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Internet permite una incuestionable democratizacion de la informacion. Accesibilidad, posibilidad de compartir
datos y recursos de manera inmediata, bidireccional, sin limitaciones temporales, son s6lo algunas de las opciones
que facilita la red. No obstante, cuando nos referimos a salud, la necesidad de saber seleccionar los contenidos
resulta un factor de primer orden para garantizar la calidad de la informacion. Con motivo del Dia Mundial de la
Salud 2013, Inmaculada Grau, directora de Forumclinic, programa interactivo para pacientes del Hospital Clinic
de Barcelona, nos responde a qué ventajas e inconvenientes presenta Internet para la divulgaciéon de contenidos
médicos, de qué manera las nuevas tecnologias estin cambiando el escenario de la salud y como interactian los
diferentes agentes de sector sanitario a través de los nuevos espacios virtuales.

Por HBakkali.

¢ Qué es ForumClinic? ;Cuales son sus principales objetivos?

Forumclinic es un programa interactivo para pacientes destinado a que aumenten su grado de autonomia con respecto a su
salud, aprovechando la oportunidad que representa Internet. Se trata de una iniciativa que surge en el seno del Hospital
Clinic de Barcelona y que se desarrolla con la colaboracion de la Fundacion BBV A, Hasta la fecha recoge 12 patologias,
mds de 600 videos y diferentes foros integrados por comunidades virtuales de pacientes y moderados por profesionales
sanitarios.

Habria que destacar que para que un paciente aumente su autonomia es preciso que adquiera conocimientos respecto a su
enfermedad. Uno de los objetivos de Forumclinic es aportar informacidn rigurosa, ttil, transparente y objetiva sobre la
salud. También es sabido que la implicacién que favorece la participacién activa de los pacientes, es un factor de éxito en
el aprendizaje. Es por este motivo que se disefi¢ un entorno para cada enfermedad que incluyese un foro moderado por un
profesional especialista en la patologia. Sociolégicamente, el moderador debe ser un miembro respetado de la comunidad,
y conocedor de su idiosincrasia. De esta manera, Forumclinic pretende contribuir a que los ciudadanos mejoren el
conocimiento sobre la salud, la enfermedad y sus condicionantes, y sobre la eficacia y seguridad de los tratamientos
curativos y preventivos disponibles, para que puedan implicarse en las decisiones clinicas que les afectan.

E-salud, salud 2.0, ;c6mo podriamos definir estos conceptos?
En términos generales se podria definir eSalud como
actuaciones sobre salud realizadas utilizando tecnologias de la
comunicaciéon 'y la informaciéon (TIC).La eclosién y
popularizacién de las TIC han revolucionado relaciones
personales y  profesionales, mercados, medios de
comunicacion, educacion y también el sector salud.

Investigacion, publicaciones, factor de impacto, ;como se
usa Internet para comunicar la investigacion médica?

De diversas maneras. Mediante la puesta en comun de bases
de datos como la del genoma humano, a la de generacion de
instituciones en red como los cibers que sumaban capacidad
investigadora distribuida geograficamente.

También cabria destacar unos nuevos actores que serian la
alianza entre pacientes y familiares de enfermedades raras, e
investigadores. Estas enfermedades cuya investigacion es
poco rentable a la gran farma, cuenta con el potencial de que
la cohesién que puede facilitar la red de afectados e
investigadores alejados geograficamente puedan conseguir
masa critica para tirar adelante investigaciones que de otra
forma no serfan viables.




.Como es el lenguaje y como el proceso de la comunicacion cientifica 2.0?

El VII Programa Marco de la Unién Europea, contaba con un apartado denominado Science in Socity, demostrando el
interés de acercar la ciencia a los ciudadanos. En Espaiia estas funciones las recogia la FECYT, y par ello estructuraba
diversas Unidades de Divulgacién Cientifica.

Es fundamental conseguir hacer de la ciencia algo cotidiano, no reservado solo para los ‘expertos’..., forma parte de
nuestra cultura y a ella debemos poder acceder y disfrutar los ciudadanos, debemos poder elaborarla, adaptarla y
promocionarla como profesionales o instituciones.

