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Resumen

El objetivo de este estudio es realizar una revision de los estudios publicados sobre la calidad de las
paginas web que proporcionan informaciéon acerca del cancer de mama. Se trata de una revision
bibliografica, para ello, se realizé una busqueda en diferentes bases de datos sanitarias tanto
internacionales, como Pubmed y Scielo , utilizando los términos “quality breast cancer web”; como
nacionales como Elsevier e IME utilizando los siguientes descriptores “calidad paginas web cancer
mama”. Tras la busqueda bibliografica se seleccionaron un total de 13 referencias bibliograficas. El
resto de articulos descartados no fueron seleccionados por no cumplir los criterios de inclusién
siguientes: trabajos extraidos a texto completo, originales y revisiones sistematicas, publicaciones con
evidencia cientifica, estudios que investigan la calidad de las paginas web sobre cancer de mama y
estudios con muestras pequefias (menos de 50). En conclusion, la calidad de las paginas web sobre
el cancer de mama es baja. El creciente numero de usuarios en Internet en busca de informacién
sobre la salud indica una necesidad insatisfecha de informacion. Entender lo que pacientes buscan
puede ayudar a cumplir con la necesidad de informacion de salud. Desde esta revision sistematica
planteamos la necesidad de establecer unas normas claras que todas las paginas web deben seguir
para poder publicar informacion sanitaria sobre el cancer de mama, para asi poder ser utilizado como
un recurso para aumentar el apoyo emocional entre mujeres con el mismo diagndstico, asegurando
que el contenido es totalmente fiable.
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Abstract

The aim of this study is to review published studies on the quality of websites providing information
about breast cancer. This is a literature review for this, a search was performed in different databases
both international health data, such as PubMed and Scielo, using the terms "quality breast cancer
web"; as national as Elsevier and IME using the following descriptors "web pages as breast cancer."
Following the literature search a total of 13 references were selected. All other discarded items were
not selected for not meeting the following inclusion criteria: works drawn full, original text and
systematic reviews published scientific evidence, studies investigating the quality of the websites on
breast and studies cancer samples small (less than 50). In conclusion, the quality of web pages about
breast cancer is low. The increasing number of Internet users seeking health information indicates an
unmet need for information. Understanding what patients can seek help meet the need for health
information. From this systematic review addressing the need to establish clear rules that all websites
should continue to publish health information on breast cancer, in order to be used as a resource to
increase emotional support for women with the same diagnosis, ensuring that content that is fully

reliable.
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Introduccioén

A mediados de los afos 90, 10 millones de personas tenian acceso a Internet, en cambio,
actualmente se estiman unos dos billones de personas. (Fahy et al., 2014). El uso de internet esta
cada vez mas entendido en nuestra cultura, la falta de informacién o la mala comunicacién hace que
los pacientes hagan uso de esta herramienta para encontrar respuestas a las dudas o inquietudes
que tienen acerca del proceso de su enfermedad, tratamiento, calidad de vida, etc. En el caso de los
pacientes oncolégicos, hay estudios que demuestran que las personas que utilizan Internet como
fuente de informacion sanitaria suelen ser mas participativas en la toma de decisiones sobre su salud.
(Lee, Gray y Lewis, 2010).

Respecto a los pacientes oncolégicos, se ha encontrado que se comprometen mas en su cuidado, en
comparacion con otras enfermedades crénicas. El porcentaje de poblacion que utiliza Internet es del
55% en la Unién Europea y del 44 % en Espafia. Centrandonos en la informacion sanitaria, hasta un
23% de los internautas de la Unién Europea usan las paginas web para conseguir informacion sobre
la salud, mientras que en Espafia el porcentaje es del 28%, segun el Instituto Nacional de Estadistica
en 2008. En Estados Unidos se estima que mas del 44% de mujeres diagnosticadas de cancer de
mama buscan informacion sobre su enfermedad en Internet, a pesar de que confian mas en la
informacién que les proporcionan los profesionales que en lo publicado en Internet (Fuentes y Vélez,
2012).

