CAPITULO 10.
REDES SOCIALES, SALUD Y PACIENTES

Dr. Joan Carles March Cerda'
Director de la Escuela Andaluza de Salud Publica

1. INFORMACION Y PACIENTES

El derecho de los pacientes a recibir informacion
sobre su salud est4 cada dia mas en boga en la ciudadania
y también, en los profesionales por su interés por compar-

! Tvirector de Ta Escuela Andaluza de Salud Pablica de la Junta de
Andalucia, una institutcion con 30 afios de experiencia en docencia,
investigacion, consultoria y cooperacién internacional con sede en
Oranada. Codirector de la Escuela de Pacientes de la Consgjeria de
igualdad, Salud y Politica Social. Codirijo una escuela de pacientes donde
los profesores son pacientes expertos de enfermedades crénicas (10
enfermedades como asma, BEPOC, cancer de mama, cdncer de Colén,
ostomfas, diabetes, insuficiencia cardiaca, cuidadoras, cuidados paliativos,
artritis, anti coagulacién,....), y se trabaja en ia formacién de pacientes por
pacientes, como elemento de participacién ciudadana, ligado a los estudios
de expectativas ciudadanas, ademas de en aspectos como seguridad de
paciente desde la perspectiva del paciente, sexualidad de pacientes
crénicos, ejercicio fisico o alimentacion,
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tir 1a responsabilidad de las decisiones tomadas. Asimis
mo, existe un incipiente movimiento ciudadano y asocia
tivo que reclama una informacioén de calidad en temas d
salud.

Y es que un paciente informado es un colaborado
activo en su procese de recuperacién porque €s mas res
ponsable con su enfermedad y tratamiento, lo que permit
reducir los costes en visitas a urgencias, a consultas ex
ternas, en cumplimiento terapéutico,.. .. '

En este entorno, los/as cindadanos/as piden a los ser
vicios de salud una calidad 10, que se basa en:

1. Mejorar la accesibilidad: buscar soluciones inno
vadoras para el acceso no urgente

2. Mantener v asegurar en el tiempo la competenm
técnica de los profesionales que les atienden

3. Conseguir que la competencia relacional alcane
los niveles que tiene la competencia téenica: ma
empatia, mds escucha, mejor comunicacidn.

4. Que los centros v sus profesionales estén mejo

coordinados y organizados

Garantizar la Seguridad de la atencién sanitaria -

6. M4as reconocimiento y apoyo al papel de los fam
liares en el cuidado

7. Seguir invirtiendo en Modernidad v Confort

Descubrir soluciones para enfermedades hoy sin

solucion: Apoyo a la investigacidn

9. Disponer de la informacion necesaria

10. Poder participar en las decisiones que les afectan.

Lh
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Por tanto, poder participar en las decisiones que les
afectan, conseguir que la competencia relacional alcance
los niveles que tiene la competencia técnica (mds empa-
tia, mds escucha, mejor comunicacion), disponer de la
informacién necesaria {comprensible y itil), que los cen-
tros y sus profesionales estén mejor coordinados son cla-
ves para una mejora de la informacidon que reciben los
pacientes.

El ejercicio del derecho a la informacion por parte de los
pacientes se basa en un triple marco fundamental:

1. psicolégico: la cantidad y la calidad de la infor-
macién facilitada a los enfermos reduce su angus-
tia, consiguiendo asi una mejor y més rapida recu-
peracion

2. normative y legal: este derecho a la informacién
es recogido por la legislacion de la mayorfa de los
paises, v

3. ético: los codigos deontologicos de la profesion
médica reconocen ¢l derecho a la informacion de
los pacientes.

¢ Como debe ser esa informacion?.
El paciente debe recibir una informacion:

clara

concreta

adecuada a sus necesidades y
que no le cree falsas expectativas.

H® & B 2
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Investigaciones acerca de la satisfaccién con la in
formacién recibida, se sefiala que aproximadamente |
mitad de los pacientes se sienten insatisfechos con la in
formacién que se les ha dado v otros pacientes, ademas de
la insatisfaccion con la informacion recibida, sefialan qus
guerrian disponer de més tiempo para hablar con su me-E
dico.

La informacion precisa, suficiente y comprensible e
determinante de una mayor satisfaccién, mientras que Iz
carencia de estas cualidades se considera un obsticulo
para que los pacientes traten abiertamente sus problemas
En este marco, la informacién proporcionada al usu
rio se configura como un elemento clave, siendo uno de
los aspectos de los servicios sanitarios que mas expectati
vas genera en los pacientes. De hecho, la mayoria de Ias
reclamaciones presentadas al defensor del paciente en
Espafia estan relacionadas con la informacion, la comuni
cacion y la documentacion clinica.

Las necesidades de informacion estan presentes a K
largo de todo el proceso de la enfermedad, van redef
niéndose v variando en las distintas etapas. De hecho, la
biisqueda de infoermacidn se produce:

1. Desde que aparecen los primeros sintomas de so
pecha. i
2. Durante la etapa de diagnéstico y de seleccion de
los tratamientos, los pacientes buscan informacion
especifica sobre su diagndstico y el prondstico. -
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3. En la etapa de establecer ¢l plan de tratamiento,
sentir la necesidad de conocer las diferentes op-
ciones terapéuticas, su efectividad y los posibles
efectos secundarios

4. Tras finalizar los tratamientos, se interesan mas
por efectos sobre la calidad de vida y la supervi-
vencia.

La principal fuente de informacion de los pacientes
son los propios profesionales sanitarios y dentro de ¢llos,
los médicos, aunque utilizan otras fuentes complementa-
rias:

» Internet: destaca como herramienta informativa,
aunque lo habitual es que se combine con otras
fuentes.

e ofros profesionales sanitarios de su red social

e consulta de libros y revistas especializados o de
divulgacion,

e grupos de ayuda mutua ¢ asociaciones de pacien-
tes

e interaccion con conocidos diagnosticados de la
misma enfermedad y

s actividades formativas.

2. INTERNET, REDES SOCIALES Y PACIENTES

En internet, las personas buscamos otras personas con
las que compartir informacién, sentimientos, emogio-
nes... Las redes sociales han existido siempre, son &s-
tructuras sociales compuestas por individuos u organiza-
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ciones (nodos) que estan conectados por uno o varios ti-
pos de interdependencia (vinculos). Todos formamos par
te de alguna red social ya sea la familia, un grupo de am
gos, los compafieros de trabajo o nuestro equipo de depor:
te. Ahora bien, la evolucién de Internet ha permitido ve
cer las barreras geograficas y permitir la creacion de redes
sociales sin limitaciones. Asi las redes sociales virtuales
se definen como unidades sociales cuyos miembros tienen
algn tipo de relacidon como grupo y que interactlian
usando tecnologias de la comunicacion, desde cualquier
tugar en el mundo, a cualquier horay a un bajo coste. Por
tanto, las personas en Internet constituimos redes socia:

les.
Hay dos tipos de redes sociales:

1. Redes sociales directas: su caracteristica mas repre:
sentativa es la existencia de perfiles, donde todos lo;
miembros que pertenecen a un mismo grupo puede
verse entre si. _'

2. Redes sociales indirectas: hay un lider que propone ut
tema v los usuarios pueden comentar o participar de
jando mensajes siempre en torno a o planteado por e

lider.