. Como estan cambiando las nuevas tecnologias el escenario de la salud?

A vprincipios del pasado mes de diciembre, la Comisién Europea lanzé un “Plan de Accién” para favorecer la
implantacién de la eSalud en Europa. Dicho texto sefiala la importancia econémica del envejecimiento poblacional en
cuanto a costes sanitarios y la necesidad de encontrar férmulas para el empleo de las TIC con el objetivo de mejorar la
eficiencia de la atencion en salud. La telemedicina, la rdpida adopcion de los smartphones y la facilidad con que se
pueden acoplar dispositivos de medida como, por ejemplo, los glucémetros, permiten la monitorizacién continua de los
pacientes -en lugar de la periddica de las visitas presenciales-, afiadiendo mas cantidad de datos donde poder investigar.
Asimismo, Isaac Kohane, Jeffrey Drazen y Edward Campion, firman una aportacién en la prestigiosa revista The New
England Journal of Medicine, sobre como serd la medicina de nuestro siglo. Los autores destacan que serd mads
transparente, porque los ciudadanos demandardn que los datos en los que se basan las autorizaciones de firmacos o
dispositivos médicos sean completamente ptiblicos y transparentes, lo que provocara un estricto control de las autoridades
mediante agencias reguladoras. Sefialan, asimismo, que la medicina serd mds eficiente, centrada en la prevencién y el
acceso equitativo de una poblacién més informada, que favorecerd una nueva relacion medico-paciente, de nuevo mas
humana.

Para avanzar en todos estos aspectos es imprescindible generar nuevos modelos de conocimiento, buenas practicas y
estdndares que permitan un cambio estructural de los sistemas de salud y atencidén social. Y para ello hay mucho camino
que andar.

¢ Qué aportan las TIC a la educacion para la salud?

Los beneficios de la educacién para la salud a pacientes crénicos ya estdn ampliamente estudiados en su formato
presencial. La educacidn para pacientes es un proceso de ensefianza estructurado, que dispone de mecanismos de control
de calidad. También se dan procesos desestructurados en sitios de afluencia y reunién de pacientes como son las
asociaciones de pacientes.

Con el uso de las TIC la disponibilidad de informacion de calidad atemporal y ubicua facilita nuevos procesos de
educacion para la salud y también un acceso mds universal y por tanto una mayor equidad. También la constitucién de
nuevas férmulas de encuentro como los son las comunidades virtuales de pacientes, que funcionan socioldégicamente
como comunidades de interés.

En las comunidades virtuales de Formuclinic hemos podido observar como se daba una situacion emocional de apoyo y
ayuda, de identificacién con el grupo, que facilitaba el intercambio de experiencias y cierto tipo de aprendizaje por
modelo: en una situacion de cohesion se observa aquellos individuos que conviven mejor con su condicién, motivan al
resto a indagar e intentar poner en prictica su comportamiento.

¢ Como beneficia el uso de las nuevas tecnologias de la informacion la relacion médico-paciente?

Las TIC son una potente herramienta capaz de incrementar la informacion y gestion de los datos clinicos del paciente.
Tecnoldgicamente la comparticién de estdndares y la interoperabilidad es la clave, para agregar datos cinicos dtiles y
especificos de los pacientes, lo que incide en la personalizacién de la consulta médico paciente. El profesional podria
consultar una historia clinica del paciente mds completa. Humanisticamente, un paciente mds informado varia la relacion
con el profesional, que puede pasar de ser una autoridad a la que obedecer a un experto al que acudir en busca de ayuda y
consejo.

Y ala relacion facultativo-facultativo?

Los profesionales sanitarios son usuarios exhaustivos de las TIC en la relacién entre ellos, tal y como indican diversos
estudios. Ademds de compartir usos con multitud de profesiones, pueden obtener de las TIC guias de soporte estdndar a la
asistencia, investigacion distribuida en red, y docencia mediante cursos virtuales homologados.

Para el sistema sanitario, ;qué necesidades considera que cubren?

