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11.10 La web 2.0 y la gestion sanitaria
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Internet ha cambiado el modo en que nos comunicamos vy
aprendemos y su influencia en la sociedad y en la salud de los
individuos es muy importante. En este tema analizaremos el papel
de internet y la web 2.0 en el sistema sanitario y su utilidad para
profesionales y gestores..
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JResumen: |

/\.;/ La web 2.0 es la forma de referirnos a las nuevas herramientas

online de comunicacion e informacion que permiten que todos

LI seamos lectores y creadores a la vez. Blogs, redes, comunidades
virtuales, plataformas colaborativas, wikis, twitter, etc. son
algunos de los elementos que integran la web 2.0, y su base es
creacidén colectiva y la capacidad de compartir conocimiento.

Una de las tareas fundamentales de los profesionales y las
organizaciones sanitarias es acompafar al paciente en su
busqueda de informacién en la red, prescribiendo enlaces fiables
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y comentando con el paciente sus dudas. Internet es un canal de
comunicacién mas, con muchos usuariosy merece la pena generar
proyectos asistenciales centrados en su uso. Los pacientes, por su
cuenta, ya usan habitualmente
internet y las redes sociales

I Introdiccion con comunidades Vvirtuales,

foros, etc.

2. Web 2.0 y la atencion al
paciente Finalmente, cabe destacar
3. Gestion del conocimiento la importancia de la red para
y web 2.0 para profesionales e|  aprendizaje  continuo,
sanitarios gracias a la difusién de
4. Herramientas 2.0 aplicadas informacion y a la posibilidad
al sector sanitario de  establecer  contactos

) con otros profesionales con
5. Otros ejemplos y intereses  similares.  Este
recomendaciones aprendizaje social es la clave
Conclusiones para la innovacion y la mejora

de las organizaciones, al ser
mucho mas sencillo conocer
experiencias reales. Ademas,
las redes de profesionales
ayudan a resolver problemas de forma colaborativa gracias a la
cooperacion y a la participacion.

Referencias bibliograficas

Cada cincuenta afos, un nuevo avance revoluciona la sociedad,
y seguramente el Ultimo gran salto tecnoldgico y social que ha
transformado nuestras relaciones y el acceso a la informacion es
internet y las redes sociales. El dia a dia ha conseguido que hablar
de Facebook, Twitter, Google o Linkedin sea algo habitual, pero
la transformacién que han conseguido redes como las descritas
van mucho mas alld de una simple busqueda o la posibilidad
de encontrar los datos de otra persona. Este nuevo modelo de
comunicacidn y creacion colectiva recibidé el nombre de web 2.0
(el “culpable” de todo fue Tim O'Reilly en 2004), y se aplico a
los nuevos desarrollos que se estaban preparando, centrados en
la capacidad de interaccién entre todos los usuarios, la creacién
colectiva de contenidos, la colaboracién y el disefio centrado en
el usuario. Tras las webs antiguas, con informacion estatica y
comunicacién unidireccional (del autor al lector), se pasé a una
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serie de aplicaciones que permiten el trabajo colaborativo, la
interoperabilidad y compartir conocimiento. Un claro ejemplo
de web 2.0 es la wikipedia, una gran enciclopedia (con datos
de junio de 2013, la wikipedia en espanol recibe 25 millones de
visitas al dia y cuenta con mas de un millon de articulos) en la
que cualquier lector puede ser editor y editor, es decir, todos
pueden ser a la vez creadores y consumidores de informacion.

El cambio mas importante que aporta la web 2.0 (o web social) se
refiere al desarrollo de contenidos, ya que se pasa de contenidos
estaticos y sdlo modificables por el autor, a un contenido
colectivo que cualquier persona puede completar, comentar,
corregir, cambiar y, por supuesto, difundir. Esta cooperaciéon vy
la sencillez, accesibilidad y bajo coste de la tecnologia es la que
ha promovido que las redes sociales y demas herramientas 2.0
sean tan importantes en el campo de la salud (y en otros muchos
centrados en el intercambio y difusion de conocimiento).

® e
Comunicacion Comunicacion
tradicional en red

En 2006 empezaron a aparecer articulos y editoriales en revistas
de alto impacto preguntando si la web 2.0 iba a cambiar la
medicina y la comunicacidon entre pacientes y profesionales. Sin
embargo, es necesario destacar que el eje del cambio que supone
este tipo de transformaciones es mas cultural que tecnoldgico
ya que es mucho mas importante el espiritu de colaboracion y
comunicacién abierta que las propias plataformas tecnoldgicas
(que de hecho han ido cambiando en estos anos). Se podria
decir que la web 2.0 ha promovido una democratizacion del
conocimiento, permitiendo que cualquier persona pueda actuar
de generador de informacién de calidad.

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 3




Autor: Miguel Angel Mariez Ortizs

La facilidad y la agilidad asociada a las tecnologias de la
informacion y lacomunicacion (el nombre genérico de los recursos
entre los que se incluyen las herramientas 2.0) ha generado
un movimiento de apertura y transparencia dirigido a liberar
de forma publica datos e informacion a los que hasta ahora no
podia acceder el ciudadano. De hecho, muchos proyectos online
en temas de salud basan su crecimiento en la apertura, en la
inexistencia de barreras de acceso para la participacion y, en
definitiva, en la colaboracién y la difusién basada en el hecho
de compartir eliminando fronteras. Tal y como decia en 2003
Kofi Annan, Secretario General de la ONU, “Las tecnologias
de la informaciéon y la comunicacién no son ninguna panacea
ni féormula magica, pero pueden mejorar la vida de todas las
personas del planeta. Se dispone de herramientas para llegar
a los Objetivos de Desarrollo del Milenio, de instrumentos que
haran avanzar la causa de la libertad y la democracia, y de los
medios necesarios para propagar los conocimientos y facilitar la
comprension mutua”.

¢Y cual es el motivo de hablar de web 2.0 en el ambito sanitario?
Una de las obligaciones principales de las organizaciones
sanitarias y de salud publica es la informacion y la comunicacion,
tanto con los pacientes como con la sociedad en su conjunto,
y para ello es fundamental utilizar todos los canales de
comunicacion existentes. Por ello, al igual que con la telefonia
(centralitas, numeros unicos, consulta telefénica, etc.) o el
correo electronico, es necesario empezar a adaptar determinados
procesos asistenciales y actividades de promocién de la salud a
la creciente presencia ciudadana en la red.