Las redes sociales mas conocidas en Internet son ia
redes directas de perfil personal. k5

Efectos positivos del uso de Internet para la salud

Los efectos de buscar de forma adecuada en Interne
contenidos de salud son: '-
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1. el mayor conocimiento sobre la propia enfermedad

2. lautilizacion apropiada de los servicios sanitarios

3. la formulacion de preguntas especificas a los profe-
sionales

4. la mayor adherencia a los fratamientos y

5. la mejora en la percepeidn de apoyo y acompafiamien-
to social.

Los beneficios que aportan las redes sociales y las
iniciativas basadas en el concepto de web 2.0 son multi-
ples. Las redes te permiten colaborar, compartir, cooperar
para crear contenidos compartidos y representan la llama-
da “sabiduria de las multitudes”. Y hay que tener en cuen-
ta que no todos los miembros de la red participan de la
misma forma; muy pocos participan mucho {crean conie-
nido) v muchos participan poco (observan pero no crean
contenido).

Una red social sobre temas de salud es un grupo de
personas que se crea en base a las tecnologias de la in-
formacion v la comunicacion, con ¢l objetivo de llevar a
cabo colectivamente actividades relacionadas con la satud
vy la atencién sanitaria. Las redes sociales de pacientes,
comunidades virtuales o grupos de apoyo online son es-
pacios virtuales donde pacientes con condiciones simila-
res se ponen en contacto y comparten testimonios, viven-
cias, ayudas ante sus problemas de salud. Estas ofrecen a
las personas con problemas de salud la oportunidad de
compartir experiencias, buscar, recibir y proveer informa-
¢ion, consejos ¢ incluso apoyo emocional online.
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La principal fuente de informacién de los pacientes
son los propios profesionales sanitarios y dentro de ellog,
los médicos, aunque utilizan otras fuentes complementa-
tias como [nternet que destaca como herramienta infor.
mativa, aunque lo habitual es que se combine con otr:

fuentes.

Segin el estudio de red.es de 2012 que realiza el Ob
servatorio Nacional de Tecnologias y Sistemas de In
formacién (ONTSI), con respecto a la informacién
sobre salud, el porcentaje de personas que buscaban in
formacion sobre salud ha pasado del 19% en el afio 200
al 56.95 en 2011, sobre todo las mujeres y el grupo d
edad enfre 25 v 49 afios. Destaca que el 65,4% de los in
ternautas busca informacion sobre salud bien antes o des
pués de acudir a una cita médica, pero solo en el 21,1%
de los casos esta busqueda es compartida con el facultati
vo. Fl 29.7% de internautas que buscan informacion ¢
Internet antes de la consulta meédica s¢ transforman ¢j
un 54,6% después de Ia misma. Segin los pacientes, est
busqueda no afecta a la relacion con su médico enu
75,9%, incluso para el 16,1% mejora la comunicacion co
el medico. "

Los enfermos cronicos depositan menos confianz
en la Red como fuente de informacion que el resto de lo
ciudadanos. Ello puede ser debido porque los pacientes
crénicos suelen ser de una edad mds avanzada y por tanto,.
mas desconocedores de las nuevas tecnologias. El 12,8‘?
dice que utilizan las redes sociales para temas relaci
nados con la salud (las mds utilizadas son Wikipedia, la
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mds fiable, con un 72%, Fuacebook, 35,1%, youtube,
30,8% vy Twitter 13,3%), depositando el 36,6% de los
usuarios de redes sociales bastante ¢ mucha confianza en
estas como fuente de informacién sanitaria, sirviendo
principalmente para aclaracién de dudas (38,9%), Interés
general para temas de salud (36%) o Conocer e intercam-
biar experiencias (26,1%), aspecto muy importante para
los que tienen peor percepcion de su salud

En funcién del sexo, la informacion relacionada con
la salud buscada en Internet es la signiente:

e Informacién sobre centros e instituciones: 3,0% (mu-
jeres: 59,2 % y hombres: 40,8%)

» Informacion sobre medicinas alternativas: 3,7% (mu-
jeres: 63,1% y hombres: 36,9%)

e Informacién sobre nutricion, alimentacion y estilos de
vida saludables: 16,8% (mujeres: 54,1% y hombres:
45,9%)

e Informacion sobre medicamentos: 16% (mujeres:
55,7% y hombres: 44,3%)

» Informacion sobre enfermedades: 40% (mujeres:
53,3% v hombres: 46,7%)

En otro estudio, a la pregunta ;Qué recursos utilizan
en internet para informarse sobre la enfermedad? en-
contramos que las Paginas de asociaciones e instituciones,
74,04%; los Buscadores como Google, 60,53%,; Face-
book, 40,74%; E.mail, 42,98%; Blogs, 32,81% vy Foros,
31,58%
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T1 59% de las consultas en Internet se dirigen haci;
programas de TV, empresas de alimentacion, producto
de deporte, campafias publicitarias..., aungue las qu
mayor confianza generan entre la poblacidn son las web
de instituciones publicas v las webs de publicaciones mé
dicas. La falta de fiabilidad de la informacién consultad:
(54,4%) v el riesgo a una mala interpretacién de la infor
macion obtenida (28,7%) son los principales inconvenien
tes que identifican los ciudadanos en Internet como fuents
de informacién sobre salud.

Fn un estudio reciente realizade por @redpa
cientes {pacientes con esclerosis miltiple -16.84%-, artri
tis reumatoide -13,33%-, fibromialgia —12,98%-, espon
dilitis anguilosanie -10,88%-, lups -7,02%, miasteni
gravis -4,04%-,...), encontramos que los pacientes pre
guntan sus dudas a profesionales sanitarios, siendo ¢l mé
dico especialista, la figura a la que mas recurren para re
solver preguntas sobre su enfermedad (88,5%), seguids
del médico de cabecera con un 49,51%, el Psicologo
18.52%, el Fisioterapeuta 17,15%, Enfermero/a 10,53%
el Farmacéutico 6,24% y Otros 9,16%.

Respecto al uso por el médico de las nuevas vias d
comunicacion. El 72,8% de las ocasiones se desearia qu
el facultativo recomendase recursos en Internet en los qu
se pudieran consultar temas relacionados con su problem
de salud. Ademas el paciente apoya la idea de que el m¢
dico tenga un blog o web con informacion y consejos. d
salud (71,9%) (principaimente lo opinan los menores d
35 aiios).
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Sin embargo, en cuanto 2 la fiabilidad... La informa-
cién ofrecida por el especialista, seguida de ia trasladada
por las asociaciones de pacientes (Normal, 21,23%, Fia-
ble, 39,47% ; Muy fiable, 17,72%) y la aporiada por otros
pacientes destacan como las fuentes mas fiables. Las ca-
racteristicas de la informacién que dan otros pacientes
es Normal: 39,30%; Fiable: 28,07% y Muy fiable: 8,07%.

