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Resumen

Recientemente, las publicaciones populares
y profesionales relacionadas con los cuidados
de la salud han comenzado a expresar su inte-
rés acerca de Internet como recurso para obte-
ner informacion médica y apoyo psicolégico
para aquellas personas diagnosticadas de diver-
sas enfermedades.

El presente articulo es una revision sobre el
impacto que la informacion obtenida a través de
Internet ocasiona en el paciente sometido a
radioterapia y la posible utilidad de las nuevas
vias de informacion para proporcionar cuidados
clinicos de soporte mas individualizados. Presen-
tamos un proyecto de estudio para evaluar la
influencia de la informacién médica en Internet
en el paciente y en el equipo asistencial.

Palabras clave: Internet, informacion médi-
ca, radioterapia.

Abstract

Recently, both popular and professional
publications about health care have begun to
express enthusiasm for the Internet as a source
of medical information and possibly of psycho-
logical support for those with serious illnesses.
We review here the published studies that
analyze the impact of Internet information on
patients receiving radiation therapy. A research
project is under development in order to inves-
tigate how users evaluate the information they
find in Internet and the possible influence of this
information in their psicological status, quality
of life, and relation with the clinical staff.

Keywords: Internet, medical information,
radiotherapy.

USO DE INTERNET POR PACIENTES
ONCOLOGICOS

Las nuevas tecnologias de la informa-
cion, tales como Internet, han comenzado
a impactar en el mundo sanitario. Las pagi-
nas web con informacién médica represen-
tan una proporcién considerable del total
de paginas en la red". El uso de estos
medios hecho por los pacientes sigue un
curso progresivo de crecimiento tanto con
la finalidad de basqueda de informacién
médica como en la consecucién de sopor-
te psico-social. Por ejemplo, en el afo
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2000, en Estados Unidos, 41 millones de
individuos buscaron informacién relacio-
nada con la salud en Internet® mientras que
en el afio 2001 esta cifra habia aumentado
a 100 millones®. Mediante encuestas se ha
estimado que entre el 6 y el 51% de los
pacientes con cancer buscan informacién
médica relacionada con su propia enferme-
dad en Internet*? y el 60% de los pacien-
tes desearia hacerlo/?.

El cancer constituye una de las tres
enfermedades respecto a las que la infor-
macion en Internet es mas solicitada, jun-
to a enfermedades cardiacas y alergia/™.
En Estados Unidos, en 2002, casi 10 millo-
nes de individuos buscaron informacién
on-line sobre el cancer'?. Entre las distin-
tas fuentes de informacion disponibles
para 645 pacientes con cancer de prosta-
ta, el 45% utilizaron Internet". Entre 224
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pacientes con cancer de mama, a los 8
meses del diagnédstico, Internet constituia
la segunda fuente de informacién mas fre-
cuentemente consultada después de la
informacién impresa en libros u otras
publicaciones; a los 16 meses, Internet
constituia la primera fuente de informa-
cion®, El 44% de los pacientes y el 60%
de los familiares de pacientes que acuden
al Memorial Sloan-Kettering Cancer Cen-
ter de Nueva York utilizan Internet para
obtener informacion sobre la enfermedad
oncolégica’™. En una encuesta realizada
en el estado de Alberta (Canada), el 43%
de una muestra de 107 pacientes o fami-
liares de pacientes con cancer de mama
utilizaron Internet en busca de informa-
cion sobre su enfermedad®. En Toronto,
el 50% de 191 pacientes encuestados
habian utilizado Internet. En valoracién
por los propios oncélogos, aproximada-
mente una tercera parte de los pacientes
oncolégicos estadounidenses utilizan
Internet con fines médicos”.