Los sistemas sanitarios piblicos europeos se desarrollaron a mediados del siglo pasado para dar cobertura a la patologia
aguda. En la actualidad con el aumento de esperanza de vida y la eclosion de la patologia crénica los sistemas se ven
desbordados. La propuesta del paciente como agente activo de su propia salud y la colaboracion entre pacientes como
herramienta de soporte y apoyo emocional y pragmdtico apunta como una ayuda al sobrecargado sistema que se debe
estructurar adecuadamente. Y para soportar esta propuesta las TIC pueden representar un gran aliado.

Médicos y pacientes, ;qué nuevos roles estan adquiriendo en este nuevo contexto 2.0?



El contexto 2.0 propicia la participacion social en todos los 4mbitos. Economia, cultura, educacién y, como no, salud. La
llamada ‘sociedad Red’, propicia que los individuos puedan ser mds activos y participativos. Las propias empresas se
adaptan y utilizan la red para interactuar con sus clientes, que pueden comprar, hacer transacciones, tramites
administrativos, etc., online.

En salud la adaptacion estd siendo algo mds lenta. La receta electrénica y la cita previa empiezan a ser utilizados con
frecuencia. Y, como no, hay mucha informacion disponible en red. Actualmente, hay iniciativas de salud 2.0 como blogs,
comunidades virtuales, redes de interés comun, etc., pero todavia no hay un modelo consolidado y reproducido de forma
mds 0 menos universal.

Cuando hablamos de informacion sobre salud en Internet, ;qué principales peligros se plantean?

Cuando hablamos de salud en Internet, es primordial saber distinguir la buena informacién de la que no lo es tanto.
También debemos ser consciente de que la informacién en red o es general, o es la particular de otra persona o caso. Hay
que buscar buenas fuentes de informacién -informacioén firmada, fechada y preferiblemente con una institucién o empresa
confiable detrds-; hacer una aproximacién prudente, pues lo general puede no ser lo particular; y preguntar a los expertos
—profesionales sanitarios- para que desde su experiencia y conocimientos nos ayuden a escoger la informacién relevante
para nosotros. Otros pacientes nos pueden relatar experiencias que nos ayuden a superar sentimientos de soledad y
técnicas de enfrentamientos. Pero nunca hay que olvidar que cada caso debe ser atendido por profesionales sanitarios
expertos en la materia.

El empleo de las redes sociales para informar y formar sobre salud, ;qué ventajas y qué inconvenientes presentan?
Si por redes sociales se entiende los sitios comerciales de redes sociales ‘horizontales’, tales como Facebook o Twitter,
tendremos como ventaja una buena accesibilidad para la divulgacion de contenidos generalistas y campafias de
recaudacién de fondos e inconvenientes en cuanto a garantias de privacidad en contenidos personales.

El uso de ‘redes sociales verticales’ o especializadas -como las comunidades virtuales desarrolladas en Forumclinic- son
mds seguras para la interaccidn temdtica entre afectados de una misma enfermedad y permiten que gente que no se
conocian con anterioridad establezcan contacto por un interés comun.

Internet contribuye a que el paciente esté cada vez mas y mejor informado sobre lo que a su patologia se refiere. El
facultativo se encuentra ante un paciente bien documentado, ;qué puede suponer este hecho en la consulta?

Como en todo acto de comunicacién depende de las actitudes de ambos interlocutores. Actitudes poco empdticas en uno u
otro lado dificultaran la comunicacion. Actitudes de colaboracién la mejoraran.

Inmaculada Grau es Directora de ForumClinic. Licenciada en Comunicacién Audiovisual e Ingeniero Técnico de
Telecomunicaciones por la Universidad Ramén Llull. Doctora en Sociologia por la Universidad Oberta de Catalufia.
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“Es fundamental conseguir hacer de la ciencia algo cotidiano, no