Y es que la incorporacion tecnoldgica a la salud y la
asistencia sanitaria es una realidad en Espafia (el porcen-
taje de personas que buscan informacion sobre salud ha
pasado del 19% en el afio 2003 al 56.95 en 2011) y ade-
mas es muy bien recibida por la ciudadania, ya que para
el 80,6% de los espafioles, gracias al uso del ordenador en
la atencion sanitaria, existe una mayor sensacion de segu-
ridad y control, aunque también genera distancia entre los
dos actores de la atencién sanitaria.

En este entorno, vemos que el 65,4% de los internau-
tas busca informacion sobre salud bien antes o después de
acudir a una cita médica aunque segln los pacientes, esta
blisqueda no afecta a la relacién con su médico en un
75,9%, incluso para ¢l 16,1% incluso mejora la comuni-
cacion con sus profesionales sanitarios. Ademds, el 72,8%
de las ocasiones desearia que el profesional de la salud
recomendase recursos en Internet en los que se pudieran
consultar temas relacionados con su problema de salud.

Junto a estos datos encontramos que el 12,8% dice
que utilizan las redes sociales para temas relacionados
con la salud. Las mas utilizadas son:
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Wikipedia, la mas fiable, con un 72%
Facebook, 35,1%

Youtube, 30,8% v

Twitter 13,3%)

e & B &

Y el 36,6% de los usuarios de redes sociales deposit
bastante o mucha confianza en estas como fuente de in
formacién sanitaria, sirviendo principalmente para aclara
dudas (38,9%), por interés general para temas de salu
(36%) o para conocer € intercambiar experiencia
(26,1%). '

Respecto al uso por el médico de las nuevas vias.d
comunicacién. E1 95,4 % de los ciudadanos confirma qu
su médico utiliza el ordenador durante la consulta: E
72.8% de las ocasiones se desearia que el facultativo. e
comendase tecorsos en Internet en los que se pudieran
consultar temas relacionados con su problema de salug
Adems3s el paciente apoyaria la idea de que el médic
tenga un blog o web con informacién y consejos de safu
(71,9%) (principalmente lo opinan los menores de 3
afios). En el 80,6% de los casos, los ciudadanos piensa
que el uso del ordenador en la consulta contribuye a apo
tar mayor seguridad v control, ya que todo queda regis
trado con orden y claridad. e

3. INTERNET Y LA CONFIANZA EN LA INFORMACION

. Coémo se podria avanzar en la confianza en Inté:
net como fuente de informacion? La clevada importan
cia que para los ciudadanos tienen los profesionales san
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tarios (tanto médicos como farmacéuticos) a la hora de
recurrir y confiar en ellos ante una duda sobre salud, hace
que se les identifique como un perfil dptimo de prescrip-
tores para la basqueda de fuentes de informacion sobre
salud en Internet v para la comunicacion y asistencia me-
diante los nuevos canales tecnoldgicos para determinados
fines (como Telerehabilitacion, SMS recordatorios, uso
del correo electrénico, etc.). De ello, podemos concluir
que cualquier aceién por parte de los profesionales sa-
pitarios que fomente el uso de los medios, canales y
herramientas que Jas tecnologias les brindan para me-
jorar su relacion con los pacientes, van a tener un respal-
do mayoritario par parte de estos ltimos.

Internet, por tanto, constituye un canal de comunica-
cién flexible y directo, v ya sea mediante correo electro-
nico o participando en foros se comunican habitualmente
con los profesionales sanitarios (los suyos u ofros) o con
otros pacientes, reduciendo el tiempo de espera de infor-
macién entre las consultas v atenuando situaciones de
incertidumbre o ansiedad gracias a la informacién que
reciben, por ejemplo, de otras personas afectadas.

Entre la comunidad sanitaria, las perspectivas res-
pecto a la utilizacion de Internet por parte de los pacientes
son heterogéneas:

1. Porque genera un empoderamiento que favorece la
transformacion del modelo vertical tradicional de
relacion médico-paciente hacia uno horizontal.
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2. Porque se percibe al paciente informado como u;
desafio a la expertez y monopolio del saber téenj
co.

3. Porque altera el patron tradicional de relacion co
el médico, pero no se considera un riesgo para 1
profesionalidad.

Utilizando informaciéon de diversos estudios, en
contramos que las percepciones con respecio a la ut&h
dad o fiabilidad de Internet son variadas:

e Mayor conocimiento sobre la propia enfermedad
e Utilizacién apropiada de los servicios sanitarios-
» TFormulacién de preguntas especificas a los profe
sionales
e Mayor adherencia a los tratamientos y
» Mejora en la percepcion de apoyo v acompana
miento social, _
» Buscar informacion sobre terminologia meédica -
» Tener informacién sobre evolucidn de la enferme
dad .
e Saber gué efectos secundarios, secuelas o cmdado
especiales
e Tener en cuenta las vivencia de otros pacientes,
e Usar medio de comunicacion con sus profesiona
les sanitarios :
» Profundizar su conocimiento con el proposito d
tomar decisiones respecto a los tratamientos
¢ Tener un riesgo de «infoxicacién»
e Desconfiar de la calidad de la informacion
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Por tanto, a la vista de los resultados, podemos afir-
mar que las nuevas tecnologias estan influyendo de ma-
nera positiva en la informacién que, sobre temas rela-
cionados con la salud, llega al ciudadano.

4. TOP TEN SALUD 2.0

Sobre las redes sociales y pacientes, vale la pena ana-
lizar el “Informe Top Ten Salud 2.0” que se inici6 en los
primeros meses de 2012 con el propésito de profundizar
en el conocimiento sobre la conversacién sanitaria y de
salud a través de las plataformas 2.0. (blogs y redes socia-
les).

El primer paso fue segmentar la conversacion de las
plataformas online en funcion de distintas &reas profesio-
nales relacionadas con el sector sanitario para poder esta-
blecer diferentes categorias:

e Instituciones sanitarias

o Médicos
Farmacéuticos T

Compaiiias farmacéuticas

Asociaciones de pacientes

Sociedades cientificas

Periodistas especializados

Plataformas digitales de salud (webs y comunida-
des online)

e Lideres de opinion

Se analizaron 180 perfiles y se seleccionaron 57, de
entre los cuales habia 3 asociaciones de pacientes: La
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Asociacion Espafiola contra el cincer, GEPAC y FEDE
a las que se analizé mediante Twitter, F aceboo
Blog/Web, Linkedin, Google +y Pinterest.

f.as asociaciones de pacientes analizadas mostraban
una actividad en contenido de 3,83 tweets/dia con un alto
crecimiento de seguidores dia (2,01, situdndose en el in
alto de las 9 categorias analizadas), siendo el perfil de la
asociaciones de pacientes el que tiene el més alto nivel d
conversacién (7,81%, 3,5 puntos superior al del sigui
grupo).

[.as asociaciones de pacientes tienen un promedio d
ntmero de amigos en facebook de 837.2 solo superads
por las sociedades cientificas y destacando la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras con mas de 5.666
amigos. Tienen como grupo un promedio de 8,7 publi
ciones/mes.con u numero de Me Gusta al mes muy alt
(117), destacando FEDER con 558.

