& W | ocalizador web

_Am’culo 44.590

Elevado indice de consultas por Internet de los pacientes
catalanes con enfermedad inflamatoria intestinal
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RESUMEN

No se dispone de datos acerca del uso de Internet en pacien-
tes espaiioles con enfermedades cronicas.

OBJETIVO: Conocer el grado de utilizacion de Internet por
parte de los pacientes con enfermedad inflamatoria intesti-
nal (EII) del area de Barcelona y su relacion con algunas ca-
racteristicas demograficas.

METopo: Se administré una encuesta acerca del uso de In-
ternet a los 200 pacientes asistentes a una reunién informati-
va sobre EII organizada por un servicio de gastroenterolo-
gia de un hospital universitario de referencia del area de
Barcelona ciudad.

RESULTADOS: Contesto a la encuesta el 86% de los entrevis-
tados, con una edad media de 40 aios; un 60% eran muje-
res. El 68% disponia de ordenador en casa y un 49% tenia
conexion a Internet. Un 44% consultaba esporadica o regu-
larmente temas sobre EII en la red. Habia una correlacion
positiva entre disponibilidad y habito de consultar en Inter-
net con una edad joven y un mayor nivel de estudios, y no
existian diferencias entre sexos. Un 84 % manifestaba interés
por poder disponer de una web sobre EII avalada por los
médicos de su centro sanitario y un 65% se mostraba dis-
puesto a pagar una cuota de abono por este servicio.
ConcCLUSION: Los pacientes con EII del area de Barcelona
tienen un alto indice de consultas por Internet de temas rela-
cionados con su enfermedad y muestran una buena disposi-
cion ante iniciativas de informacion y relacién electrénica
por parte de los médicos de su centro sanitario de refe-
rencia.

FREQUENT INTERNET USE AMONG CATALAN
PATIENTS WITH INFLAMMATORY BOWEL DISEASE

No data are available on the use of the Internet by Spanish
patients with chronic diseases.
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AM: To determine the extent to which patients with inflam-
matory bowel disease (IBD) in Barcelona (Spain) make use
of the Internet and the relationship between Internet use
and demographic characteristics.

METHOD: A questionnaire on Internet use was administered
to 200 patients attending an information session on IBD or-
ganized by the Gastroenterology Department of a university
referral hospital in the city of Barcelona.

REesuLTS: Replies were received from 86% of those surve-
yed. The mean age was 40 years and 60% were women.
Sixty-eight percent had home computers and 49% had an
Internet connection. Forty-four percent sporadically or re-
gularly obtained information on IBD from the web. A positi-
ve correlation was found between availability and Internet
use and young age and higher educational level. No differen-
ces were found between men and women. Eighty-four per-
cent expressed interest in having a web site on IBD suppor-
ted by the physicians of their referral center and 65% were
prepared to pay a subscription for this service.

ConcLusION: Patients with IBD from Barcelona frequently
looked for information on their disease on the Internet and
were receptive to initiatives concerning electronic informa-
tion from physicians of their local referral center.

INTRODUCCION

Todas las afecciones cronicas, como la enfermedad infla-
matoria intestinal (EII), generan a los pacientes y a sus fa-
miliares un elevado indice de incertidumbre y preocupa-
cion acerca de la evolucion de su enfermedad, cudl es el
riesgo de complicaciones, como va a afectar a corto y a
medio plazo su calidad de vida, si se puede transmitir a
los hijos, si existen nuevos tratamientos en fase de inves-
tigacién y si el diagnéstico y el planteamiento terapéutico
realizados por su médico son los adecuados'?. Hasta hace
poco el paciente no sabia muy bien a quién dirigir todas
estas preguntas y ello suele ser motivo de angustia en mu-
chos de ellos. Las asociaciones de pacientes han represen-
tado una importante ayuda en este sentido, ya que procu-
ran obtener informacién veraz y acreditada sobre una
determinada enfermedad o grupo de enfermedades para
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ofrecérsela a sus asociados. Por otra parte, la creciente
dedicacion de los medios periodisticos convencionales a
temas de salud ha incrementado la oferta de informacién
para los lectores, aunque no siempre ésta se transmite de
forma fidedigna a los pacientes y en ocasiones puede con-
tribuir a generar falsas expectativas sobre un determinado
tratamiento®. La irrupcion de Internet en la dltima década
estd representando una nueva via de acceso a la informa-
cién por parte de los pacientes y un nuevo sistema para
generar segundas opiniones sobre un planteamiento diag-
néstico o terapéutico concreto. Todo ello estd cambiando
el grado de informacién de los pacientes sobre su enfer-
medad y en cierta medida estd modificando algunos de
los aspectos de la relacién médico-paciente*. Sin embar-
g0, el acceso a Internet por parte de los usuarios es toda-
via escaso y probablemente muy variable en funcién de
diversos pardmetros. En los tltimos tres o cuatro afios
han ido apareciendo en la bibliografia médica informes o
estudios referidos al uso de Internet por parte de los pa-
cientes con EII u otras afecciones crénicas®®, pero estos
estudios preliminares han sido, en general, llevados a
cabo en paises anglosajones o del norte de Europa y no
disponemos précticamente de informacién sobre cudl es
el grado y la forma de utilizacién de este recurso informa-
tivo entre los pacientes con enfermedades crénicas en
nuestro medio.

