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RESUMEN

La aparicion de Internet y la generalizacion de su uso a partir de la década de los noventa han transformado
la red en una de las principales fuentes de informacién sanitaria, especialmente en el ambito oncoldgico. En
|la literatura cientifica y en nuestro actual contexto sociocultural se cuestiona si esta facilitacion del acceso
a informacion ha transformado positivamente la interaccion paciente-salud y paciente-profesional sanitario.
En la interaccion paciente-salud, el uso de Internet podria promover que los usuarios fueran mas proactivos y
responsables en la mejora de su bienestar y calidad de vida. En la relacién paciente-profesional, Internet ofre-
cerfa a los profesionales sanitarios nuevas formas de empoderamiento facilitando la autonomia del paciente,
su implicacion en la toma de decisiones, autocuidado y adhesién a tratamientos. Sin embargo, Internet puede
plantear nuevos problemas al poner a disposicion del paciente una informacion que quizé no sabe o no quiere
gestionar, con potencial para generarle mayor confusion o malestar y afectar a la relacion de confianza entre
profesional sanitario-paciente. Esta revision bibliogréfica analiza el impacto de Internet en cancer en términos
de oportunidad o conflicto con objeto de determinar su potencial terapéutico.

Palabras clave: Uso Internet, blisqueda online, cancer, e-salud, relacion profesional-paciente.

ABSTRACT

The Internet emergence together to is widening use from the 90's have transformed the network in one of the
main sources of health information, especially in regards to cancer. Scientific literature and current socio-cultu-
ral context questioned whether this facilitation of access to information has positively changed the interaction
between patient-health and patient-health professional. In patient- health relation, Internet use could promote
pro-activity and users responsibility of their well-being and quality of life improvement. In patient-health care
professional interaction, Internet could provide health professionals of new forms of empowerment by facilita-
ting patient's autonomy, their involvement in the decision-making process, self-care and treatments adherence.
However, Internet may bring up new problems making available information that perhaps patients do not know
how to or want to manage, with the potential to generate more confusion or distress, resulting in an alteration
of the trust-based relationship between health professionals and patients. This literature review examines the
impact of Internet on the oncology field in terms of opportunity or conflict to determine their therapeutic potential.

Keywords: Internet use, online seeking, cancer, e-health, patient-health professional relationship.
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La mayor accesibilidad y normalizacion del uso de las
nuevas tecnologias ha generado que el nimero de personas
gue utilizan Internet como fuente de informacién en temas
relacionados con la salud aumente. Esta realidad ha pro-
vocado grandes cambios en el mundo sanitario, desde la
construccion social y personal del sentido de salud hasta la
propia concepcion y transformacion del modelo sanitario.
Historicamente, las transformaciones en la generacion y
gestién de la informacién han provocado un fuerte impacto
en como la poblacion ha definido y abordado sus problemas
de salud. Indican Portery Porter (1989), en su estudio sobre
la practica médica en la Inglaterra del siglo XVIII, que ya a
principios de este periodo, de forma subita, empezé a difun-
dirse por medios escritos el nuevo conocimiento cientifico
sobre salud. En una sociedad como la inglesa cada vez mas
alfabetizada, la informacién sobre remedios, conductas pre-
ventivas y habitos saludables se hizo facilmente accesible
para amplias capas de poblacion. Esto generd un significa-
tivo aumento de la demanda de servicios y un auge en las
practicas de autocuidado, ejemplificando la asociacion entre
accesibilidad a la informacion y transformacion sanitaria.