De hecho, tal y como se observa en la siguiente ilustracién,
los servicios sanitarios en una era como la nuestra, basada
en la informacion y en el conocimiento, potencia las redes de
cuidados (presenciales, como las asociaciones de pacientes, y
virtuales como las redes sociales), asi como los autocuidados
y la monitorizacion basada en las tecnologias. Se esta pasando
de una etapa centrada en el hospitalocentrismo (el recurso mas
avanzado es el mejor) a una etapa mas social y mas humana,
en la que las relaciones con otros pacientes y el intercambio de
conocimiento se percibe como un recurso mucho mas potente.
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Los ultimos datos disponibles sobre acceso a internet en Espafia
(tercer trimestre de 2012) muestran que el 67% de los hogares
espafoles disponen de acceso a internet y que el 59'1% de los
individuos mayores de 10 afios ha accedido a internet durante
la Ultima semana. Del total de usuarios de internet, el 81'3% lo
utilizan parabuscarinformacién, un 72'3% para consultarel correo
electronico y un 49'8% para visitar redes sociales (Facebook,
Twitter o Tuenti, por citar las mas extendidas en Espafia). Estos
datos muestran claramente la importancia de internet y las
redes sociales, si bien su uso en el ambito de la salud todavia no
es muy generalizado, en parte por desconocimiento del usuario
(no sabe como utilizar internet para mejorar su salud), por falta
de destreza (brecha digital) y en parte por una presencia débil y
desfragmentada de las organizaciones sanitarias en la red.

Esta tabla extraida del informe “Los ciudadanos ante la e-sanidad”
(2012), refleja el uso de fuentes de informacién sobre salud
en Espafa segun el tamafio del habitat de residencia. Sin
embargo, la valoracidn de la confianza para cada fuente es muy
diferente, y asi el médico tiene una puntaciéon de 842 (sobre
10), el farmacéutico 744 puntos, los medios de comunicacion
4’96 puntos, los amigos y familiares 4’57 puntos e internet 3’85
puntos.
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Tamaiio del habitat
Niicleos Niicleos Miicleos Total
rurales intermedios urbanos
Internet Si 24,3% 30,5% 30,3% 29,9%
[ [ 78,7% B9, 5% 69, 7% T0,1%
Total 100,0% 100,0% 1000%  1000%
Medico/Otros . Si 91,1% ar.7% ar,9% 28,1%
profesionales sanitarios Na 8.9% 12.3% 12.1% 11.9%
Total 100,0% 100,0% 100,0%  100,0%
Farmaceitico Si 54,6% 69,1% 61,6% 62,3%
i 45 4% 30,9% 38,4% 3T 7%
Total 100,0% 100,0% 100,0%  100,0%

Y no sélo eso, ya que en otro estudio reciente mostraba que
un 76% de los encuestados (323 usuarios de un centro de
salud) usarian una web recomendada por su médico y un 74%
utilizaria el correo electronico para contactar con su profesional
sanitario de referencia. Es fundamental fomentar una cultura
de aprendizaje compartido y un cambio en la relacion médico-
paciente mediante el uso de internet y las redes sociales.
Para ello, la propia organizacidon sanitaria debe dotar de los
medios necesarios al profesional (redes, webs, guias, espacios
compartidos, etc.).

Internet y las redes sociales permiten mejorar la relacidn
médico-paciente, con el objetivo de mejorar la comunicacion
entre ambos, compartir conocimientos y asi reservar la consulta
presencial para los aspectos de interés y para resolver dudas.
Se trata de un proceso de aprendizaje mutuo que transforma
la actual relacidn de agencia y que facilita la participacion del
paciente tanto en la toma de decisiones. Este nuevo tipo de
paciente, mas informado, es el lamado e-paciente, muy asociado
al concepto de “empowerment” (empoderamiento). Un paciente
“empoderado” es aquel que tiene toda la informacidn para poder
tomar decisiones junto a su médico sobre su salud y para ello
adopta un papel activo y se compromete en dichas decisiones.
En dicho nuevo papel, internet y las redes sociales juegan un
papel crucial para conseguir que la informacion y el aprendizaje
sean constantes.
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Recuadro de sintesis:

¢Y cual es el motivo de hablar de web 2.0 en el ambito
sanitario? Una de Ilas obligaciones principales de las
organizaciones sanitarias y de salud publica es la informacion y
la comunicacidén, tanto con los pacientes como con la sociedad
en su conjunto, y para ello es fundamental utilizar todos los
canales de comunicacion existentes. Por ello, al igual que con
la telefonia o el correo electrénico, es necesario empezar a
adaptar determinados procesos asistenciales y actividades de
promocion de la salud a la creciente presencia ciudadana en la
red.

______________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Web 2.0 y la atenciodn al paciente

¢Y qué se puede hacer en el ambito de la salud 2.0 desde una
organizacién sanitaria para mejorar la atencion al paciente? En
plena efervescencia de las nuevas herramientas como las redes,
las aplicaciones moviles o los blogs, las organizaciones sanitarias
deben promover una

estrategia de comunicacion y presencia online clara, con objetivos
centrados en la informacién de salud y en la puesta en marcha
de proyectos asistenciales de apoyo a la asistencia. Podriamos
clasificar las actuaciones online de las organizaciones sanitarias
en diversos grupos:

a. Herramientas de comunicacion online sincronas
(videoconferencia, chat, Whatsapp, etc).

b. Herramientas de comunicacién online asincronas (foro,
email, blog, web, etc).

c. Herramientas de intercambio de informacion clinica (historia
clinica electrénica o portal del paciente)

d. Generacion y difusion de contenidos fiables (blog, web
informativa, videos, etc.).
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e. Creacion o participacion en redes de pacientes.

f. Webs de opinidn y rating (mas alla del cauce administrativo,
al estilo de la web inglesa “Patient Opinion”).

g. Programas online (web o app movil) de monitorizacién,
autocuidados y promocién de la salud (dietas, ejercicio,
deshabituacidon tabaquica, etc.).

h. Herramientas de formacion y aprendizaje para mejorar la
alfabetizacion de salud y el conocimiento de los servicios
sanitarios (Escuela de Pacientes, por ejemplo).

Desde el punto de vista organizativo, el cambio que implica la
puesta en marcha de este tipo de proyectos es radical y, por
ello, es necesario generar una nueva cultura que incorpore los
elementos clave de la web 2.0 y su aplicacion en el terreno de la
salud a la cultura de las organizaciones sanitarias y a los procesos
asistenciales y de comunicacion. Si bien seria conveniente que la
propia organizacion coordinara los proyectos y que los directivos
usaran de forma activa este tipo de herramientas, generando
un nuevo modelo de liderazgo, lo habitual es que se trate de
proyectos e iniciativas “bottom-up”, es decir, surgen de los
propios profesionales o pacientes.

Es necesario generar una nueva cultura que incorpore los
elementos clave de la web 2.0 y su aplicacién en el terreno
de la salud a la cultura de las organizaciones sanitarias y a los
procesos asistenciales y de comunicacion

Por ello, es fundamental que la organizacidon aprenda a detectar
estas iniciativas innovadoras, las apoye y evalle, y en su casi,
las asuma como propias y las incluya en su cartera de servicios.
Ademas, la propia organizacién puede llevar a cabo diversas
estrategias de mejora de la informacidn o para destacar la
informaciéon de calidad:

- Prescripcion de links. Los profesionales sanitarios deben
tener la posibilidad de “prescribir” informacion con enlaces
a webs que hayan revisado previamente y que pueda
ayudar al paciente.
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Una de las he-
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- Filtro de inteligencia colectiva en foros especializados. El
profesional debe conocer los foros y comunidades.

