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5. La salud en red

En muy pocos afos, expresiones como e-salud, e-medicina 0 e-pacientes han ido
ganando un espacio en el discurso publico y se han popularizado al punto que, para
algunos, hasta podrian resultar obsoletas. En clara sintonia con la expansion de Internet,
todos estos términos surgen para dar cuenta del impacto que la incorporacién de la “red
de redes” ha significado para el ambito de la salud. No so6lo en cuanto al acceso a la
informacioén, sino también en la propia asistencia sanitaria, en las relaciones que se
establecen entre los distintos colectivos involucrados, en la gestion y organizacion de los
sistemas de salud y en practicamente todos los aspectos que podamos imaginar.

Como vimos a lo largo de esta Serie Didactica, la informacién sobre temas de salud y
medicina tiene dia a dia mas presencia en los medios de comunicacién y es una de los
principales objetos de busqueda por parte de los usuarios de Internet. Sin embargo, y a
pesar de su enorme impacto potencial, son muy pocos los estudios sistematicos
realizados hasta el momento acerca de la influencia y las consecuencias del acceso a la
informacién sanitaria a través de la Web. Quizas la excepcion provenga de los estudios
realizados por el Pew Research Center en EE.UU., un centro de investigacién que trabaja
en el programa Pew Internet & American Life Project (http://www.pewinternet.org/).

5.1. Pew Internet & American Life Project

Desde hace diez afios, este programa pionero estudia el impacto social de la introduccion
de Internet en distintos &mbitos, incluyendo sus efectos en el campo de la salud. Segun
los resultados de uno de sus dltimos informes, el panorama ha cambiado
significativamente en la Ultima década. En el afio 2000, en EEUU, menos de la mitad de la
poblacion adulta tenia acceso a Internet (46%) y s6lo 1 de cada 4 buscaba informacion
sobre salud online (25 %). Diez afios mas tarde, casi la totalidad de los usuarios de
Internet buscan este tipo de informacién en la Web (Fox y Jones, 2009).

Pero, si bien pareceria que la vida social de la informacién sanitaria hubiera pasado del
mundo real al territorio Web, esta uUltima encuesta también revela que el intercambio de
este tipo de informacién se da tanto online como por las vias tradicionales.

Es decir que Internet complementa pero no reemplaza ni a los profesionales de la salud ni
a los familiares y amigos. Es mas, afirma el informe, si miramos de cerca el uso que la
poblacién hace de Internet, veremos que, precisamente, muchos se conectan para buscar
gué dicen estas fuentes tradicionales de informacion.
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Mientras en el pasado alguien hubiera llamado por teléfono a un profesional de la salud, a
su madre o a un buen amigo, ahora lee blogs, escucha podcasts, actualiza su red social o
publica un comentario en un foro. Incluso mucha gente, suele encontrar informacién en la
Web y luego la comparte con alguien por fuera de la red. En palabras de sus autores:

“esta encuesta revela que la tecnologia no es un fin, sino un medio para acelerar el ritmo
de los descubrimientos, ampliar las redes sociales y afilar las preguntas que alguien
puede hacer cuando va a hablar con un profesional de la salud”

Fox y Jones, 20009.

5.2. ¢De simple consumidor de informacién a paciente 2.0?

Acufiada en 2004, la expresion Web 2.0 describe un cambio en el modo en que el usuario
de Internet interactia con la informaciéon en la red. Este cambio se logra a partir de
diferentes aplicaciones que facilitan el intercambio de informacién, la interoperabilidad, el
disefio centrado en el usuario y la colaboracion. Un sitio Web 2.0 permite a sus usuarios
interactuar con otros usuarios o cambiar contenidos del sitio web, mientras que en sitios
no-interactivos los usuarios se limitan a la visualizaciéon pasiva de informacién que se les
proporciona.

En este nuevo escenario, los usuarios han pasado de ser meros consumidores, a activos
creadores de contenidos.

