato audiovisual y se realizé un andlisis tematico inductivo a partir de la
narracién de la enfermedad.
Resultados: Los hallazgos muestran la relevancia del uso de Internet en la bisqueda de informacién
sanitaria y como herramienta que puede favorecer el empoderamiento de los pacientes y mejorar la
gestion de su enfermedad.
Conclusiones: Se evidenciala necesidad de los usuarios de acceder a sitios web que contengan informacién
sanitaria de calidad, adaptados a sus necesidades y demandas.
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Information needs and internet use in patients with breast cancer in Spain

ABSTRACT

Objective: To analyze information needs and search strategies among women with breast cancer in Spain.
An additional aim was to explore how the internet, as a source of health information, influences the
autonomy and active management of this disease among patients. The research was conducted in 2010
and 2011.
Method: This study forms part of a broader qualitative study that focuses on describing patients’
experiences of breast cancer and the trajectory of the disease, with the aim of creating a platform
of integrated information resources for patients, relatives and healthcare professionals (PyDEsalud:
http://www.pydesalud.com). We carried out 41 in-depth, semi-structured interviews with breast cancer
patients in different stage of the disease, who were aged between 32 and 69 years. The interviewees’
were selected by intentional sampling, which included 15 Spanish regions. The field work was carried
out from June to August, 2010. The interviews were recorded on videotape or audio. Based on patients’
narratives of their disease, a thematic-inductive analysis was performed of the information gathered.
Results: The findings show the importance of the internet as a source of health information. Moreo-
ver, the internet is a resource that is able to promote the empowerment process among patients and,
consequently, to aid improvement in disease management.
Conclusions: Users need access to web sites with high quality health information, adapted to their needs
and objectives.
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Introduccion

Existe evidencia de que las personas con cancer que utili-
zan Internet como fuente de informacién sanitaria tienden a ser
mas participativas en la toma de decisiones sobre su salud?, y de
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que la participacién informada contribuye a mejorar el grado de
satisfaccién respecto a la atencién sanitaria recibida23. Algunos de
los efectos positivos asociados al uso de Internet son el mayor cono-
cimiento sobre la propia enfermedad?, la utilizacién apropiada de
los servicios sanitarios, la formulacién de preguntas especificas alos
profesionales, la mayor adherencia a los tratamientos y la mejora
en la percepcién de apoyo y acompafiamiento social®. Este hecho
contrasta con las percepciones de los médicos, quienes tienden a
subestimar las necesidades de informacién de los pacientes y a
sobreestimar la que les proporcionan®.

A pesar de estos resultados, se advierte sobre el riesgo de
asumir una posicién de determinismo tecnol6gico’, manifestado
en la creencia normativa de que un mayor acceso a informacién
biomédica contribuye “siempre” a promover la autonomia y la par-
ticipacion de los pacientes en las decisiones de salud.

Entre la comunidad médica, las perspectivas respecto a la uti-
lizacién de Internet por parte de los pacientes son heterogéneas y
se clasifican en tres categorias8. La primera considera que genera
un empoderamiento que favorece la transformaciéon del modelo
vertical tradicional de relaciéon médico-paciente hacia uno hori-
zontal. En la segunda, se percibe al paciente informado como
un desafio a la experticia y el monopolio del saber médico®. En
la tercera, el paciente informado altera el patrén tradicional de
relacién con el médico, pero no se considera un riesgo para la
profesionalidad©.

La revision de la literatura ha permitido identificar cuatro barre-
ras, tanto en la poblacién como entre los profesionales sanitarios,
que obstaculizan el afianzamiento del paradigma de mayor auto-
nomiay participacién activa del paciente en las decisiones sobre su
salud”8: 1)los usuarios contintian prefiriendo que el equipo médico
sea el responsable de las decisiones; 2) la reticencia al cambio de
algunos profesionales sanitarios, por temor a la desprofesionali-
zacién de la medicina®; 3) la escasa duracién de las consultas, que
dificulta la viabilidad de la coparticipacién en la toma de decisiones
y lavisién de los médicos que consideran que este proceso ralentiza
elritmo delavisita®!9; y 4)lainsuficiente alfabetizacién en ordena-
dores y en informacién biomédica de la poblacién, conjuntamente
con el limitado acceso a la herramienta misma!l-12,