- Alfabetizacion digital del paciente. Formacion constante
de pacientes en el manejo de herramientas 2.0

- Difusion de informacidn fiable por el profesional. Fomentar
los blogs y wikis de profesionales, unidades, centros de
salud, etc.

- Webs oficiales con informacion fiable elaborada por el
propio centro sanitario.

- Creacion de redes sociales supervisadas.
- Buscadores sobre webs fiables

- Revision de redes sociales para desmentir bulos o
informacion falsa en la web o en los perfiles de twitter.

- Comunicacién a través de perfiles en twitter, Facebook y
otras redes, difundiendo informacion sobre salud, sobre el
propio centro y resolviendo las dudas de los usuarios.

Un ejemplo de la prescripcidon de recursos Utiles es la “biblioteca
de apps moéviles del NHS” en la que se difunden aplicaciones
moviles de salud que han sido revisadas por profesionales
sanitarios del National Health Service. Un recurso muy util para
pacientes y también para profesionales.
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Safe and trusted Welcome to the Health Apps Library
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Stress Pacing .. Get set for HI.. My drugs chart HIV & cont.. HIV & pre..

Mental health HIV Drugs HIV HIV
Not yet rated Not yet rated Not yet rated Not yet rated

(

PACING

Parafraseando la primera tesis del Manifiesto Cluetrain: “la
salud son conversaciones”. Y la evidencia es clara respecto a la
importancia de las redes sociales (no nos referimos a las redes
online sino a las relaciones con amigos, familiares o colegas
de trabajo) en cuanto al contagio social de comportamientos
saludables (y no saludables) como la felicidad, el tabaquismo o
la obesidad. Por ello, cada vez mas, las redes y plataformas para
el intercambio de informacidon entre pacientes cuentan con mas
participantes activos y mas informacion compartida.

Pero la informacidén en internet tiene un riesgo: ées fiable? Es
decir, la informacion en internet {puede dafar al paciente?
Si no es fiable, basada en la evidencia o esta avalada por un
profesional, tiene una alta probabilidad de ser informacién poco
util, y como dijo Oscar Wilde “ten cuidado al leer libros sobre
salud, puedes morir por culpa de una errata”. El paciente se
encuentra ante un dilema: hay mucha informaciéon en la red,
una gran parte es generada por otros pacientes, épuedo confiar
en ellos? Este fendmeno de creacion colectiva de conocimiento
basado en la cooperacion y colaboracidon es conocido como
inteligencia colectiva y, como veremos mas adelante, se trata de
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El proceso

de creacion
colectiva de
conocimiento
basado en la
cooperacion y
colaboracion
es conocido
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gencia colecti-
va. Su maximo
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la wikipedia.

uno de los protagonistas de la informacion en la red.

wikipedia una de las webs de referencia mas importante del
mundo y que esta elaborada, revisada y completada por

cualquier persona que quiera participar.

El ejemplo mas sencillo de comunidad virtual es el foro. Los foros
son plataformas web abiertas en las que se generan discusiones
por temas a las que cualquier usuario puede afadir su opinion,
siguiendo el estilo pregunta/respuesta. Su rapido desarrollo tuvo
una doble causa: su sencillez de uso y la facilidad para crearlos
y administrarlos. De hecho, existen multiples webs que ofrecen
servicios gratuitos de creacidon de foros, ademas de soluciones
basadas en software libre para su instalacién en un dominio
propio.

Sin embargo, las comunidades virtuales mas complejas potencian
la parte social y la conectividad entre usuarios potenciando el
uso de perfiles, la inclusién de imagenes, etc. para asi conseguir
gue la comunidad sea la herramienta basica para difundir
informacion y conocimiento. Facebook o Tuenti son casos de
éxito muy conocidos y en muchos casos se usan para generar
comunidad en el ambito de la salud dado su alcance (millones de
usuarios en Espafa), pero son mas utilizadas las comunidades
creadas ad hoc ya que permiten una mayor identificacion de los
usuarios con un fin comun.

Uno de los ejemplos mas conocidos de comunidad (estilo foro)
en el ambito de la salud es Forumclinic, una web creada por
el Hospital Clinic (Barcelona) que, ademas de informacion
fiable sobre patologias y autocuidados, aloja foros para varias
patologias (actualmente para Artrosis y Artritis, Cancer de mama,
Cardiopatiaisquémica, Depresién, Diabetes, EPOC, Esquizofrenia,
Obesidad, Trastorno bipolar y VIH/Sida) y uno genérico llamado
Cuidate. En Forumclinic cualquier persona puede preguntar sus
dudas sobre dichas patologias o responder a los mensajes, todo
ello con la revisidén constante de un profesional.
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iEs cronica la esquizofrenia paranoide?

squizofrenia « Foro -

Inicio Noticias Reportajes Foro Informacion Videos sobre esquizofrenia Acerca de Esquizofrenia

169 7 3

A mi las voces, es decir la voz que he tenido durante afics no se me va con los medicamentos,
vistas respuestas’ seguidores

diez afios antes de que me diagnosticaran esquizofrenia ya las tenia porque hacia espiritismo y ahi
se han quedado. Ni siquiera en los ingresos me han desaparecido, ni tampoco las imagenes... eso
_ quiere decir que 1 la medicacion no hace el efecto que tendria que hacer o 2 gue estos sintomas
positivos no se van nunca. j& vosotros os pasa? jseguis con sintomas positivos?. jEsta es la famosa
tedeaya - cronicidad de la esquizofrenia?. Gracias por adelantado a vuestros comentarios.. Publicado por: tedeaya -

Fecha de Marzo 18, 2013
publicacién:

(Existe evidencia acerca de la calidad de la informacién
de las redes y comunidades virtuales no supervisadas por
profesionales? Hay muchos articulos que asi lo demuestran, y
un buen ejemplo es la revision que se hizo de 4600 mensajes
de una lista de correo sobre cancer de mama. Sélo 10 mensajes
contenian informacion errénea, y siete fueron corregidos por
la propia comunidad en menos de diez horas. Esto es sbélo un
ejemplo de la importancia de la llamada inteligencia colectiva,
ya que en estos casos la calidad de la informacidén suele ser
directamente proporcional al nUmero de participantes en la red,
y la experiencia en la red acaba generando una capacidad de
lectura critica que ayuda a seleccionar las fuentes (alfabetizacién
informacional). Sin embargo, siempre es recomendable que los
foros estén supervisados por algun profesional.