USO DE INTERNET POR PACIENTES
SOMETIDOS A RADIOTERAPIA

Especificamente en pacientes someti-
dos a radioterapia, los datos epidemiolégi-
cos del uso de Internet son escasos. Un estu-
dio analiz6 mediante cuestionarios el acce-
so y uso de Internet en 921 pacientes con
diversos tipos de cancer sometidos a radio-
terapia en hospitales universitarios, hospi-
tales comunitarios y centros para veteranos.
El 29% de los pacientes utilizé Internet para
obtener informacién relacionada con su
enfermedad®. En otra publicacién, proba-
blemente se trate de un analisis de subgru-
po de la serie anterior, de 295 pacientes con
cancer de proéstata sometidos a radiotera-
pia, el 32% utilizaron Internet para obtener
informacion. En un estudio aleman, el
12% de 139 pacientes sometidos a radiote-
rapia obtuvieron informacién a través de
Internet, y un 15% adicional recibi6 infor-
macioén impresa procedente de Internet a
través de familiares o amigos®??.

PROBLEMAS DE INTERNET PARA
BRINDAR INFORMACION MEDICA

Es muy importante que la informacion
médica disponible en Internet sea asequible
a usuarios profanos con diversos niveles de
educacién y de esta manera asegurar que la
informacion es entendida y potencialmen-
te aprovechada.

Sin embargo Internet presenta algunos
problemas: el acceso a Internet no es uni-
versal y la informacién obtenida en Internet
es de una calidad muy heterogénea. El
acceso a Internet esta limitado por la dispo-
nibilidad de acceso a un ordenador, la con-
tratacion de una conexién con un provee-
dor de servicios Internet y, finalmente, pue-
de estar limitado por la carencia de habili-
dades informaticas. Asi por ejemplo, en el
area de Filadelfia, el 46% de los pacientes
que acudi6 a recibir radioterapia disponian
de un ordenador en su domicilio, estando
el 37% conectados a Internet9,

De hecho, el uso de Internet se relacio-
na con la edad, el nivel educativo, el nivel
de ingresos de los pacientes, su diagnéstico
y el tipo de centro donde son atendi-
dos*101416:19.21) " Entre los pacientes someti-
dos a radioterapia el uso de Internet parece
depender también del diagndstico, siendo
utilizado en orden decreciente por pacien-
tes con cancer ginecolégico (45%), cancer
de mama (34%), cancer de proéstata (27%),
cancer de cabeza y cuello (18%) y céncer
de pulmon (16%)19).

La capacidad de una persona sin forma-
cion médica para encontrar e identificar
informacién relevante en Internet es cues-
tionable. El 30% de todas las basquedas
bibliograficas realizadas en PubMed se rea-
lizan por publico general sin formacién
médica o biolégica. Se ha estudiado la
capacidad de usuarios habituales de orde-
nador sin formacién médica para realizar
bldsquedas en MEDLINE con o sin una asis-
tencia tutorial. Como era de esperar, la asis-
tencia tutorial mejor6 significativamente los
resultados de las btsquedas®?. Estos resul-
tados subrayan la necesidad de guiar a los
pacientes en su utilizacién de Internet.
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La calidad de la informacién que pro-
porciona Internet es heterogénea. Se han
desarrollado cédigos de conducta para la
informacién médica en Internet, pero exis-
ten muchas paginas web que no alcanzan
estos estandares'??. Los pacientes prefieren
las paginas web oficiales y tienden a descar-
tar las paginas alternativas. Esta fue la con-
clusién de un estudio en pacientes con can-
cer de mama®¥ y otro en pacientes someti-
dos a radioterapia®. Sin embargo, la cali-
dad de la informacién de una péagina web
con contenido médico puede ser dudosa-
mente evaluada por los pacientes o sus fami-
liares. La popularidad de determinadas pagi-
nas médicas no se relaciona con su calidad
objetiva®). Hasta un 12% de pacientes
sometidos a radioterapia reconoce haber
comprado medicamentos no convenciona-
les o alternativos a través de la red"®.