El promedio del indice de actividad que represenia |
actualizacion de la web es bajo en las asociaciones d
pacientes

De todos estos datos, de las interacciones, relaciong
evolucion, etc los autores del informe destacan lo siguiet
te:

1. Se visualiza cierto aislamiento del colectivo de

asociaciones de pacientes en la conversacion san

taria 2.0. Estas organizaciones movilizan a una
audiencia que es fundamental afin (pacientes.
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familiares) v conversan con ella. En este sentido,
muestran un nivel de actividad alto. Sin embargo,
al ignal que en el caso de los profesionales sanita-
rios, su conversacion es endogamica e interaccio-
nan poco con los usuarios relevantes de otras cate-
gorias del entorno.

Las asociaciones de pacientes y las sociedades
médico-cientificas son las mas activas en Face-
book (intereses corporativos), mieniras que los
profesionales lo son en Twister (intereses indivi-
duales).

Lo que predomina, segin el estudio, son las mi-
croaudiencias, un universo segmentado v disperso
de seguidores unidos por intereses comunes pero
diferenciados. 51 se pueden identificar, no obstan-
te, grupos afines que conforman pequefias comu-
nidades que beben de las mismas fuentes de in-
formacion, aunque los piblicos de las asociaciones
de pacientes y de las instituciones sanitarias evi-
dencian su desconexion

Uno de los elementos diferenciales de los canales
sociales respecto a los medios tradicionales es que
facilitan que la audiencia pueda mostrar su satis-
faccién o acuerdo con un contenido en forma de
un me gusta o de un retuit. En el analisis s¢ ha
comprobado que este fenémeno de apreciacion es
mas frecuente en el caso de los contenidos que ge-
neran las asociaciones de pacientes y las socieda-
des médico-cientificas.
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5. Los hastaags méas utilizados por las asoclaciong
de pacientes son: copago, consejo, enfermedades
recomendacion, informacion, supervivencia, actos
campafias de sensibilizacién y ensayos clinicos
Globalmente, existen algunos ejemplos de conte
nido recurrente, como los referidos a medicamen:
tos, pacientes, medios sociales (social media) y sa
lud 2.0 y otros como céncer y pediatria. Se obser
va que usuarios como GEPAC comentan en s
Twitter muchas teméticas diferentes. Llama |
atencion el aislamiento, o independencia, qﬁ
muestran las asociaciones de pacientes. No s6lo nq
estan conectadas; tampoco comentan los misn'_io
contenidos ni utilizan las mismas fuentes.

6. Y UN ANO DESPULS... Las imédgenes de la ac
tividad 2.0 son cambiantes. Se mantiene ¢l rankin
de influencia y visibilidad con algunas subidas -
bajadas. Todas las cuentas han ganado seguidores
En conjunto, los perfiles analizados han incremen
tado su comunidad en mas de 100.000 seguidores
aunque ¢l 60% de este incremento es atribuible:
14 perfiles. Destacan ejemplos como (@aecc €3
de la Asociacion Espafiola contra el Céncer, sien
do el crecimiento de las asociaciones de paciente
en su conjunto de mds de 13.000 seguidores. D
todas formas, las asociaciones de pacientes n
muestran movimiento en sus audiencias y tampoci
se aproximan a las de otros perfiles, se vinculan
perfiles de otras categorias del sector movidas po
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una coincidencia de intereses en contenidos con-
cretos de un momenio concreto.

7. Globalmente, FEDER ha sido identificada como el
ntimero 1 dentro del topl0, en el que esperamos
estar el afio que viene la escuela de pacientes en
una categoria que no ha sido incluida en esta oca-
si6n y gracias al crecimiento importantisimo de
seguidores en todos los canales 2.0 y sobre todoen
Twitter.

Twitter es el rey en la conversacion sanitaria 2.0. Si
miramos desde lejos, esta conversacién, parece que es
densa y muy conectada, pero al analizarla en detalle, so-
bra informacién y falta conversacion. En las redes socia-
les en salud, se habla de todo, pero cada uno habla de lo
suyo. Asi se desprende del Informe Top Ten Salud 2.0
(2012-2013), el primer andlisis global encaminado a iden-
tificar a los principales actores del ambito de la salud en
las redes sociales v el modo en que se relacionan, elabo-
rado por la plataforma Janssen Observer. 5S¢ trata

La salud siempre ha sido uno de los contenidos estre-
lla desde que Internet estd accesible para la mayoria de la
poblacion. No es por ello de extrafar que cada dia mas
médicos, farmacéuticos, pacientes, enfermeros, periodis-
tas del sector, etc encuentren en Twitter o Facebook un
canal idoneo para informar y ser informados.

Algunos resultados del Informe Top Ten Salud 2.0
son:
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Los agentes del sector sanitario hacen un uso di
par de las redes sociales. Los profesionales sanit
rios v los periodistas prefieren Twitter, ya que se
adecuan a las necesidades profesionales a nivel in-
dividual, mientras que las asociaciones de pacien-
tes, las instituciones y las sociedades cientificag
tienen afinidad por Facebook, y tienen una mayor
capacidad de generar comunidad. :
Fl nivel de conversacién también varia. Las inst
tuciones, la industria farmacéutica y las organiza-
ciones profesionales son muy poco proclives a
interaccién. Los més conversadores son los profi
sionales sanitarios, aunque su didlogo tiende a la
endogamm No hay un patrdn tnico entre los usua-
rios relevantes en cada categoria. :
Fl contenido de la conversacion 2.0 es heterogéne
e informal, en clave personal, como una forma ¢
comunicacién no profesional. Cada uno habla de |
suyo. Es dificil identificar temdticas comunes po
que responden a intereses de grupo y a la actual
dad que marca cada periodo. Sin embargo, hay
contenidos recurrentes como los meéicamento -
los pacientes y la salud 2.0. :

Ni se habla para las mismas personas ni se mtere
a las mismas personas. Predominan las microa
diencias, un universo segmentado y disperso. de
seguidores unidos por intereses comunes pero dlfe—
renciados. :
La comunidad sanitaria 2.0 no se ha constituido
como una fuente de informacion complementariaj a
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las tradicionales (medios de comunicacién y sites
de referencia del sector), aunque se observan sefia-
les luminosas de cambio.

6. De una primera lista de 180 usuarios de Twitter,
agrupados en nueve categorias (Instituciones sani-
tarias, Médicos, Farmacéuticos, Compaftias farma-
céuticas, Asociaciones de pacientes, Sociedades
cientificas, Periodistas especializados, Plataformas
digitales de salud y lideres de opini6n), se cligie-
ron 57 perfiles, una muestra representativa de la ci1-
fra total de usuarios de cada categoria, de los cua-
les se valoré la presencia y nivel de actividad y
conversacion de cada uno de ellos en las diferentes
plataformas (Twitter, Facebook, Blog/web, Linke-
din, Google + y Pinterest). Solo el 14% de los 57
perfiles seleccionados tiene una cuenta en cada
uno de los canales analizados, aunque ¢l 100% te-
nia Twister, el 93% un blog y el 75% Facebook.

7. Fxaminando la red de conexiones entre los perfiles
y la interaccién entre unos usuarios y otros con la
que se obtuvo informacién de mas de 51 millones
de mensajes de cuentas, 95 millones de unidades
de informacion de seguidores, 31.636 tuits y cerca
de 16.500 direcciones web vinculadas a los conte-
nidos publicados.