En términos objetivos, segun datos de la encuesta Flash
Eurobarometer. 404 (European Commission, 2014) un 59% de
los ciudadanos europeos han utilizado Internet como fuente
de informacion sanitaria durante los Ultimos doce meses,
mayoritariamente interesados sobre estilos de vida saluda-
blesy bienestar psicoldgico. Elevados porcentajes entienden
que Internet es un buen procedimiento para mejorar sus co-
nocimientos sobre salud (77%), valorando los contenidos on-
line como suficientes, fiables y comprensibles (83%). Signifi-
cativamente, solo un 25% de la muestra encuestada comenta
gue se siente mas confundida tras sus consultas sanitarias
en la red. Por el contrario, un 81% indica que distingue entre
la informacion de buena y mala calidad y un 94% informa
gue sabe encontrar respuesta en Internet a sus dudas sobre
salud. Atendiendo al uso eficiente e impacto positivo verba-
lizado por la amplia muestra del Eurobaréometro (n=26566),
parece comprensible concluir que: “Internet ha transformado
profundamente la forma en que los pacientes buscan infor-
macion y, en consecuencia, el dialogo entre los pacientes y
sus proveedores de salud” (Bylund et al., 2007). En el mismo
sentido y en relacion al cancer, para D'Agostino et al. (2012):
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“Internet juega un importante papel en cémo los pacientes
entienden su céncer, prondstico y tratamiento (...)". Todos
estos datos apuntan la idea de “transformacion profunda”,
de crisis del modelo paternalista en el uso de la informacion y
de la nueva redefinicion de los roles en la relacion profesional
sanitario-paciente. Sin embargo, esta tampoco es la primera
vez gue se asocia un mayor acceso a la informacion con un
cambio en los roles paciente-profesional sanitario.

A partir de la década de los ochenta en EE.UU., vincula-
dos a una "revolucion liberal” que intentaba reformular las
relaciones entre individuo y estado, los patrones de conducta
afines a la idea de consumidor responsable se expanden al
ambito de la salud. El concepto de sick role (rol de enfermo)
definido por el socidlogo Parsons (1951), que dibujaba un
paciente irracional y emocionalmente desbordado del cual
solo cabia esperar su cooperacion acritica con la terapia,
dejaba de tener sentido en la nueva medicina mercantilizada
(Burnham, 2013). Contrapuesto al rol de enfermo, aparece la
vision de un usuario activo y responsable, que define al "nue-
vo paciente” como consumidor de servicios sanitarios res-
ponsable de sus cuidados. Esta nueva vision se fundamenta
en reforzar la capacidad de eleccidn y de toma de decisiones
auténomas de los pacientes mediante informacion apropiada
y ajustada a sus necesidades (Husson et al., 2013). Persiste
en la actualidad, como indica Barbot (2006), este conflicto
o dilema entre las visiones que ensalzan el papel activo del
paciente como ideal terapéutico mientras, simultdneamente,
se cuestiona en la préctica la capacidad y la autonomia de
este. Actualmente, las TIC juegan un papel relevante dentro
de este debate, por ejemplo, en el cuestionamiento del con-
cepto de empoderamiento, en la autorresponsabilizacién del
paciente por su salud y en el auge de la medicina basada en
la evidencia.

El concepto clasico de empoderamiento esta severamen-
te cuestionado. En sus origenes el empowerment hacia re-
ferencia a los procesos de fortalecimiento experimentados
por las comunidades en su lucha por modificar relaciones de
poder, un concepto vinculado a la necesidad de cambio so-
cial. Sin embargo, durante las Ultimas décadas su significado
ha quedado restringido al fomento de la responsabilidad y
control individual, perdiendo asi su potencial critico y trans-
formador (Woodall, Warwick-Booth y Cross, 2012). Méas bien,
como apuntan Salmon y Hall (2004), los programas de empo-
deramiento actualmente responden mas a las necesidades
de los equipos terapéuticos que a los deseos y demandas de
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los pacientes, animando a los pacientes a gestionar su en-
fermedad de manera "correcta” a juicio del equipo asistencial
(Asimakopoulou, Newton, Sinclair y Scambler, 2012). De esta
forma, Internet se describe como un magnifico instrumento
para empoderar al paciente, pero en paralelo se cuestiona
si este nuevo empoderamiento individualista se utiliza para
negar la dimensién social del enfermar.

La autorresponsabilizacion del paciente en su cuidado
requiere como condicién basica la presencia de un sujeto bien
informado. Las oportunidades que ofrece Internet como fuen-
te de conocimiento, en este sentido, generan escasas dudas.
Sin embargo, Salmon y Hall (2003) plantean la cuestion de la
responsabilidad desde otra perspectiva. Para estos autores,
la biomedicina ha tendido a responsabilizar y culpabilizar al
paciente de sus propias carencias y defectos. Asi, discursos
sobre los estilos de vida, el afrontamiento, personalidades
patoldgicas o influencias culturales pueden estar permitien-
do o facilitando que los equipos asistenciales se escuden
en factores internos del paciente para paliar sus propios
déficits en aliviar el sufrimiento, atribuyendo al enfermo la
responsabilidad del fracaso médico. Mal utilizada, Internet
podria contribuir a una excesiva autorresponsabilizacién del
paciente ocultando asi una supuesta desresponsabilizacion
del sector profesional sanitario.