Se ha observado que, en el caso de las mujeres con cancer
de mama de Estados Unidos, el empleo de Internet se correla-
ciona positivamente con las variables «nivel de ingresos», «nivel
educativo» y «etnia»!3. En cuanto a las diferencias de género
en el uso de Internet, las mujeres y los hombres diagnostica-
dos de cancer (de mama y de prdéstata, respectivamente) utilizan
diferentes argumentos para explicar por qué utilizan esta herra-
mienta: las primeras usan Internet para contactar con grupos que
les ofrezcan apoyo emocional y social’4, mientras que los hombres
buscan informacién “técnica” en Internet sobre el diagnéstico o los
tratamientos!>.

Otra revision sistematica constata una relacién positiva entre
el uso de Internet y el nivel de conocimiento sobre el cancer de
mama de las afectadas?. Varios estudios coinciden en que las muje-
res desean disponer de informacién detallada sobre su enfermedad,
y que cada vez mas demandan un rol activo en el proceso de
toma de decisiones*16.17_Si bien Internet no siempre es la fuente
mas utilizada en las fases iniciales de la enfermedad, es practica-
mente la Gnica consultada una vez finalizados los tratamientos;
esto puede explicarse por el uso progresivo de Internet, asi como
por el mayor intervalo entre las consultas médicas desde que con-
cluye el tratamiento!8.

En Espafia hay estudios que han analizado el uso de Internet por
parte de pacientes con cancer y familiares!®, pero no se dispone de
investigaciones sobre su uso entre personas afectadas con cancer
de mama especificamente.

Esta publicacién tiene como objetivo analizar las necesidades
de informacién y las estrategias de biisqueda que emprenden las

personas con cancer de mama en el contexto espafiol, asi como
explorar como esta influyendo la utilizaciéon de Internet, en tanto
fuente de informacién sanitaria, en la promocién de la autonomia
y en la gestién activa de la enfermedad, pretendiendo cubrir un
vacio en la literatura sobre este tema.

Método
Disefio del estudio

Este trabajo proviene de una investigacién cualitativa mas
amplia destinada a analizar la experiencia de personas con can-
cer de mama, con el propésito de crear una plataforma de recursos
informativos integrados para pacientes, familiares y profesionales
sanitarios (denominada PyDesalud; http://www.pydesalud.com).
Se ha realizado mediante una metodologia cualitativa con enfoque
etnografico, porque es adecuada para conocer las l6gicas, los valores
y los significados construidos en los discursos de los propios actores
involucrados (pacientes) en un determinado contexto, reportando
una descripcién mas exhaustiva e integradora del problema2?,

Participantes y seleccion de la muestra

La seleccion de los diferentes perfiles de participantes se rea-
liz6 mediante muestreo teérico intencionado?!, en funcién de los
siguientes criterios: edad, sexo, ocupacion, composicién familiar,
nivel educativo, lugar de residencia (urbano/rural), estadio de la
enfermedad, afios transcurridos desde el diagnéstico, antecedentes
familiares de cancer de mamay tipo de tratamiento recibido.

Los participantes fueron reclutados entre mayo y agosto de
2010, con la ayuda de un comité cientifico de expertos de ambito
nacional (formado por cirujanos, oncélogos, ginecélogos, enferme-
ras, médicos de atencién primaria y representantes de asociaciones
de pacientes con cancer de mama) convocados por el equipo
investigador para asesorar en cuestiones relativas al disefio y
la interpretacién de los resultados. El comité invité a participar
voluntariamente a los pacientes que cumplian con los criterios de
inclusién y que acudian a los servicios de salud y las asociaciones;
s6lo una persona rechazé finalmente la realizacién de la entrevista.