Estas dificultades para localizar informa-
cion médica fiable por parte del paciente o
sus familiares ha creado opiniones contra-
dictorias entre los oncélogos relativas a la
conveniencia o no de la utilizacién de este
medio de comunicacién. En una encuesta
realizada entre el 5% de oncélogos nortea-
mericanos, a la que respondieron aproxima-
damente la mitad, el tiempo afadido a la
consulta médica para resolver dudas plante-
adas por el uso de Internet fue de 10 minu-
tos. Los oncologos opinaron que, si bien
Internet promovia el conocimiento y la infor-
macién en los pacientes haciéndoles sentir
en general més esperanzados, también crea-
ba en ocasiones ansiedad y confusién. El 9%
de oncélogos se sentia amenazado cuando
el paciente comentaba haber estado buscan-
do informacion en Internet y el 44% habian
tenido ocasionalmente alguna dificultad en
resolver cuestiones planteadas por el pacien-
te o su familia tras consultar en Internet!'”.

RELACION MEDICO PACIENTE EN
LA MEDICINA ACTUAL

Los médicos han sido tradicionalmente
las Unicas fuentes de informacién sobre el
diagnostico, prondstico y opciones terapéu-

ticas que han tenido los pacientes. Hasta
hace poco tiempo, se ha presupuesto un
bajo nivel de tolerancia ante las noticias
adversas en los pacientes y, por tanto, se ha
considerado aconsejable mantener en ellos
un adecuado nivel de ignorancia protecto-
ra sobre la mayor parte de las cuestiones
relacionadas con su enfermedad, especial-
mente si esta era maligna'?®.

Actualmente, muchos pacientes, pro-
bablemente una porcién mayoritaria, no se
sienten comodos con esta actitud paterna-
lista y exigen informacién mas completa y
participacién activa en las decisiones tera-
péuticas. Algunos estudios en pacientes con
cancer indican que las preferencias de los
pacientes, en el 79%-96% de los casos, se
inclinan por un conocimiento tan extenso
como sea posible de su propia enferme-
dad”?7-3V, Estos pacientes ansiosos por
obtener mas informacién suelen proceder
de grupos de poblacién con un estatus
socioeconémico mas elevado, edad mas
joven, perteneciente a grupos étnico-racia-
les mayoritarios'?’2?, con una actitud més
positiva respecto a su enfermedad®’3?.

Los pacientes con cancer se sienten con
frecuencia insatisfechos con la informacién
que reciben. Un estudio mostr6 que solo el
19% de 232 pacientes estaban satisfechos
con la informacion facilitada por sus médi-
cos®. En una encuesta realizada en Cana-
da sobre 191 pacientes con cancer, el 54%
reconocian su insatisfaccién por la informa-
cion recibida”. Estudios especificos en la
poblaciéon de pacientes con cancer de
mama, demostraron que muchas pacientes
deseaban tener un papel colaborador en las
decisiones terapéuticas mas importan-
tes®43% y muchas pacientes deseaban una
informacién mas detallada®®.

ESTUDIOS DEL USO DE INTERNET
EN PACIENTES CON CANCER

Los estudios clinicos relativos al uso de
Internet pueden clasificarse, de acuerdo
con Bass®” en estudios de contenido, estu-
dios del proceso y estudios evolutivos.



94 Luis Alberto Pérez Romasanta et al.

Los estudios de contenidos implican el
estudio de los materiales disponibles en las
paginas web y el estudio de las caracterfsti-
cas de los usuarios (estudios demograficos).
Los estudios del proceso incluyen el modo
en que los usuarios buscan la informacién.
Finalmente, los estudios evolutivos anali-
zan los efectos que el uso de Internet tiene
en la supervivencia, la calidad de vida, la
aceptacion del tratamiento; el cumplimien-
to de las medidas de soporte.

Estudios de contenido

La mayor parte de los estudios disponi-
bles pertenecen a la primera categoria,
especialmente en la forma de estudios
demogréficos.

Peterson y Fretz'"® estudiaron 139
pacientes con cancer de pulmén a través de
cuestionarios para determinar la frecuencia
de utilizacién de Internet con la finalidad de
obtener informacién médica y la aprecia-
cién que los pacientes hacian de dicha
informacion en relacién con la informacion
obtenida por otras vias. Los resultados mos-
traron que Internet era, ademas del propio
médico, la principal fuente de informacion
para los pacientes: el 60% deseaban obte-
ner informacioén via Internet y el 16% habi-
an consultado ya paginas web en el
momento de responder al cuestionario.
Entre estos ultimos, predominaban los
pacientes de un mayor nivel econémico y
educativo. Los pacientes apreciaban la
informacién on-line al mismo nivel que la
obtenida del propio médico.