El objetivo del presente estudio fue conocer el grado de
utilizacion de Internet por parte de los pacientes con EII
del drea de Barcelona y su relacién con algunas caracte-
risticas demogréficas.

MUESTRA DE PACIENTES Y METODO

En el mes de junio de 2000, la Unidad de Enfermedad Inflamatoria In-
testinal del Servicio de Gastroenterologia del Institut de Malalties Di-
gestives del Hospital Clinic de Barcelona, en colaboracién con la Aso-
ciacién Catalana de enfermos con Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU),
celebré una sesion informativa para pacientes afectados de esta enfer-
medad y sus familiares. Asistieron a ella alrededor de 450 personas, de
las cuales 200 eran pacientes afectados de colitis ulcerosa o enfermedad
de Crohn. Ello representa el 33% de todos los pacientes que son visita-
dos regularmente en el servicio por EIl y que estdn registrados en una
base de datos. Aprovechando esta sesion, se administré un cuestionario
an6nimo a todos los pacientes y se les pidié que lo rellenaran en el
transcurso de la propia reunidn, siendo recogido al final de la misma. En
este cuestionario, ademds de recoger variables tales como edad, sexo,
profesion y nivel de estudios, se formularon las preguntas enumeradas
en la tabla I.

Los datos son presentados en porcentajes o medias + desviacién estdn-
dar. Las comparaciones entre grupos se realizaron con el test de la x>
para datos cualitativos y con el andlisis de la variancia (ANOVA) con
contrastes para los datos cuantitativos. El nivel de significacion estadis-
tica se fijo en un valor de p inferior a 0,05.

RESULTADOS

Rellenaron y entregaron el formulario 173 pacientes, lo
que representa el 86% de todos los cuestionarios adminis-
trados. Ningun cuestionario tuvo que ser rechazado a la
hora de hacer el andlisis de los resultados por ser ininteli-
gible o por errores que dificultaran su interpretacion.

La edad media de los encuestados que retornaron el cues-
tionario cumplimentado fue de 40 + 15 afios, siendo el
60% mujeres. El 22% manifestaba tener estudios prima-

TABLA I. Preguntas formuladas en el cuestionario
administrado

(Tiene usted ordenador en casa?

(Dispone de conexién a Internet?

(Consulta temas médicos en Internet?

(Consulta temas relacionados con la enfermedad inflamatoria
intestinal en Internet?

(Qué aspecto de esta enfermedad le interesa mds consultar?
Aspectos de informacion general
Temas relacionados con el tratamiento
Temas de investigacion
Efectos adversos de las medicaciones
Otros temas

(Le serfa de utilidad una web sobre enfermedad inflamatoria
intestinal avalada por los médicos del centro sanitario
en el que usted es tratado?

(Estarfa dispuesto a abonar una pequefia cantidad de dinero
para acceder a esta web?

TABLA II. Porcentajes de respuestas afirmativas
a las preguntas formuladas en la muestra general,
en los pacientes menores de 40 afos y en los que
tenian estudios superiores

Toda la Pacientes Estudios
muestra (%)|< 40 afios (%)| superiores (%)

Ordenador en el domicilio 68 75 77
Disponibilidad de 49 56 57

conexion a Internet
Consulta sobre temas 49 66 61

de salud en Internet
Consulta sobre temas 44 60 54

de EII en Internet
Interés en una web sobre

EII avalada por los 84 99 94
médicos de su centro
sanitario

Disposicién a pagar una 65 74 77

cuota por esta web

EII: enfermedad inflamatoria intestinal.

rios, el 43% estudios secundarios y el 35% estudios uni-
versitarios.

En la tabla II se exponen las distintas respuestas de la
muestra total y en funcién de la edad y el nivel de estu-
dios. A la pregunta «;Tiene usted ordenador en casa?»
contest6 afirmativamente el 68% de los encuestados. Tal
como era de esperar, los que disponian de ordenador eran
mas joévenes (37,3 = 13 frente a 47,9 £ 18 afios; p <
0,001) y habian cursado estudios superiores en una pro-
porcién mayor que los que no lo tenfan (86 frente al 58%;
p <0,001).