El auge de la medicina basada en la evidencia y el ensayo
clinico como metodologia central tiende a eliminar por con-
fusionales todos aquellos elementos subjetivos y experien-
ciales (Bensing, 2000). Internet, por el contrario, facilita que
el enfermo pueda expresar sus preocupaciones personales,
dudas y alternativas terapéuticas de forma congruente a los
postulados del patient-centered care (el cuidado centrado en
el paciente). Es por ello que el discurso holistico e individua-
lizado, fundamentado en la promocién del paciente activo e
informado, queda negado en aras de una eficacia terapéutica
protocolizada. ¢ Como puede conjugarse la participacion en
un ensayo clinico doble ciego, donde paciente y profesional
sanitario presumiblemente desconocen el tratamiento ad-
ministrado, con una comunicacion abierta y responsable que
dé respuesta a las necesidades del paciente?

Revisando los aspectos histéricos y socioculturales ob-
servamos que es habitual en la historia reciente que se asocie
acceso a la informacion de la salud por parte de los usuarios
con una transformacion profunda, centrada en un cambio de
roles de los usuarios respecto a los proveedores de salud, con
el establecimiento de una mejor alianza terapéutica y mayor
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co-responsabilizacion de usuario-profesional de salud. Asu-
mir el caracter transformador implicito en la generalizacion
del uso de Internet como fuente de informaciéon comporta
asumir también la presencia de resistencias al cambio. Estas
resistencias se articulan, como veremos a continuacion, en
torno al impacto del uso de la red en los usuarios y en su
relacion con los equipos profesionales.

El cancer es, sin duda, una enfermedad asociada a la
idea de amenaza, incertidumbre y muerte (Sontag, 1997).
Es, por tanto, un ambito donde la busqueda de informacion
y la busqueda de apoyo constituyen una practica generaliza-
da. Cada época ha tenido sus formas prioritarias de aportar
estos significados; la prensa escrita en el siglo XVIII, el uso
intensivo de medios audiovisuales en el XX (Brodie, Kjellson,
Hoff y Parker, 1999; Cotten y Gupta, 2004) o el impacto de las
campafas publicitarias fomentando la deteccion precoz del
cancer de mama (Patterson, 1987). La aparicion de Internet
y la generalizacion de su uso a partir de la década de los
noventa se ajustan perfectamente a este patrén. Para valorar
el impacto de Internet, sequiremos la propuesta de division
por dreas de estudio realizada por Bass (2003), ya aplicada al
contexto oncoldgico espafiol por Pérez et al. (2005): estudios
de contenido, proceso y evolutivos.

Los primeros estudios realizados en poblacion oncolo-
gica son los de contenido, descriptivos. Se centraban en la
prevalencia de uso, las caracteristicas de los usuarios y el
tipo de informacion buscada (Bass, 2003; Pérez et al., 2005),
y describian inicialmente unas tasas del 30-50% de usuarios
que utilizaban Internet. Se convertia asi, junto con el profe-
sional de referencia, en la principal fuente de informacién
(Cotten y Gupta, 2004, Fogel, Albert, Schnabel, Ditkoff y Neu-
gut, 2002; Newnham et al., 2006; Pérez et al., 2005). En un
espacio breve de tiempo, se observa una mayor utilizacion en
el contexto de la salud. Asi, actualmente, entre los pacientes
gue buscan informacion, alrededor de un 60-90% lo hacen a
través de Internet, existiendo gran variabilidad dependiendo
de la poblacion estudiada (Nguyen y Ingledew, 2013; van de
Poll-Franse y van Eenbergen, 2008; Wallace et al., 2014).

