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Resultados: Se encuesté a 402 pacientes (79% mujeres). Hubo 207 pacientes (51%) que habian
consultado, al menos, a una FID en el ano previo grupo FID). El grupo FID habia consultado
en total 5 FID y no FID (primer-tercer cuartil: 3-7) vs. 2 (primer-tercer cuartil: 1-3) en el grupo
no FID (p <0,001). Las consultas a una FID fueron mayores a menor edad (OR 0,97, IC del 95%,
0,95-0.99) y a mayor nivel de educacién (secundario vs. primario OR 2,0; IC del 95%, 1,05-3,85).
El grupo FID adjudicaba una mayor credibilidad a Facebook y YouTube que el resto (mediana
de credibilidad de 6/10 y 6/10 vs. 2/10 y 1/10 respectivamente; p <0,001). Sin embargo, no
adjudicaron una menor credibilidad que el resto a ninguna de las fuentes tradicionales.

Conclusiones: Las FID son consultadas mas frecuentemente por pacientes més jévenes y que
tienen un mayor nivel de educacién. Estos pacientes consultan multiples fuentes, pero no

conceden una menor confianza a las fuentes tradicionales de informacién.
© 2024 Asociacién Colombiana de Reumatologia. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U.

Todos los derechos reservados.
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Introduction: Many patients use the Internet as a source of health information and to create
and share content of diverse quality of evidence, complementing and even competing with
traditional sources of information.

Objectives: To evaluate differences between rheumatic patients who consult digital informa-
tion sources (DISs) and those who do not (Non-DISs), and their perception of the credibility
attributed to these sources by both groups.

Materials and methods: An observational cross-sectional study was conducted through an
anonymous survey of patients with rheumatoid arthritis, systemic lupus erythematosus,
systemic sclerosis, and spondyloarthritis. Patients were asked about their search for infor-
mation from different DISs or Non-DISs. Patients rated the credibility they assigned to the
different sources on a scale of 0 to 10, where 0 was no credibility and 10 was the maximum
possible credibility.

Results: A total of 402 patients (79% female) were surveyed. Two hundred and 7 (51%) had
consulted at least one DIS during the previous year (DISs group). The DISs group had con-
sulted a total of 5 DISs and Non-DISs (First-Third Quartile: 3-7) vs. 2 (First-Third Quartile:
1-3) in the Non-DISs group (p<.001). The number of searches in DISs was higher at younger
ages (OR .97 95% CI .95-.99) and at higher levels of education (secondary vs. primary OR 2.0;
95% CI 1.05-3.85). The DISs group assigned higher credibility to Facebook and YouTube than
the other patients (median credibility of 6/10 and 6/10 vs. 2/10 and 1/10 respectively; P<.001).
However, they did not assign lower credibility to traditional sources.

Conclusions: DISs are more frequently consulted by a younger population with a higher level
of education. These patients consult multiple sources, but do not assign lower credibility to

traditional information sources.
© 2024 Asociacién Colombiana de Reumatologia. Published by Elsevier Espana, S.L.U.

All rights reserved.

Introduccién

Segun datos del 2019, en ese entonces habia 450 millones de
usuarios de Internet en Latinoamérica y el Caribe?, por lo que
es previsible que las fuentes de informacién digitales (FID) ter-

Internet ha revolucionado el campo de la comunicacién y la
informacién de los pacientes. Segiin una encuesta de Insti-
tuto Nacional de Estadisticas de Espana, en el 2019 el 72%
de la poblacién buscé informacién sobre temas de salud en
Internet’. El acceso universal a Internet y el uso de teléfonos
inteligentes permiten a los pacientes acceder de manera facil
e instantanea (ya sea desde el hogar, el trabajo o incluso desde
la via publica) a una fuente inagotable de informacién?.

minen desplazando a los medios tradicionales de informacién
como la televisién, la radio o la prensa escrita®°.

Se ha observado una mejor evolucién clinica, una mejor
calidad de vida y un menor dano en los pacientes que reci-
ben suficiente informacién sobre su condicién y participan
en la toma de decisiones con sus equipos médicos tratan-
tes, especialmente aquellas relacionadas con las estrategias
terapéuticas ofrecidas®.