5. IMPACTO DE LAS REDES SOCIALES DE PACIENTES
EN LA PRACTICA ASISTENCIAL

Los pacientes usan las Redes Sociales de Pacientes
fundamentalmente para intercambiar informacion. En
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concreto, las actividades mas comunes son: escribir y res:
ponder mensajes, buscar informacion y actividades socia
les. Es importante destacar que ¢l tipo de informacion que
intercambian son experiencias personales. En general, los
usuarios de estas redes perciben que otros pacientes pue-
den contarles como se sienten y qué pueden esperar en e
futuro.

Los pacientes encuentran en las Redes para pacientéy
un lugar de reconocimiento puesto que actian como igua-
les. Esto les lieva a aceptar mas facilmente la informacién
provista por personas con las que se pueden identificar.
que, ademas, pueden actuar como modelos a seguir. Pot
tanto, las Redes Sociales de Pacientes suponen una fuente
de informacion muy valiosa para los pacientes pero en
ninglin caso deben verse como Unicos proveedores de
informacion o como sustitutorios sino como recurso ad
cional complementario a las fuentes tradicionales de i
formacién. Otro dmbito de actuacién es la investigacidn
sanitaria. De hecho, las redes constituyen un marco ido-
neo para promover estudios liderados por pacientes por su
rapidez en la seleccion y divulgacion de tos resultados.

En términos generales, los estudios revisados apunts
que participar en las RSP aporta consecuencias fund:
mentalmente positivas para los pacientes. Observamo
que, si bien no existe evidencia clara en cuanto a resulé
dos en salud (tampoco hay evidencias de las desventaja
de su uso) si se apunta la mejora de los resultados en s
lud percibida por parte de los pacientes que participan'e
ellas. Algunos autores apuntan que las RSP facilitan qu
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el paciente aumente su autoestima y se sienta mas “‘em-
poderado” por dos motivos: el paciente se siente mejor
informado {com mayores conocimientos sobre su enfer-
medad) vy percibe una mejora de su bienestar social (los
pacientes s¢ sienten menos solos y afirman haber aumen-
tado sus contactos sociales). Ademas, la participacion en
las Redes Sociales de Pacientes también lleva a los pa-
cientes a sentirse mas comodos en la relacion con su mé-
dico (saben qué preguntas hacer a su médico), aceptacion
mejorada de la enfermedad (se sienten mas abicrtos en
relacién con su enfermedad), sentirse mas confiado con ¢l
tratamiento y, por Gltimo, mayor optimismo y control.

Otro estudio nos muestra que los pacientes valoran su
participacién en RSP porque reciben distintos tipos de
apoyo social: contar con alguien para escuchar o para pe-
dir consejo sobre cémo afrontar problemas personales y
tener un sitio donde acudir a buscar informacion. Ade-
més, los pacientes afirman obtener mejoras en su calidad
de vida (QoL). Ademas de combatir el aislamiento social,
las Redes Sociales de Pacientes facilitan la autonomia de
los pacientes con enfermedades cronicas.

6. APLICACIONES Y JUEGOS PARA PACIENTES

En un mundo globalizado, donde las nuevas tecnolo-
gias llegan a los lugares maés reconditos, parece casi una
obligacion intentar sacar el méaximo partido a las posibili-
dades que nos ofrecen. Asi, los nuevos teléfonos nteli-
gentes se convierten en un aliado de excepcion para com-
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prometer al paciente con su salud e involucrarlo en sy
propia seguridad. :

Algunas aplicaciones a tener en cuenta como pequet
muestra de las mas de 40.000 apps de salud existentes
Ante tal oferta debemos ser cautos con aquellas que ele
gimos para ayudarnos a gestionar nuestra salud, pues n
todas hacen aquello que prometen: b

RecuerdaMed, un pastillero virtual en el que e aborar-
un listado con toda la medicacién que se esta tomando-
tanto la propia como la de otras personas de las que, qui
zés, se sea responsable. RecuerdaMed, elaborada con: |
colaboracién de un grupo multidisciplinar de experto
permite introducir medicamentos a partir de una base d
datos proporcionada por el Ministerio de Sanidad, Servi
cios Sociales e Igualdad, incluir la frecuencia de tomas’
asociarlas a una hora concreta o al momento de las com
das. Asimismo, para que no olvidemos tomar ninguno de
nuestros medicamentos, la aplicacion nos permite esta:
blecer una alarma de aviso, asi como generar un cuadran
te semanal que podremos imprimir. '

Pregunta por tu salud, una aplicacién movil que pr
tende ayudar al ciudadano a elaborar listados de preguntas
de cara a su proxima consulta con profesionales sanita-
r108. Agrupadas tematicamente, la app nos sugiere pr
guntas que quizds no se nos ocurriesen por nosotros mi
mos o que podriamos olvidar facilmente. Podemos anotar
fas respuestas en la aplicacion y dejarlas guardadas para
consultarlas posteriormente. En este sentido es fundame
tal que seamos conscientes de la importancia de preguntar
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aguello que consideremos importante y no quedarnos con
ninguna duda. 5i ya lo hacemos en otros campos, ;por
qué nos cuesta tanto preguntar en el médico, aun tratin-
dose de nuestra propia seguridad?

A fin de ayudarnos a identificar las aplicaciones fia-
bles y seguras de otras que pueden no serlo, la Agencia de
Calidad Sanitaria de Andalucia ha elaborado y publicado
la primera guia en espafol de recomendaciones para el
disefio, uso y evaluacion de este tipo de aplicaciones, ac-
cesible online. Esta guia ha servido como base para la
puesta en marcha del distintivo AppSaludable, una inicia-
tiva con la que reconocer a aquellas apps de salud que
realmente pueden ser utilizadas de manera fiable, minimi-
zando sus riesgos. Cuatro aplicaciones han obtenido ya
este distintivo y mas de sesenta se encuentran en alguna
fase del proceso de consecucion.

Los juegos serios aplicados a la salud, forman y concien-
cian a profesionales sanitarios y pacientes. Numerosas eviden-
cias sefialan la eficacia en esta labor, como un estudio de la
revista Journal of Medical Internet Research, publicado este
enero, que afirma que “una intervencion interactiva electronica
puede ofrecer capacitacion comparable a otros meétedos de
entrenamiento, y la experiencia puede ser acomodada durante
la visita a la consuita médica ambulatoria habitual”.

7. BUENAS PRACTICAS 2.0

En los Gltimos afios aparecen en Espafia iniciativas
que ayudan a avanzar en la necesidad de un mayor au-
tocuidado, en la importancia de que los pacientes tengan
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ayores competencias, que utilicen ade:

cuadamente las redes sociales y los enlaces de Internet
que puedan recibir ia formacion y el intercambio de ¢o
qocimientos v experiencias de “paciente a paciente” i
que sus condiciones econdmicas, culturales, sociales ;

personales sean un obstaculo para ello. Destaca:

cada vez mas m

o la Escuela de Pacientes de la Junia de Andaluci

pionera en este tema
o 1a Universidad de Pacientes
e el Programa Paciente fxperto Catalunya
grama Paciente Activo en Fuskadi
e el Forum Clinic
» la Escucla gallega de salud para la ciudadania
ol contenedor de la Red de Escuelas de Salud del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igua

dad.