Una de las teorias explicativas del elevado uso de Internet
en cancer se centra en la supuesta insatisfaccion del paciente
con la informacion recibida por parte del profesional o del
sistema sanitario (Kowalski, Kahana, Kuhr, Ansmann y Pfaff,
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2014, Pereira, Koski, Hanson, Bruera y Mackey, 2000; Pérez
et al., 2005) y la necesidad creciente de ampliar una infor-
macion clinica insuficiente. Actualmente se cuestiona este
planteamiento, en tanto diversos estudios muestran que: 1)
lainformacién que el paciente busca en Internet acostumbra
a ser complementaria a la que recibe por parte del profesio-
nal (Kowalski et al., 2074, Valero-Aguilera et al., 2012); 2) la
principal fuente de informacién médica continta siendo el
profesional de referencia para alrededor del 80-95% de los
pacientes (Abt Sacks, Pablo Hernando, Serrano Aguilar, Fer-
nandez Vega y Martin-Fernandez, 2012; Lopez-Goémez et al.,
2012; Newnham et al., 2006; Valero-Agquilera et al., 2014), y
3) el actual proceso de autorresponsabilizacion del paciente,
con capacidad de informarse y participar del proceso de toma
de decisiones, hace que éste se vea obligado a recurrir a las
fuentes de informacion que tiene disponibles (Abt- Sacks et
al., 2012; Lépez-Gémez et al., 2012).

Interesaron, también, en los primeros afos de Internet,
conocer las caracteristicas de los usuarios que la utiliza-
ban por motivos de salud. Su uso se encontré vinculado a
variables socioecondmicas, tales como la edad, el nivel de
ingresos, la educacion o la raza (Cotten y Gupta, 2004; Fogel
et al., 2002; Gumataotao, 2008), probablemente variables en
ese momento mas relacionadas con el acceso a Internet
gue con la funcionalidad de la red. Actualmente, junto a las
variables sociodemograficas que como la edad o el nivel
educativo siguen siendo determinantes (Kowalski et al., 2014;
Valero-Aguilera et al., 2014), se presta atencion a variables
psicosociales, como el bienestar, la presencia de emociones
positivas o el apoyo social percibido. Por ejemplo, la mayor
percepcion de apoyo social se asocia con menor necesidad
de buscar informacién médica online (Kim, Shah, Namkoong,
McTavish y Gustafson, 2013). Las investigaciones afirman
también que son las caracteristicas sociodemograficas o
psicoldgicas las que juegan un rol de mayor importancia
en el uso de internet y en la satisfaccion con la informacion
recibida/encontrada, en comparacion a las variables situa-
cionales, como son el profesional, el momento del proceso
oncoldgico o el tipo de diagndstico (Beekers, Husson, Mols,
van Eenbergen y van de Poll-Franse, 2015; Kim et al., 2013;
Kowalski et al., 2014).

Los estudios que valoran el tipo de informacion que los
usuarios buscan en la web confirman el papel méas activo
y responsable del paciente hacia su salud. Inicialmente las
investigaciones evaluaban la busqueda de informacion clinica
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(diagndstico, tratamiento, prondstico, efectos secundarios y
tratamientos alternativos), entendiendo que Internet cubria
una necesidad exclusivamente informacional. Progresiva-
mente se observé el aumento de la utilizacion de los grupos
de apoyo mutuo y las redes sociales (comunicacion sincroni-
cay asincrénica) y, actualmente, la informacion relacionada
con aspectos no médicos de la enfermedad (impacto en la
vida personal, conductas de autocuidado, vivencias de otros
pacientes) ocupa la mayor parte de la informacion que el
paciente con cancer busca en Internet (Abt-Sacks et al., 2012,
Valero-Aquilera et al., 2014).

Los estudios de proceso son aquellos que centran su
atencion en el momento y motivacion para realizar la bus-
queda, y en la fuente y presentacion de la informacion. La
literatura mas actual describe un acceso a la informacién
marcado por el momento del proceso oncoldgico. Las ne-
cesidades del paciente varian, puesto que en el momento
de diagndstico lo mas consultado es el propio diagndstico,
los tratamientos posibles, el prondstico y la posibilidad de
encontrar soporte emocional a través de las nuevas tecno-
logias. Al avanzar el proceso, la informacién mas solicitada
se centra en los efectos secundarios y en la efectividad del
tratamiento concreto, asi como en la existencia de trata-
mientos alternativos y la experiencia de otros pacientes. Por
dltimo, al finalizar estos tratamientos, la supervivencia y la
calidad de vida es lo méas consultado (Abt-Sacks et al., 2012;
Yli-Uotila, Rantanen y Suominen, 2013).