Uno de los principales motivos por los que los pacientes visitan
las redes sociales y foros especializados es para obtener apoyo
emocional de personas que sufren la misma patologia, cuidadores
de personas enfermas, pacientes que ha superado la enfermedad
y profesionales interesados en compartir informacién con otros
pacientes. Tanto los estudios existentes como la simple lectura
de los mensajes en comunidades virtuales demuestran que la
creacion de redes informales de apoyo permiten intercambiar
informacion y emociones, generando una doble sensacion: de
normalidad (por el intercambio de experiencias similares, lo que
ayuda a reducir la angustia de sentirse Unico) y de ayuda a la
comunidad (al compartir informacién del proceso).
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Ademas del apoyo emocional ya mencionado, otros motivos
para el uso de redes sociales son: mejora del conocimiento
de la patologia y de los cuidados asociados, comunicacion con
el profesional de referencia, ofrecer y recibir opinidn de otros
pacientes (o familiares) y adquirir habilidades de autocuidados.
Logicamente, hay también una serie de barreras acerca del uso
de internet y redes sociales en el ambito de la salud para los
pacientes, principalmente relacionadas con la privacidad de
los datos, la poca confianza en la informacion que se puede
encontrar, no encontrar Util la participacion en redes, no disponer
de infraestructura tecnoldgica o de habilidades para su uso o no
percibir ningun tipo de beneficio a priori.

Otra comunidad muy interesante centrada en las personas con
diabetes es Estudiabetes. Se trata de una red social especifica
para personas con diabetes y para familiares o cuidadores. Su
objetivo es mejorar la salud y los autocuidados de la persona
diabética y para ello existen cuatro principios basicos dentro de
la comunidad: Apoyo y ayuda, salud y bienestar, comunicacion
e informacion, diversidad y respeto.

Ademas existen multiples foros de ayuda e informacion para
que cualquier persona pueda resolver sus dudas, contactar con
pacientes de su area geografica, etc. De hecho, el contenido
de los mensajes se basa en las experiencias y emociones de
las personas mas que en las prescripciones directas: centradas
en el “yo hago” y no en el “deberias hacer”. La red completa
su comunidad con juegos en facebook, iniciativas en la red,
colaboraciones con hospitales

diabetes

estudiabetes.org’ ;s R iands

foundation

una comunidad de personas afectadas por la diabetes, un programa de la Diabetes Hands Foundation
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Como iniciativa institucional centrada en el aprendizaje colectivo
de los pacientes, podemos destacar la Escuela de Pacientes, una
iniciativa de la Junta de Andalucia que se centra en ayudar al
paciente a que conozca mejor su enfermedad, pueda compartir
sus experiencias tanto online como offline con otros pacientes, y
permita el aprendizaje tanto de pacientes como de profesionales.

ESCUELA DE PACIENTES

]

Nuestra Escuela - MNoticilas - Derechos y Recursos - Buscador - Contacta
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) et Bienvenida
riggcvpg;nn > el Paciants = Fibromialgia

El paciente como solucion: Albert Jovell at TED.

.—.) Cocinar Rico y
~ Sano

=) Celiaquia

7} Artritis

=

.—) Corazones en
* camino

iencil i ) Cuidando T
Insuficiencia cardiaca 2) Cuidando Te

= — - ...) Céncer de
© Mama
Diabetes tipo 2» ) paciente A
paciente
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" Sexualidad
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[ ¥
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bit.ly/1gopPUz
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» La Escuela de Pacientes en Canal Sur Radio 4 'ﬁ‘ !

Hoy 14 de noviembre, Dia Mundial de la Diabetes, hemos
estado con el ex ministro de Sanidad e investigador Bernat =
Soria y con el director del Plan Andaluz de Diabetes, Manuel YOI.I TUhe

Aguilar en el programa 'La hora de Andalucia' de Canal Sur

recuadro de sintesis:

Uno de los principales motivos por los que los pacientes visitan
las redes sociales y foros especializados es para obtener
apoyo emocional de personas que sufren la misma patologia,
cuidadores de personas enfermas, pacientes que ha superado
la enfermedad y profesionales interesados en compartir
informacion con otros pacientes
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El papel de las redes sociales es muy importante en los pacientes.
Una revision de 2013 publicada en Journal of Biomedical
Informatics destaca que hay varios ensayos que demuestran un
impacto positivo del uso de redes sociales online en el estado de
salud de los pacientes con enfermedades crdénicas, principalmente
en el ambito psicosocial mas que el en estrictamente fisico. El
intercambio de informacidn Util con pares (personas que padecen
la misma enfermedad), la reduccién de los riesgos asociados a la
soledad, etc. contribuyen a dichas mejoras. Sin embargo, no es
tarea sencilla para las organizaciones.

Un caso muy estudiado de fracaso fue el de la plataforma
online Healthspace, una especie de carpeta personal de salud,
promovida por el NHS. Esta plataforma ofrecia dos tipos de cuenta
al ciudadano: la basica (entrada de datos, consulta y peticion de
citas) y la avanzada (consulta de sus datos, comunicacidon con
profesionales sanitarios a través de un canal seguro y cifrado).
Logicamente, la cuenta avanzada es la que mas ventajas ofrecia al
ciudadano y para el propio sistema. Sin embargo, los ciudadanos
no confiaron mucho con el nuevo proyecto y asi, casi dos millones
y medio de ciudadanos recibieron una invitacidon para la versién
avanzada, pero solo 11953 se dieron de alta y 2913 activaron su
perfil. Esto supone un 0,13% de las invitaciones enviadas. Uno
de los fallos que muchos pacientes sefalaron fue que al activar
su cuenta basica, esperaban ver sus datos completos pero no
estaban, y ademas respecto de la grabacién de datos por parte
del paciente, muchos no entendieron para que serviria eso. La
posterior evaluacidn que se realizd, senald que la plataforma fue
creada mas como un contenedor pasivo de datos que como una
tecnologia para mejorar la salud del ciudadano. Ademas, el disefo
de la historia no cumplid con las expectativas de los pacientes,
no permitia realizar ciertas acciones que este consideraba como
basicas y no se entendié como una ayuda, sino mas bien como
una molestia.

Un caso de éxito en el uso de un portal de salud es Kaiser
Permanente con su portal My Health Manager, que esta conectado
con la aplicacion de historia clinica electréonica HealthConnect.
Algunos elementos clave de su éxito:

e Facilidad de uso

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 15



https://healthy.kaiserpermanente.org/html/kaiser/index.shtml
https://healthy.kaiserpermanente.org/html/kaiser/index.shtml
http://share.kaiserpermanente.org/total-health/connectivity/

Autor: Miguel Angel Mdriez Ortizs

o Utilidad percibida para el paciente

e Informacién de interés adaptada a las necesidades del
paciente

e Comunicacion agil con el profesional

e Integracion con todos los sistemas de gestion clinica y
ambulatoria

Sin embargo, es conveniente evitar algunos errores conceptuales
de cara a la implantacidon de este tipo de sistemas. La consulta
de datos de salud por parte del paciente y la comunicacién con el
profesional no va a disminuir la lista de espera ni va a conseguir
que disminuya la frecuentacién, ya que los estudios realizados
demuestran todo lo contrario: el paciente con mayor uso de la
consulta online de datos acude mas al profesional sanitario. Se
trata de una herramienta de apoyo, de informacion, de formacion
para el autocuidado y de motivacion pero no de una estrategia
para la reduccion de las consultas presenciales.