Se utilizé, ademas, la técnica de «bola de nieve» (una persona
recomienda a otra que muestra interés en participar en el estudio
y que cuenta con el perfil requerido) para completar el muestreo
tedrico intencionado.

La muestra esta compuesta por 40 mujeres y 1 hombre con can-
cer de mama, entre 32y 69 afios de edad, en diferentes estadios de la
enfermedad, residentes en diversas localidades de 15 comunidades
auténomas espafiolas (tabla 1).

Técnicas de recogida de los datos

Dos investigadoras del equipo se trasladaron a 26 localida-
des (entornos rurales y urbanos; véase el Apéndice en la versién
online de este articulo) para realizar las entrevistas en profundidad,
durante los meses de junio a agosto de 2010. Ninguna de las dos
conocia a los participantes. En la tabla 1 se muestran algunas de las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los participantes del
estudio.

La entrevista en profundidad se realiz6 con un guién semiestruc-
turado que indagaba la trayectoria de la enfermedad y contenia un
apartado especifico para explorar las necesidades de informacién,
usoy percepcién de Internet como recurso informativo en temas de
salud en general, y en cincer de mama en particular. En el Apéndice
de la version online de este articulo se muestran algunas preguntas
del guién de las entrevistas.

Antes de iniciar las entrevistas se solicité a los participantes
datos sociodemograficos y de salud, que fueron incluidos en una
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Tabla 1
Perfil de los participantes segiin algunas variables sociodemograficas y clinicas
Caracteristica N.°
Sexo
Mujeres 40
Hombres 1

Intervalos de edad en el momento del diagnéstico (en afios)
Menos de 35
De 36 a 45
De 46 a 55
De 56 a 65
Mas de 66

—_
N U O 0

Afio de diagnéstico
Antes de 1995
De 1996 a 2000
De 2001 a 2005
A partir de 2006 24

N oG,

Tratamientos
QT
QT+HT
QT+RT
QT+RT+HT 2
RT+HT
RT
HT
Sélo cirugia

wWN g =

[N

Situacién laboral
Inactivos 24
Activos 17

Nivel educativo
Primarios 11
Secundarios 19
Universitarios 11

QT: quimioterapia; RT: radioterapia; T: hormonoterapia.

ficha personal. Las entrevistas tuvieron una duraciénde 1a3 horasy
se desarrollaron en diferentes escenarios por decisién de los pacien-
tes: 29 en el domicilio, 8 en sedes de asociaciones de pacientes, 2
en los centros de trabajo y 2 en el vestibulo de un hotel. Se grabaron

Tabla 2
Extractos de las entrevistas

35 entrevistas en formato audiovisual y 6 participantes solicitaron
que la grabacién se realizara sélo en audio.

Andlisis

Larecogiday el procesamiento de los datos se realizaron simul-
taneamente con el fin de orientar el muestreo, y se dio por concluido
el trabajo de campo una vez alcanzado el criterio de saturaciéon te6-
rica de las categorias investigadas (que se delimita cuando el dato
adicional que se recolecta no agrega informacion significativa a lo
que ya se ha obtenido)?2.

Toda la informacién recabada fue transcrita literalmente y
revisada por dos investigadoras con experiencia en metodolo-
gia cualitativa, que fueron las responsables de realizar el trabajo
de campo y el andlisis posterior. La investigadora principal realizé
la codificacién, mientras que el andlisis y la sintesis de los resul-
tados lo efectué conjuntamente con la investigadora adjunta para
supervisién y triangulacién de datos, asi como para garantizar la
reflexividad?3.

Se llevé a cabo un analisis de contenido tematico de las narrati-
vas (mediante método inductivo de relectura y codificacién) con el
fin de generar un marco explicativo a partir de los datos empiricos.
Este proceso se desarroll6 con la ayuda de un programa informatico
(Atlas-Ti V.6.0). Los resultados presentados en esta investigacion
proceden del analisis secundario del material empirico relativo al
uso y las percepciones de Internet como recurso de informacion, y
de las notas de campo para apoyar el analisis interpretativo.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el Comité Etico del Hospital Univer-
sitario Insular-Materno Infantil de Gran Canaria. La participacién
fue voluntaria y los entrevistados firmaron un consentimiento
informado antes de iniciar la entrevista. En las transcripciones de
las entrevistas se anonimizaron todos los datos personales o insti-
tucionales mencionados para preservar su identidad.