Un estudio sueco sobre 142 pacientes
estimo que solo el 6% habian realizado bas-
quedas de informacién médica en Inter-
net®. En cambio, un reciente estudio des-
criptivo canadiense en pacientes con diver-
sos tipos de cancer determin6 que el 51%
habian utilizado Internet para basquedas de
informacion médica”. Otro estudio en
pacientes con cancer de préstata concluyo
que los pacientes usuarios de Internet eran
mas jovenes, de mayor nivel educativo, con
mayor frecuencia poseedores de un ordena-
dor personal y con experiencia previa en el

uso de ordenadores que aquellos que no
utilizaron Internet®. Un estudio noruego
del ano 2001 sobre 31 pacientes con can-
cer determin6 que la frecuencia de uso de
Internet era del 13%, tratindose de pacien-
tes mas jovenes que los no usuarios”. Este
porcentaje ya se habia elevado al 30% en
un estudio subsiguiente publicado en 2003
por el mismo autor tras analizar mediante
cuestionarios a 127 pacientes y 60 familia-
res®.

Ziebland et al®® han explorado duran-
te los afios 2001 y 2002 en el Reino Unido,
entre 175 pacientes con cancer de prostata,
testicular, mamario, cervical e intestinal, en
diferentes estadios evolutivos, la finalidad
del empleo de Internet. Mediante entrevis-
tas previamente estructuradas, determina-
ron que los pacientes utilizaban Internet
para solicitar segundas opiniones, localizar
grupos de soporte, acceder a experiencias
previas de otros pacientes, interpretar sinto-
mas, localizar informacién sobre pruebas
diagnoésticas y tratamientos, interpretar los
mensajes transmitidos por sus médicos,
identificar cuestiones relevantes para la
siguiente consulta médica, realizar consul-
tas anénimas, contrastar las opiniones de
sus médicos y adquirir experiencia en cono-
cimientos técnicos y términos oncologicos.
Muchas de estas utilidades hubieran sido
considerablemente mas dificiles de lograr
por medios convencionales. Los autores
concluyen que los conocimientos y habili-
dades obtenidas a través de Internet pueden
ayudar a los pacientes a enfrentarse a enfer-
medades con un pronéstico adverso.

Pereira et al"® analizaron las motivacio-
nes de las pacientes con cancer de mama
para el uso de Internet y el impacto de la
informacioén obtenida. La mayor parte de las
pacientes deseaban mayor informacion
sobre su enfermedad y su tratamiento
(91%), deseaban contrastar la informacion
recibida de sus médicos (66%), buscaron
alternativas terapéuticas (63%) o investiga-
ron posibles tratamientos no convenciona-
les (63%). La mayor parte de las pacientes
encontré (til la informacién obtenida en
Internet y comunicé o discutié sobre dicha
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informacion con su médico. El 53% de las
pacientes no estaban seguras de la veraci-
dad de la informacion obtenida en Internet.
Las pacientes que no utilizaron Internet no
lo hicieron por carecer de acceso a Internet
(53%) o no resultarles familiar el uso de
Internet (33%). Solo el 13% de las pacien-
tes no utilizé Internet por considerarlo una
fuente poco fiable de informacién. Entre
921 pacientes sometidos a radioterapia, los
temas mas frecuentemente investigados en
Internet fueron por este orden: los trata-
mientos disponibles para un tipo especifico
de céncer, terapias de soporte, ensayos cli-
nicos, terapias alternativas, procedimientos
diagndsticos y medidas preventivas!'®,

En cuanto a las caracteristicas de las
paginas web relativas al cancer preferidas
por los usuarios de Internet se han realiza-
do estudios en el tema especifico del can-
cer de mama. Los lugares méas frecuentados
de la red son aquellos que contienen infor-
macion sobre ensayos clinicos en curso,
resultados de ensayos clinicos y oportuni-
dades para obtener soporte psicosocial®.