En 1998, Jadad y Galiardi, ya afirmaban que este medio de comunicacion habia cambiado la forma
de buscar informacién, tanto para los usuarios/pacientes como para los investigadores, favoreciendo
el desarrollo de multiples sitios web cuyas caracteristicas de calidad y contenidos son muy variables
(Jadad y Gagliardi, 1998). Un afo antes, ya se habia publicado el primer estudio que analizé la
calidad de la informacién disponible para los pacientes por Impicciatore et al, donde se evalud la
exactitud e integridad de la informacion disponible en las paginas web acerca del manejo de la fiebre
en nifios. Este estudio se realizé sobre 41 sitios web de los cuales, tan solo cuatro proporcionaron la
informacién completa y precisa sobre dicho tema. Los autores ya planteaban la necesidad urgente de

revisar la informacién de salud publica que se encontraba en Internet (Impicciatore et al.,1997).

Los efectos positivos del uso de internet son el mayor conocimiento sobre la enfermedad, la
utilizacion apropiada de los servicios sanitarios, la formulacion de preguntas especificas a los
profesionales sanitarios, la mayor adherencia a los tratamientos, y la mejora de apoyo y
acompafiamiento social (Abt Sacks et al., 2013). Los argumentos positivos que plantean Abt Sacks et
al., en 2013, para utilizar Internet en pacientes con cancer de mama son:

- Didactico-explicativo: para comprender la terminologia médica, conocer la evolucién de la

enfermedad e interpretar los sintomas asociados con el tratamiento o con la enfermedad.
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- Acceso a otros recursos: utilizado como estrategia emocional para reducir los niveles de
ansiedad, adopcion de estilos de vida saludable y rehabilitaciéon para la prevencién o tratamiento
del linfoedema en el brazo tras la cirugia radical de mama.

- Interacciébn con otros pacientes: buscar informaciéon sobre las experiencias similares,
compartiendo el manejo de los sentimientos desencadenados por la enfermedad. Y vinculacion
con grupos de ayuda mutua.

- Autogestion de la enfermedad: con el fin de adoptar una actitud activa en la gestién de la
enfermedad y toma de decisiones de los tratamientos.

- Comunicacion con los profesionales sanitarios: como medio de comunicaciéon con su enfermera o

medico de referencia a través de correo electronico para resolver dudas o solicitar informacion.

En cambio, los argumentos propuestos para no utilizar Internet son:

- Impacto negativo: los contenidos tienen un caracter pesimista, dramaticos y fatalistas por lo tanto,
esto tendra una influencia negativa en el paciente generando sentimientos negativos como
angustia, miedo y ansiedad. Inversion de los roles, pues en los grupos de ayuda o foros hay
experiencias muy negativas y se ven obligados a dar animos a los otros en lugar de recibirlos
ellas. Desconfianza de las mujeres hacia la atencion que esta recibiendo pues la compara con lo
publicado en Internet y puede pensar que no es adecuada la atenciéon que recibe. Y por ultimo,
aumento de la angustia, pues al describirse en la web todo el proceso de la enfermedad se
anticipan a lo que les ocurrira que puede ser que en algunos casos no se les presente.

- Calidad deficiente y exceso de informacion: la informacion publicada tiene algunos problemas de
calidad, se puede encontrar informacion no fiable, desactualizada, etc. A su vez, el exceso de
informacion puede no cubrir las necesidades del paciente.

- Preferencia de otras fuentes de informacién: para muchos pacientes la informacion aportada por
el profesional sanitario es suficiente o prefiere otros recursos como libros o testimonios en los
grupos de ayuda mutua.

- Recomendaciéon u opinion del médico: el profesional sanitario desaconseja el acceso a otras
fuentes de informacion, en especial, a Internet.

- Escaso desarrollo de Internet: segin el tiempo de diagnostico hay pacientes que fueron
diagnosticados cuando este recurso no estaba tan desarrollado como en la actualidad.