El 49% de los encuestados manifestaron disponer de co-
nexion a Internet en el ordenador de su domicilio, lo cual
significa que el 71% de los que disponian de ordenador lo
tenian con conexidn a Internet. Nuevamente, los que con-
taban con conexién a Internet eran mds jovenes (37,1 +
13 frente a 44,2 + 16 afios; p < 0,005) y posefan en una
mayor proporcién estudios superiores (74 frente al 43%;
p < 0,001) que los que no lo tenfan. Ni en las preguntas
acerca de si disponian de ordenador o conexién a Internet
ni en las restantes preguntas que se describen a continua-
cién hubo diferencias significativas en las respuestas en
funcién del sexo.

De los encuestados, un 5% manifesté que consultaba a me-
nudo temas de salud por Internet, un 44% consultaba a
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veces y un 51% nunca. Ello quiere decir que practica-
mente todos los pacientes que disponian de Internet con-
sultaban, esporddicamente la mayoria y con frecuencia
una minoria, temas médicos en la red. La media de edad
de los que consultaban a menudo, ocasionalmente y nun-
ca fue de 29,3 + 14, 36,8 £ 12 y 45,5 + 17 afios, respecti-
vamente (p < 0,001). Consultaban temas de salud un 60%
de los que disponian de estudios superiores y un 40% de
los que tenian estudios primarios (p = 0,05).

Un 7% de los encuestados manifestd consultar a menudo
temas relacionados con EIl y un 37% los consultaba de
forma esporadica. Es decir, un 89% de los pacientes con
EIl que disponian de conexién a Internet consultaba, es-
porddicamente la mayoria y con frecuencia una pequena
proporcién, temas relacionados con su enfermedad. La
media de edad de los que consultaban temas sobre EII a
menudo, ocasionalmente y nunca fue de 29,9 + 12, 36,9 +
12 y 44,3 £ 16 afios, respectivamente (p < 0,001). No
hubo diferencias significativas en la proporcién de pa-
cientes que consultaban temas de EII con estudios su-
periores con respecto a los que tenian sélo estudios
primarios. Los temas de informacién general sobre la en-
fermedad eran motivo de consulta por el 55% de los pa-
cientes, los relacionados con el tratamiento por el 62%,
los de investigacién por el 68%, los de posibles efectos
adversos de las medicaciones por el 42% y otro tipo de
temas por el 60%.

Ante la pregunta de si les serfa de utilidad una web sobre
EII avalada por los médicos del centro sanitario donde es
atendida su enfermedad, un 84% respondié afirmativa-
mente, un 5% no estarfa interesado en este tipo de web y
un 11% no sabia o no contestaba. Ello significa que inclu-
so un porcentaje elevado (alrededor del 34%) de los pa-
cientes que no disponian de conexién a Internet encontra-
ria util este servicio en caso de disponer de conexion. Los
que manifestaban este interés eran mas jovenes (58,6 +
13 frente a 37,513 afios; p < 0,001) y tenfan en una mayor
proporcion estudios superiores (81 frente al 58%; p =
0,05) que los que no se mostraban interesados.
Finalmente, a la pregunta de si estarfan dispuestos a pagar
una pequefa cantidad de dinero en forma de cuota para
acceder a este tipo de web, un 65% contest6 afirmativa-
mente, lo cual quiere decir que un 81% de los que mani-
festaban que esta web les serfa de utilidad estarfan dis-
puestos a abonar una cierta cantidad de dinero para tener
acceso a ella. La edad de los pacientes (40,5 + 18 frente a
38,5 £ 13 afios; p = 0,487) y el nivel de estudios (81 fren-
te al 75% de los pacientes con estudios superiores; p =
0,403) no fueron diferentes entre los que se mostraron
dispuestos a pagar y los que no aceptaban pagar por este
servicio.

DISCUSION

Los resultados de esta encuesta revelan que, en el drea de
Barcelona, los pacientes con EII tienen una accesibilidad
a las consultas por Internet desde su domicilio (49%)
muy superior al consumo de este recurso en la poblacién
general espafola, en la cual se estimaba en el momento
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de la encuesta que aproximadamente un 30% de las per-
sonas de cualquier edad tenfan ordenador en casa y un
16% consultaba Internet (http://www.aui.es/estadi/iestadi.
htm). Aunque en Catalufia el porcentaje de usuarios ge-
nerales de Internet en aquellas fechas (19%) era ligera-
mente superior a la media de la poblacién espaiiola, que-
da todavia muy lejos del 49% de uso manifestado por los
pacientes encuestados. Esto podria ser debido a que el
perfil del paciente encuestado era relativamente joven
(mediana de edad de 39 afios) y con un nivel de estudios
universitarios (35%) superior a la media de la poblacién
espaifiola, que es aproximadamente del 15%°. De hecho,
los pacientes encuestados que disponian de ordenador y
conexidén a Internet eran mas jévenes y con un mayor ni-
vel de estudios que los que no disponian de ellos. Sin
embargo, el uso de Internet en la poblacidn general espa-
nola de la franja de edad de 25 a 45 afios va desde el 20
al 35%, todavia inferior al indice de los pacientes en-
cuestados, cuya mediana de edad se situaba en dicha
franja. Con respecto al nivel de estudios, las clases me-
dias-altas de la sociedad espafiola consultaban Internet
entre un 22 y 38% en las fechas de realizacion de la en-
cuesta, porcentaje nuevamente inferior al de la muestra
analizada.