Pérez et al. (2005) sefialaban que la popularidad de las
webs con informacion oncoldgica tiene que ver mas con el
tipo de contenidos que con la calidad de los mismos. Los
usuarios muestran preferencia por paginas web oficiales,
como son las paginas de los hospitales o de oncdlogos, en
contraposicion a las webs de revistas cientificas o farmacéu-
ticas. Sin embargo, muestran dificultades para diferenciarlas
o incluso para recordar el origen de la informacion leida (Ey-
senbach y Kéhler, 2002; van de Poll-Franse y van Eenbergen,
2008). Alba-Ruiz et al. (2013) realizan una revisién de las
paginas utilizadas en Espafia y concluyen que la mayoria de
la informacién online disponible sobre cancer en castellano
no es fiable, accesible o legible por parte de los usuarios;
por ello, y a pesar de que Internet sea una de las principales
fuentes de informacion en la actualidad, no es la que inspira
mayor confianza.

La Internet prescription se plantea como la solucion a la
problematica de la presentacion, accesibilidad, fiabilidad y
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comprensibilidad de la informacion online. Asi, seria el propio
profesional quien recomendaria el uso de Internet como fuen-
te de informacién, indicando las paginas web aconsejables y
dedicando un tiempo en consulta para comentar las dudas y
sugerencias. Si es necesario, estas webs podrian ser creadas
por las autoridades sanitarias, para la mejor comprension y
adquisicién de informacién veraz, contrastada y de calidad
(Alba-Ruiz et al., 2013; Bylund, Sperka y D'Agostino, 2015;
Katz, Roberge y Coulombe, 2013; Pérez et al., 2005; Wallace
et al,, 2014, Yli-Uotila et al., 2013). De hecho, segun Katz
et al. (2013) aproximadamente un 40-45% de los pacientes
desearian recibir estas recomendaciones por parte de sus
profesionales de referencia y siendo solo el 8,7% los que lo
recibieron.

Por ultimo, los estudios evolutivos son los que evaltan
el impacto positivo o negativo del uso de Internet. Un 91%
de los profesionales consideran que Internet tiene un ele-
vado potencial para hacer dafio a los pacientes, ya sea por
la informacién encontrada, la interpretacion de la misma o
el uso que se haga de ella (Newnham et al., 2005). Por ello,
junto con la preocupacion por el aumento del uso de Internet
como fuente de informacion, aparecieron investigaciones
gue trataban de determinar el impacto que esta informacion
tenia en el paciente oncoldgico. Los estudios que afirman
la peligrosidad y la confusion que genera en el paciente el
exceso de informacion disponible y las dificultades de dis-
criminacion entre fuentes, generalmente utilizan encuestas
dirigidas a profesionales sanitarios. Van de Poll-Franse y
van Eenbergen (2008) sefialan que el 75% de los profesio-
nales considera que la utilizacion de Internet aumenta el
nivel de confusion y ansiedad de los pacientes; sin embar-
go, tan solo el 15% de los enfermos confirmaban tener méas
preguntas tras consultar Internet frente al 72% que refieren
estar mas informados. En esta misma linea, Lopez-Gédmez et
al. (2012) indican que el 48% de los pacientes se mostraban
mas optimistas, aunque también un porcentaje significati-
Vo se muestra confuso o ansioso tras su uso (30% y 22%,
respectivamente). De hecho, como ya se ha comentado, en
poblacion general se encuentra un porcentaje de aumento
de confusion del 25% (European Commission, 2014). Por
ello, estudios recientes concluyen que es especialmente
importante que los profesionales de la salud consideren
seriamente la informacion que los pacientes consultan por
Internet y atiendan a la comprension de la misma (Kowalski
et al,, 2014; Littlechild y Barr, 2013).
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Hoy en dia, por tanto, existe consenso sobre los efectos
positivos de la utilizacion de Internet como una fuente mas
de informacion. Aumenta el conocimiento de la enfermedad,
la utilizacion apropiada de los recursos sanitarios, la formu-
lacion de preguntas especificas al profesional de referencia,
la mayor adherencia al tratamiento y también la percepcion
de apoyo y acompafiamiento social (Abt-Sacks et al., 2012;
Valero-Aquilera et al., 2014, van de Poll-Franse y van Eenber-
gen, 2008). En definitiva una mayor autonomia y capacidad de
mejora de la calidad de vida. Por otro lado, existe controversia
sobre la influencia del uso de Internet en la toma de decisio-
nes. Segun autores como Lee, Ramirez, Lewis, Gray y Hornik
(2012) o Abt-Sacks et al. (2012), las personas con cancer que
utilizan Internet como fuente de informacion sanitaria tienden
a ser mas participativas en la toma de decisiones sobre su
salud. Sin embargo, Nguyen y Ingledew (2013) afirman que
estos efectos positivos influenciaban en la toma de deci-
siones en apenas un 53% de los pacientes. Por ultimo, Chae
(2015) ofrece una explicacion para estos efectos positivos
y paraddjicos del uso de Internet en cancer. Por un lado, la
busqueda produciria una mayor preocupacion por el cancer,
y es esta preocupacion la que se traduciria en un aumento
de las conductas de prevencion y autocuidado.

