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_ RESUMEN

i Objetivo: explorar y comprender necesidades, expectativas y valoraciéon de la calidad desde el punto de
i vista de los pacientes cuando buscan informacion sobre salud en internet.

i Diseflo. Investigacién cualitativa con grupos focales.

i Emplazamiento: Centro de Salud Profesor Jesis Marin, Molina de Segura. Regién de Murcia.

i Participantes: Tres grupos focales. NUmero = 17 participantes, 11 mujeres y 6 hombres, de entre 24 y
¢ 55 afios, que habian usado recientemente internet para buscar informacién sobre salud.

i Método: muestreo de conveniencia con cuotas por edad y sexo. Grabacién y transcripcién de las discu-
i siones grupales. Analisis de texto mediante segmentacién, categorizacioén e interpretacion de los discur-
: sos. Triangulacién por varios investigadores.

Resultados: cuando los pacientes usan internet como fuente de informacioén, valoran la accesibilidad,
i inmediatez y exhaustividad, asi como la autonomia y el poder que les proporciona en su relacién con el
i sistema sanitario. Los procesos de busqueda son sencillos, breves, muy especificos y habitualmente se li-
¢ mitan a los resultados de la primera pantalla. Entre los criterios para seleccionar unas paginas web fren-
i te a otras, destacan su comprensibilidad, disefio y ausencia de publicidad. Para valorar la fiabilidad de
i la informacién, los pacientes utilizan como estrategias el contraste entre diversas fuentes y la intuicién.
i Conclusiones: internet satisface necesidades no solo de informacién, sino de apoyo emocional y sitta
i alos pacientes en un plano de igualdad con los profesionales. Para valorar la calidad y fiabilidad de la
i informacién encontrada, se utilizan criterios y estrategias que no coinciden con los que definen los
i profesionales. Globalmente, la experiencia de buscar en internet informacién sanitaria se percibe como
i muy positiva.

i Palabras clave: informacién de salud al consumidor, internet, Atencién Primaria, grupos focales, inves-
i tigacion cualitativa, fiabilidad y validez.

ONLINE HEALTH INFORMATION. NEEDS, EXPECTATIONS AND QUALITY ASSESSMENT FROM THE
i PATIENTS’ PERSPECTIVE. A QUALITATIVE STUDY USING FOCUS GROUPS

! ABSTRACT

i Objective: to explore and understand patients’ needs, expectations and quality evaluation when searching for health
i information on the internet.

i Design: qualitative research with focus groups.

i Location: Professor Jestis Marin Primary Care Centre, Molina de Segura. Region of Murcia.

i Participants: three focus groups. N = 17 participants, 11 women and 6 men, aged between 24 and 55, who had
i recently used the internet to search for health information.

i Method: non-probabilistic convenience sampling of patients from a Primary Care Centre. Recording and subsequent
¢ transcription of group discussions. Text analysis by means of segmentation, categorization and speech interpreta-
i tion. Researchers’ triangulation analysis.

i Results: when patients use the internet as a source of health-related information, accessibility, immediacy and
i thoroughness are highly valued, as well as the autonomy and the power it provides them in their interactions with
i the health system. Online searches are simple, short, very specific and, most often, limited to the results displayed on
i the first screen. Amongst the criteria used when selecting some web pages over the others, there their comprehen-
i sibility, design and absence of advertising are notable. In order to assess the reliability of the information, patients’
i strategies rely on both contrasting different sources and their intuition.

i Conclusions: the internet not only fulfils the need for information, but also for emotional support, placing patients
i on an equal footing with professionals. The criteria and strategies used to evaluate the quality and reliability of the
¢ Information found do not coincide with those defined by professionals. Overall, the experience of online searching for
i health information is perceived as very positive.

Keywords: consumer health information; focus groups; internet; Primary Care; qualitative research; reliability and
i validity.
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INTRODUCCION

El acceso a la informacién en internet se ha generalizado en los
ultimos afos. Segin una reciente encuesta del Instituto Nacional
de Estadistica (INE) sobre equipamiento y uso de tecnologias de
informacién y comunicacién del afio 2020, el 93,2% de la poblacién
espaniola de 16 a 74 afios ha utilizado internet en los Ultimos 3 me-
ses, mientras que el 83,8% de las mujeres y el 82,4% de los hombres
navegan a diario. La clasica brecha de género ha desaparecido®.

Esta ultima encuesta confirma que el 72% de la poblacién espafiola
asegurd haber buscado informacién sobre salud a través de inter-
net. Otro aspecto que estd cambiando es el uso cada vez mas fre-
cuente de internet por personas de mas edad?. Por otra parte, hasta
un 25% de pacientes ha buscado en internet informacién sobre sus
sintomas antes de acudir a la consulta®.

Aungque el conjunto de profesionales de la sanidad continta siendo
la fuente de informacién sanitaria mas fiable?, internet tiene ac-
tualmente un importante papel complementario para satisfacer
las necesidades de informacién de los pacientes y facilitar un mo-
delo de atencién centrada en la persona y de toma de decisiones
compartidas®.

En general, los pacientes utilizan buscadores genéricos y no se
plantean si cumplen o no criterios o sellos de calidad. Usar estos
sellos permitiria a los internautas, al menos en teoria, seleccionar
de forma facil y rapida una informacién contrastada y de mayor
calidad®.

Otra opcién para mejorar esta situacién seria que los usuarios con-
taran con una seleccién de paginas web realizada por profesionales
sanitarios que garantizara: a) unos criterios de calidad acreditada y
b) que se incorporan las necesidades y expectativas especificas de
informacién definidas por los propios pacientes’.

Para dar respuesta a estas necesidades se diseié www.informapa-
cientes.es, un buscador de informacién sanitaria para pacientes, en
espafiol y de facil acceso en internet®.