Hoy es frecuente participar en redes sociales (Facebook, Linkedin o MySpace), servicios
de alojamiento de fotos o videos (Flickr, YouTube), sistemas de rating social, blogs, o
servicios de creacion colectiva de contenidos (wikis). Estas plataformas permiten
compartir conocimientos y experiencias, creando una rica coleccion de contenidos
generados por los usuarios quienes, segun revelan algunas encuestas, constituyen una
fuente de informacién confiable para casi un 50% de la poblacién (Edelman, 2009).

En la medida en que quienes buscan informacion en la Web comenzaron a diseminar
experiencias y conocimientos, no resulta sorprendente que las tendencias 2.0 se hayan
extendido al terreno de la salud. Colectivamente denominadas “medicina 2.0” o “salud
2.0”, estas tendencias se definen como: “el uso de un conjunto concreto de herramientas
de la web por parte de los agentes implicados en la asistencia sanitaria (médicos,
pacientes e investigadores) aplicando los principios de cédigo abierto, generacién de
contenidos por parte de los usuarios y el poder de las redes para personalizar la
asistencia y promocionar la educacién sanitaria” (Hughes y cols., 2008). De un modo
similar a lo que ocurre en otros ambitos, la participacion directa del usuario en la
elaboracion, seleccién y valoracion de contenidos supone un punto de inflexién entre lo
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que seria la Medicina 2.0 (o Salud 2.0) y la e-medicina o e-salud. En esta linea, mientras
los e-pacientes serian aquellos usuarios que buscan informacién sobre salud en Internet,
los pacientes 2.0 serian, ademas, activos creadores de contenidos nuevos sobre estos
temas en la Web.

5.2.1. La magnitud del cambio

Este fenbmeno resulta de particular relevancia ya que, como deciamos, muchos usuarios
buscan informacion “a medida” proveniente de pares que puedan aportarle un dato de
interés.

Un porcentaje importante de los e-pacientes afirma que ha leido comentarios o
experiencias acerca temas médicos o de salud en sitios de noticias o en blogs (41%), que
ha consultado rankings o criticas online acerca de hospitales o centros de atencion
médica (24%), que se ha registrado para recibir actualizaciones acerca de temas médicos
0 de salud (19%), o incluso que ha escuchado un podcast acerca de estos temas (13%)
(Fox y Jones, 2009).

Por otra parte, aln son muy pocos los que estan participando activamente a través de la
creacion de nuevos contenidos. Sélo un 6% de los e-pacientes afirma que ha
categorizado algun contenido médico, alrededor de un 10% que ha publicado
comentarios, preguntas o informacién sobre salud o asuntos médicos en una discusion
online, en un foro o en un blog; y menos de un 10 % ha realizado alguna critica o
valoracién acerca de una institucion médica o de un profesional (Fox y Jones, 2009).

Pero, mas alla de que la participacion de estos pacientes 2.0 aln sea minoritaria, el
impacto podria no ser despreciable. El 60% de los usuarios de Internet que realizan
busquedas sobre salud en la Web afirman que esta informacién ha sido relevante en la
toma de decisiones médicas y el 42% sostiene que le ha resultado beneficiosa, mientras
s6lo un 3% considera que ha sido perjudicial.

Es interesante destacar que los pacientes con enfermedades crénicas son mas proclives
a participar en conversaciones online. Especificamente, es méas probable que un paciente
cronico trabaje en su propio blog, haga comentarios en otros blogs o contribuya en foros y
grupos de discusion que intentan ayudar a personas con problemas personales o de salud
(Fox y Purcell, 2010).

5.2.2. El caso de Twitter

Twitter (http://twitter.com/twitter _es) es un servicio de microblogging que permite a sus
usuarios enviar y leer micro-entradas de texto de una longitud maxima de 140 caracteres
denominados "tweets".
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El envio de estos mensajes se puede realizar tanto por el sitio web de Twitter, como via
SMS desde un teléfono movil y otras aplicaciones. Estos mensajes cortos o
“actualizaciones” se muestran en la pagina de perfil del usuario, y son también enviadas
de forma inmediata a otros usuarios que han elegido la opcién de recibirlas. Desde su
lanzamiento en 2006, Twitter ha crecido de forma exponencial tanto en nimero de
usuarios como en numero de “tweets” por dia, una cifra que ya ha pasado los 50 millones.