Algunas péaginas de informacion sobre
cancer disponen de un servicio de mensa-
jes para permitir la intercomunicacién entre
los usuarios. Del analisis de los mensajes
enviados por 972 personas en la pagina Life
after Cancer se concluyé que los mayores
usuarios de este servicio eran pacientes o
familiares de pacientes con cancer de
mama, tumores gastrointestinales incluido
colorectal, tumores pulmonares, tumores
ginecolégicos y tumores del area de cabe-
za y cuello. Los temas méas frecuentemente
abordados fueron preocupaciones relacio-
nadas con el tratamiento, servicios de
soporte psico-social y efectos secundarios
tardios“?),

Se ha analizado la utilizacién de Inter-
net por minorias étnicas y por individuos
con escasa formacion. Fogel et al?! estudia-
ron la prevalencia y factores predictivos en
188 pacientes con cancer de mama. La
muestra incluyé un 21% (n = 37) de muje-
res no-caucasicas (afro-americanas o hispa-
nas). El 41,5% utilizaron Internet desde sus
domicilios (53,7%), desde el trabajo

(35,1%), desde la casa de un amigo o fami-
liar (5,9%) o desde un lugar pablico (5,3%).
Las usuarias de Internet mostraron un mayor
nivel de ingresos econdémicos y mayor nivel
educativo.

Monnier, Laken y Carter" estudiaron
319 pacientes de cancer y cuidadores de
pacientes con cancer en relacién con sus
intereses al utilizar Internet. Esta muestra
incluyé un 32% de individuos de minorias
étnicas. Los individuos afroamericanos uti-
lizaron Internet menos, bien ellos mismos o
sus cuidadores, disfrutaron de un menor
acceso a Internet en sus domicilios, demos-
traron un menor conocimiento sobre
modos de acceder a Internet fuera del domi-
cilio y expresaron con menor frecuencia su
deseo de obtener informacién en Internet a
sus equipos asistenciales. Un menor uso de
Internet para resolver dudas tras recibir el
diagnostico de cancer se ha demostrado asf
mismo entre las minorias de origen japonés,
asitico y habitantes de las islas del Pacifi-
co en relacién con sus compatriotas norte-
americanos“?,

Buller et al“*? analizaron una muestra de
200 individuos compuesta en un 37% por
minorias étnicas expuestos a un programa
nutricional basado en la web con la finali-
dad de prevenciéon del cancer. El estudio
mostré un menor uso de Internet y una
menor disponibilidad de ordenador en casa
entre la poblacién hispana. Se observé tam-
bién la dificultad de inculcar habitos ali-
menticios ajenos a las tradiciones culinarias
de las minorias, utilizando un lenguaje aje-
no a su cultura.

Fogel et al“* estudiaron 180 pacientes
con cancer de mama que utilizaron Inter-
net. El uso de Internet se asocié a un mayor
percepcion de soporte social por parte de
las minorias étnicas en cuanto a mayor
capacidad para hablar de la propia enfer-
medad y mayor disponibilidad de material
informativo. Otros pardmetros examinados
— autoestima, inserciéon social, estrés,
depresion — no mostraron diferencias entre
los grupos estudiados. Los autores conclu-
yeron en la necesidad de un mayor nime-
ro de paginas web para las pacientes con



96 Luis Alberto Pérez Romasanta et al.

cancer de mama y en la recomendacion a
los cirujanos de aconsejar a sus pacientes la
lectura de péaginas web dadas las ventajas
en soporte social y nivel de informacion
observadas.

Wilson, Baker, Brown-Syed y Gollop“
analizaron los contenidos de 49 documen-
tos en las paginas de informacién sobre can-
cer del Instituto Nacional del Cancer de
Norte América (NCI). Concluyeron que era
necesaria una educacién media de bachi-
[lerato para la comprensién de la informa-
cion.