Rev Colomb Reumatol. 2024. https://doi.org/10.1016/j.rcreu.2023.11.007
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Por otra parte, algunos autores han planteado que el acceso
a fuentes de informacién mediante motores de busqueda
como Google (o, como muchas personas coloquialmente
mencionan, «Dr. Google») puede traer como consecuen-
cia que los pacientes lleguen sobreinformados o incluso
«autodiagnosticados» a la consulta médica y que confronten
el criterio clinico, menoscaben la credibilidad de la gestién
del médico tratante y dificulten los procesos de diagndstico
y tratamiento’"°.

Por ello, se ha llevado a cabo el siguiente estudio, que tuvo
como objetivo evaluar si existen caracteristicas que diferen-
cien a los pacientes que consultan FID de los que no lo hacen,
y si hay diferencias en la credibilidad que ambos grupos de
pacientes adjudican a las fuentes de informacién tradicio-
nales, a las digitales y, en particular, a las que sus equipos
meédicos les proveen.

Materiales y métodos

Se tomé una base de datos que hizo parte de un trabajo
publicado en el afio 2022'°, que tuvo por objetivo anali-
zar la frecuencia de uso, intencién de busqueda y nivel de
credibilidad de 12 fuentes de informacién seleccionadas en
reumatologia: informacién sobre la enfermedad dada por el
médico durante la atencién médica en el consultorio, char-
las a la comunidad por profesionales de la salud, asociaciones
cientificas, organizaciones de pacientes, otros pacientes con
la misma enfermedad, familiares, amigos o vecinos, prensa
escrita, televisién, radio, libros, Facebook y YouTube.

Brevemente, se realizé una encuesta andénima, durante la
consulta reumatolégica a pacientes ambulatorios, mayores de
18 anos, que tenian al menos seis meses de diagnéstico. Se
optd por hacer las encuestas aprovechando la cita progra-
mada, para evitar pedir a los pacientes que regresaran en otra
ocasiéon exclusivamente para completar la encuesta. No hubo
otros criterios de inclusién/exclusiéon mas alla de firmar el
consentimiento informado y responder la encuesta.

Las encuestas fueron llevadas a cabo por los autores entre
abril del 2019 y marzo del 2020. Se encuesté a pacientes con
artritis reumatoide (AR), lupus eritematoso sistémico, esclero-
sis sistémica (ES) y espondiloartritis, incluyendo a pacientes
con artritis psoridsica y espondilitis anquilosante.

Se pregunté si en el dltimo afio:

1. Habian obtenido informacién sobre su enfermedad reuma-
tica en alguna de las 12 fuentes seleccionadas. Se pidi6
aclarar si habian consultado informacién sobre su enfer-
medad reumadtica en alguna otra fuente no identificada en
la encuesta y, en ese caso, aclarar cudl habia sido la fuente
consultada.

2. Cada paciente calificé la credibilidad que adjudicaba a las
diferentes fuentes de informacién, en una escala de 0 a 10,
donde 0 es ninguna credibilidad y 10 el maximo de credi-
bilidad posible.

3. Se preguntd a los pacientes sobre su intencién de bus-
queda, definida como el lugar donde les gustaria obtener
informacién sobre su enfermedad reumaética si quisieran
hacerlo hoy.

Se dividié a los pacientes en dos grupos, segun si:

1. Habian consultado, al menos, a una FID (grupo FID), que
incluyeron: Facebook, YouTube y otras fuentes en Internet
(Twitter, Google u otros buscadores).

2. Solo habian consultado fuentes de informacién tradicio-
nales (grupo no FID), que incluyeron: el médico durante la
consulta, otros pacientes con la misma enfermedad, fami-
liares, vecinos o amigos, asociaciones de pacientes con la
misma enfermedad, charlas a la comunidad por profesio-
nales de la salud, asociaciones cientificas, prensa escrita,
radio, televisién y libros.

Se recabaron datos demograficos, nivel de educacién (1:
primaria; 2: secundaria; 3 terciaria o universitaria), tiempo de
evolucién de la enfermedad en anos, disponibilidad de com-
putador o teléfono celular con acceso a Internet, participacién
en redes sociales y lectura de medios escritos digitales por
Internet. Se registré si los pacientes tenian alguna cobertura
de salud, sirecibian prestaciones de salud de entidades finan-
ciadas por aporte y contribucién obligatoria de trabajadores y
empleadores, si eran atendidos en hospitales publicos o priva-
dos y ademas si habian sido encuestados en centros de salud
de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires o fuera de ella.