En general, el tipo de informacion oncoldgica que se bus-
ca en Internet refleja claramente un paciente mas activo y
responsable. Asi mismo, esa busqueda lejos de cuestionar
la informacion de los profesionales sanitarios tiene como
objetivo complementarla. Ademas, una mayoria de pacientes
quisieran disponer de informacion fiable prescrita por sus
propios profesionales. Por dltimo, y a diferencia de lo que
piensan los profesionales sanitarios, el impacto general de
la informacién en Internet es positivo para el usuario. Esta
discrepancia entre pacientes y sanitarios en la percepcion del
impacto de Internet, con un sesgo paternalista por parte de
los segundos, plantea retos relevantes en el papel de Internet
en la relacion profesional-paciente.

Es en el ambito de la interaccion médico-paciente don-
de la utilizacién de Internet como fuente de informacién ha
generado mayor debate. El acceso a la informacion sobre
los ultimos ensayos clinicos, técnicas diagndsticas o efec-
tos secundarios de un farmaco produciria un leveling effect
(efecto nivelador; Gerber y Eiser, 2001), donde la condicién
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de experto del doctor podria quedar subvertida. Si el papel
pasivo del paciente, paradigma del modelo paternalista y
asimétrico en medicina, se justificaba atendiendo a su des-
conocimiento, la red transforma esta condicion situando al
enfermo en disposicion de influir en las decisiones médicas.
Se han planteado diferentes modelos y teorias para entender
este proceso potencialmente conflictivo que la informacién
de Internet introduce en la relacién médico-paciente (Shen et
al., 2015), pero, en general, la literatura se centra en el andlisis
de dos componentes centrales de esta problematica: los mo-
tivos por el que el paciente decide no comentar la informacion
online con su doctor y las respuestas del profesional como
variable que facilita compartir la informacion (Imes, Bylund,
Sabee, Routsong y Sanford, 2008).

Segun distintos estudios (Bylund et al., 2007; Helft, Eckles,
Johnson-Calley y Daugherty, 2005; Hong, 2008), entorno a la
mitad de los pacientes que consultan Internet no comparten
la informacion con los profesionales sanitarios. D'Agostino
et al. (2012), en una muestra de pacientes con cancer de
mama (n=70) no encuentran diferencias significativas entre
aquellas que comentan y no comentan con sus oncélogos
la informacion obtenida en Internet, en cuanto a variables
personales, clinicas y caracteristicas de la visita médica.
Por otro lado, hay dos motivos principales argumentados
para no compartir esa informacion (D'Agostino et al., 2012;
Imes et al., 2008): 1) la naturaleza de la informacion (p. €.,
“La informacién era consistente con lo que el doctor ya me
habfa dicho”, “La informacidn no era exacta ni relevante” o
“La lef solo para mi propio aprendizaje"), y 2) la naturaleza
de la relacion médico-paciente (por ej., "No queria que el
doctor se sintiera ofendido 0 amenazado”, "Me avergonzaria
decirle al doctor que consulto Internet” o "No quiero que el
doctor piense que estoy preocupada"). En el contexto sa-
nitario espafol, Lopez-Gémez et al. (2012) afirman que la
principal causa para no compartir la informacion es la falta
de tiempo en la visita, sefialada por el 31% de los pacientes.
Concluyen Imes et al. (2008) que, pese a la presion social a
la que nos vemos sometidos de cara a constituirnos como
pacientes activos y bien informados, un porcentaje signi-
ficativo de sujetos entiende que no pueden dialogar sobre
informacién online con sus doctores, lo que apuntaria a la
existencia de una suboptimal provider-patient relationship
("relacion profesional-paciente limitada").