En un reciente estudio, se analiz6 el contenido del microblog Twitter en cuanto a qué tipo
de menciones acerca de diferentes aspectos de los antibidticos realizaban los usuarios en
su actualizacion de estatus. Asimismo, Se examinaron casos que supusieran un
malentendido o un mal uso de antibiéticos. Por ejemplo, (a) referencias a su empleo para
tratar un virus, un resfrio comdn o una gripe, (b) intentos de acceder o vender antibiéticos
sin prescripcién, (c) uso incorrecto o (d) rechazo a tomar antibiéticos en cualquier
circunstancia. Como resultado del estudio, los autores confirman que Twitter es un
espacio para el intercambio de informacion y consejos. Mientras la gran mayoria de los
“tweets” analizados eran comentarios generales, consejos o informacion, referencias a
efectos adversos, a diagnéstico, generacion de resistencia, costos o a efectos beneficios
de los antibi6ticos, una proporcién relativamente pequefia (5%) se vincul6 a un
malentendido 0 a un mal uso de estos farmacos (Fjeldsoe y cols., 2009).

Entonces, si tenemos en cuenta que un 12% de los e-pacientes usan Twitter u otros
servicios similares para compartir o leer actualizaciones acerca del estado de salud de
sus redes de contactos, resulta evidente que estos servicios poseen un enorme potencial
para alcanzar la difusién de informacién tanto valida como invalida.

Dado que existe un intenso intercambio de informacion sobre salud a través de estas
redes, algunos autores consideran que es importante que los profesionales de la salud se
familiaricen con estos servicios de redes sociales, tales como Twitter. Por otra parte,
muchos creen que estos servicios podrian ser utilizados para reunir informacién en tiempo
real sobre salud y podrian representar un espacio donde identificar potenciales errores y
malentendidos sobre el uso de farmacos, promover cambios en los habitos de conducta
y diseminar informacién valida.

Ejemplo

Una organizacién podria brindar la posibilidad de que los pacientes que estén tomando
farmacos se registren para recibir actualizaciones de Twitter recordandoles tomar la
medicacién en los intervalos apropiados, evitando olvidos de alguna dosis y favoreciendo
gue completen el tratamiento. En este sentido, algunas experiencias de intervencion
realizadas a través de servicios de SMS (en campafas de prevencion de enfermedades
de transmision sexual, deshabituacién tabaquica, mejora de tasas de vacunacion o de
apoyo al autocuidado en la diabetes) han demostrado ser beneficiosas (Fjeldsoe y cols.,
2009) y podrian ser utilizadas como modelo para disefiar estos recordatorios a través de
Twitter.
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5.3. Internet y la Sociedad Red

Al principio de esta Serie Did4ctica, hablabamos del fin de la Era Industrial y el comienzo
de una nueva Era. Denominada por algunos autores como Sociedad Post-industrial, otros
prefieren llamarla Sociedad de la Informacién o Sociedad del Conocimiento, dependiendo
de los enfoques con que intentan analizarla. Por ejemplo, hay quienes proponen que los
cambios sociales, econdmicos, tecnolégicos y culturales derivados de esta transformacion
historica pueden ser comprendidos a través del andlisis de los usos y practicas sociales
de Internet como medio tecnoldgico de transicién a una Sociedad Red. Algo equivalente a
pensar lo que significd la difusion y los usos de la electricidad para la transicion a una
sociedad industrial (Castells y cols., 2007).

Independientemente de cdmo elijamos llamar a esta nueva sociedad emergente, es claro
que la “red de redes” ha posibilitado la creacion de nuevos espacios de informacién
publica, lugares para difundir noticias, para el dialogo y la participacion. Hoy la Web esta
cada dia mas poblada de usuarios activos que manejan blogs, intercambian archivos,
ofrecen videos y producen podcasts. De alguna manera, la audiencia se ha subido al
escenario. No obstante, se trata de una audiencia aun minoritaria.