Ademas, existen otras redes sociales generalistas y masivas
(ya citadas), como Twitter, Facebook, Linkedin o Tuenti, muy
utiles a la hora de difundir informacion. Son capaces de generar
relaciones muy intensas entre sus miembros gracias a la
posibilidad de crear grupos o redes que permiten crear vinculos
entre usuarios con objetivos o intereses comunes. Las veremos
en otro apartado de este minitema.

3. Gestion del conocimiento y web 2.0 para profesionales
sanitarios

Las organizaciones sanitarias son esencialmente organizaciones
basadas en el conocimiento. Por ello, es fundamental definir
claramente que espacios y herramientas de intercambio y difusién
del conocimiento van a existir en este tipo de organizaciones,
incluyendo las virtuales. Hemos visto ejemplos de intranets de
trabajo (como Ezagutza) o plataformas de difusion de ideas (como
Salud Innova) pero es conveniente que cada organizacién disefie
la suya propia teniendo en cuenta las necesidades de sus propios
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miembros y su cultura organizativa. La gestidon del conocimiento
va a ser uno de los factores diferenciales para reconocer a las
mejores organizaciones, y mas en un entorno dominado por la
llamada economia del conocimiento, y por ello la cooperacion
y la colaboracién entre profesionales es un elemento necesario
para potenciar dicha gestion.

Este tipo de organizaciones que dan tanta importancia al
conocimiento estan definiendo un nuevo tipo de -cultura

organizativa muy diferente de la actual.

Cultura organizativa tradicional
Declaracion de mision

Pasion por el poder; jerarquia y fronteras

Agendas ocultas
Cada uno en su lugar
Infubicion de talento

Pedir ayuda es una debilidad. Miedo a los errores

Especialistas técnicos incontestables. Enfasis en
el analisis

Interdisciplinanedad

aEspacio de controls

Justificar la comunicacion

Informacion disponible cuando se necesite

El poder proviene de ocultar o retener informacién

Cultura de la knueva organizacions
Sentido y vision de la misidn corporativa

Tolerancia en la ambigliedad: equipos,
comunicacion, enfoque, etc.

Comunicacion directa y transparente
Cada uno en el centro de asu reds
Exhibicion de talento

Pedir ayuda es una fortaleza. Asuncion calculada
de nesgos

Especialistas del negocio aprendiendo los unos
de los otros. Enfasis en la accién

Multidisciplinaniedad

«Espacio de comunicacions

Justificar la confidencialidad
Informacion disponible cuando se quiera

El poder proviene de compartir informacién

Fuente CIDEM, 2003

Para los profesionales, la salud 2.0 presenta un potencial
importantisimo a la hora de aprender, debatir y adquirir
nuevos conocimientos o puntos de vista alternativos. A través
de herramientas de comunicacidon y conversacién basadas en
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la web 2.0, los profesionales de la salud pueden construir sus
propios entornos personales de aprendizaje, lo que se conoce
como PLE (Personal Learning Environment), que permite que
cada profesional elija, seleccione y automatice sus fuentes de
conocimiento en base a sus necesidades, intereses o criterios.

Un PLE maximiza la potencia de filtro, actualidad y agilidad
en la transmision de las herramientas 2.0 y facilita que los
profesionales puedan:

- Leer las fuentes que les interesen. Para ello, es muy
atil la funcion RSS de actualizacion automatica que
permite conocer las novedades de una web sin visitarla
constantemente. Para ello se utilizan lectores de feeds
como Feedly, Netvibes, etc. Un ejemplo muy utilizado es la
suscripcidon a los sumarios de las revistas cientificas o a las
webs de centros de investigacion.

- Compartir y discutir con otros profesionales. Existen
multiples herramientas para la discusion y la difusion
de conocimiento, como los foros, los grupos de Linkedin
o Facebook, redes sociales como Sermo, plataformas
internas como Ezagutza. Ademas existen un gran numero
de profesionales que realizan esta actividad en redes como
twitter (mediante el uso de hashtag o etiquetas).

- Crear de forma colectiva. Los profesionales, tras contactar
con personas con las que comparten intereses en comun,
pueden desarrollar proyectos colaborativos como redactar
textos para articulos, lanzar iniciativas online, preparar
proyectos a través de la red, etc. Hay ejemplos muy
conocidos como Gripe y Calma, Wikisanidad, Mi Vida sin Ti
o Mirame, Diferenciate que fueron planificados, elaborados
y difundidos sin la necesidad de encuentros presenciales.
El uso de herramientas como Google Docs, Youtube, wikis,
Wordpress o Skype han permitido que todas las fases como
creacion, escritura, disefio, discusion, etc fueran realizadas
a través de internet.

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 18



http://www.sermo.com/
http://gripeycalma.wordpress.com/
http://gripeycalma.wordpress.com/
http://mividasinti.drupalgardens.com/
http://diferenciate.es/

Tema 11.10 La web 2.0 y la gestion sanitaria

La web 2.0
proporciona la
posibilidad de
conectar con
otros profesio-
nales (conoci-
dos o desco-
nocidos para
comunicarse

o0 compartir
ideas y expe-
riencias. Esta
"nueva” forma
de adquirir
conocimiento,
basada en la
comunicacion
e interrelacion
entre personas
conectadas
con la ayuda
de la red, es
lo que se ha
venido llaman-
do Aprendizaje
Social.

r

PRESCRIPCION
PRUDENTE

mirame

El aprendizaje que hemos descrito, de caracter continuo y basada
en la interaccién online con otros profesionales refuerza el modelo
de aprendizaje 70/20/10, segun el cual el 70% del aprendizaje
procede de la practica diaria (incluidos los errores), el 20% de
la interaccidon con otros profesionales y Unicamente un 10% de
los cursos y seminarios tradicionales. La web 2.0 proporciona
la posibilidad de conectar con otros profesionales (conocidos o
desconocidos para comunicarse o compartir ideas y experiencias.
Esta “nueva” forma de adquirir conocimiento, basada en la
comunicacién e interrelacion entre personas conectadas con la
ayuda de la red, es lo que se ha venido llamando Aprendizaje
Social.

Respecto de la participacion de los profesionales en la red, su
actuacion debe cumplir con las mismas normas que su trabajo
diario respecto a ética y a comunicacién con el paciente,
garantizando la confidencialidad y la seguridad en la transmisién
de informacion. De hecho, el hecho de ser profesional en cada
materia (enfermera, médico, fisioterapeuta, farmacéutico,
psicélogo, etc.) implica que el usuario de la informacién le
otorgara un mayor nivel de fiabilidad que a otras fuentes
andénimas o de autores sin ese tipo de conocimiento. Por ello,
diversos organismos como colegios o sociedades cientificas
han elaborado guias de actuacion en la web 2.0 del profesional
sanitario. Vamos a revisar algunas de las directrices de trabajo
que proponen.