En este estudio se presentan los resultados de una de las etapas de
la elaboracién del buscador, una investigacién cualitativa con gru-
pos focales (GF). Sus objetivos fueron: explorar y comprender las
motivaciones, rutinas de busqueda y criterios de seleccién y valora-
cién de la informacién, de pacientes que buscan sobre temas rela-
cionados con la salud en internet.

PARTICIPANTES Y METODOS
Disefio. Investigacién cualitativa con grupos focales.

Durante los meses de abril y mayo de 2010 se realizaron tres GF de
90 minutos de duracién. Fueron guiados por una moderadora con
experiencia previa en investigacién cualitativa con GF. A todas las
reuniones acudié otro miembro del equipo investigador como ob-
servador y para ayudar en las tareas de recepcién a los participan-
tes y manejo de los materiales de videograbacién. Ninguno de ellos
tenia relacién previa con las personas invitadas.
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Se elaboré un guion semidirectivo, con un banco de preguntas abier-
tas para explorar cada uno de los campos temaéticos definidos a partir
de los objetivos del estudio y la revisién bibliografica. Las preguntas
se secuenciaron con flexibilidad de lo general a lo especifico («técnica
del embudo») y se contextualizaron para llevar a los participantes a
hablar desde el recuerdo de sus propias experiencias de busqueda.

Las discusiones grupales fueron grabadas en video y audio tras pe-
dir el consentimiento verbal de todas las personas participantes. Se
les entregd un documento de compromiso de confidencialidad fir-
mado por uno de los investigadores del proyecto.

Se transcribieron literalmente las grabaciones, asignando a cada
participante un cédigo alfanumérico para preservar su anonimato.

Muestra y participantes. Los candidatos se seleccionaron median-
te muestreo no probabilistico de conveniencia con cuotas por edad
y sexo. El inico requisito fue que hubieran utilizado internet para
buscar informacién sanitaria al menos en una ocasién durante los
ultimos 6 meses.

La captacién la llevaron a cabo especialistas de Medicina Familiar
del centro de salud entre pacientes que acudieron a consulta a de-
manda. Se recogieron sus datos sociodemograficos y se les envié
por carta una invitacién formal que explicaba los objetivos del es-
tudio. Mediante llamada telefénica, se obtuvo un listado de quie-
nes aceptaron participar.

Se captaron un total de 47 pacientes (28 mujeres y 19 hombres). Se
excluyeron un hombre que disefiaba paginas web y una farmacéu-
tica, al considerar sus conocimientos un sesgo. De los 45 restantes
se cursé invitacién a 40, descartando a las cinco ultimas mujeres
de més de 35 afos, porque en esa franja de edad ya se contaba con
un numero suficiente de candidatas.

Andlisis. Se realizé un anélisis del discurso, partiendo de las trans-
cripciones literales y videograbaciones de las discusiones grupales.
Secuencia: a) segmentacién mediante la identificacién en el texto
de las unidades de significado; b) categorizacién asignando las fra-
ses descriptivas a bloques tematicos predefinidos o emergentes; c)
interpretacién global de los hallazgos mediante una propuesta ex-
plicativa que, de acuerdo con los objetivos del estudio y el contexto,
intentaba profundizar en la comprensiéon del fendémeno estudiado.

Para fortalecer la validez de los resultados, se realizé una estrategia
de triangulacién en la que participaron cuatro investigadores: la
moderadora de los grupos y los dos ayudantes-observadores, con el
objetivo de facilitar la inclusién de aspectos paralinglisticos y de
contexto en la interpretacién de los discursos. Participd también
otro miembro del equipo investigador que no habia intervenido en
el trabajo de campo. Se alternaron fases de trabajo individual con
reuniones de consenso. No se utilizé ninglin programa informatico
de analisis de datos cualitativos.

RESULTADOS

De las 40 personas invitadas a participar, aceptaron 23 y asistieron
finalmente 17 (11 mujeres y 6 hombres). Sus edades oscilaron entre
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los 24 y los 55 afos. La tabla 1 resume el perfil de los participantes

en los GF.
Tabla 1. Caracteristicas de los participantes en los grupos
focales
GRUPO GRUPO (c]3{V] o)
FOCAL 1 FOCAL 2 FOCAL 3
(GF1) (GF2) (] 3))
Fecha 20-04-2010 27-04-2010 04-05-2010
. X 4 mujeres,
Participantes 7 mujeres 5 hombres 1 hombre
Edad (rango) 35 a b5 afos 35ab2afos 24 a 33 afios
Primarios (1), Primarios (1), Primarios (1),

Nivel de estudios | secundarios (4)y

universitarios (2)

secundarios (3) y
universitarios (1)

secundarios (2) y
universitarios (2)

Biblioteca del

Centro civico
centro de salud

Local Centro civico

Todos los participantes son pacientes del CS Jests Marin de Molina de Segura, munici-
pio de 68.073 habitantes. de la provincia de Murcia.

Se identificaron cinco categorias: motivacién, mecanica de busque-
da, seleccién de la informacién, valoracién de la informacién y res-
puesta emocional. En la tabla 2 se resumen los campos teméticos
investigados, asi como las categorias y subcategorias identificadas.

Las tablas 3-6 recogen algunas de las citas textuales mas significa-
tivas de cada uno de los resultados.

MOTIVACION (tabla 3)
Necesidades y expectativas en la biisqueda de informacién
sobre salud en internet

Los pacientes buscan informacién médica en internet por diversas
razones: problemas de salud propios o de personas de su entorno,
curiosidad, para obtener informacién y aprender sobre salud y para
compartir experiencias o vivencias.

Se destacan como ventajas de internet su accesibilidad, disponibi-
lidad, inmediatez y exhaustividad.

Se consulta tanto antes como después de acudir a la consulta mé-
dica. En ocasiones también se consulta por considerar insuficiente
o poco clara la informacién recibida. Otras veces por la necesidad
de profundizar en la comprensién del problema sin «molestar» al
meédico o médica.