Los programas de paciente experto son exponentesf
de 1a participacion de los pacientes en su proceso de sa-
1ud. LLos objetivos de estos programas van dirigidos a que
los pacientes y los familiares tengan un mayor conoc

miento sobre sus enfermedades concretas (fibromialgia,

diabetes, insuficiencia cardiaca, enfermedad pulmonar
v de colon y de mama, trata:

obstructiva cronica, cance
miento anticoagulante oral, etc)), facilitando asi la auto-

gestién del paciente respecto a su enfermedad. Temas
més generales, como la formacion en cuidados a personas.
dependientes, cuidados paliativos, seguridad del paciente.
o habitos de vida saludables, también ocupan alguno_sf?f
planes de formacion. En estos programas, normalmente 1a
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metodologia de formacion suele diferenciarse en uma pri-
mera fase, en la cual algunos pacientes son formados, y
una segunda en la cual ¢sios replican la formacion con

mds pacientes, familiares y ciudadania. SO

Todas estas iniciativas se complementan con los pro-
gramas de educacion en autocuidados, bajo el prisma del
nuevo paradigma en educacion sanitaria y mangjo de en-
fermedades cronicas. La atencidén primaria es el contexto
principal de estos programas, COmo primera receptora de
las personas con una enfermedad cronica.

Segfin los resultados de las evaluaciones realizadas
sobre estas experiencias, destacan el aumento en la con-
fianza del paciente para autocuidarse, las mejoras en la
calidad de vida y en el bienestar psicolégico, y el mncre-
mento de la autoestima y de la actividad. Potenciar la per-
cepcion de autoeficacia a través de intervenciones estan-
darizadas, sobre todo en el contexto de atencion primaria,
utilizando programas tipo «paciente experio», podria su-
poner una disminucion del gasto asociado al consumo de
medicamentos. En un metaanalisis que evalia interven-
ciones utilizadas en los programas de control de enferme-
dades para pacientes con enfermedades cronicas, la for-
macion de los pacientes y la utilizacion de recordatorios o
signos de alerta se han asociado con una notable mejora
en el control de las enfermedades.

Algunos ejemplos donde el 2.0 tiene un papel impor-
tante son:



{. Las comunidad de pacientes de forum clinic
(http://www.forumclinic.org )} @forumclinic co
foros de diversas enfermedades moderados p
profesionales en: Arirosis y artritis, Cdncer de co-
lon v recto, Cdncer de mama, Cardiopatia isquél
mica, Cuidate, Depresion, Diabetes, EPOC, Es-
quizofrenia,  Obesidad,  Trastorno  bipold
VIH/Sida. Forumclinic se define como “Un pro-
grama interactivo para pacientes destinado a que
aumenten su grado de autonomia con respecto a's

salud, utilizando las oportunidades gue brindan las
nuevas tecnologias”. Pero es que Forumclinic eg
mucho mas que eso. Es un lugar en el que los pa-
cientes pueden encontrar la utilidad y rigurosidad
que necesitan sobre lo que les estd pasando, v par
ticipar de una forma activa implicandose en dec
siones clinicas que les afecten, sobre los ambito
de salud en los que trabajan. El paciente puede d
esta manera encontrar foros sobre lo que le prec
cupa, articulos, videos, preguntas frecuentes
guias practicas. :
La Comunidad de vpacientes de Kron
(http://www kronet.net ) @Kronikoensarea: es una
red social, enfocada a personas que sufren de un
enfermedad cronica, a sus familiares, personas qu
las acompafian y cuidadores donde los usuarios n
se copectan segin el tipo de enfermedad que ten
gan sino en funcién del estade de dnimo que ten
gan en ese momento. La Comunidad de pacientes
se enfoca en funcion del estado de animo que ten
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gan en ese momento: Color verde: momentos en
que el paciente se sienie mal al ser diagnosticado
de una enfermedad. Color azul: momentos en que
se acepta la enfermedad y se quicre encontrar mas
informacion sobre ella. Color morado: el paciente
busca el equilibric adecuado para adoptar la en-
fermedad a su dia. Color naranja: estd dirigido a
cuidadores, acompafiantes o familiares de enfer-
mos cronicos para que puedan ofrecer sus expe-
riencias o consejos. Su peculiaridad es que no es
una comunidad virtual que se centre en comunida-
des virtuales de pacientes ni en la patologia, sino
que se centra en las personas, buscando potenciar
la relaciones entre sus miembros para obtener un
apoyo emocional y un conocimienio compartido
de una enfermedad cronica que van a tener que
llevar siempre consigo. El objetivo, eso si, es me-
jorar la calidad de vida de los pacientes crénicos a
través de sus plataforma.

La Escuela de Pacientes hitp://www.escueladepa-
cientes.es/: Las actividades de la Escuela de Pa-
cientes se desarrollan de forma presencial y a dis-
tancia en 10 aulas (fibromialgia, diabetes 1, dia-
betes 2. Asma, EPOC, insuficiencia cardiaca, fi-
bromialgia, cancer de mama, cdncer de colon, pa-
cientes con ostomias, cuidadoras y cuidados pa-
liativos con aulas transversales de cocinar rico y
sano, sexualidad y seguridad del paciente). Utiliza
diversos formatos para el desarrollo de la forma-
ci6n de pacientes expertos (activos, formados e
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informados), para que estos formen a pacientes ¢n-
una estrategia en cascada con: cursos, seminarios, .
taileres, conferencias, debates, foros, grupos de':
trabajo, etc. La escuela de pacientes
(@escpacientes tiene una actividad importante en
redes sociales y la linea actual de irabajo esta en
trabajar con aplicaciones y con juegos. En la esa;
ludquequeremos, se le definfa como el paraiso del_
paciente en Internet. Un lugar para cllos, para sus
familias, cuidadores e incluso asociaciones.
portal ofrece diferentes ‘aulas’ (espacios donde
compartir los materiales de los temas que se traba-
jan en los talleres presenciales), cada una de un ti-
po de enfermedad distinta que abordar, en la que
se puede acceder a videos, y guias informativ
En definitiva, informarse. Precisamente las activi:
dades se desarrollan de forma presencial y a dis-
tancia mediante cursos, seminarios, talleres, confe~
rencias debates e incluso grupos de trabajo. Lae
cuela de pacientes (http://www. escueladepamen—
tes.es) con sus entrevistas videochats a Profesiona-
les, su canal de youtube, su cuenta de Twitter, su
perfil de facebook, sus 10 blogs de pacientes liga-
dos a enfermedades o consejos dedicados a cancer
de mama, fibromialgia, diabetes, cocinar rico y
sano, celiaquia, artritis, corazones en camino, cui=
dados paliativos, su blog para formentar la rela-
cibn pacmnteApamente Su SCOOp, Sus transmlslo—
nes de los congresos via streaming,.... ¢sta gene-
rando que por Internet se puede consegmr adhe-
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rencia v relacién emocional con los pacientes.
Tiene aulas virtuales y ademas ha creado un espa-
cio de relacidon con los profesionales mediante en-
trevistas de pacientes a profesionales de prestigio
en el sistema sanitario. Mas informacion:
http://www.escueladepacientes.es/ con linea actual
de trabajo en aplicaciones como cancer de mama.
Hospital Liguide: Romper las paredes del hospi-
tal y salir afuera es su sefia de identidad. Es un
proyecto muy ambicioso del Hospital Sant Jean
de Déu de Barcelona que utiliza las nuevas tecno-
logias para atender a los pacientes mas alla de las
barreras fisicas del hospital y promover la difusion
de conocimiento en salud entre sus usuarios a fra-
vés de las nuevas herramientas que proporcinan
las TICs. Lo hacen en Facebook, en Twitter, en
Youtube y a través de la Guia Metabolica, Ia Guia
Diabetes v el Observatorio Faros, portales donde
encontrar informacion scobre la materia, ¥ que se
ampliaran en el futuro a otras tematicas. Servicios,
conocimiento y comunidades que fluyen del hos-
pital a los pacientes y a la sociedad.