Estudios del proceso

Algunas evidencias preliminares sefia-
lan que el formato multimedia es general-
mente preferido por los pacientes. El NCI
evalu6 las preferencias de los pacientes
con cancer de pulmén expuestos a infor-
macién de contenido idéntico pero en
diferentes formatos: folleto en papel, folle-
to en formato HTML en una pégina web,
audio, audio sincronizado con texto de
una pagina web vy, finalmente, formato
multimedia con animacién, audio y texto.
Aunque todos los formatos de transmisién
de informacion fueron igualmente efica-
ces, la preferencia de los pacientes se incli-
né mayoritariamente por el formato multi-
media (71,1%)“0.

Generalmente, los pacientes identifi-
can paginas web con informacién oncol6-
gica mediante el uso de buscadores gene-
rales (67%), y menos frecuentemente
“navegando” en la red (43%), mediante
vinculos (links) entre diversas paginas,
guiados por familiares o amigos (39%),
dirigidos por el médico hacia paginas
recomendadas (26%) o atraidos por la
publicidad (9%)"®. La popularidad de una
pagina web con informacién oncoldgica
se relaciona con el tipo de contenidos y no
con la calidad de los mismos. Asi, la pre-
sentacion de ensayos clinicos en curso, de
resultados de ensayos clinicos y la dispo-
nibilidad de servicios de soporte psicoso-
cial hacen mas popular una pagina. Sin
embargo, el cumplimiento de criterios de

calidad por parte de una péagina no se rela-
ciona con su frecuencia de acceso®.

Estudios evolutivos

Los estudios evolutivos tratan de anali-
zar el impacto de la informacién suminis-
trada a través de la red en el soporte social,
la aceptacion de los tratamientos, la cola-
boracion en los cuidados de soporte, el
nivel de ansiedad e incluso la superviven-
cia de los pacientes.

La obtencién de informacion en Inter-
net tiene algunas ventajas respecto a otras
fuentes de informacién. Por ejemplo, un
estudio reciente ha demostrado que las
pacientes con cancer de mama que utilizan
Internet para obtener informacién sobre su
enfermedad consiguen un mayor soporte
social y menor sensacién de aislamiento
que aquellas que no lo hacen®”). Por tanto,
las herramientas de informacién disponi-
bles en Internet pueden tener interés para
aquellos clinicos que, como parte de sus
objetivos profesionales, consideran impor-
tante contribuir a brindar un suficiente
soporte psicosocial para sus pacientes®d,

El estudio de Fogel et al“?, ya comen-
tado previamente es un ejemplo de estudio
evolutivo. Este estudio, y otros simila-
res”47, concluyeron que las pacientes con
cancer de mama que utilizan Internet
semanalmente durante menos de 1 hora se
sienten menos aisladas y mas apoyadas
socialmente. La relacién médico-paciente
no parece verse afectada negativamente
por la utilizacién de Internet por parte del
paciente. Al menos asi se desprende de
encuestas realizadas en Canada” y Estados
Unidos*”.

Un area particularmente estudiada es la
disponibilidad de soporte psico-social
mediante grupos de auto-ayuda a través de
Internet. Un estudio analiz6é los mensajes
enviados a un grupo de discusién sobre
cancer de mama (http://www.bclist.org/). El
estudio concluyé que ademas del intercam-
bio de informacién y de la exposicion de
visiones personales, una de las finalidades
principales perseguidas por los participan-
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tes del grupo era la obtencion de apoyo psi-
cosocial“?, Otros estudios similares con-
cluyeron asi mismo que los temas mas pre-
ocupantes para los participantes eran el
modo personal de afrontar la enfermedad,
la necesidad de informacién y la necesidad
de soporte reciproco por parte del gru-
pO0sD,

Los participantes en grupos on-line de
apoyo para padres de niflos con cancer
senalaron que el beneficio mas importante
obtenido mediante esta participacién habia
sido el intercambio de informacion®?.