- No familiarizado con Internet o con los ordenadores: el paciente puede no poseer conocimientos
de informética (Abt Sacks et al., 2013).

Para Wald, Dube y Anthony, las ventajas de la busqueda de informacién sanitaria por internet son:
ayudar a los pacientes a tomar decisiones de salud mas informadas y aumentar la autonomia del
paciente (Wald, Dube y Anthony, 2007). Ademas, refuerza los mensajes de promocién y prevencion,

asi como la adherencia al tratamiento (Hartzband y Groopman, 2010).
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Las desventajas que presenta la busqueda de informacion sanitaria en internet es que es una fuente
desinformacién debido a la gran variabilidad en la calidad de los contenidos web, causa ansiedad por
las diferencias de consejos, testimonios y opiniones, y aumenta las expectativas y demandas de los
pacientes respecto a nuevos tratamientos o terapias alternativas. Ademas, las diferencias sociales
podrian aumentar segun el grado de acceso a internet. (Wald, Dube y Anthony, 2007). En la
actualidad, la mayor desventaja de Internet es que existen una gran cantidad de paginas web con
informacioén sanitaria, este hecho podria ser una ventaja pero la poca fiabilidad de dichas paginas

hace que se convierta en el mayor inconveniente (Ramos, 2004).

La calidad de la informacion sanitaria en Internet es muy discutible y es necesario determinar la
calidad de los contenidos en funcion de unos criterios de calidad determinados. En los ultimos afios,
surge la necesidad de identificar y evaluar un consenso en cuanto a criterios de calidad para que
puedan ser utilizados como herramienta en la determinacion de la calidad de los sitios web (Risk y
Dzenowagis, 2001). La American Medical Association (AMA), desarroll6 en el afo 2000 unos
principios que rigen las normas que deben cumplir las paginas web sanitarias, dicha asociaciéon hace
referencia a algunos conceptos como el contenido, publicidad y patrocinio, privacidad y la

confidencialidad y al comercio electrénico (Dominguez e Ifiesta, 2004).

La calidad y el origen de la informacién sanitaria presentes en internet son extraordinariamente
variables, desde informacion cientifica y basada en pruebas hasta remedios caseros de dudoso
origen cuyo uso podria derivar en efectos nocivos para la salud. En los ultimos afos, se ha utilizado la
elaboracién de codigos de ética y de conducta, que en muchas ocasiones se acompanan de la
incorporacion de sellos o de marcas de confianza en las webs, que certifican la validez de informacion
y la de sus responsables (Pujadas, 2001). Se destacan las recomendaciones de la Unién Europea de
2002 y la HON (Health on the Net Foundation), que es el sello de calidad mas extendido a nivel
internacional. A nivel nacional, y en Latinoamérica han proliferado diversos sellos de calidad, pero es
el programa de certificacion de webs médicas, Web Medica Acreditada (WMA) del Colegio Oficial de
Médicos de Barcelona, el que actualmente tiene mayor aceptacion segun una encuesta realizada por
la HON vy presenta el aval de un colegio profesional (Mayer, Leis y Sanz, 2009). A nivel de Andalucia,
existe la Agencia Andaluza de Calidad Sanitaria, para evaluar la calidad de una pagina web sanitaria

(Conesa, Aguinaga y Hernandez, 2011).

Para evaluar la informacion sanitaria de calidad, encontramos por un lado la variabilidad de los
conceptos que existen de calidad, y por otro lado, la diversidad de los indicadores de calidad que se
encuentran descritos en la bibliografia. Por esto, surge la necesidad de realizar una revision
bibliografia acerca de los estudios publicados sobre la calidad de la informacién disponible en Internet
sobre el cancer de mama. El objetivo que se plantea en este estudio es: Realizar una revision
sistematica sobre la calidad de las paginas web que proporcionan informacién sobre el cancer de

mama.
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Material y método

Hemos realizado una revision bibliografica de los articulos publicados sobre calidad de las paginas

web sobre cancer de mama.

Estrategia de busqueda y proceso de seleccién.