Red Pacientes es un lugar online donde los usua-
rios que lleguen al portal pueden encontrar infor-
macion sobre una dolencia concreta, compartirla
con personas que tamnbién la sufran y contrelar la
misma a través de seguimientos online, una de las
canales de las enfermedades cronicas del futuro.
Ademas, aporta un ‘wikillnes’ muy interesante so-
bre un buen catalogo de enfermedades. Tienen
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mas de 12.000 miembros que han escrito mas de
19.000 posts de 56 enfermedades de personas en
edades comprendidas entre 18 y 79 afios, de 67
paises v 182 ascciaciones. :
www.estudiabetes.org es un ejemplo de orgam~
zacion de pacientes en Internet con el objetivo de
"ser un espacio en la web en el que los miembrog
se ayudan unos a otros, se educan y comparten los
pasos que hay que dar cada dia para permanecer
sanos viviendo con su enfermedad”. Tiene una
versién inglesa (tudiabetes.org) y otra espafiola
(estudiabetes.org). Los miembros de la red social
pueden participar en foros o crear sus propios
blogs. Ademads, tienen la posibilidad de compartir
videos, fotos ¢ invitaciones a eventos, entre otros.
La red estd autogestionada por multitud de volun=
tarios que se encargan de moderar foros, dar ]
bienvenida a nuevos usuarios ¢ incluso desarrollar
aplicaciones e integrar la plataforma con otros c:
nales (Facebook, Twitter). "
La universidad de los pacientes: Es un proyecto
pionero de la Fundacion Josep Laporte v la Un
versidad Auténoma De Barcelona que se remonta
a marzo de 2006 v cuyos valores son Educacién
Sanitaria, Centralidad en la persona/paciente, Ca-
lidad, Multidisciplinariedad y Democracia Sanita-
ria. En este continuum de decisiones cotidianas
entran en juego dos conceptos fundamentales: la
alfabetizacion civica “la capacidad de los ciudada-
nos para realizar un uso justificado y adecuado de
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los servicios pUblicos™: las competencias y habili-
dades que deberia tener un paciente a la hora de
gestionar un problema de salud y la alfabetizacion
sanitaria. Tiene una web importante, con una red
de itinerarios en web para pacientes con cancer y
tiene una cuenta de Twitter bastante activa.

Personasque: hitp://www personasque.es/ €s una
plataforma digital para convivir un poco mejor con
la enfermedad. No solo es un sitio en ¢l que man-
tenerse informado, es una plataforma con c¢inco
secciones que pretenden ayudar a la persona a en-
tender su enfermedad, a compartir cOmo s¢ siente
y a poder controlar la evolucion de lo que le estd
pasando. Son cinco herramientas para usar a dia-
rio, en un entorno privado y seguro. La primera,
una Comunidad en la que los usuarios pueden
charlar con otras personag en su misma situacion,
hacer preguntas, resolver dudas, unirse a grupos o
seguir la actividad de asociaciones. Un sitio donde
se puede hablar en pablico o en privado, donde un
monton de gente comparte inquictudes y preocu-
paciones. Pensada para gente que quiere ayudar y
gente que necesita ayuda. En el Centro de datos Ia
persona puede llevar el control de su enfermedad
registrando informacién relacionada con el trata-
miento v los cuidados que sigue. Una forma muy
atil de conocer su evolucion y que le ayudard a en-
tender mejor cémo cuidarse. ;Que la persona quie-
re ademas compartir toda esta informacion con su
médico? Solo tiene que descargarse un informe
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con todo el progreso v con graficos facilisimos d
entender. En la actualidad mas de 5.000 personas
han decidido que quieren convivir mejor con su
enfermedad, por eso han creado su cuenta en ‘Per
sonas que’ dentro de alguna de las siete enferme
dades disponibles (trastorno bipolar, diabetes, ar
tritis, tragplantes, psoriasis, alzhéimer y epilepsia)
Sitios imprescindibles para encontrar mformacmn
para cuidadoras:
e Red Social de Cuidadoras y Cuidadores Fam1—-
liares: cuidadoras.net http://cuidadoras.net/: La
Red Social de Cuidadoras v Cuidadores Fami
liares se presenta como un "punto de encuentro
de cuidadoras familiares, profesionales y per-
sonas expertas en innovacidn en cuidados”. Es
un provecto que cuenta con ¢l apoyo y la di
namizacién de diversos profesionales que d
forma desinteresada colaboran junto al centr
Guadalinfo, ademas de colaboracion ciundada-:
na, alrededor de los cuidados familiares. Esta
pégina cuenta con diversos espacios: blog, fo-
ros, chat, eventos, videos, fotos, miembros
grupos. Utiliza como palabras clave: autocui
dado, experiencia, emocién o compartir cono-:
cimiento.
o (uias para cuidar a pacientes del Gobierno de'
Aragon: Salud Informa. T.a Guia para cuidar a
pacientes del Gobierno de  Aragon.
http:/fwww.saludinforma.es/opencms/open-
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cms/04_Temas_de_salud/4.13.Cuidadores/Videos_
cuidadores/cuidando_al_cuidador.html

Fl aula de personas cuidadoras de la Escuela
de Pacientes hitp:/fwww.escueladepacientes.es-
luifaula.aspx?stk=Aulas/Personas_cuidadoras  En-
ire las aulas de la escuela de pacientes, encon-
tramos la de PERSONAS Cuidadoras, donde
podemos encontrar la gufa CUIDAR y CUI-
DARSE, para aprender a cuidarse y a cuidar,
ademas de videos v la de Cuidados paliativos.
En el aula de CUIDADOS PALIATIVOS de la
Escucla de Pacientes http://www.escuelade-
pacientes.es/ui/aula.aspx?stk=Aulas/Cuida-
dos_paliativos encontramos igualmente 3 guias
y video. Cuenta con un blog titulado Cuidados
paliativos (http://cpaliativos-escueladepacientes.-
blogspot.com.es/) en el que podemos encontrar
posts de testimonios desde octubre de 2011,
También tienen un aula de seguridad del Pa-
ciente  (http:/iwww.escueladepacientes es/ui/au-
la.aspx?stk=Espacios_Transversales/Seguridad_-
del_Paciente) en el que se puede enconirar re-
cursos informativos sobre como contribuir a la
seguridad del paciente.