Los expertos anuncian una verdadera revolucion en las denominadas redes de
comunicacion peer to peer (entre pares), que intercambiardn informacion y datos en
funcién de los intereses muy concretos de un publico individualizado (Pew Internet &
American Life Project, 2005). Al mismo tiempo, prometen el nacimiento de nuevas vias
de distribucién de la informacién que no tendran nada que ver con lo que hemos vivido
hasta ahora. Sin embargo, no hay que perder de vista, la enorme brecha digital que
separa a los paises industrializados de los que aun estan en vias de desarrollo. Estas
diferencias se hacen extremas cuando se comparan continentes como América del Norte
donde un 77.4% de la poblacion tiene acceso a Internet, con Africa, en donde este
porcentaje desciende al 10.9% (Internet World Stats, 2010).

De todos modos, hay quienes rechazan esta idea de que Internet esta creando un mundo
dividido entre los que tienen y los que no tienen conexién (Castells, 2001). Es cierto que
hay una diferencia de conectividad geografica que se vincula a la pérdida de
competitividad econdémica internacional y a la consiguiente aparicion de bolsas de
pobreza con serias dificultades para sumarse a este nuevo modelo de desarrollo. Pero, no
es menos cierto que las tasas de penetracion de Internet en todas partes del mundo estan
creciendo a un ritmo acelerado. Para expertos como Castells, la conectividad como
elemento de divisoria social esta disminuyendo rapidamente.

En cambio, lo que si se observa es que en aquellas personas que estan conectadas
(sobre todo en nifios y estudiantes) aparece un segundo elemento de divisién social
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mucho més relevante que la conectividad técnica y es la capacidad educativa y cultural
de utilizar Internet.

“De lo que se trata es de saber donde esta la informacion, como buscarla, como
procesarla, como transformarla en conocimiento especifico para lo que se quiere hacer.
Esa capacidad de aprender a aprender, esa capacidad de saber qué hacer con lo que se
aprende, esa capacidad es socialmente desigual y esta ligada al origen social, al origen
familiar, al nivel cultural, al nivel de educacién. Es ahi donde esta, empiricamente
hablando, la divisoria digital en estos momentos”

Castells, 2001.

5.3.1. Médicos en red

Vivimos inmersos en un mar de informacién. Una informacién que puede resultar vital a la
hora de tomar decisiones, especialmente en lo que se refiere a cuestiones de salud. Es
cierto que el acceso libre a esta informacién podria ser, como muchos han sugerido, la via
hacia la “gran nivelacidon”, el camino hacia el suefio de la igualdad. Sin embargo,
volviendo a las palabras de Castells, no hacemos nada con la informacién si no sabemos
gué hacer con ella. Para re-significarla y apropiarnos de esta informacion es preciso
desarrollar otras habilidades.

En algun sentido, es probable que Internet no esté haciendo mucho mas que amplificar
aguello que ya existe. Asi, a pesar de que los pacientes estan cada dia mas conectados y
pueden acceder a toda la informacion disponible, siguen confiando en y recurriendo a las
mismas fuentes de informacion: profesionales de la salud, familiares y amigos. La Web
s6lo estaria habilitando otras vias, nuevos medios para acceder a estas fuentes
tradicionales de informacion.

En esta linea, no resulta extrafio que los profesionales de la salud sean uno de los
colectivos mas activos en el uso de las nuevas tecnologias, con una conectividad a
Internet muy superior a la de la poblacién general, incluso entre los grupos de mayor
edad.

Ejemplo

En un estudio realizado entre los médicos colegiados de Barcelona se encontré que mas
del 95% utilizan Internet regularmente, lo que contrasta con el 40% de la poblacion
general que utilizo Internet en el mes anterior a la encuesta (Lupiafiez-Villanueva, 2008).
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La profesion médica siempre ha supuesto la necesidad de mantenerse al corriente del
progreso cientifico y tecnoldgico o de relacionarse activamente con otros profesionales del
sistema sanitario. Internet seria un nuevo instrumento de informacion que hoy ya se ha
generalizado y constituye un entorno indispensable para la préactica profesional actual.