El metabuscador utilizador ha sido ALMIREZ (Catalogo de la Biblioteca Universitaria Nicolas
Salmeron). Hemos empleado como herramienta la busqueda de informacién en las bases de datos:
internacionales (Pubmed y Scielo) y nacionales (Elsevier e IME), donde utilizamos los descriptores:
“quality breast cancer web“ para las bases de datos en inglés como Elsevier y Pubmed; y los
descriptores “calidad paginas web cancer de mama” para las bases de datos en espafiol como

Elsevier, Scielo e IME.

El estudio lo hemos realizado durante los meses de abril de 2014 y de todos los resultados obtenidos
combinando las distintas opciones de busqueda mencionadas, se seleccionaron un total de 13
referencias bibliograficas. El resto de articulos descartados no fueron seleccionados por no cumplir
los criterios de inclusién siguientes: trabajos extraidos a texto completo, originales y revisiones
sistematicas, publicaciones con evidencia cientifica, estudios que investigan la calidad de las paginas

web sobre cancer de mama y estudios con muestras pequefas (menos de 50).
Maniobra de identificacion de datos.
Referenciados a los largo del trabajo mediante cita bibliografica segun la American Psychological

Association (APA) de Julio de 2009.

Resultados

BASES DE Use of internet in Calidad paginas web
DATOS breast cancer patient cancer mama
Medline 178 (6) -

Scielo - 1(1)
Elsevier 7234 (5) 42 (2)
IME - -

() = namero de articulos seleccionados.

Tabla 1. Resultados de busqueda bibliografica
Como podemos observar en la tabla 1, tras la busqueda bibliografica se destacan 13 articulos
seleccionados para responder a nuestro objetivo, cinco de ellos seleccionados de la base de datos
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Elsevier, uno de Scielo y seis de Medline. Entre ellos encontramos un estudio cualitativo, otro
cuantitativo, 5 articulos descriptivos transversales, tres revisiones bibliograficas y un ensayo

controlado aleatorio.

Encontramos que la calidad de las paginas web se puede analizar siguiendo los criterios de la AMA,
las recomendaciones de la Unién Europea en 2002 o la HON, esta ultima es la mas utilizada segun

los estudios seleccionados.

Sin embargo, algunos estudios establecen un cuestionario propio para analizar la calidad de las
paginas web que contienen informaciéon sobre el cancer de mama como el estudio de Conesa,
Aguinaga y Hernandez, en 2011, los cuales hicieron uso de un cuestionario validado para analizar
diferentes variables sobre la calidad de la informacion en las web para pacientes con cancer de

mama. (Conesa, Aguinaga y Hernandez, 2011).

Alba, Bermudez, Pernett, Garcia, Cézar y Valero, en 2013, encontraron que el 31% de los sitios web
tenian sellos de calidad, el 59 % proporcionaban detalles de la autoria, el 62% referenciaban fuentes
bibliograficas, el 38% identificaban sus fuentes de financiacion, y el 54% mostraban la fecha de su
ultima actualizacion. En cambio, el 21% de los sitios web no cumplian los criterios minimos de
accesibilidad. Respecto a la legibilidad, el 24% de los textos fue considerado “muy dificil” (Alba,

Bermudez, Pernett, Garcia, Cdzar y Valero, 2013).

Lawrentschuk, Sasges, Tasevski, Abouassaly, Scott y Davis, en 2012, hallaron que menos de una
cuarta parte de los sitios web estaban acreditados por la HON (Lawrentschuk, Sasges, Tasevski,
Abouassaly, Scott y Davis, 2012). Otros autores, establecen que las organizaciones especificas de
cancer de mama proporcionan la informacion de mas alta calidad, sobre todo en términos de
integridad. Sin embargo, identificaron una gran variabilidad en la calidad. (Ream, Blows, Scanlon y
Richardson, 2009). En cambio, Soobrah, Cameron, Harvey, Pitkin y Reichert, en 2009, apuntaron que
encontrar informacién sobre el cdncer de mama de alta calidad es un reto. De los 150 sitios
buscados, solo 32 fueron analizados ya que el resto tenian contenido irrelevante, repeticiones o
tenian enlaces inaccesibles. Tan solo 12 de ellos fueron certificados por HONcode (Soobrah,
Cameron, Harvey, Pitkin y Reichert, 2009).