La Red Ciudadana de formadores en seguridad
del paciente hitp://formacion.seguridaddelpacien-
te.es/ La Red funciona a través de una estrate-
gia de "formacién de formadores” con una
formacion de cardcter semipresencial, combi-
nando clases en el aula con un espacio de for-
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macién virtual disponible en su web. En este
proyecto, podemos leer documenios como “Ta
perspectiva de los ciudadanos por ia seguridad
del paciente”, declaraciones como “Declara-
cidn y compromiso de los pacientes por la Se-
quridad en ¢l Sistema Nacional de Salud” ¢
“Declaracion de pacientes por la higiene de
manos”, estas dos realizadas por los ciudada-
nos-formadores de la Red, ademads de la “Carta
europea de los derechos de los pacientes”. Tie-
nen 5 modulos formativos de Seguridad en e
ambito de los cuidados; Uso seguro de me‘d_:
camentos; Prevencién de infecciones; Seguri-
dad en el domicilio; Seguridad en el ambito
sociosanitario v Dolor cronico. Asimismo, ti
ne un espacio para formadores y uno par:
alumnos/as, un boletin, un blog con el nombre
Higiene de Manos (hitp:/lredciudadanaseguri
dad.blogspot.com.es/), una cuenta de twitle
(@pacienteseguro) ademds de un espacio de
videos sobre Higiene de manos. _
Un cuidador. Dos vidas hitp:/fobrasocial.lacar
xa.esfambitos/uncuidador/uncuidador_es.himl  In-
formacion v apoyo para el cuidador familiar
Para cuidarse v cuidar mejor. Va dirigido a
cuidadores familiares de personas en situacion
de dependencia. Ofrecen informacién practica
y de utilidad para la vida diaria del cuidador
de forma que mejore tanto su calidad de vida
como el desempefio de su labor. Contribuyen
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para que se pueda conseguir un tiempo de cali-
dad para el cuidador/cuidadora, lo que repercu-
{ird positivamente en la persona cuidada y en
su familia.

Portal ~ Mayores http://www.imsersomayo-
res.csic.es/documentacion/especiaies/cuidadores-
findex.htm! En él encontramos Preguntas y Res-
puestas, Documentacidon sobre Bibliografia re-
comendada, Lecciones de gerontologia, revis-
tas cientificas, consultas en Medline, Recursos
con Guias practicas, Instrumentos, Programas,
Organizaciones, Recursos sociales, Redes so-
ciales, Multimedia, Estadisticas y apartados de
Investigacion, Entrevista y Glosario.

Un espacio de la Cruz Roja dedicado a la Tele-
asistencia  hitp:/Awww.cruzroja.tv/index. php?Play-
List=204&VideoPlay=18 en el que se conecta a
los usuarios con la central de alarmas de Cruz
Roja, v que permite la mejora de su calidad de
vida, aportando seguridad y confianza a los
mayores y a sus familiares. Ser cuidador de
Cruz Roja http:/Mww sercuidador.es/ con videos,
una Guia Basica de recursos para cuidadoras y
cuidadores familiares, una Guia Bésica de Pre-
vencidn de Riesgos y Adaptacién de espacios
para cuidadores y una Guia de Cuidados. Tie-
nen un blog Ser Cuidador hitp://www.cruzroja.-
es/blojsom/blog/blogsercuidador/

AL LADO, ltinerario de atencion compartida
Demencia/Alzheimer
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http:/iwww.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/c
ontenidos/informacion_Generalic_3_c_1_vida_sa--
naldependencia/al_lado, basado en la coopera.
cién como instrumento habitual en el trabajo
diario de servicios sanitarios y asociaciones
respecio a las demencias, especialmente la En
fermedad de Alzheimer, de tal manera que €
conocimiento cientifico de unos se comple
mente con ¢l conocimiento de la realidad d
los otros, y viceversa. AL LADO aporta multi
ples ganancias para las personas alectadas de
Fnfermedad de Alzheimer (EA) y las familias.
que les cuidan y que el tratamiento, farmaco
logico v no farmacol6gico, se inicie en el mo
mento adecuado. :

8. CONCLUSIONES

Algunos CONSEJOS para pacientes que buscan
informacion en internet: _

1. Revisar la informacién que encuentre en Inter-
net: Revisar varios sitios para asegurarse de que todo '
dan la misma informacién o similar. Si todavia tiene du
das, envie una pregunta a un foro de discusion o un correo.
electrénico a un profesional de Ia salud. :

2. Si se trata de una enfermedad grave, considerar
unirse a un grupo de apoyo en linea donde compartir.
inquietudes y preocupaciones, basado en la confianza y el

interes mutuo.

218



3. Utilizar Internet para obtener referenc;as de Jo:
médicos que necesita: Se pueden usar blogs dedlcado' :
enfermedades especificas para encontrar consejos o
municarse directamente con los principales especlaIIStaS_
investigadores por correo electrénico.

4. Utilizar Internet para mmplementar las vnsrtas
al médico, no para reemplazarlas. No siempre es il
de interpretar lo que encuentre. Un debate franco y abier- - "'
to con sus médicos puede ayudar a aclarar algunas de sus
dudas v le ayudaré a confirmar o reconsiderar algunas de
sus conclusiones provisionales. El mejor ejemplo es que
médicos y pacientes trabajen juntos.

5. Utilizar Internet para ayudar a evaluar la in-
formacion que recibe del médico: Si tiene dudas, pre-
gunte a otros pacientes on line 0 a un grupo de apoyo vir-
tual para revisar el tratamiento que ha recibido

6. Decir a su médico lo que ha encontrado en In-
ternet: Utilizar el aumento de los conocimientos para
convertirse en un paciente mas asertivo, expresando sus
sentimientos y sus puntos de vista honesta y abiertamente,
mientras muestre respeto por su profesional médico..
Cuanto mejor comunique sus necesidades, su médico sera
més capaz de responder a ellas.

7. Dejar que su médico vea sus bisquedas y valore
su utilidad para su cuidado: Si ha encontrado un articu-
lo de revision en una revista médica, deje a su médico una

copia.
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8. Si algunos médicos no estan muy dispuestos
convertirse en médicos amigos de internet, tratar d"
entenderles: Muchos médicos se sienten ian abrumados
por las responsabilidades clinicas, las demandas de pape-
leo. v sus propias preocupaciones que puede ser dificil
para ellos vean el beneficio de pasar mas tiempo con los
pacientes, que intercambien correos electronicos o discy
tan la informacion que han encontrado en internet. :

De todas formas, la informacién es necesaria, pero
no suficiente. Es importante hacer participe a los pa-
cientes en el proceso médico/a-paciente, enfermera/o-
paciente para avanzar en que lograr el €xito en la mejora
de la salud v calidad de vida, ya que la adherencia de los
pacientes a un tratamiento o un consejo depende de que s€
sienta participe en la toma de decisiones, porque un pa-
ciente toma una medicacidn o sigue un consejo porque
quiere.

El fendémeno de las redes sociales de pacicntes es un
gjemplo del creciente empoderamiento del paciente que
pone en cuestion la visién clasica v paternalista de la
préctica asistencial. El impacto de este fenémeno depen-
deré de muchos factores pero los profesionales sanitarios
debersn, cuanto menos, conocerlo y tenerlo en cuenta
para adaptarse a lo que es ya una realidad en el dia a dia
de la practica clinica.
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