La mayoria de las guias promueven una actuacién profesional en
el entorno 2.0 basada en:

e La actuacion en redes sociales (de comunicacion, atencion,
diagnostico, etc) debe seguir los mismos criterios éticos y
de conducta que la presencial.
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e Garantizar la privacidad de la informacion que se comparte,
sobre todo si son datos

e confidenciales de pacientes que permiten su identificacion
0 nNo cuentan con su consentimiento previo.

e Cada profesional debe revisar periddicamente su presencia
online y la informacidén que comparte para comprobar que
es adecuada y correcta.

e Tener muy claros los limites de la relacién con el paciente
cuando se mantienen conversaciones en redes y foros
abiertos.

e Separar claramente el contenido personal y el profesional
para no inducir a confusién.

e Los profesionales deben responsabilizarse de denunciar los
contenidos errdneos que detecten en otras webs, y corregir
los propios.

e No olvidar que ademas de pacientes online, existe un gran
numero de ciudadanos sin posibilidad de acceder a internet.

En Espana, pese a que el uso de internet es creciente en temas
de salud y cada vez hay mas profesionales en la red con una
presencia activa, son pocas las organizaciones que hayan
recomendado un marco de actuacion para compaginar la libertad
y transparencia de la web 2.0 con las necesidades del paciente y
el papel del profesional. En algun caso, como los blogs y webs,
son muy conocidas las normas de algunas entidades que otorgan
sellos de calidad como es el caso del Cdodigo de Conducta de Web
Médica Acreditada.

Los elementos que impregnan la web 2.0 han generado un nuevo
estilo de liderazgo denominado “open leadership” (definido
por Charlene Li), un liderazgo centrado en la informacién y en
las decisiones. En el liderazgo abierto, el lider debe generar
espacios abiertos de conversacion para que la informacion fluya
en todas las direcciones. Esto va unido a una toma de decisiones
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descentralizada, gestionada por cada unidad, ofreciendo un grado
creciente de autonomia. Elementos como las wikis o incluso las
plataformas de ideas refuerzan este tipo de liderazgo.

¢Para qué necesitan las redes sociales los gestores sanitarios?

Segun Read y Giustini, hay diversos motivos, algunos de ellos ya
tratados en este texto:

- Identidad digital. Una buena forma de difundir nuestras
ideas y nuestra opinidn es siendo el primero en publicarlas,
para ello las redes sociales y los blogs permiten que el
gestor tenga voz.

- Escuchar al paciente. Con los medios habituales de escucha,
nos perdemos mas del 90% de las opiniones. El gestor
debe ser accesible, cercano y transparente, algo que a priori
puede ser visto como una vulnerabilidad, acaba logrando
un efecto positivo en la imagen de la institucidon (cercania).

- Ayuda a promover su uso en la organizacion. Si una
organizacién elabora una estrategia de uso de herramientas
2.0, es imprescindible dar ejemplo.

- Aprendizaje constante. La participacidn en grupos y debates,
la lectura de blogs y webs especializadas y el contacto con
otros profesionales son elementos necesarios para mejorar
el conocimiento. Si a eso le ahadimos una actitud proactiva
de difusidn de conocimiento y de participacion en redes, el
beneficio es mucho mayor.

- Incremento de la confianza. Las jerarquias quedan lo
suficientemente difuminadas como para que todos se
sientan escuchados, valorados y sean parte activa de
la organizacion. Si un directivo es capaz de usar estos
instrumentos, generara un ambiente de confianza que
facilitara mucho el trabajo. Asi, esas barreras invisibles
gue hacen que personas muy capaces y con grandes
ideas no puedan expresarlas, dejan de existir, pudiéndose
aprovechar de manera déptima el excelente potencial que
reside en nuestra organizacion.
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Ademas, es necesario que el profesional y la organizacion
adapten su lenguaje y terminologia a los usos y costumbres
de internet y las redes sociales. Algunas entidades han editado
guias al respecto, destacando las siguientes:

1. CDC’S Guide to Writing for Social Media (enlace )

CDC'SGUIDETO
Writing for Social Media

2. Guia de uso y estilo en las redes sociales del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia (enlace)

Guia de usos y estilo

en las redes sociales del
Sistema Sanitario Pablico de Andalucia
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3. Guia practica para el uso de redes sociales por organizaciones
sanitarias (enlace).

BENEFICIOS
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Educocidn Comunicacion Investigacion Mﬂr*l_lfl.lll"l
ﬁ sanitania de Salud
—~ -

Piblica

Aleracicd

al elieite
O paciente

BEOEOEE N R N EEN R RE N EE RSN

FEEBEA N EY R RAN ET RN E RN R R

4. Herramientas 2.0 aplicadas al sector sanitario

4.1 El blog

El blog es una de las herramientas clasicas en el entorno 2.0,
gque empezd a hacer algo que ahora parece sencillo: difundir
informacion, generar contenidos y recoger la opinion de los
lectores mediante los comentarios. Podriamos definir el blog
como una web que se actualiza periédicamente y en la que
el autor publica articulos cortos que se muestran en orden
cronoldgico inverso. Suele elaborarse mediante una herramienta
web sencilla que gestiona los contenidos y ademads se basa en
la libertad del autor para elegir el tema y el enfoque de cada
articulo.

Como sefnala José Cervera en su articulo “Una teoria general
del blog”: “La blogosfera en su conjunto se esta convirtiendo
en una amenaza real dentro del ecosistema de los medios de
comunicacién tradicionales. No se trata de que un blog pueda
derrotar a un medio consolidado, sino de que la conjuncion de
millones de ellos no sdlo roba a estos medios la cada vez mas
valiosa atencion de los lectores, sino que ademas pone en riesgo
algunas de sus bases estructurales, como el control de la agenda
informativa”.
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En el ambito de la gestidn sanitaria existen diversos blogs como
Salud con Cosas, Gestion Clinica y Sanitaria, El Gerente de
Mediado, An ounce of evidence o Repu-Nomada. En inglés, es
mucho mas habitual que los directivos sanitarios escriban un
blog y algunos de los gerentes de los hospitales mas importantes
de Estados Unidos tienen una presencia muy activa en la red. Los
blogs estan consiguiendo que las ideas asociadas a innovacion
sanitaria y al proceso de cambio constante del sistema se
propaguen por medios alternativos a los tradicionales, mas alla de
los lobbies y de las organizaciones que capitalizan las reformas.
Ahora hay nuevas voces, con mucha potencia, y empiezan a ser
tenidas en cuenta.

El Gerente De Mediado
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El problema es que los blogs no son utiles para generar entornos
de conversacién continua. Para ello, internet adopta el concepto
de comunidad para generar las llamadas comunidades virtuales,
basadas en “personas que interactian, aprenden juntos,
construyen relaciones, y durante el proceso desarrollan el sentido
de pertenencia y compromiso, construyen relaciones basadas
en el respeto y la confianza, alimentando el sentido de historia
comun e identidad”. La web 2.0 aporta un sustrato imprescindible
para que pueda desarrollarse una comunidad a largo plazo y con
lazos resistentes.

4.2. Twitter y el microblogging

Se trata de una red social que permite a sus usuarios escribir
mensajes online (conocidos como tuits) de una longitud maxima
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de 140 caracteres. Cada usuario puede seguir a otros usuarios y
leer los tuits que escribe, asi como difundir los tuits que le intereses
(mediante la opcidn “retuit”). El elevado nimero de usuarios y
la posibilidad de incluir enlaces hace de Twitter una red muy
util para contactar con otros profesionales que tengan intereses
similares. Ademas, es una fuente de difusiéon de informacién
sobre salud muy potente, gracias a su rapidez, su agilidad y la
capacidad de generar conversaciones entre usuarios mediante
respuestas (publicas) o mensajes directos (en privado).