Titulo: reservado solo para los expertos”. Entrevista a Inmaculada Grau,
directora de Forumclinic, programa interactivo para pacientes del
Hospital Clinic de Barcelona
Autor: HBakkali
Fuente: Red iberoamericana de comunicacion y divulgacion cientifica
Las posibilidades que ofrece Internet para la mayor autonomia de los
pacientes en relacion con su salud, la comunicacion médica en el
ambito virtual y los beneficios que suponen las nuevas tecnologias
Resumen: de la informacion y la comunicacion para la relacion médico-
paciente son algunos de los temas que se abordan en esta entrevista
con Inmaculada Grau, directora de Forumclinic, programa
interactivo para pacientes del Hospital Clinic de Barcelona.
Fecha de 07/04/13
publicacion:
Noticia
Formato Report?je
X | Entrevista
Articulo de opinién
1. Los retos de la salud y la alimentacion
2. Los desafios ambientales
Contenedor: 3. Las nuevas fronteras d§ la materia y la energia
4. La conquista del espacio
5. El habitat humano
X | 6. La sociedad digital
7. Otros temas de cultura cientifica
Referencia: 6MMG188
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Propuesta didactica
Actividades para el alumnado

1. Sefiala cudles de las siguientes afirmaciones son verdaderas y cuales falsas teniendo en
cuenta lo que se dice en la entrevista con Inmaculada Grau:

1. Forumclinic es un programa especializado para asesorar a los médicos sobre las
recomendaciones que deben hacer a sus pacientes a través de Internet.

2. En Forumclinic hay un entorno diferenciado para cada enfermedad que esta con un foro
moderado por un especialista.

3. Forumclinic pretende que los pacientes aprendan a involucrarse en las decisiones clinicas que
les afectan.

4. E-salud no tiene ninguna relacion con salud 2.0.

5. La investigacion sobre enfermedades poco frecuentes puede progresar con las posibilidades
que ofrece Internet para fortalecer las redes de afectados.

6. Todos los programas de la Unién Europea insisten en que las cuestiones relacionadas con la
ciencia estén exclusivamente en manos de los expertos.

7. La telemedicina favorece la monitorizacion continua de los pacientes.

8. Inmaculada Grau sostiene que las comunidades virtuales de pacientes son inviables.

9. El sanitario es uno de los sectores en los que se ha producido una mas rapida adaptacion a la
sociedad red.

10. Las redes sociales verticales como Forumclinic son més seguras y garantizan mejor la
privacidad que las redes sociales horizontales.
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2. Haz un resumen de los contenidos de esta entrevista para que alguien que no lo haya leido
pueda saber tres cosas:

a) En qué consiste Forumclinic, el proyecto que dirige Inmaculada Grau

b) Qué oportunidades ofrecen, segun ella, las redes sociales en temas de salud

c¢) Cual puede ser la nueva forma de entender la relacion médico-enfermo con ellas

3. Imagina que te han encargado un informe sobre las caracteristicas del programa Furumclinic
para promover este tipo de iniciativas en el ambito sanitario de tu entorno. Busca en Internet
ese programa interactivo y analiza sus contenidos. Tu informe debe describir bien los
siguientes elementos:

a) Contenidos del programa.

b) Elementos que hacen posible la interaccion entre enfermos y especialistas.

c¢) A quién puede ser util (en conjunto o particularmente algunas de sus secciones)

d) En qué tipos de enfermedades se centra.

e) Qué recursos multimedia incluye.

4. Revisa algunas de las guias que se ofrecen en este programa y selecciona dos o tres de
ellas que te parezcan especialmente oportunas para explicar su interés para las personas y
para los responsables sanitarios que podrian promover este tipo de iniciativas.

5. Haz lo que se propone en la actividad anterior sobre algunos de los videos que se ofrecen en
la galeria del programa.




6. Selecciona algunas personas de tu entorno (familia, amigos...) que consideres que podrian
estar interesadas en lo que ofrece el programa Forumclinic. Podrian ser personas que padecen
algunos de los problemas de salud sobre los que tratan las guias y los videos de las
actividades anteriores. También podrian ser profesionales sanitarios o simplemente personas
con curiosidad sobre estos temas. Muéstrales detenidamente ese programa y especialmente
los aspectos que te han parecido mas destacables en las actividades anteriores. Luego déjales
un tiempo para que por si mismos puedan indagar en lo que ofrece ese programa. En otro
momento posterior hazles una entrevista para que te comenten sus impresiones sobre ese
proyecto. Con esa informacion y la de las actividades anteriores podrias preparar un reportaje
periodistico similar al que has leido. ¢ Te atreverias a publicarlo en algin medio cercano?