Asi como antes hablabamos de e-pacientes y pacientes 2.0 en funcién de los usos y
practicas sociales relacionadas con la informacion y las tecnologias de la informacion y la
comunicacion de los pacientes, algunos autores han establecido dos perfiles o patrones
de comportamiento entre los profesionales sanitarios (Lupiafiez-Villanueva, 2008):

1. Por un lado, los “Profesionales sanitarios en red”, es decir aquellos
profesionales que realizan unas practicas sociales caracterizadas por un uso
intensivo de la informacion y un uso intensivo de Internet como espacio de
informacién, comunicacion e interaccion social.

2. Por otro lado, los “Profesionales tradicionales” o aquellos profesionales que no
realizan este tipo de practicas avanzadas.

En el caso de los profesionales médicos, estas caracteristicas de uso intensivo de la
informacion tanto nacional como internacional y de uso intensivo de Internet orientado
hacia la investigacion, la participacion, la comunicacién con los pacientes y la produccion
de informacion, los definirian como “Médicos en Red”.

5.3.2. No apta para pacientes

Ahora bien, con independencia del uso (basico o avanzado) que hagan de las nuevas
tecnologias y, en particular de Internet, varios estudios en el mundo confirman que los
profesionales médicos valoran positivamente estos recursos sobre todo por la ayuda que
representa en la busqueda de contenidos Utiles. Sin embargo, es muy pequefa la
proporcion que recomienda a sus pacientes que consulten sitios de informacion médica o
de salud en Internet, a pesar de que una amplia mayoria de los médicos encuestados
declara que algunos o muchos de sus pacientes comparten en la consulta informaciones
gue encontraron en la Web. Més aln, son una minoria los que consideran que la consulta
de Internet por parte del paciente mejora la relacion clinica o representa un beneficio para
su autonomia.

Un reciente estudio realizado en Espaia sefiala que los pacientes se han habituado a
preguntar en la consulta médica por alguna informacion leida en Internet: un 96% de los
médicos encuestados afirma que ha recibido preguntas de sus pacientes sobre
informacion obtenida en la Web (Mira Solves, 2009). Sin embargo, mas del 30 % de los
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médicos cree que esta practica complica su relacion con los pacientes y que mina su
credibilidad.

Es decir que los profesionales médicos, a pesar de ser avidos internautas, parecen
desconfiar del papel de Internet como fuente de informacién para sus pacientes. Pero,
¢de donde viene esa desconfianza?

Este fendmeno suele interpretarse como un reflejo profesional de preservar el poder
experto. Sin embargo, algunos autores consideran que en la practica médica actual, los
profesionales estan mas preocupados por su autonomia respecto de la organizacién que
por la pérdida de poder que podria suponer un paciente mas informado. En este sentido,
un analisis mas profundo de las dificultades encontradas por el médico en el uso de
Internet en su practica profesional han permitido identificar dos ambitos de tensién que
podrian explicar la reticencia de los facultativos a estimular el uso de Internet en sus
pacientes (Lupiafiez-Villanueva, 2008):

1. Por un lado, porque la falta de tiempo del que dispone el médico en la consulta
directa con el paciente, le hace buscar un uso lo mas efectivo posible de ese
precioso y escaso tiempo. Un tiempo que podria malgastarse en explicaciones
técnicas que frecuentemente superan el conocimiento que tiene el paciente.

2. Por otro lado, hay una desconfianza (justificada) acerca de la calidad de la
informacién sobre salud disponible en Internet y, sobre todo, los profesionales
temen la err6nea interpretacién que los pacientes pueden hacer acerca de esta
informacion.