Tabla 2. Categorias y subcategorias

CATEGORIAS

MOTIVACION

CAMPO TEMATICO INVESTIGADO

JPor qué y para qué se busca informacion sobre salud en internet?

En lo referente al modo cémo estas busquedas pueden afectar a la
relacién médica/médico-paciente, los pacientes piensan que lo que
aprenden en internet les permite prepararse mejor para el encuen-
tro con el médico, entender mejor sus explicaciones, comunicar me-
jor lo que les preocupa y discutir el diagnéstico y/o el tratamiento.

Perfiles de uso de la informacién encontrada en la red

Algunas personas afirman que solo utilizan internet «a titulo infor-
mativo». Otras, por el contrario, explican de qué manera la informa-
cién que encuentran en la red influye y modifica sus acciones: auto-
diagnésticoy autotratamiento de determinados problemas de salud,
uso de los servicios sanitarios, etc. A veces les permite participar mas
activamente en la toma de decisiones durante el proceso de atencién
médica.

Los foros

Con respecto al uso de los foros de internet, hay gran diversidad de
acercamientos: desde los muy favorables a los muy recelosos. Se
valora la utilidad que pueden tener para compartir experiencias,
resolver problemas de la vida cotidiana relacionados con determi-
nadas enfermedades y buscar apoyo emocional. Se verbaliza tam-
bién la desconfianza que generan.

MECANICA DE BUSQUEDA (tabla 4)

Google es el buscador que utilizan todos los participantes en los GF.
Solo una minoria conoce otras opciones, pero Google sigue siendo el
buscador preferido. Muy pocos participantes reutilizan paginas web
concretas y cada proceso de busqueda es nuevo y distinto. Se apren-
de de forma intuitiva con el procedimiento de ensayo-error. No se
identifican influencias resetiables por parte del entorno en la estra-
tegia de busqueda.

PROCESO DE SELECCION DE LA INFORMACION (tabla 4)
«Filtros de busqueda»: la primera pantalla y los resultados
esperados

Los resultados de la primera pantalla son el primer filtro para se-
leccionar la informacién.

Otro elemento que actua de filtro es la adecuacién de lo encontra-
do a necesidades y expectativas muy concretas de los y las pacien-
tes, quienes utilizan ademads sus propios criterios de calidad para
elegir o descartar determinadas paginas web.

SUBCATEGORIAS IDENTIFICADAS

Necesidades y expectativas
Perfiles de uso de la informacién encontrada
Foros

MECANICA DE BUSQUEDA
qué procedimientos y estrategias?

(Coémo buscan los usuarios informacién sanitaria en la red? ;Con

SELECCION DE LA INFORMACION

iComo es el proceso mediante el cual los usuarios incluyen o
descartan determinadas paginas web frente a otras?

Filtros de busqueda
Criterios de calidad desde la perspectiva de los pacientes

VALORACION DE LA INFORMACION
onoloes?

JEn qué se fija el usuario para decidir si una informacion es fiable

Dificultades para valorar la fiabilidad de la informacién
Estrategias para valorar la fiabilidad de la informacion

RESPUESTA EMOCIONAL
busqueda

Circunstancias emocionales que condicionan el proceso de
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Tabla 3. Motivacién

Necesidades y expectativas

GF3M1: «Me salieron unas manchas en la frente... El dermatélogo me dijo que era un melasma. Entonces me meti en internet. Tampoco era plan de preguntarle... Yo no
sabia lo que eray me meti en internet y busqué toda la informacién que me interesaba»

GF3M4: «Los médicos hablan en términos médicos: “Perthes bilateral”, y tu dices, ;eso qué es?, “No te preocupes, es una enfermedad de los huesos, tranquila que no
pasa nada..." Llegas a casay dices, voy a enterarme de lo que es. jY te enteras! Es lo rapido. Si llamo a alguien, a lo mejor no me contesta... Sin embargo, ahi (en internet)
siempre o casi siempre tienes la repuesta, ademas bastante rapido»

GF3Mb5: «A lo mejor oyes “afasia de no sé qué” en los programas tipo El Diario de Patricia. Lo pones en el buscador y aprendes lo que es esa enfermedad»
GF1M7: «Vas a la consulta y en ese momento no caes. Conforme van pasando los dias, vas pensando cosas. iY, por otra pregunta, no vas a volver a irl»

GF3M4: «Busco para conseguir informacion, para entender méas lo que es esa enfermedad. Y siempre me he sentido con mas informacion de la que tenia antes... Llegar
al médico y preguntarle mis dudas acerca de lo que he visto y lo que no (en internet). Ir méas al grano y no perdida»

Perfiles de uso de la informacién encontrada en la red

GF2H2: «<Me meti en internet para buscar qué era mejor una amniocentesis o una biopsia corial, porque mi mujer estd embarazada. Leyendo, vimos que la amniocen-
tesis esta intimamente relacionada con el sindrome respiratorio, que puede surgir después. Mi segundo hijo tuvo este sindrome y los médicos se quedaron bastante
sorprendidos porque no entendian el porqué... Evidentemente, ahora, vamos a hacernos la biopsia corial»

GF1Ma3: «Tienes que usarlo para tener una informacién general, pero luego, irte a profesionales. No que te metes a una pagina y te diga, pues tienes que hacer eso y tu
hacerlo. jPues nol»

GF1M4: «Por supuesto, es como un apoyo... Internet no es para pies juntillas, es un complemento»

GF3MB5: «Antes recurriamos a las abuelas. Ahora, nos automedicamos con internet. Te metes en algun foro y te recomiendan algo que de verdad te funciona. jHombre!,
siempre sabiendo dénde estan los limites. Si te encuentras muy mal, no te vas a fiar de un extrafio, pero a veces, ayuda»

GF3MOD: «;Cémo identificarias el limite?»
GF3Mb5: «Pues mira, por ejemplo, por unas hemorroides, no fui al médico... Considero que no es algo grave. jCon internet y con mi madre, en 4 o 5 dias desaparecieron!»