Junto a la sensacion de desaprobacion experimentada
por algunos enfermos tras comentar al médico su uso de
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Internet (Broom, 2005), se junta que un porcentaje signi-
ficativo de profesionales pueden sentirse amenazados al
ver su autoridad cuestionada. Estas consultas hacen que
los doctores se preocupen por la exactitud de la misma, la
habilidad del paciente para interpretarla, la posibilidad de
falsos auto-diagndsticos y la demanda de tratamientos in-
adecuados o inexistentes (Hart, Henwood y Wyatt, 2004).
Con el objetivo de evaluar la asociacion entre las estrategias
utilizadas por los pacientes para introducir cyberinformacion,
la respuesta del profesional y el nivel de satisfaccion del
usuario, Bylund et al. (2007) analizan retrospectivamente
interacciones en la consulta con resultados interesantes.
Por parte del profesional, si el paciente indica de forma expli-
cita que ha consultado Internet se da una mayor posibilidad
que aquel responda advirtiendo sobre el uso o validando la
informacion aportada, pero si oculta la fuente, es mas pro-
bable que el profesional muestre su desacuerdo. Por otra
parte, el paciente se muestra mas satisfecho y la relacion
queda salvaguardada cuando su médico no tan solo atiende
al contenido de sus busquedas, sino que lo felicita por sus
esfuerzos, buena disposicién a involucrarse en la terapia 'y lo
anima a continuar, algo que solo realiza el 13% de los profe-
sionales (Bylund et al., 2015). Segun la autora, ninguno de los
profesionales en consulta se muestra partidario de utilizar
la red como fuente de informacion, un 74% se manifiesta
completamente neutro respecto a esta practicay un 18% la
desaconseja explicitamente.

Se puede concluir que actualmente la relacion pacien-
te-profesional sanitario es el principal escollo para poder
hablar de una revolucion en el acceso a la informacién en
salud y a las formas de proveerla. Actualmente, mas de la
mitad de los usuarios no comparte esta informacion con los
profesionales. Las barreras para compartir esta informacion,
consiguiendo una mayor corresponsabilizacién de ambos,
estan tanto en los pacientes que sienten que puede afectar a
la relacion de confianza, como en los profesionales que adn
tienen una actitud defensiva y paternalista.

Esta revision analiza, en el ambito de la enfermedad on-
coldgica, las transformaciones asociadas al uso de Internet
como nueva fuente de acceso a la informacion sanitaria 'y
su posible impacto en la relacién profesional-paciente. Estas
transformaciones facilitarian la adopcion de nuevos roles en-
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tre usuarios y proveedores de salud; un paciente mas activo
y responsable de su plan de cuidados y un profesional mas
permeable a las necesidades individuales y de su comuni-
dad de pacientes. La revisién muestra que histéricamente
las transformaciones en el acceso a la informacion parecen
vincularse a la aparicion de nuevas formas de conceptualizar
y proveer la salud, transformando el modelo sanitario vigente.
Internet puede entonces revolucionar el acceso a informacion
y la relacién profesional sanitario-paciente.

Las reticencias iniciales asociadas a la difusion de Inter-
net como fuente informativa, centradas en sus supuestos
efectos perniciosos o confusionales, no parecen sustentarse
en la evidencia empirica (Chae, 2015; Newnham et al., 2005;
van de Poll-Franse y van Eenbergen, 2008). Por el contra-
rio, amplias encuestas como el Eurobarémetro (European
Commission, 2014) dibujan a un usuario que sabe utilizar
la red con criterio, capaz de valorar la calidad de la informa-
cion obtenida. Si, como defienden una mayoria de autores,
el paciente bien informado utiliza de forma mas eficiente
los servicios sanitarios, se adhiere en mayor medida a los
tratamientos, incrementa su sensacion de control y participa
de forma cooperativa en sus planes de cuidado (Abt-Sacks
et al., 2012; Husson et al., 2013; Wald et al., 2007), quedan
pocas dudas sobre las ventajas e impacto potencialmente
positivo del uso de Internet.