Es por eso que muchos especialistas consideran que es necesario proporcionar desde la
administraciébn publica, desde las organizaciones sanitarias y desde los colegios
profesionales y sociedades cientificas, sitios web con informacién sobre salud de calidad
contrastada y con el suficiente asesoramiento de profesionales. Es decir, webs fiables e
interactivas, con respecto a las cuales los médicos se sientan mas seguros acerca del
impacto que pueden tener en su relacién con los pacientes.

5.4. De lainformacion ala comunicaciéon

A lo largo de estas paginas hemos visto que, desde sus origenes, Internet ha ido
evolucionando desde un mero espacio de difusion de informacién a un espacio de
interaccion y organizacion social. A principios de los afios 90, aquellos que ya navegaban
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por la web recordardn que las paginas eran estaticas, hechas exclusivamente de textos vy,
en su mayoria silenciosas, como eran las primeras peliculas de cine mudo. En la
actualidad, Internet se ha convertido en un entorno donde se mezclan diferentes tipos de
medios, un escenario donde interactian diferentes actores y que, en muchos sentidos, ha
revolucionado el mundo de la comunicacion, cambiando el papel de los medios
tradicionales y promoviendo nuevos procesos de intercambio de informacién. En la Web
2.0 los usuarios han pasado de pasivos consumidores de esta informacion a creadores de
contenidos de todo tipo.

Sin embargo, especialmente en lo que se refiere a la salud, la principal consecuencia del
uso de Internet ha sido el aumento de la informacion disponible que no se ha visto
acompafiado por un aumento de los espacios de interaccién. A pesar de la gran
cantidad de internautas que buscan informacién antes y después de la consulta presencial
con el médico, los datos revelan que tan solo una minoria de los individuos suelen
comentar con este profesional los resultados de sus busquedas. Tampoco el médico toma
la iniciativa de incluir Internet como medio en su relacién con el paciente. Por lo tanto, el
aumento del flujo de informacién adin no ha entrado explicitamente en la consulta
presencial, lo que relega Internet al ambito privado de los individuos y desvia las
consecuencias sobre la relacion profesional sanitario - paciente.

“el gran desafio que plantea Internet a la profesion médica en estos momentos es como ir
mas alla de la informacién para entrar en la comunicacion y, por tanto, en un nuevo tipo
de relacion entre médicos y pacientes que actualice el juramento hipocratico en las
condiciones de la era de la informacion”.

Castells y Lupiafiez (2007).

Ejemplo

En este sentido, es interesante comentar la experiencia de un reconocido neurélogo de la
Universidad de Harvard en EE.UU. quien relata su vivencia en relacién a las comunidades
virtuales de pacientes con enfermedades neuroldgicas en un articulo de la revista PloS
Medicine (http://www.plosmedicine.org/home.action) (Hoch y Ferguson, 2005). Hoch se
dedic6 a analizar una de estas comunidades virtuales, BrainTalk Communities
(http://braintalkcommunities.org/forums/), y descubri6 que las interacciones entre los
pacientes iban mas alla del plano emocional, de los simples mensajes de apoyo Yy
solidaridad. Segun comenta en el mencionado articulo, "el 70% de los mensajes se
referia a aspectos anatémicos o fisiol6gicos de la enfermedad, opciones de tratamiento,
manejo de los efectos secundarios de las terapias o cuestiones practicas sobre el dia a
dia de la patologia”. Un tipo de informacion que muchos de estos pacientes afirmaban no
recibir por parte de los especialistas que los trataban.
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La conclusion de su andlisis no puede ser mas atinada en el contexto de los temas
tratados en esta Serie Didactica: “Muchos profesionales han sobreestimado los riesgos e
infravalorado los beneficios de los grupos de apoyo online”, nos dice Hoch. Incluso
aungue tengamos poco tiempo en las consultas para darles apoyo emocional o
informacion, ahora podemos ayudar a nuestros pacientes remitiéndoles a este tipo de
redes (...) que constituyen una valiosa herramienta abierta 24 horas al dia, siete dias a la
semana". El desafio esté planteado. El tiempo dira si la propuesta de Hoch resulta viable.
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