GF3M4: «A mi nifio, a los 15 dias de nacer, una tarde, le vimos un bulto en el cuello y nos asustamos. Miramos por internet y dedujimos que era torticolis congénita, que el 80%
se curaba. El nifio no estaba mal como para ir a urgencias en ese momento. A la mafiana siguiente fuimos al médico. Pero cuando vi lo que podia ser, esa noche pude dormir.

Mirando en internet consegui pasar bien la noche»

Foros

GF2H1: «Es de locura hacerle caso a alguien que no conozcas y que te diga, tienes que hacer esto, y tu hacerlo, jtenemos que ser razonables y serios!».

GF1M6: «Es como preguntar una duda a los amigos o a la familia. Si la mayoria te dicen que si, es mas facil decantarte por esa opcién que por otra... Los foros, es lo
mismo, aunque sean desconocidos, si la mayoria coincide en algo, parece que te da cierta confianza»

GF3M4: «El foro ayuda mucho, poder hablar con esa persona, comunicarte, que te cuente su experiencia: pues si le ponéis el hierro (habla de nifios con Perthes), tienes
que comprarle este tipo de ropa para que le entre... Ayuda mucho, porque muchas veces vas al médico, y te dejan ahi con lo que te mandan y... japafnatelas! En internet
puedes comunicarte con gente de toda Espafia y saber sus experiencias y que te ayuden un poco»

El cédigo alfanumeérico antes de cada cita identifica el grupo focal y el participante que realiza la afirmacién.

GF: grupo focal: H: hombre: M: muier: MOD: moderadora

Criterios de calidad desde la perspectiva
de los pacientes

Autoria de la fuente: los participantes en los GF encuentran muy di-
ficil valorar la autoria en las paginas web, excepto en casos de ins-
tituciones, organizaciones o personas muy conocidas.

Apariencia profesional/cientifica: este es un elemento que otorga cre-
dibilidad a la informacién y guarda relacién con aspectos mas de
forma que de autoria.

Comprensibilidad y estructuracién de los contenidos: los pacientes bus-
can una informacién concisa, con lenguaje sin tecnicismos y bien
estructurada. Para los pacientes, el concepto estructuracién signi-
fica que los contenidos estén presentados ordenados, abarquen de
forma completa un determinado problema de salud, y que la pagi-
na tenga enlaces facilmente identificables, imagenes y esquemas.
Todos estos aspectos facilitan la comprensibilidad y hacen maés
atractiva la navegacioén.
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Diseiio

El disefio de las paginas web puede llegar a tener gran relevancia
en las decisiones para descartar aquellas cuyo «estilo» no resulta
atractivo. En nuestro caso, fueron los participantes méas jévenes
quienes méas importancia dieron a este aspecto.

Publicidad

La publicidad genera rechazo en los tres grupos. Se percibe como
una incomodidad durante la busqueda y como un riesgo para la
validez y fiabilidad de la informacién. En el primer caso, actia
como filtro para descartar paginas. En el segundo, como un criterio
de valoracién de la informacién encontrada.

VALORACION SOBRE LA FIABILIDAD DE LA INFORMACION
ENCONTRADA (tabla 5)
Dificultades para valorar la fiabilidad de la informacion

Las y los pacientes perciben que buscar informacién sanitaria en
internet puede entrafar algunos riesgos. Aunque no conocen los
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Tabla 4. Mecénica de bisqueda y proceso de seleccién de la informacién

Mecanica de busqueda

GF1MOD: «;Cémo habéis aprendido?»

GF1M4: «Yo, jsolal»

GF1M6: «Con la préactica, con el uso»

GF1M5: «Es ensayo, error. Como los nifios, como aprenden los nifios»
GF2H1: «Enchufas el ordenador y entras...»

GF2H5: «Es muy intuitivo!»

nadie que me diga: “métete a esta pagina”»

Filtros de busqueda: la primera pantalla y los resultados esperados

GF2H2: «Cuando pasas de la primera pagina, rara vez hay algo interesante»

GF1M3: «Cuando buscas y te dice lo que tu quieres, pues jya estal»

Criterios de calidad desde la perspectiva de los pacientes

Autoria

una pagina buena!”»

GF3M1: «Generalmente, no me suelo fijar en eso»

Apariencia profesional
directrices de los médicos. Eso a mi me da confianza»
Comprensibilidad y estructuracion de los contenidos

saber es: esa enfermedad, ;de qué va?»
GF2H2: «Sintomas»

Disefo

Publicidad
GF2H1: «Lo detesto... Si encontrara algun servidor que no tuviera publicidad...»

GF3Mb5: «En la universidad, tenia una asignatura, Documentacion, donde te ensefian a buscar en internet. Nos decian que hay otros buscadores, como Altavista, que
son mejores, pero yo utilizo Google. No sé decirte por qué, siempre salen mas resultados en Google que con otro buscador»

GF2H3: «Ahora mismo me dicen: “jpues, dime una pagina médica!”, y no soy capaz de decirte ninguna»
GF3M4: «Hay veces que me he encontrado con la misma paginay la reconozco, pero no busco esa pagina. Yo sigo buscando en Google»
GF3M4: «<En temas de salud no he tenido recomendaciones de ninguna pagina, en otras cosas si, pero en salud no... En mi familia o en mi entorno de amigos no hay

GF3M4: «<Normalmente, cuando tienes que buscar en mas de una pantalla, es porque la palabra que has puesto no es muy buena»

GF1M4: «Pinchas dos, tres, cuatro a lo sumo. Si ves que te ha convencido, jpues vale, me quedo o satisfechal... Bueno, si es lo que estaba pensando»

GF2H4: «Si pones, por ejemplo, cancer, y abres la pagina de la Universidad de Navarra, piensas que es seria»

GF2H3: «Si conociéramos a los autores, tendriamos una informacién muy buena. Podemos conocer a alguno... pero yo no conozco a un doctor para decir: “jestoy en