Ademas, la denominada cancer-related Internet infor-
mation (CRII) no niega ni se contrapone a la informacioén
suministrada por los doctores; ambas coexisten y se com-
plementan (D'Agostino et al., 2012; Kowalski et al., 2014, Va-
lero-Aguilera et al., 2014). Conviene no olvidar que, por un
lado, la mayoria de busquedas de los usuarios se realizan en
paginas web de contenido médico oficial y que una parte de
los pacientes desearian recibir estas recomendaciones por
parte de sus propios profesionales de referencia (Eysenbach
y K&hler, 2002; Katz et al., 2013). Por otro lado, estos profesio-
nales de la salud creen que las instituciones sanitarias debe-
rian facilitar un acceso seguro, validado y controlado a esta
informacion (Alba-Ruiz et al., 2013; Bylund et al., 2015; van
de Poll-Franse y van Eenbergen, 2008; Wallace et al., 2014).
Parece entonces que el problema esta en como conjugar
ambos elementos para resolver la discrepancia, reduciendo
la sensacion de cuestionamiento y el sesgo protector en los
sanitarios, y facilitando un entorno seguro de interaccion con
los usuarios, donde se podria implementar la “prescripcion
de informacion por Internet”.
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La Internet prescription o la prescripcion de paginas web
concretas por parte de los profesionales se plantea como
una solucién al conflicto. Se intenta de esta forma paliar los
inconvenientes sefialados sobre la calidad de la informacion,
pero también sobre la confianza que se le otorga al medio
(Alba-Ruiz et al,, 2013). Internet es la fuente mas consulta-
da después del profesional sanitario, pero no la que mayor
confianza genera, por eso parece factible que sean los pro-
fesionales los que sefialen los enlaces de mayor reputacion
y utilidad. Sin embargo, para una correcta prescripcion de
Internet deberia atenderse a las necesidades del paciente
y el papel que esta cumpliendo Internet, validando y, si es
necesario, ayudando a gestionar y entender la informacion
obtenida. Los pacientes no buscan Unicamente una informa-
cion estatica y médicamente validada, quieren compartirla
y cotejarla con los profesionales y otros enfermos, ya que
una motivacion de especial importancia para utilizar la red
en cancer es la busqueda de apoyo emocional entre iguales
(Abt-Sacks et al., 2012; Frost, Vermeulen y Beekers, 2014,
Valero-Aguilera et al.,, 2014). La construccion participada de
la salud entre iguales (pacientes) y profesionales de forma
segura ha de superar un modelo continuista de "prescripcion
por Internet” unidireccional. En este sentido, hay autores que
advierten que la prescripcion de Internet en salud no ha de
realizarse de forma conservadora o de mantenimiento del
status quo (Wentzer y Bygholm, 2013), sino que ha de buscar
una auténtica transformacioén, donde también los propios
profesionales dispongan de informacion relevante de lo que
valora su comunidad de pacientes, aprenda y mejore la pres-
tacion de sus servicios.

Tal y como van apuntando los datos, actualmente la rela-
cién paciente-profesional sanitario es el principal escollo para
poder hablar de que el impacto de Internet ha supuesto una
revolucion sanitaria. Los estudios indican que, actualmente,
mas de la mitad de los usuarios no comparte esta informa-
cion de Internet con los profesionales (Bylund et al., 2007,
Helft et al., 2005; Hong, 2008; Lépez-Gomez et al., 2012).
La barrera parece ser que en ambos, profesional-paciente,
todavia opera una concepcion proteccionista de la relacién
que dificulta aprovechar el impacto positivo de Internet para
la salud.

En la linea de la Internet Prescription, pero tratando de
evitar el peligro de la unidireccionalidad antes mencionada,
se plantea la creacion de comunidades virtuales de pacientes
y profesionales dependientes de las instituciones sanitarias,
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como una posible solucién a este desencuentro. Las comu-
nidades serian redes sociales privadas, donde los profesio-
nales moderarian y facilitarian el acceso a la informacién y
comunicacion entre iguales, salvaguardando la necesidad
de proteccién y sequridad (Frost et al., 2014). Se dispondria
asi de un espacio donde pacientes y profesionales pudieran
interactuar, donde se tendria la oportunidad de plantear las
dudas o dificultades sin que se viera amenazada la relacién
de confianza con el equipo sanitario. Se facilitaria también
la interaccion entre iguales en un entorno seguro y de cali-
dad, en el que profesionales de la psicologia favorecerian el
apoyo emocional y social mutuo que los pacientes buscan
habitualmente en Internet. El primer proyecto de comuni-
dades virtuales de pacientes de estas caracteristicas que
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