N.° de cita Transcripcién

1 La siguiente cita documenta algunos de los contenidos que, habitualmente, son buscados a lo largo de la enfermedad:
«A mi me gusta buscar informacién, pero también hay que saber leer la informacion, porque muchas cosas que pone en Internet te pueden hundir, o sea,
porque la mayoria de las cosas acaban en muerte. Entonces si que busqué, entonces yo sé que mi tumor es un T1-C0, algo ast es, entonces yo voy y busco
eso, y busco, por ejemplo, cuando empecé con los problemas de seroma, seroma y cdncer de pecho, entonces ahi yo leo lo que me interesa. O sea, no todo,
y asi he estado todo el tratamiento, o sea, todo lo que veia yo que me pasaba, venia incluso a las tres de la mafiana, estaba yo con un insomnio que no
podia mds, dije, a ver, insomnio y quimioterapia, y lo lees y dices, bueno, vale, lo entiendo por qué estoy aqui a las tres de la mafiana» (mujer de 33 afios,

diagnosticada en 2009).

2 Lo mas frecuente es el uso combinado de diferentes fuentes de informacién, tal como comenta una entrevistada en la siguiente cita:
«Yo me meti en Internet, si yo sé que hay otra cosa que me puede beneficiar, que me puede ayudar, pues, en ese momento buscas, intentas buscar revistas,
vas al quiosco, ves una revista que te habla de cdncer de mama y la compras, miras en Internet, asociaciones, todo, te metes en todo. . .» (mujer de 47

afios, diagnosticada en 2009).

3 El siguiente fragmento de entrevista muestra cémo la bsqueda activa de informacién a través de diversas fuentes favorece el proceso de
aceptacion del diagndstico de cancer de mama y la adopcién de un comportamiento mas auténomo y participativo en la gestion de la enfermedad:
«Claro, personas que somos muy ejecutivas y que preferimos manejar la realidad por muy dura que sea tal como se nos presenta, nos dedicamos a hacer
cosas por nosotras, ¢vale?, entonces, ¢ qué haces? Dices no, yo este camino lo voy a hacer, pero lo voy a hacer por mi, por mis hijos, por. .. las razones que
yo tenga, pero buscando informacion, hablando con personas que han pasado por lo mismo, hablando con profesionales que se dedican a estas cosas,
hablando con otros profesionales que no se dedican, que no son oncélogos, pero son capaces de observar todo este fendmeno en un centro de salud porque
son expertos en otras cosas, pero tienen una mirada totalmente distinta. Entonces, cuando empiezas a recoger informacion, a entrar en las pdginas webs
como las de la M.D. Anderson, las del Hospital Hopkins, empiezas a entrar ahi, vale, mucha informacion estd en inglés, pero hay muchisima informacion
en castellano, mucha de ella traducida, y entonces cuando empiezas a ver, bueno, yo puedo cambiar cosas que igual me vienen bien, puedo cambiar mi
alimentacion, puedo cambiar mi vida, cémo la organizo, puedo cambiar mi mirada sobre las cosas, hay cosas que yo puedo hacer para poder facilitar este
proceso, y hay un tema de desarrollo personal que es fundamental, que una tiene que trabajdrselo» (mujer de 47 afios, diagnosticada en 2007).

4 Consenso en la percepcién del «cardcter pesimista» de los casos y testimonios ofrecidos por pacientes que figuran en algunas web, especialmente

en foros y blogs:

«Pienso que en Internet hay que seleccionar mucho la informacion porque no toda es buena y fiable, y entonces no, porque a lo mejor me puede resultar
negativo en el sentido que, yo que sé, si sale algtin caso de alguna persona que le ha repetido, luego puedes pensar y dices no me gustaria buscar mds
informacion de la que tengo» (mujer de 43 afios, diasgnosticada en 1998).