GF1M6: «Aunque empiezo por Google, siempre termino en paginas mas cientificas como “la Medical”, porque veo que es una enciclopedia y que estd hecha bajo las

GF2H1: «Si salen cuatro o cinco paginas en el buscador, lo que busco, es que esté bien estructurado. Por ejemplo, si pones una enfermedad, lo primero que te interesa

GF2H1: «Eso, sintomas. Luego, ;qué puedes hacer?, ;cémo prevenirla? Y, sobre todo, en un lenguaje ameno y comprensible, porque cuando punteo una péagina y
empieza con lenguaje técnico, palabras raras que no entiendo, me voy a otra que entienda mejor»

GF2H2: Por ejemplo. Esguinces. Sobre eso hay mucho, al final me concentré en una pagina que te explicaba como se producian, los grados, cuanto tardas en recupe-
rarte, qué tienes que hacer. Y te lo explicaba con imagenes. Todo por secciones, jpues ya estd, me quedo con esta! Estructurada, eso es muy importante»

GF2H1: «<A mi me gusta mucho que vaya complementada con fotografias o esquemas y dibujos, que no sea todo letra... Es mucho mas didactico»

GF3H3: «El aspecto... He visto paginas que parece que las han hecho en cinco minutos, gente que no sabe hacer paginas webs. A lo mejor resulta que lo ha hecho
un médico y yo estoy desechando esa pagina. Pero, no me fio mucho de paginas que parece que las han hecho en cinco minutos... Asi, con la paleta de colores muy
béasicos, un verde de esos cantosos, con los enlaces azules estandar, imagenes mal puestas...»

GF3Mb5: «Una pagina web con un fondo blanco y una letra negra, simplemente alli esta. Parece que cuando entras, aunque la informacion que contenga sea muy veraz,
te echa para atrés. Es una tonteria, pero una pagina web donde, los enlaces se ven claramente y estd mas estructurada, te da pie a que te quedes con ella o leas la
informacion... Yo mas que fijarme si la fuente es fiable o no, es el aspecto de la pagina»

GF3M4: «Cuando la pagina esta mas elaborada, tiene mas colores, te paras mas en ella»

GF2H1: «Tu vas a buscar una informacion concreta, no vas a que te publiciten una revista, un producto... jNo! Vas a buscar esa informacion»

GF1M4: «Yo, cuando veo que hay publicidad... jPum!, para otro lado, que este me quiere meter algo que va a ser muy relativo a lo suyo»

El cédigo alfanumérico antes de cada cita identifica el grupo focal y el participante que rea

GF: erupo focal: H: hombre: M: muier: MOD: moderadora.

«sellos de calidad», plantean la necesidad de alguna forma de «cer-
tificacién» de la informacién médica disponible en la red.

Tienen dificultades para percibir intereses ocultos en la informa-
cién médica, salvo cuando esta es muy obvia a través de la presen-
cia de publicidad. Tanto a titulo individual como institucional los
profesionales inspiran confianza. La ciencia se percibe como «al-
truista» y libre de intereses.
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liza la afirmacién.

Estrategias para valorar la fiabilidad de la informacién

Los participantes en los grupos utilizan diversas estrategias para
valorar la fiabilidad de la informacién: contrastar con otras fuen-
tes, tanto online como offline. Si la informacién es coincidente, es
fiable. El recurso offline més valorado son los profesionales sanita-
rios. Establecen ademas lo que podriamos llamar niveles de fiabili-
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dad. La informacién disponible en la red puede ser fiable para am-
pliar informacién o conocimientos sobre un tema, pero no para
tomar decisiones o solo para cierto tipo de decisiones como reme-
dios «naturales» o patologias consideradas banales.

La calidad/fiabilidad de la informacién sanitaria en internet, desde
el punto de vista del usuario, no se valora mediante la aplicacién de
ningun listado de criterios concreto ni explicito. La forma como los
pacientes eligen la informacién que es util para ellos, asi como los
elementos que utilizan para decidir si una determinada informa-
cién es o no fiable, es un proceso en el que se conjugan, motivacio-
nes, rutinas de busqueda, criterios de seleccién y valoracién de la
informacién tanto cognitivos o racionales como subjetivos o emo-
cionales (tabla 5, cita textual GF2H1).

Tabla 5. Valoracién de la informacién

Dificultades para valorar la fiabilidad de la informacién sanitaria

en internet

GF2H5: «Es como un cuchillo... en la cocina, cocinando es muy bueno, pero
aqui (en internet), hay de todo, hay que saber seleccionar»

GF3H3: «Que haya una forma de que eso sea fiable. Certificado por un
médico, algun tipo de cosa asi, por una asociacion, porque entras a muchas
paginas web y no sabes eso quién lo ha hecho, como esté hecho...»

GF2H2: «<En medicina pasa como los fisicos y los matematicos, que publican
un articulo de sus conocimientos y descubrimientos de una manera altruista
en las revistas cientificas. Yo creo que la medicina va mucho por ese camino,
los médicos, de manera altruista, publican sus estudios sin &nimo de lucro.
Tampoco he visto yo mucha publicidad en las paginas de medicina»

Estrategias para valorar la fiabilidad de la informacion

Triangulacion
GF1M4: «Cuando ves que, mas o menos, varios dicen lo mismo, pues jya esta!
Luego, siempre va contrastado con el médico»

GF3H3: «Lo mejor es contrastar. Una vez que has visto cuatro paginas, y las
cuatro dicen lo mismo, jes muy dificil que las cuatro te estén engafando!»