Analisis estadistico

Se llevé a cabo un andlisis descriptivo de todas las variables,
con frecuencia y porcentaje para las variables categdricas,
mientras que para las continuas se utilizé la media con el des-
viacién estdndar o la mediana con el primer cuartil (Q1) y el
tercer cuartil (Q3), segin sea adecuado de acuerdo con la distri-
bucién de la variable. Las variables nominales en dos grupos
independientes se evaluaron con la prueba de la chi al cua-
drado. Para comparar medias se utilizé la prueba de la t
de Student. Las medianas se compararon mediante Mann-
Whitney/Kruskal-Wallis. Se hicieron analisis univariados y
multivariados: en el andlisis multivariado «haber buscado infor-
macién en FID» se consider¢ la variable de resultado. Un valor
de p <0,05 fue considerado estadisticamente significativo. Para
el andlisis estadistico se utiliz6 Epi Info versién 7.2.5.0 y el
software R (Epi Info™, http://wwwn.cdc.gov/epiinfo/).

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el comité de bioética y todos los
pacientes firmaron consentimiento informado.

Resultados
Resultados generales

Se encuestd a 402 pacientes, de los cuales 318 (79%) fueron
mujeres y el resto hombres. Hubo 207 pacientes (51%) que
habian consultado al menos a una FID en el ano previo (grupo
FID).

Como puede verse en la tabla 1, los pacientes que habian
consultado FID eran mds jévenes y tenian un mayor nivel
de educacién. Los pacientes del Grupo FID tenian, en mayor
proporcién, teléfono o computador con acceso a Internet,

Coémo citar este articulo: Izaguirre Germain MP, et al. Caracteristicas de los pacientes reumaticos que consultan fuentes de informacién digitales.
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Tabla 1 - Caracteristicas de los pacientes encuestados segtn si habian consultado fuentes de informacidn digitales (FID)

o no
Variable Consultaron No consultaron Valor de
FID (N =207) FID (N =195) P

Edad promedio (DE) 46,4 (13,6) 56,4 (14,7) <0,001
Sexo femenino 168 (81,2%) 150 (76,9%) 0,4
Nivel de educacién

Primaria 43 (21,1%) 92 (48,4%) <0,001

Secundaria 106 (52,0%) 71 (37,4%)

Terciario 55 (27,0%) 27 (14,2%)

Perdidos 3(1,4%) 5 (2,6%)
Vive en la

Ciudad de Buenos Aires 103 (49,8%) 104 (53,3%) 0,5
Se atienden en hospital ptiblico 120 (58,0%) 108 (55,4%) 0,7
Tiene alguna cobertura médica 142 (68,6%) 147 (75,4%) 0,2
Diagnéstico

Espondiloartritis 26 (12,6%) 33 (16,9%) 0,052

Artritis reumatoidea 115 (55,6%) 123 (63,1%)

Esclerosis sistémica 26 (12,6%) 15 (7,69%)

Lupus eritematoso sistémico 40 (19,3%) 24 (12,3%)
Atios de evolucién

Mediana (Q1-Q3?) 7 (3-13) 8 (3-15) 0,1
¢Tiene celular/computador con Internet? 201 (97,1%) 145 (74,4%) <0,001
¢Tiene Facebook? 171 (83,0%) 82 (42,3%) <0,001
¢Lee diario por Internet? 88 (42,7%) 46 (23,7%) <0,001

@ Primer cuartil (Q1) y tercer cuartil (Q3).

una pagina de Facebook y leian medios escritos digitales con
mayor frecuencia.

En general, la cantidad de fuentes consultadas por los
pacientes del grupo FID fue mayor: mediana de cinco fuen-
tes de informacién (Q1-Q3: 3-7) vs. 2 (Q1-Q3: 1-3) en el resto (p
<0,001).

Cuando se evalué laintencién de bisqueday el nivel de cre-
dibilidad, estos también fueron mayores en los pacientes que
habian consultado FID: mediana de 6 (Q1-Q3: 4-9) vs. mediana
de 3 (Q1-Q3: 2-6) en el resto (p <0,001).