244 A. Abt Sacks et al / Gac Sanit. 2013;27(3):241-247

Resultados
Fuentes de informacion utilizadas

Si bien la principal fuente de informacién son los propios
profesionales sanitarios, los resultados muestran que los entrevis-
tados también utilizan otras fuentes complementarias: Internet,
otros profesionales sanitarios de su red social, consulta de libros
y revistas especializados o de divulgacién, grupos de ayuda mutua
0 asociaciones de pacientes, interaccién con conocidos diagnosti-
cados de cancer y actividades formativas. Se destaca Internet como
herramienta informativa, aunque lo habitual es que se combine con
otras fuentes (cita 1 de la tabla 2).

La basqueda activa de informacién ha sido una estrategia impor-
tante para afrontar el cincer de mamay ha favorecido el proceso de
aceptacion de la enfermedad y la adopcién de un comportamiento
mads auténomo y participativo, tanto en la gestién de la enfermedad
como en las decisiones terapéuticas (cita 2 de la tabla 2).

Perfiles de los usuarios de Internet y modalidades de biisqueda

Entre los participantes pudimos identificar tres perfiles en rela-
cién al uso de Internet: habituales, ocasionales y no usuarios
(tabla 3). Se observa un amplio espectro de actitudes: desde quie-
nes han decidido deliberadamente no consultar informacién, hasta
otras personas que dedican gran parte del dia a buscar informa-
cién adicional, ampliando el conocimiento sobre su enfermedad.
También estan los que han desarrollado cierto nivel de especia-
lizacién en el empleo simultineo de diversos entornos virtuales:
blogs, foros, sitios web en otras lenguas y paginas de grupos de
ayuda mutua o de entidades biomédicas de prestigio internacional.
Para algunos entrevistados, Internet constituye un canal de comu-
nicacion flexible y directo, y ya sea mediante correo electrénico o
participando en foros clinicos se comunican habitualmente con los
profesionales sanitarios (los suyos u otros) o con otros pacientes,
reduciendo el tiempo de espera de informacion entre las consultas
médicas y atenuando situaciones de incertidumbre o ansiedad gra-
cias a la informacién que reciben, por ejemplo, de otras personas
afectadas. No obstante, hay consenso entre la poblacién estudiada
sobre el «caracter pesimista» de los testimonios ofrecidos en foros
y blogs (cita 3 de la tabla 2).

Aunque las necesidades de informacién estan presentes a lo
largo de todo el proceso de la enfermedad, van redefiniéndose y
variando en las distintas etapas (cita 4 de la tabla 2).

La basqueda de informacién se produce desde que aparecen los
primeros sintomas de sospecha. Durante la etapa de diagnéstico y
de seleccién de los tratamientos, los pacientes buscaban informa-
cién especifica sobre su diagnéstico, el estadio del cancer en ese
preciso momento y el prondstico. Llegada la etapa de establecer el
plan de tratamiento, sentian la necesidad de conocer las diferentes

Tabla 3
Perfiles de las personas usuarias segin el uso de Internet

Perfil N.° Edad media Afios transcurridos
(e intervalo) desde el diagnéstico
en afios

Usuario habitual de 12 46 (33-63) 4,4

Internet
Usuario ocasional
Durante la fase inicial 5 46 (34-61) 6,3
de la enfermedad
Durante las distintas 6 53 (43-59) 3,4
fases de la
enfermedad
No utiliza Internet 13 51 (36-64) 7,8
Sin respuesta 5 64 (49-83) 8,2

opciones terapéuticas, su efectividad y los posibles efectos secun-
darios. Posteriormente, tras finalizar los tratamientos, cuando ya es
posible evaluar sus resultados, se interesaban mas por sus efectos
sobre la calidad de vida y la supervivencia (secuelas, rehabilitacion,
efectos adversos a largo plazo).

Mientras algunas personas hacen un uso continuado de Internet
durante todas las etapas, otras seleccionan cuidadosamente el tipo
de informacién a consultar y limitan las bisquedas a momentos
concretos (tabla 3).