GF3M1: «Si veo una pagina que me dice una cosa, y la pagina me da muy bue-
na impresion, y en otra pagina veo que dice lo mismo, ya no me fijo si viene del
hospital o de donde viene. Si es una pagina que estéa bien elaborada, la otra
también y vienen a decir lo mismo, pues me fio y no sigo buscando»

GF2H1: «Fiarme, realmente, no nos equivoquemos, porque a la Gltima persona
que yo consulto es al doctor. Yo puedo coger toda la informacion que tu
quieras de internet, cien mil datos, pero siempre recurro a mi doctor. Para mi,
la Gltima palabra la tiene mi doctor»

Intuicion

GF2H4: «Entre varias paginas web, en ese momento, elijo la que me impresio-
na mas. Muchas veces es cuestion de suerte, porque hay tanta informacion...
Que llegues a lo que tu quieres llegar, muchas veces es cuestion de suerte»

GF1MB5: «Tienes que usar un poco la intuicion. Yo, la inspiracion, ;como la
uso? Pues aquello que mas vibra dentro de mi... Te quedas con lo que vibra,
que sientes que es verdad para ti... A lo mejor esa verdad, no es verdad para
otra persona, pero no me importa»

La valoracion de la fiabilidad como un proceso

GF2H1: «En el caso del cancer de colon de mi madre, fui de una pagina a otra,
cogiendo una cosa de cada paginay luego, uniendo. Un dia de una pagina,
otro dia de otra... Estas tres paginas coinciden, pero esta no, pues esa la des-
cartas, jsabes lo que quiero decir? Al final me quedo con la que concuerda
con toda la informacién de las otras paginasy, sobre todo, tiene un lenguaje
ameno y comprensible...Vas buscando hasta que llegas a una que dices,
bueno, esto es mas o menos asequible a mi nivel, y te quedas ahi. Comparan-
do unas paginas con otras, hasta que te quedas con la que tu piensas, bajo
tu punto de vista, no bajo ninguna otra informacién, que es lo que realmente
estas buscando»

ASPECTOS EMOCIONALES EN LA BUSQUEDA DE INFORMACION
SANITARIA EN INTERNET (tabla 6)

La busqueda de informacién sanitaria en la red estd impregnada
de aspectos emocionales. Algunos de ellos son previos al proceso
de busqueda y tienen que ver con variables personales. Otros na-
cen de la interaccién con la informacién encontrada.

Posicionamiento frente a internet

La valoracién global de internet, como herramienta para buscar
informacién es, en general, muy positiva.

DISCUSION

;Por qué y para qué buscan los pacientes informacién sobre salud
en internet? ;Como es el proceso de busqueda? ;Qué criterios uti-
lizan para seleccionar o descartar contenidos? ;Les preocupa la
fiabilidad de la informacién que encuentran? ;En qué elementos se
fijan para decidir si una informacién es o no fiable? ;Cémo les afec-
ta la experiencia de buscar informacién sobre salud en la red?

Para responder a estas preguntas y como parte del proyecto de dise-
fio del buscador www.informapacientes.es, se realizé una revisién
bibliografica y se propuso una investigacién con GF. Esta metodolo-
gla cualitativa se inscribe en el paradigma comprensivo-naturalis-
ta-interpretativo. Acepta la subjetividad como un valor que ayuda a
comprender la realidad desde el punto de vista de la persona involu-
crada en el fenémeno que se estudia®!’ y tiene ventajas Unicas para
proporcionar informacién en profundidad sobre necesidades y ex-
pectativas. En nuestro caso, a partir del relato de las experiencias de
busqueda de los participantes en los grupos focales, nos acercamos
al entendimiento de sus motivaciones, mecénicas de busqueday cri-
terios de seleccién y valoracién de la informacién encontrada.

Tabla 6. Aspectos emocionales en la bisqueda de informacién
sanitaria en internet

El cédigo alfanumérico antes de cada cita identifica el grupo focal y el participante que
realiza la afirmacién.
GF: grupo focal; H: hombre; M: mujer; MOD: moderadora.
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GF2H4: «<Hace dos afos le detectaron un cancer de mama a mi mujery a mi
estas cosas me asustan mucho... Me di cuenta, que cuanto mas miraba en in-
ternet, mas dudas tenia. Empiezan a hablarte de cosas raras, muchas palabras
que no entiendes. Lo que mas me gusto fueron los videos, escuchar a gente
que habia tenido ese problemay ver su experiencia»

GF1Mb5: «Depende de tu estado de animo, encuentras cosas terrorificas, terri-
bles, y otras que realmente te calman... Yo me quedo con algo que sea positivo
para mi'y para mi entorno»

GF1Mz2: «jPara una vez que busqué, me dicen que me voy a morir de cancer!
iEs que te pasmas! En internet te pasman, jte mueres fijo! Buscas, y no sabes
si buscar, porque te va a crear méas ansiedad, mas nerviosismo... Desde enton-
ces, informacion de medicina cojo la justa»

GF1M3: «Depende si tu eres optimista o pesimista, te quedas con una infor-
macién o con otra cuando hay mucha diferencia entre la informacion»

Posicionamiento frente a internet

GF2H1: «Me enteré de muchisimas cosas que no sabia y que nunca nadie me
habia explicado. La herramienta que tenemos, que es internet, te metesy... jes
una aventural»

GF2H3: «Antes te ibas a la enciclopedia para buscar, y ahi te quedabas. Ahora
tienes un medio tan fabuloso como internet, que para mi es uno de los mayo-
res inventos que existen y que ha existido»

GF2H4: «Si se utiliza bien, es bueno. Yo digo que internet es infinito, tienes
que saber muy bien lo que quieres y dénde tienes que mirar... Tienes que
saber usar la informacién»
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En lo esencial, las motivaciones y la mecanica de busqueda, de los
pacientes de nuestro estudio no difieren de lo publicado por otros
autores!'**2 Se busca informacién médica por motivos muy diver-
sos que van desde los problemas de salud propios o de personas del
entorno, hasta la mera curiosidad e interés por aprender.

La facilidad de uso de internet y su disponibilidad permanente son
muy valorados y actiian como reforzadores de la motivacién. Sobre
todo, porque las necesidades de informacién aparecen con fre-
cuencia de forma dindmica y diferida en el tiempo, y la red permite
preguntar sin restricciones para ampliar conocimientos o clarificar
dudas en cualquier momento y sobre cualquier tema.