Andlisis multivariado

En la tabla 2 se presentan los resultados de las variables de
manera conjunta y se concluye que la oportunidad de hacer
una consulta en FID:

- Sereduce un 3% a medida que la edad del paciente aumenta
en un ano.

- Es mayor a mayor nivel de educacién: es dos veces mayor
para los pacientes que tenian nivel secundario con respecto
a los pacientes con nivel primario y 2,5 veces mayor para
los pacientes de nivel terciario, en comparacién con los que
tenian educacién primaria.

- Es 75% menor si el paciente no tenia Facebook.

Credibilidad que los pacientes adjudican a las fuentes de
informacion

Los pacientes que habian consultado FID atribuian una mayor
credibilidad a Facebook y a YouTube que el resto. Sin embargo,
no tuvieron menor credibilidad que el resto en ninguna de
las fuentes tradicionales. Por el contrario, tuvieron una credi-
bilidad mayor en los libros, en «Otros pacientes con la misma

enfermedad» y en «Organizaciones de pacientes con la misma
enfermedad» (tabla 3). Particularmente, no se observaron dife-
rencias, entre ambos grupos, en el nivel de credibilidad que
adjudicaban al médico tratante, ni a las asociaciones cientifi-
cas como fuente de informacién.

Discusién

En este estudio se ha observado que los pacientes que consul-
tan FID corresponden a un grupo de personas més jovenes y
con un nivel educativo superior. Sibien tienen una mayor con-
fianza en las FID y consultan mds fuentes de informacién en
relacién con su enfermedad que el resto, ello no implica que
sientan una menor confianza en la informacién brindada por
el médico durante la consulta ni en las fuentes tradicionales
de informacién.

En un articulo de revisién publicado en el 2020 sobre el uso
de redes sociales en reumatologia, los autores reconocian que
la discusién ya no era si se debia aceptar o no el uso de las FID,
sino qué tan bien los médicos se adaptarian a ello''.

Seguin una publicacién de la Liga Panamericana de Aso-
ciaciones de Reumatologia (Panlar) del 2016, el 10% de todos
los usuarios de Internet a nivel mundial pertenecen a Lati-
noameérica. Ademas, Facebook es la red social que cuenta con
mas usuarios en la regién (mas de 1,8 millones de usuarios),
seguida por YouTube, que tiene 1,3 millones de usuarios'?.

Diversos estudios analizaron los videos sobre enfermeda-
des reumaticas publicados en YouTube.

En general, se ha reportado un nivel aceptable de calidad y
confiabilidad de la informacién, que suele ser mas alto en los
videos generados por asociaciones académicas o instituciones
profesionales. Sin embargo, los estudios publicados senalan
que los pacientes deben ser alertados sobre la existencia en

Coémo citar este articulo: Izaguirre Germain MP, et al. Caracteristicas de los pacientes reumaticos que consultan fuentes de informacién digitales.
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Tabla 2 - Resultados del modelo de regresion logistica multivariado

Variables OR LI LS
Edad del paciente 0,97 0,95 0,99
Tiene Facebook 0.25 0,13 0,45
No tiene vs. tiene
Nivel de educacion
Secundario vs. primario 2.00 1,05 3,85
Terciario vs. primario 2.49 1,12 5,62

Tabla 3 - Nivel de credibilidad descrito por los encuestados de 12 fuentes de informacién seleccionadas, segun si

consultaron fuentes de informacién digitales (FID) o no

Variable Consultan FID (N=207) No consultan FID (N =195) p
Mediana [Q1-Q3]

1. Médico durante una consulta 10,0 [9,0-10,0] 10,0 [10,0-10,0] 0,6

2. Charlas a la comunidad por profesionales de la salud 9,0 [7,0-10,0] 9,0 [6,0-10,0] 0,9

3. Asociaciones cientificas 10,0 [7,0-10,0] 9,00 [6,0-10,0] 0,2

4. Asociaciones de pacientes 8,00 [5,0-9,0] 7,00 [2,0-9,0] 0,03

5. Otros pacientes con la misma enfermedad 7,0 [5,0-8,0] 6,0 [3,0-8,0] 0,003
6. Familiares, amigos, vecinos, etc. 5,0 [0-7,0] 5,0 [0-7,0] 0,9

7. Prensa escrita 5,0 [0-7,0] 5,0 [0-7,0] 0,09

8. Televisién 5,0 [0,5-8,0] 5,0 [0-8,0] 0,3

9. Radio 5,0 [0-7,0] 5,0 [0-7,0] 0,5

10. Libros 8,0 [5,0-10,0] 7,0 [0-8,0] <0,001
11. Facebook 6,0 [2.0-8,0] 2,0 [0-6,0] <0,001
12. YouTube 6,0 [2,0-8,0] 1,00 [0-5,0] <0,001

Q1: primer cuartil; Q3: tercer cuartil.