7. ¢Crees que paciente es una buena palabra para la persona que tiene una enfermedad?
¢ Por qué? ; Qué significados tiene aquella palabra? ;Promueven la autonomia de la persona y
a su papel activo en el manejo de su enfermedad?

8. ;Crees que el término paciente describe bien al usuario de programas como Forumclinic?

9. ,Como crees que sera la atencion sanitaria a finales de este siglo? ;Qué relevancia crees
que llegaran a tener programas de este tipo?

10. Sobre cada frase de la siguiente quiniela sefiala tu postura de acuerdo, desacuerdo o duda.
Selecciona dos o tres frases de la quiniela que te parezcan destacables (estés o no de acuerdo
con lo que dicen) y redacta un comentario sobre ellas.

Quiniela sobre salud 2.0 |

1. En consultas presenciales con su médico el enfermo siempre sale con toda la 11x]| 2
informacion que necesita.

2. No es necesario que las instituciones sanitarias organicen espacios virtuales como el
de Forumclinic, Internet esté lleno de lugares en los que cada enfermo puede disponer de | 1
la informacidn que necesita.
3. Las redes sociales son solo para el ocio y la vida privada. En temas como la salud o la 1
educacion aportan poco.
4. Todos los enfermos deberian poder comunicarse con sus médicos a través de Internet. | 4

N

5. La consulta médica tradicional es salud 1.0, mientras que programas como
Forumclinic apuestan por la salud 2.0

6. Es mejor que el enfermo no sea muy auténomo ni sepa mucho sobre su enfermedad,
lo importante es que siga estrictamente las indicaciones de su médico.

7. La relacion médico-enfermo es siempre jerarquica.

-_—

8. El que no sabe no puede decidir.

9. El que no sabe no debe decidir.

XIX[X|X| X | X X X | X
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10. Que las personas sepan mas y decidan més es fundamental en temas de salud.

1: De acuerdo; X: En duda; 2: En desacuerdo
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Propuesta didactica
Sugerencias para el profesorado

- De entre las actividades propuestas conviene elegir cuales se adaptan mejor al grupo y a sus
intereses. En todo caso, antes de proponer la realizacion de las actividades se recomienda una
lectura atenta del texto.

- La actividad 1 facilita el analisis del contenido del texto. Su revisiéon permitira aclararlo y
resolver posibles dudas. La actividad 2 y 3 guian el analisis por parte de los alumnos del
programa que centra buena parte del contenido de la entrevista. Las actividades 4 y 5 centran
la atencion sobre las guias y videos que se incluyen en el programa y sobre los que se propone
seleccionar algunas de ellas para un comentario mas detallado. La actividad 6 propone
presentar ese programa a ofras personas y evaluar sus impresiones para, eventualmente,
preparar un reportaje periodistico sobre el tema. Las actividades 7 y 8 proponen una reflexion
semantica aparentemente menor pero que puede dar bastante juego para valorar el papel
activo que, segln se plantea en la entrevista, deben tener los usuarios de los sistemas
sanitarios en el conocimiento y en las decisiones relacionadas con su salud. Un papel que
parece distanciarse de la pasividad a que parece remitir el concepto de paciente y de la
verticalidad que tal concepto supone en las relaciones con el médico. La actividad 9 plantea
una sencilla reflexion prospectiva desde la cual valorar la pertinencia de proyectos como el que
motiva esta entrevista. La actividad 10 plantea cuestiones valorativas que pueden generar
cierta controversia en relacion con este tema.

- Aunque las actividades propuestas estan redactadas para ser realizadas individualmente,
varias de ellas son especialmente propicias para ser desarrolladas en equipo o incluso en
debate abierto con toda la clase. Es especialmente interesante, en este sentido, compartir los
trabajos sobre las actividades 3, 4, 5y 6.

- Podria ser oportuno registrar algunos de los comentarios y las respuestas que aparecen en el
aula en torno a las actividades 7, 8, 9 y 10. Tales apreciaciones pueden ser Utiles para
entender las percepciones que los jovenes tienen de la relacion terapéutica y de la importancia
que tiene promover iniciativas en las que se favorezca el conocimiento y la autonomia de las
personas en las decisiones relacionadas con su salud.