En cuanto al debate publico, Twitter ha conseguido trasladar
parte de las conversaciones acerca de un tema de interés a
internet, consiguiendo que los profesionales y cualquier persona
con interés por un tema puedan compartir ideas, proponer
cambios, etc. De hecho, son muchas las iniciativas espontaneas
gue surgen en twitter y posteriormente se canalizan hacia algun
soporte mas sélido como un blog o una web. Ademas, la libertad y
la agilidad de esta red de mensajes cortos permite que cualquier
noticia se pueda comentar de inmediato, con la participacién
incluso de sus protagonistas.

Por otra parte, Twitter es una de las herramientas mas
importantes de escucha activa con los usuarios. Un buen ejemplo
son las cuentas de twitter de las compafias aéreas o de las de
telecomunicaciones, por su actividad y por la rapidez en actualizar
su perfil de twitter ante cualquier problema o incidencia. De
hecho, Twitter ha transformado la forma de generar informacién
relevante y de difundir noticias. Légicamente, un medio en el
gue cualquier persona puede difundir informacién en ocasiones
provoca que los bulos se propaguen rapidamente.

Un ejemplo de uso de Twitter para ofrecer informacién relevante
son los VOST, los equipos de voluntarios digitales en emergencias.
Estos equipos de voluntarios se dedican a ofrecer informacion
contrastada sobre emergencias y a evitar que los bulos se
propaguen en los medios de comunicacién. Para ello, intentan
comprobar la veracidad de todas las noticias que se publican
en cualquier emergencia como incendios forestales, accidentes
graves, inundaciones, etc.
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Twitter es una herramienta muy sencilla y merece la pena
obtener una cuenta de usuario y participar en las conversaciones
y contactar con otros profesionales y con organizaciones.
Wikisanidad (la wiki del sector sanitario) ha elaborado un listado
de cuentas de twitter por profesion o sector.

4.3 Las redes sociales generalistas: Facebook

La red social que lo ha transformado todo, con millones de
usuarios en todo el mundo. Su funcionamiento es muy sencillo:
cada usuario tiene su propio perfil en el que publica mensajes,
imagenes, etc. Ademas, es posible establecer conexiones con
otros usuarios convirtiéndolos en “amigos”, lo que genera una
red de contactos (familiares, profesionales, etc.); de esta forma,
cada usuario puede leer las actualizaciones de sus “amigos”
participando en conversaciones, compartiendo enlaces o
mensajes, etc.

El elemento clave del éxito de Facebook ha sido su caracter
masivo, ya que es una red social muy comun, y precisamente
esto provoca un efecto “llamada” ya que es mas sencillo encontrar
personas conocidas o personas con intereses comunes. Para
esto Ultimo, Facebook permite crear grupos, que cuentan con
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un perfil propio para distribuir informacion de un tema concreto.

Desde el punto de vista profesional, hay varios ejemplos del
uso de Facebook como herramienta de aprendizaje continuo por
parte de profesionales de la salud, creando las denominadas
comunidades de practica. Se trata de “Med & Learn” y “Curas
y heridas”, dos grupos que permiten intercambiar conocimiento
alrededor de casos sobre temas médicos (en la primera red) o
sobre heridas complejas y ulceras por presién (en la segunda).
Si bien Facebook no esta orientada especificamente a la creacién
de este tipo de comunidades, la sencillez de uso y el hecho de que
sea la red generalista mas utilizada en Espafia, la convierten en
una alternativa muy potente para el intercambio de conocimiento.

ras y Hridas

con el aval de: -
Hsoaniie Ya somos mds de 3000!
CURAS ¥ HERIDAS - CONSULTAS Y ... Miembros Ewentos Fotos  Archivos @ Motificaciones + Creargrupo & O

Q Publicacion 'T Fota | video E Pregunta _E Archive Acerca de 3535 miembros

4.4 Otras redes sociales

TUENTI

Se trata de una red social enfocada al publico mas joven con
mucho éxito en Espafia. Si bien no tiene un gran potencial para
contactar con profesionales, si hay algunas experiencias desde
el punto de vista de la promocidén de la salud.

LINKEDIN

Si muchos usuarios asocian Facebook con la familia, los amigos
o el ocio, Linkedin es la red profesional por excelencia. Los
usuarios comparten en esta red su curriculum, sus habilidades
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y sus competencias profesionales. Ademas, Linkedin permite
establecer contactos con otros profesionales gracias a su
buscador (por especialidad, empresa, etc.) y también mediante
grupos en los que los profesionales encuentran a otros usuarios
con intereses comunes.

Uno de los grupos del ambito sanitario con mas usuarios de
Linkedin es “Gestién Sanitaria” que tiene actualmente mas de
6000 usuarios y permite realizar debates y encuestas, compartir
informacién y realizar contactos.

4.5 Web colaborativa de gestion del conocimiento
(intranet y plataformas de ideas)

Las webs colaborativas permiten construir una red de
conocimiento por parte de todos los profesionales de una misma
organizacioén, alrededor de lo que se conoce como intranet o red
social corporativa. Se trata de un espacio online que se crea,
desarrolla y mejora a partir de las relaciones entre los miembros
de la organizacién y cuyos contenidos los aportan los propios
profesionales. En el ambito sanitario, son redes con mucho
potencial dado que se trata de organizaciones basadas en el
conocimiento que aprenden constantemente, persiguiendo los
objetivos de las llamadas “learning organisations”:

1. Pensamiento anti-jerarquico y anti-burocratico en la
generacion y difusion del conocimiento.

2. Aprendizaje individual constante y mejora continua de
cada profesional, mas alld de los cursos de formacién
tradicionales.

3. Aprendizaje en equipo.

4. Adaptacion de modelos mentales hacia un aprendizaje
colectivo e interprofesional.

5. Visién compartida.
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Adpndidn al mayor

Este tipo de redes se basan en la resolucién de dudas, la difusion
de conocimiento (enlaces, ideas, videos, etc.) y la generacidn
de grupos informales de mejora alrededor de una web especifica
para profesionales sobre cuidados, evidencia, practicas, etc. Es
habitual agrupar toda la informacidon alrededor de patologias
concretas o de ambitos de actuacion. Un ejemplo es Ezagutza
(plataforma de osakidetza) de intercambio de conocimiento
entre profesionales de atencion primaria y especializada.
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En un entorno mas abierto, hay experiencias centradas en la
recogida de ideas de mejora y en la difusidon de buenas practicas.
Para ello, y ante la imposibilidad de realizar una difusién y una
recogida basada en la estructura organizativa actual (la burocracia
mata la creatividad), algunos sistemas sanitarios han creado
plataformas colaborativas via web para recoger ideas y buenas
practicas en el entorno asistencial. Asi, cualquier profesional
puede publicar de forma abierta una idea o una experiencia que
se lleva a cabo en su propia unidad. Un buen ejemplo es la
plataforma Salud Innova del Servicio Andaluz de Salud: http://
www.saludinnova.com/
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4.6 La web

En un entorno tan agil como el relacionado con la web 2.0, la
existencia de webs suena (a priori) como algo muy superado. Sin
embargo, es ahora cuando las webs tienen mucho mas sentido.
Las redes sociales son excesivamente dinamicas, de hecho la
vida de un simple tuit es de pocas horas y posteriormente es
imposible encontrar la informacidn requerida o el enlace. Hoy las
webs son los repositorios de la informacién que se tuitea o se
comparte, donde se recogen los enlaces que nos gustan, donde
se atesora todo el conocimiento publico de la organizacién.