Habitualmente suele ser el propio paciente quien utiliza Inter-
net por si solo. Sin embargo, hay casos en que lo hace con ayuda
de algin miembro de su familia (hijos, pareja), ya sea por falta de
alfabetizacién en ordenadores o por carecer de acceso a Internet en
el hogar.

Utilizacion frente a resistencia al uso de Internet

Las percepciones con respecto a la utilidad o fiabilidad de Inter-
net son variadas, y condicionan las decisiones futuras de consultar
paginas web sanitarias (tablas 4 y 5).

Ademas de buscar informacién sobre terminologia médica, evo-
lucién de la enfermedad, efectos secundarios, secuelas o cuidados
especiales, uno de los motivos mas habituales de consulta (y tam-
bién mas valorado por los participantes) es conocer la vivencia de
otros pacientes, si bien admiten que pueden exponerse a cono-
cer experiencias de caracter «negativo» o con mal pronéstico que
pueden perturbar su propio proceso de afrontamiento.

Las mujeres jévenes y las que estan mas familiarizadas con su
uso (aunque no exclusivamente) lo utilizan como medio de comu-
nicaciéon con sus profesionales sanitarios y para profundizar su
conocimiento con el propésito de tomar decisiones respecto a los
tratamientos. Hubo varias personas que, aunque contaban con un
alto nivel educativo y acceso material a Internet, no lo consultaban
por recomendacién de su médico o porque no se consideraban pre-
paradas para entender la informacién médica; en cambio, también
habia otras personas con escasa escolarizacion que lo utilizaron de
manera auténoma o con la ayuda de un familiar o amigo.

Tanto las personas usuarias como las no usuarias de Internet
perciben un riesgo de «infoxicacién»!! o desconfian de la calidad
de la informacién, aspecto que es advertido por los profesionales
sanitarios, y desestiman su utilizacién. Debido al reciente auge de
Internet, las mujeres que fueron diagnosticadas antes del afio 2006
lo utilizaron en menor medida.

Discusion

Si bien la principal fuente de informacién son los propios pro-
fesionales sanitarios, coincidiendo con lo que demuestran otras
investigaciones24, nuestros resultados indican que también se uti-
lizan otros recursos de manera complementaria.

Uno de los motivos mas significativos de consulta de web sanita-
rias entre las personas entrevistadas ha sido la necesidad de conocer
experiencias del cincer de mama de otras personas, debido al valor
que conceden al conocimiento construido desde la vivencia. Esta
empatia e identificacién entre pacientes expertos y nuevos contri-
buye a mejorar la gestién de la enfermedad??, e incluso a reforzar
el trabajo psicooncolégico®®.

Tanto los pacientes recién diagnosticados como los que lle-
van tiempo con la enfermedad pueden experimentar inquietudes
(necesidad de nuevos estudios o tratamientos, progresion de la
enfermedad, etc.) y desean disponer de informacién de personas
que han afrontado con éxito esas mismas incertidumbres. Como
ya se ha sefalado, Internet es la fuente casi exclusiva de consulta
informativa una vez finalizados los tratamientos, momento en que
se hacen mas evidentes las secuelas estéticas o funcionales y el



Tabla 4
Argumentos para utilizar Internet
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Criterio

Descripcion

Didactico-explicativo

Acceso a otros recursos

Interaccién con otros

pacientes

Autogestién de la

- Comprender la terminologia médica: aspectos técnicos de pruebas diagndsticas o de tratamientos, dudas que surgen tras las
consultas médicas.

- Conocer la evolucién de la enfermedad: previsibilidad de las fases, prondstico.

- Interpretacién de sintomas: posible asociacién con los tratamientos o con la enfermedad.

- Estrategias emocionales para reducir los niveles de ansiedad que les provoca la enfermedad (p. ej., técnicas de relajacién,
arteterapia, biodanza).

- Rehabilitacién para prevencién o tratamiento del linfedema en el brazo tras la cirugia radical de mama.