De acuerdo con lo publicado por el Observatorio Nacional de las
Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién (ONTSI)®,
para la mayoria de la ciudadania buscar informacién sobre salud
en relacién con una consulta médica no influye en la comunica-
cién que se establece con la o el profesional sanitario (75,9%). En
todo caso, para el 16,1% de este perfil de ciudadanos, la busqueda
de informacién sanitaria en la red mejora la comunicacién con el
meédico. Solo el 5% considera que la comunicacién es peor cuando
se consultan temas de salud de manera alternativa o complemen-
taria a la asistencia médica.

En nuestro estudio, los pacientes perciben que con lo que aprenden
en internet cambia su estatus en el sistema sanitario. Les permite
abandonar el plano de inferioridad y subordinacién que tradicio-
nalmente se les asigna frente al profesional. Con la informacién
encontrada, ganan autonomia y capacidad para tomar decisiones
sobre su salud, tal y como sefialan también otros autores'*V. Estas
«ganancias secundarias» se comportan como reforzador y estimulo
para nuevas experiencias de busqueda.

En lo referente al uso que dan a la informacién encontrada, cada
persona usuaria fija sus propios limites. En algunos casos, la in-
formacién online es un complemento a la consulta médica, nunca
un sustituto. En otros, se considera una herramienta tutil para la
autogestién de problemas de salud considerados «menores», de
modo similar al papel que en tiempos pasados tenia para ello el
acervo de la sabiduria familiar o para decidir sobre el uso de los
servicios sanitarios®.

No parece que elegir el uso de la informacién de internet para to-
mar decisiones dependa de la aplicacién de ningin criterio de cali-
dad o fiabilidad especifico?®?*. Es mas bien el resultado de una valo-
racién personal tanto sobre la conflanza que globalmente les
merece internet como fuente de informacién como sobre los limi-
tes de uso de esa informacién.

Los foros son un espacio cada vez més utilizado donde satisfacer
necesidades en internet. Se usan fundamentalmente para compar-
tir experiencias y obtener apoyo emocional en situaciones de en-
fermedad??. No se buscan intencionadamente y, més que una
motivacién a priori, su uso parece mas un hallazgo casual cuando
se navega por la red. Hay gran diversidad de acercamientos: desde
los muy favorables a los muy recelosos. Esta actitud se justifica por
las potenciales consecuencias tanto positivas como negativas que
para el paciente tiene participar en los foros?.
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Teniendo en cuenta el inmenso volumen de informacién sobre sa-
lud accesible en internet, es de especial interés adentrarse en los
procesos de seleccién y valoracién de la informacién. ;Cémo se se-
leccionan y valoran los resultados de la busqueda y sobre qué ele-
mentos construyen los pacientes la confianza en la informacién
encontrada? Los resultados de la primera pantalla son el primer
filtro para seleccionar la informacién?. Esto ocurre no por la apli-
cacién de ningun criterio de calidad, sino por una rutina de bus-
queda establecida en base a experiencias previas: «Si en esa panta-
lla no estd la respuesta, no ha fallado Google, has fallado tu».

Otro elemento que actia de filtro es la adecuacién de lo encontra-
do a necesidades y expectativas muy concretas de los pacientes.
Podriamos considerar este aspecto como un sesgo de seleccién en
el procedimiento de busqueda.

En cuanto al uso de criterios de calidad para elegir o descartar de-
terminadas paginas web, como se ha sefialado con anterioridad, los
participantes en nuestros GF encuentran muy dificil valorar la au-
toria en las paginas web, excepto en casos de instituciones, organi-
zaciones o personas muy conocidas. A pesar de esta dificultad y
quiza condicionado porque todas las personas encuestadas en su
estudio eran universitarias, Llinas et al.?® consideraron que este es
uno de los elementos mas valorados de una pagina web. Eysenbach
et al.” también analizaron esta cuestién, y aunque sefialaron que
quienes usaban internet decian utilizar la autoria de la fuente para
valorar la calidad de las paginas web, la observacién demostraba
que en realidad no se solia prestar atencién a este aspecto.

Ahondando en la valoracién de las fuentes que hacen las y los pa-
clentes, quienes participan en nuestro estudio tienen dificultades
para percibir intereses ocultos en la informacién médica, salvo
cuando es muy obvia a través de la presencia de publicidad. Tanto
a titulo individual como institucional, los profesionales inspiran
conflanza. La ciencia se percibe como «altruista» y libre de intere-
ses. En relacién con esto, el ONTSI® sefiala la confianza que inspi-
ran a la ciudadania las diferentes fuentes de informacién sobre
salud en internet, que las webs de instituciones publicas y de publi-
caciones médicas son las paginas que més confianza dan a la po-
blacién a la hora de informarse sobre temas relacionados con su
salud (el 45,9% y 45,8%, respectivamente, ha indicado que estas
fuentes le resultan bastante o muy fiables). En menor medida, se
contempla la confianza en las webs de publicaciones médicas o las
asociaciones de pacientes u otras webs privadas. Por ultimo, las
redes sociales se posicionan como la fuente que genera un mayor
grado de desconfianza entre la poblacién (el 41,6% ha indicado que
le inspira poca o ninguna confianza).

Aunque los pacientes perciben que buscar informacién sanitaria
en internet puede entrafar algunos riesgos, tal y como han sefiala-
do también otros autores, acceder a informacién fiable o contrasta-
da no parece su principal objetivo, al menos no segun los estanda-
res que usamos los profesionales?.