Internet de informacién engafosa o propaganda médica gene-
rada por particulares u organizaciones con fines de lucro*-?2.

En un articulo publicado en el 2015 en torno a la educacién
de los pacientes con AR en Latinoamérica y el Caribe, se
senald que los pacientes de mayor edad no tenian la misma
facilidad que los més jovenes para el acceso a Internet y
por ende debian disefiarse materiales educativos de acuerdo
con sus necesidades. Ademads, si bien no se desaconsejo la
publicacién de videos educativos en YouTube, se sugirié la
participacién de equipos multidisciplinarios en la elaboracién
de los contenidos?®®.

Un estudio argentino publicado en el 2018, que se llevé a
cabo con 496 pacientes con AR, informé que alrededor de un
20% de los pacientes recurria a Internet como fuente de infor-
macién. Aligual que en este trabajo, los autores reportaron que
los pacientes que recurrian a Internet tenian un promedio de
edad significativamente menor?*.

En un estudio realizado con 13.262 usuarios de redes socia-
les, se analizaron las publicaciones en linea sobre espondilitis
anquilosante. Los usuarios podian ser pacientes o personas
que proporcionaban apoyo o cuidados a individuos que necesi-
taban asistencia por dicha condicién. La mayoria de los temas
(60%) se centraron en discutir el tratamiento de la espondili-
tis anquilosante, mientras que los temas restantes abordaron
cuestiones como el impacto psicolégico, la literatura médica y
las consecuencias de la enfermedad. Se observé que el 80% de
los usuarios menores de 49 anos utilizaban las redes sociales y
este porcentaje aumentaba a medida que la edad disminuia®.

Con respecto a la educacién, en una encuesta en linea a
mas de 400 pacientes con AR y osteoartritis, se encontrd que
a medida que el nivel de educacién de los pacientes aumen-
taba, también aumentaba la bisqueda de informacién sobre

su medicacién?.

Este estudio tiene las siguientes limitaciones: dado que la
encuesta se llevé a cabo aprovechando una consulta progra-
mada, aunque se tratara de una encuesta anénima, es posible
que exista un sesgo en la opinién de los pacientes sobre su
médico tratante. Ademas, si bien tanto las asociaciones cien-
tificas como las organizaciones de pacientes tienen modelos
mixtos que incluyen también canales digitales (p. ej., Facebook
y YouTube), se decidié analizarlas junto a las otras fuentes
tradicionales.

Para llevar a cabo este estudio no se incluy6 a pacien-
tes con condiciones muy comunes en reumatologia, como
la osteoartritis y la osteoporosis, que afectan caracteristica-
mente a pacientes de mayor edad.

En este trabajo los pacientes evaluaron 12 fuentes de infor-
macién. Se deja para otras producciones cientificas el analisis
sistematico de la informacién contenida de cada fuente.

Como fortalezas, este estudio ha permitido la inclusién de
més de 400 pacientes de distintas edades y nivel de educacién,
donde mas del 85% tenia un computador o celular con acceso a
Internet. Los pacientes que contestaron la encuesta presenta-
ban 4 condiciones clinicas muy relevantes en la especialidad,
como la AR, la artritis psoriasica, el lupus y la ES.

Conclusiones

Que un paciente busque informacién en una FID no implica
que tenga una menor confianza en sus médicos tratantes ni
en las fuentes de informacién tradicionales. Por otra parte, si
se desea difundir informacién cientifica a través de FID, debe
considerarse que la poblacién que accede con mayor frecuen-
cia a estas fuentes tiende a consultar multiples fuentes, son
maés jévenes y tienen un mayor nivel de educacién.

Rev Colomb Reumatol. 2024. https://doi.org/10.1016/j.rcreu.2023.11.007
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