- Adopcién de estilos de vida saludables: alimentacion, ejercicio fisico, etc.

- Buscar informacién basada en experiencias similares a la suya porque reconforta («sentirse comprendidas»), compartiendo el
manejo de los sentimientos desencadenados por la enfermedad (comunidades virtuales).

- Vinculacién con grupos de ayuda mutua: contacto con la entidad, trabajo de voluntariado para difundir las actividades de la
asociacion, quienes participan en ellas también utilizan Internet para comunicarse con otros asociados.

- Utilizan Internet y otras fuentes de informacién para poder adoptar una actitud activa en la gestioén de la enfermedad y

enfermedad

Comunicacién con los
profesionales sanitarios

tomar decisiones concernientes a los tratamientos que reciben.

- Comunicarse con sus profesionales sanitarios por correo electrénico: preguntar dudas, solicitar informacién sobre los
tratamientos, comentar efectos secundarios. . .

grado de interferencia en la vida personal, familiar y sociolaboral??,
derivados del aumento de la esperanza de vida del cancer de mama.
Tanto la cronicidad como laincertidumbre del pronéstico requieren
una forma de organizacién que favorezca la interaccién continua
y prolongada entre pacientes y profesionales, asi como la aten-
cion de necesidades sociosanitarias que puedan surgir durante este
proceso?8,

El andlisis de las narrativas ha permitido conocer las necesi-
dades de informacién que motivan la bisqueda a lo largo de la
evolucién de la enfermedad. También ha contribuido a la com-
prension de la historia subjetiva y social de esta dolencia, y de los
mecanismos que explican como la utilizacién de Internet puede
favorecer el proceso de empoderamiento de los pacientes. Este pro-
ceso conlleva un fortalecimiento de sus capacidades, autoconfianza
y protagonismo para impulsar cambios positivos en las situacio-
nes que viven, traduciéndose en una toma de conciencia sobre sus
derechos y una movilizacién para identificar los propios intere-
ses y participar en las acciones y decisiones sobre su salud. En los
casos en que se produce este cambio, los pacientes expertos cuen-
tan con las potenciales condiciones para transformar la tradicional

Tabla 5
Argumentos para no utilizar Internet

relacién paternalista con el médico® y para mejorar la gestion del
largo proceso de su enfermedad, una vez cronificada.

El presente trabajo intenta cubrir un vacio en la literatura
sobre las necesidades de informacién y la percepcién y el uso
de Internet de pacientes con cancer de mama en Espafia. Se ha
optado por la metodologia cualitativa porque permite examinar
y comprender, desde la perspectiva de los pacientes, la forma
de interpretar el fenémeno estudiado de manera contextualizada.
Aunque aporta cierta profundidad, su principal limitacién es que se
trata de un estudio exploratorio. En futuras investigaciones podrian
completarse los resultados aqui obtenidos con enfoques metodo-
l6gicos cuantitativos, para alcanzar un mayor nivel de amplitud y
generalizacion. Ademas, seria relevante conocer la visién de los
profesionales, ya que podria esclarecer los motivos de la débil
implantacién de las tecnologias de lainformaciény la comunicacién
en el ambito de la salud para promover?? la participacion activa e
informada, y las decisiones médicas compartidas, en nuestro medio.

La calidad de las paginas web es un requisito imprescindible para
que los pacientes puedan tomar decisiones responsables sobre su
condicién. La literatura internacional destaca que s6lo una minoria

Criterio Descripcion

Impacto negativo

- Los contenidos de Internet tienen una influencia negativa en el estado animico del paciente y en sus estilos de

afrontamiento de la enfermedad, debido a que los casos que aparecen son muy pesimistas, dramaticos y fatalistas, y
generan sentimientos negativos (angustia, miedo, ansiedad).

- Inversién de los roles. Quienes participan en foros relatan que entran en contacto con otros pacientes con experiencias
muy negativas, y que en lugar de recibir apoyo se ven obligados a dar dnimos, a reconfortar a los otros.