Pese a ello, todos los participantes en los grupos utilizan estrate-
glas para valorar la fiabilidad de la informacién médica de internet.
Las que parecen tener mas relevancia son la triangulacién y la in-
tuicién. La «triangulacién» consiste en contrastar con otras fuentes
tanto online como offline. Si la informacién es coincidente, es fiable.
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Como ya se ha mencionado, el recurso offline més valorado son los
profesionales sanitarios*®. Aplicando la intuicién®!, los pacientes
deciden qué informacién les inspira més confianza. No utilizan
ningun listado de criterios concreto ni explicito, sino un proceso en
el que se entremezclan factores personales, motivaciones, rutinas
de busqueda, seleccién y valoracién de la informacién®2. Para ello
utilizan criterios tanto cognitivos o racionales como subjetivos o
emocionales. El foco de atencién de las y los pacientes no esta tan-
to en encontrar informacién fiable como en responder a una pre-
gunta muy especifica relacionada con la salud. Como describen
Adams, de Bont y Berg®, encontrar esa respuesta es como construir
un puzle, y la fiabilidad no lo es de cada fuente o pagina en concre-
to, sino del proceso en su conjunto. A los ojos de los pacientes nin-
guna fuente es mas o menos fiable que las otras, porque todas han
de ser usadas en combinacién (tabla 5, cita textual GF2H1).

Finalmente, y también en relacién con este proceso de seleccién y
valoracién de la informacién, es manifiesto que la busqueda de in-
formacién sanitaria en la red esta impregnada de aspectos emocio-
nales?*®. La relevancia de analizarlos estriba en que influyen y se
relacionan de forma transversal con el resto de las categorias: defi-
nen nuevas motivaciones, modifican las rutinas de busqueda y
pueden llegar a ser determinantes en la seleccién y valoracién de
la informacién encontrada. Son precisamente las respuestas emo-
cionales las que permiten entender cémo se resuelven las contra-
dicciones generadas por la informacién encontrada. Se selecciona
como buena la informacién maés tranquilizadora. Aspectos que
para los profesionales son cruciales para valorar la calidad de la
informacién (autoria, fecha de actualizacién, conflicto de intere-
ses...) pueden ser irrelevantes para el conjunto de pacientes, para
quienes lo esencial es la respuesta emocional que les genera la in-
formacién encontrada y cémo gestionan esas emociones para ele-
gir con qué se quedan.

Con las sucesivas experiencias de busqueda, cada persona va cons-
truyendo su propia idea sobre la red. Aunque ademas de ventajas
se perciben también riesgos, la valoracién global de internet es en
general muy positiva. Los usuarios perciben que ganan en accesibi-
lidad, inmediatez, libertad, autonomia, aventura y poder.

Como conclusiones de este estudio, podemos decir que internet sa-
tisface en las y los pacientes necesidades de informacién y también
de apoyo emocional. Les permite, ademas, situarse en un plano de
igualdad frente a los profesionales.

Los procedimientos de buisqueda son sencillos, generalmente bre-
ves y muy especificos. La seleccién de paginas web estd muy me-
diada por el filtro de la primera pantalla, pero se usan también
criterios de calidad, entre los que destacan la comprensibilidad,
disefio y ausencia de publicidad.

La prioridad de los pacientes no es tanto encontrar informacién
fiable como contestar a una pregunta muy especifica relacionada
con la salud. Se utilizan, no obstante, estrategias para valorar la
fiabilidad de la informacién: la intuicién y el contraste entre diver-
sas fuentes.

La valoracién global de internet como herramienta para acceder a
informacién sanitaria es muy favorable.
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Serd necesario evaluar con futuras investigaciones si www.infor-
mapacientes.es consigue o no los objetivos para los que fue disefia-
do: satisfacer las necesidades de quienes buscan informacién sani-
taria en internet y facilitar el modelo de atencién centrada en la
persona y de toma de decisiones compartidas.

UTILIDAD Y LIMITACIONES

La principal utilidad de esta investigacién es que nos ayuda a
entender la perspectiva de personas usuarias no profesionales
que buscan informacién sanitaria en internet. Este deberia ser el
primer paso, antes de proponer estrategias concretas que facili-
ten a los y las pacientes acceder a informacién util y de alta ca-
lidad.

Las limitaciones de nuestro estudio son su dmbito local, limitado a
pacientes de un centro de salud y que no incluye todos los segmen-
tos de poblacién cuyos perfiles de bisqueda podrian tener peculia-
ridades diferenciales. Aunque la idea inicial fue realizar cuatro GF,
uno por cada franja de edad y sexo, fue muy dificil captar hombres
menores de 35 anos. Finalmente, se convocaron tres GF con: muje-
res de 35 o més anos (GF1), hombres de 35 o més afios (GF2) y hom-
bres y mujeres menores de 35 afios (GF3). Mientras que los dos pri-
meros grupos ofrecieron informacién redundante, el grupo de
menores de 35 anos anadié algunos aspectos nuevos. No se puede
afirmar, por tanto, que la informacién en esta franja de edad garan-
tice su saturacién. No obstante, limitaciones de tiempo y presu-
puesto condicionaron no realizar nuevos grupos y aceptar el sesgo
que ello puede implicar.

Otra limitacién importante de este estudio es que no incluye el uso
de las aplicaciones relacionadas con la salud por medio de teléfo-
nos inteligentes, un campo de enorme potencialidad cuyo desarro-
llo més relevante ha tenido lugar con posterioridad a la realizacién
de esta investigacién®..

Por otro lado, los participantes en los grupos describen estrategias
de busqueda y seleccién de informacién que podrian no correspon-
derse con los que realmente utilizan. También hay que sefalar el
tiempo transcurrido desde la realizacién de los GF.

Aun asf, la gran mayoria de nuestros hallazgos coinciden con los
resultados de otras investigaciones hechas con metodologia y po-
blaciones diversas?>1?223, Una reciente revisién sistemética confir-
mé que, en lo sustancial, nuestros resultados no difieren de opinio-
nes actuales®. Por todo esto, pensamos que, probablemente, los
resultados de nuestro estudio no son muy diferentes de la realidad
de los procesos actuales de busqueda de nuestros pacientes.
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