Estos datos indican que, aunque es posible que exista un
ligero sesgo en el resultado de la presente consulta, ya
que es probable que la utilizacién de Internet fuera mucho
menor en el 14% de los pacientes que no contestaron la
encuesta, todo parece apuntar a que los pacientes de nues-
tro entorno con esta enfermedad tienen una especial avi-
dez por la informacién médica y una alta disponibilidad
para utilizar el recurso informatico.

En cualquier caso, y aceptada la dificultad de las compa-
raciones en muestras de este tipo, estamos hablando de un
porcentaje de utilizacién de Internet superior al registrado
en analisis parecidos realizados recientemente en el Reino
Unido, donde el empleo de este recurso por parte de pa-
cientes con EII se cifré entre el 23 y el 29% en el afio
2000'! "y sélo ligeramente inferior al indice de consulta
a la red por parte de pacientes gastroenteroldgicos en
EE.UU. (54%) en el mismo afio'?. Cabe destacar que tam-
bién en EE.UU. el indice de utilizaciéon de Internet era
mayor en los pacientes gastroenteroldgicos (54%) que en
la poblacién general (42%) segtn datos recogidos en el
afio 20002,

El tipo de informacién que buscaban en Internet los pa-
cientes de la presente encuesta no fue muy diferente del
que buscan los pacientes ingleses con la misma enferme-
dad'®. Destaca el interés de los pacientes catalanes por los
temas de investigacién que puedan dar luz a nuevas op-
ciones terapéuticas, ya que con un 68% éste fue el aspec-
to que los pacientes declararon consultar con mayor fre-
cuencia, un porcentaje muy superior al de los pacientes
ingleses. En cambio, entre los pacientes catalanes la bus-
queda de grupos de ayuda no era identificado como un
motivo importante de consulta a Internet, como lo es en-
tre los pacientes del Reino Unido!°, probablemente por-
que este tipo de grupos en nuestro paifs todavia estd poco
consolidado.
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En nuestra encuesta no se averigu6 el resultado final de
las busquedas, pero de otros estudios se desprende que
existen ciertas dificultades para que los pacientes identifi-
quen sitios de Internet con informacién contrastada y en
muchas ocasiones su btisqueda termina en webs persona-
les, chats sobre la enfermedad con otros pacientes o webs
comerciales donde se anuncian productos, a menudo de
parafarmacia!®!!,

En la presente encuesta se pregunté a los pacientes sobre
un aspecto en general no abordado por este tipo de con-
sultas referente al interés de los usuarios por una web
avalada por los propios médicos que tratan a los pacientes
y la disponibilidad a pagar por este servicio. El resultado
fue muy concluyente, con un 84% de los pacientes parti-
darios de poder disponer de esta web, de los cuales el
81% estaba dispuesto a pagar una cuota para acceder a
ella. En un momento en que existen un debate abierto y
una gran incertidumbre sobre qué clase de iniciativas van
a consolidarse en Internet en un futuro y cudles gozardn
del necesario favor del publico para que puedan ser finan-
ciadas o puedan representar areas de negocio, esta infor-
macion es de indudable interés. Es muy probable que la
demanda en Internet exija cada vez mds dos componen-
tes: que la informacién esté avalada o por una institucién
de prestigio o por alguien en quien el usuario tenga la ma-
xima confianza (conocer quién estd detrds de la linea), y
que la informacién sea relativamente personalizada y el
sitio de Internet permita una cierta interactividad. En este
marco, incluso la prescripcién por Internet, siempre y
cuando haya existido un contacto personal previo entre
médico y paciente, parece razonable y una préctica acep-
table desde el punto de vista ético. Todo ello abre un nue-
vo marco de relacién entre médico y paciente y requiere
esfuerzos para que los profesionales de la sanidad reorga-
nicemos nuestra prictica profesional de acuerdo con estas
nuevas tendencias de relacién. Ahora sé6lo nos falta con-
vencer a los gerentes sanitarios de la importancia de estas

nuevas herramientas de comunicacién y de la necesidad
de una cierta inversién de recursos en este sentido por
parte de las organizaciones sanitarias.
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