Ademas del bienestar psicolégico y la
sensacion subjetiva de proximidad que
brindan los grupos de soporte a través de
Internet, pueden derivarse de estas actua-
ciones beneficios en la supervivencia. Algu-
nas investigaciones muestran que los
pacientes con adecuado soporte psicoso-
cial tienen una mayor supervivencia que
aquellos que carecen de él*3>. Sin embar-
go, estos resultados no son concluyentes, ya
que algunas investigaciones no los han con-
firmado®.

PROYECTO: CUIDADOS DE
SOPORTE EN ONCOLOGIA
RADIOTERAPICA

El término “Cuidados de Soporte”
engloba todos aquellos aspectos de la aten-
cién sanitaria, preventivos y terapéuticos,
que cubren las necesidades fisicas, psicol6-
gicas, sociales y espirituales del paciente
con cancer, en nuestro caso, del paciente
sometido a radioterapia. La preocupacién
por la provision de cuidados de soporte se
alimenta de la observacién del dramético
impacto que la enfermedad neoplasica y el
tratamiento de la misma tienen en el indivi-
duo. En buena medida, los aspectos relati-
vos al cuidado diario de los pacientes que
reciben radioterapia han sido contempla-
dos como una necesidad colateral y se les
ha otorgado una importancia secundaria.
Hacer realidad los cuidados de soporte que
los pacientes demandan exigira, por parte
del personal asistencial, un modo de pen-

sar mas creativo, mayor flexibilidad en el
modo de trabajar y un acercamiento inte-
gral al paciente, considerado como perso-
na enferma®®,

Entre las necesidades expresadas por
los pacientes figura la de obtener una méas
completa informacién sobre su enferme-
dad, sobre los tratamientos a los que se
somete, sus potenciales beneficios y efectos
secundarios, y sobre el mejor modo de coo-
perar para que los tratamientos sean lo mas
eficientes posibles.

Objetivos

Nos planteamos como objetivo utilizar
las nuevas vias de informacién (Internet)
para acercar al paciente un mejor conoci-
miento de su enfermedad y de los efectos
de la radiacion y evaluar el impacto que
esta informacién puede tener en su bienes-
tar psicolégico y en su interacciéon con el
equipo asistencial.

Nuestro proyecto, incardinado como
proyecto de calidad en el Sistema de Cali-
dad Total de nuestra Institucion, pretende
brindar a nuestros pacientes toda la infor-
macion pertinente que reclamen del modo
mas productivo. Entendemos que los
pacientes quieren cada vez mas participar
en el proceso de decisiones terapéuticas. Si
ha de ser asi, los pacientes mas informados
y educados estaran mejor preparados para
participar en las decisiones y colaborar en
los tratamientos. Nos proponemos estudiar
el uso que los pacientes remitidos a nuestro
centro hacen de Internet, llevando a cabo
una encuesta.

Siendo conscientes del auge en el uso
de Internet para obtener informacién por los
pacientes con cancer, queremos hacer el
mejor uso de esta poderosa herramienta de
informacién, preservando la fiabilidad de
toda la informacién facilitada y controlan-
do el impacto de esta informacién en una
poblacion seleccionada de pacientes, en su
calidad de vida (objetivo primario) y en su
relacion con el personal asistencial (objeti-
vo secundario).
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Métodos situacion, por parte de la familia y el
equipo asistencial que permitan al
paciente sentirse parte activa e integra-

da en el marco de soporte asistencial

Los aspectos de la calidad de vida que
nos interesa analizar son:
e Satisfaccién con la informacién reci-

bida
Hay evidencia de que personas diag-
nosticadas de cancer, aln viviendo
en situaciones de riesgo, son capaces
de movilizar sus propios recursos de
adaptacion a la nueva situacién, por
lo que conviene analizar aquellos
factores favorecedores de este tipo de
afrontamiento, teniendo en cuenta la
diversidad de necesidades a las que
se enfrenta un paciente con cancery
sus diferencias individuales.