- Desconfianza. A partir de la informacion que lee, el paciente se cuestiona si esta recibiendo la atencién sanitaria

adecuada para su caso.

- La consulta de paginas web muestra todo el proceso de la enfermedad y los usuarios sentian que la anticipacién de
algunas fases de la enfermedad, que pueden no presentarse en su caso, les generaba angustia.

Calidad deficiente y exceso de
informacién

Preferencia de otras fuentes de
informacion

Recomendacién u opinién del
médico
Escaso desarrollo de Internet

No familiarizado con Internet,
insuficiente alfabetizacién en
ordenadores

- La informacién que figura en Internet presenta algunos problemas de calidad: no fiable, desactualizada, confusa (provoca
mas dudas), informacién muy general y alejada del caso especifico del paciente.

- Problema de “infoxicacion”. Internet ofrece informaciéon abundante sobre la enfermedad; sin embargo, no cubre las
necesidades del paciente.

- Para el paciente, la informacién suministrada por el profesional sanitario es suficiente o prefiere otros recursos de otro
tipo (libros, documentos o testimonios de los grupos de ayuda mutua).

- El profesional sanitario desaconseja el acceso a otras fuentes de informacion en general y a Internet en particular.

- No estaba desarrollada esta herramienta como en la actualidad en el momento en que el paciente fue diagnosticado o
recibié los tratamientos.

- La persona no posee conocimientos sobre el uso de informatica o no le satisface esta herramienta. Otras mencionan
escasas habilidades sobre el uso de espacios virtuales.
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de las web sobre cancer de mama cumple los criterios de calidad de
la normativa europea3°.

Aceptando que el acceso creciente a la informacién es un fend-
meno imparable en todos los ambitos, y reconociendo que un
paciente «bien informado» mejora su adherencia a los tratamientos
y afronta la autogestion de su enfermedad de manera mas auté6-
noma y responsable, se hace necesario proveer a la poblacién de
paginas web sanitarias de calidad cientifica, adaptadas cultural-
mente. Esto no sélo ayudara a evitar los riesgos asociados al acceso a
informacién inadecuada, sino principalmente a promover y poten-
ciar un proceso de empoderamiento en la salud. Una implicacién
practica de este estudio es su contribucién para orientar el disefio
de recursos en Internet en lengua espafola, que cumplan con los
requerimientos de los usuarios, ajustandose a los criterios de cali-
dad, ya que redundara en el beneficio de pacientes, cuidadores y
profesionales sanitarios.

iQué se sabe sobre el tema?

Numerosos trabajos de corte cualitativo han explorado el
impacto de la creciente utilizacion de Internet como recurso
de informacion por parte de los pacientes. También se han
estudiado los cambios que genera el uso de este recurso en
la relacion médico-paciente y su vinculacién con actitudes de
mayor autonomia y participacién en la toma de decisiones
de salud, en pacientes con distintas enfermedades crdnicas,
incluido el cancer de mama. Este estudio pretende dar a cono-
cer las percepciones y el uso de Internet en mujeres con cancer
de mama en Espana, asi como los cambios devenidos a par-
tir de dicha utilizacion, ya que existe un vacio en la literatura
respecto a este tema.

¢{Qué anade el estudio realizado a la literatura?

El analisis en profundidad de las necesidades y modos
de busqueda de informacion de las personas con cancer de
mama aportado por la metodologia cualitativa implementada
ha puesto de manifiesto el efecto positivo que la utilizacion
adecuada de Internet puede producir en el proceso de acep-
tacion y afrontamiento de la enfermedad, y en el manejo
de la incertidumbre en las diferentes etapas de la atencion.
Los hallazgos de este estudio muestran que la busqueda de
informacion contribuye a empoderar y a mejorar el modo
en que cada persona gestiona el proceso de su enfermedad.
Se evidencia la necesidad de sitios web que pongan a dis-
posicién de las usuarias informacion vivencial, basada en la
experiencia de personas afectadas por la enfermedad, combi-
nada con la mejor evidencia biomédica y cientifica en lengua
espanola.
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