Para Quinn et al., en tan solo el 22% de las 500 paginas evaluadas apareceria la confirmacion de la
validez de su informacion a través de la acreditacién de la HON. Establecen que la informacion
precisa estd disponible en los sitios web gubernamentales, sitios educativos formales y sitios de
caridad (Quinn et al., 2012). Sin embargo, dichos autores un afio mas tarde, en su estudio Who's
talking about breast cancer? Analysis of daily breast cancer posts on the internet, encontraron que el
3,5% de los sitios web mostraon el control de Calidad de la Salud en la Red (HON), y afirmaron que
los sitios comerciales eran menos propensos a ser acreditados por la HON, en comparacién con el

resto de sitios. (Quinn et al., 2013).
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Soobrah, Cameron, Harvey, Pitkin y Reichert, en 2009, apuntaron que encontrar informacién sobre el
cancer de mama de alta calidad es un reto. De los 150 sitios buscados, solo 32 fueron analizados ya
que el resto tenian contenido irrelevante, repeticiones o tenian enlaces inaccesibles. Tan solo 12 de

ellos fueron certificados por HONcode (Soobrah, Cameron, Harvey, Pitkin y Reichert, 2009).

Discusion

Como se puede observar, la calidad de las paginas web con informacion sobre el cancer de mama es
relativamente baja. Diferentes estudios han analizado la calidad de las paginas web a través de los
criterios propuestos por la HON y a nivel general, el porcentaje de las que cumplian estos requisitos
fue muy bajo. Otros por el contrario, han hecho uso de un cuestionario validado, como Conesa,
Fuentes, Aguinaga y Hernandez, los cuales mediante un cuestionario validado analizan diferentes
items como la proteccién de datos, accesibilidad, responsabilidad, autoria, entre otros. Y concluyen
con que la calidad es baja (Conesa, Fuentes, Aguinaga y Hernadez, 2011). Bermudez-Tamayo, C. et
al disefiaron un cuestionario para evaluar los sitios web sanitarios en general, segun los criterio
europeos descritos en el cédigo de conducta e-Europe 2002 (Bermudez-Tamayo, 2006). Fuentes y
Ontoso, la idea de crear un sistema de acreditacion general de los contenidos para toda la red es un
proyecto demasiado complejo, por diferentes factores entre ellos, el numero de paginas web
existentes y su crecimiento exponencial, la variabilidad de los criterios que se consideran adecuados
para su evaluacién en funcion de los evaluadores implicados y la proliferacion de los sistemas de

acreditacion (Fuentes y Ontoso, 2009).

Para Olivan, Angés y Ullate, el usuario debera conocer si los recursos proceden de sitios web fiables,
pues el debera de determinar la credibilidad del recurso hasta que no se les apliquen herramientas
para evaluar su calidad, lo que puede resultar dificil o imposible dependiendo de la persona bien por
falta de conocimientos o por el exceso de tiempo que debe invertir en ello (Olivan; Angos; Ullate,
2006).

En conclusién, la calidad de las paginas web sobre el cancer de mama es baja. El creciente nimero
de usuarios en Internet en busca de informacion sobre la salud indica una necesidad insatisfecha de
informaciéon. Entender lo que pacientes buscan puede ayudar a cumplir con la necesidad de
informacion de salud. Desde esta revision sistematica planteamos la necesidad de establecer unas
normas claras que todas las paginas web deben seguir para poder publicar informacion sanitaria
sobre el cancer de mama, para asi poder ser utilizado como un recurso para aumentar el apoyo

emocional entre mujeres con el mismo diagndstico, asegurando que el contenido es totalmente fiable.
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