Ademas de proporcionar informa-

cién hay que tratar de minimizar su

impacto emocional cuando aquella
es adversa, poniendo énfasis en pro-
mover la percepcion de control por
parte del paciente, lo que contribuye

a proporcionarle el maximo bienes-

tar posible y una mayor adherencia

al tratamiento y teniendo presente
que informar es un proceso gradual

y continuo y que dar informacién en

exceso genera ansiedad.

Al estructurar la entrevista para cono-

cer el grado de satisfaccién con la

informacién recibida, convendria
considerar los siguientes factores:

a) Conocer el nivel de informacién
para detectar una posible discor-
dancia entre lo que se informa y
lo que el paciente interpreta.

b) ldentificar preocupaciones vy
temores que interfieran o dificul-
ten las decisiones terapéuticas.

¢) Controlar el impacto emocional
ayudando en el manejo de las pre-
ocupaciones y en la basqueda de
habilidades de afrontamiento.

Sentimiento de integracién-percep-

cion de soporte familiar/asistencial

Al verse afectados por la enfermedad,

tanto el aspecto emocional como el

funcional, es muy importante disponer
de una capacidad de adaptacion a la

y para ello es fundamental establecer
una buena comunicacion y coordina-
ciéon entre todos sus miembros.
Ansiedad-Estrés-Depresion

Puesto que los cuadros de ansiedad

y/o depresion, interfieren con los ren-

dimientos tanto a nivel intelectivo

como cognitivo y psicomotor, seria
conveniente plantearse como objeti-
vos los siguientes:

a) Recuperar el
adaptativo.

b) Facilitar la aparicion de defensas
o movilizar aquellas que no estén
siendo bien utilizadas.

¢) Supresiéon, en la medida de lo
posible, de sintomatologia inca-
pacitante.

Autoestima

Se hace deseable proponer conduc-

tas o actitudes alternativas que mejo-

ren o reestructuren la autoimagen del
paciente cuando ésta se sitGa en
niveles bajos, atendiendo a sus rela-
ciones interpersonales, rendimiento
sociolaboral, etc., en definitiva,
aprendiéndo mecanismos adaptati-

VOSs nuevos que contribuyan a hacer-

le percibir una sensacién de mayor

control de la situacion.

funcionamiento

Los aspectos de la relaciéon médico-
paciente que nos interesa analizar son:
¢ Tiempo dedicado a discutir conteni-

dos de paginas web en la consulta
médica

e Grado de colaboracién del paciente

en los cuidados de soporte

¢ Conflictos generados por la informa-

cion obtenida en Internet

Criterios de seleccion

1.

Diagnéstico de cancer

2. Buen estado general
3. Tratamiento radical
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4. Nivel educativo: Educacién secun-
daria o superior.

5. Encuesta sobre el uso de Internet

6. Cuestionario previo que revele el
deseo de recibir mas informacion.

Procedimiento

—_

. Encuesta sobre el uso de Internet

2. Cuestionario previo sobre nivel de
informacioén deseado

3. Cuestionario de calidad de vida

4. Evaluacion del nivel de
ansiedad/depresién del paciente

5. Evaluacién de la relacién médico-

paciente

Alos pacientes que cumplan los criterios
de seleccion se les brindaré la posibilidad de
acceso limitado a Internet durante media
hora semanal, a paginas previamente selec-
cionadas en funcién de la calidad de la infor-
macién que suministran, durante el tiempo
que dure el tratamiento de radioterapia. La
seleccion de las paginas sera realizada por
los médicos de la Unidad de Oncologia
Radioterdpica. Los contenidos de dichas
paginas versaran sobre la enfermedad del
paciente, el tratamiento y los cuidados de
soporte. Una terminal con acceso a Internet
quedara disponible en las instalaciones de la
Unidad. Se brindara a los pacientes con difi-
cultades en el uso de Internet una asistencia
personal por parte de personal voluntario.

El impacto sobre la calidad de vida del
paciente, el nivel de ansiedad/depresion y
sobre la relacion médico-paciente se eva-
luara mediante cuestionarios on-line para el
paciente y para el médico.
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