Las organizaciones deben ser capaces de ofrecer webs potentes,
CON recursos propios o con recursos de otras entidades (una vez
revisados), usando para ello las licencias creative commons que
permiten la difusidon de otros contenidos. Existe actualmente
mucho miedo a copiar otras webs y ante la imposibilidad material
de elaborar una web, la mayoria de los servicios de salud ofrecen
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informacion institucional y poco mas.
Algunos ejemplos:

Guia metabdlica (Hospital Sant Joan de Deu).
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MedlinePlus (Biblioteca Nacional de Salud de Estados Unidos).
Quizas la mejor web con informacidn sobre salud en castellano.
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_______________________________________________________________________________________________________________________________|
5. Otros ejemplos y recomendaciones

5.1 Escuchando al paciente: quejas y agradecimientos

Webs como Tripadvisor han puesto en el punto de mira la
importancia de conocer la opinidon de otros usuarios, ya que se
considera muy importante su visidon. Sin embargo, en el sector
sanitario publico Unicamente existen unidades administrativas de
atencidn al paciente que solucionan problemas y recogen quejas y
sugerencias, por escrito y en un entorno burocratico en ocasiones.
Es importante promover encuestas sencillas de opinién, permitir
la valoracion de los centros asistenciales e incluso de las plantas
y equipos, y ademas es esencial publicar todos los datos. La
opinion sin transparencia no aporta objetividad. Un caso de éxito
en la recogida abierta de opiniones es la web Patient Opinion
para los hospitales del NHS (National Health Service) que permite
recoger opiniones sobre la calidad de la asistencia recibida, sin
filtros ni censura.

Pﬂt ie nt An independent site about your experiences of UK health services, good or bad.
OPinion We pass your stories to the right people to make 2 difference.
Evibry wolcn malters b More about Pationt Opinfon

ey S

& Leads Geniral Infirmany, heart surgery, deprassion

Es importante
promover en-
cuestas sen-
cillas de opi-
nién, permitir
la valoracion
de los centros
asistenciales
e incluso de
las plantas

5.2 Las redes sociales para recoger la opinion del y equipos, y

paciente ademds es
esencial pu-

blicar todos

L . . Ny . los datos. La
Unadelas principales resistencias a la creacion de perfiles en redes opinién sin

sociales para organizaciones sanitarias ha sido precisamente la transparen-
posibilidad de que cualquier persona escriba lo que quiera, sea cia no aporta
bueno o malo. Sin embargo, esa vulnerabilidad es precisamente objetividad.
un elemento muy favorable de comunicacién y de cercania con la

We believe that patients’ feedback -
good or bad - is essential to improving UK
health services.

Tell us what was good and what could be improved. say thanks or call for change - we'll
pass your stones to the people in the health senvices who can make a difference

¥ Tell your story - Make a difference
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sociedad. Un hospital con Facebook o Twitter puede conocer de
primera mano que piensan los pacientes, saber las inquietudes de
los usuarios y recoger las dudas y canalizarlas adecuadamente.
Se trata de herramientas sencillas y muy rapidas (mucho mas
que las unidades de atencion al usuario) aunque no permitan
anadir el elemento emocional del cara a cara, tan necesario al
hablar de salud. Incluso hay estudios que asocian los comentarios
positivos en redes con la calidad del propio centro medida en
ratios de mortalidad. Para coordinar toda la presencia online es
necesario disponer de una estructura que haga las funciones de
gestion de la comunidad (community management).

5.3 Los videos

Si la informacion escrita es importante, la informacion en soporte
audiovisual (videos) es imprescindible. El video permite explicar
mucho mejor los consejos de salud, los autocuidados en el caso
de patologias cronicas, etc. y por ello los canales de video (en
Youtube, principalmente) de las organizaciones sanitarias se
convierten en auténticas aulas de formacion.

El uso del video para la difusién de informacion sobre salud es
muy beneficiosa para organizaciones y profesionales, sobre todo
por su caracter lowcost (al menos para hacer un video sencillo),
su agilidad y su poder de atraccion. Ademas, cada vez mas los
usuarios prefieren informacion audiovisual antes que escrita.

Entre las caracteristicas basicas de un video sobre salud siguiendo
la guia del CDC destacamos las siguientes:

e Crea videos sencillos, cortos y con un mensaje atractivo.

e Incluye algun enlace en el video para que el usuario pueda
ampliar informacion.

e Promociona el video a través de otros medios.

e El mensaje debe ser muy claro y los objetivos deben ser
muy concretos.

e Adapta el mensaje y el video a la audiencia.
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5.4 Infodemiologia y big data

El creciente uso de las redes sociales por parte de los ciudadanos
para realizar comentarios o preguntas sobre salud ha generado
una serie de herramientas de analisis de mensajes online de cara
a tener informacion masiva sobre enfermedades, medicamentos,
etc. en un grupo de personas. La infodemiologia es la base de
webs como Google Flu Trends, una herramienta que en base a
las busquedas publicas sobre la gripe y sus sintomas, permite a
Google conocer la tendencia de casos de gripe.

g00g|e Org Evolucion de la gripe

. T e i i
e Conoce la evolucion de la gripe en Espana
Evolycitn del dengus Hemos descubierio que ciertos términcs de bdsgueda sirven como buenos indicadores de la
actividad de la gripe. Evolucidn da la gripe en Google uliliza los datos globales de las blsquedas en
Evolucidn de la gripe Google para hacer calculos aproximados de la actividad de esta enfermedad. Més informacion »
Esgina principal 3
Macional @ 2013-2014 @ Afios anteriores v
Espaia
Tl
Macional
Rescargar datos
LComo funciona esta
hemamienta? Ara
Pragqunias fracuenies Modumda

B e ——
Uiy ]

B0 L1 L L) di o feb i 1) BT Tl 0 pun

Este analisis masivo de datos es el origen de multiples plataformas
centradas en la interpretaciéon de la informacidon online asi como
en grandes bases de datos publicas, como en el movimiento
opendata. Algunos ejemplos de datos abiertos para su uso
libre por parte de los profesionales e investigadores son Open
Data Euskadi o Prescribing Analytics (una web que mapea la
prescripcidon de estatinas en las regiones inglesas).
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5.5 Marketing social 2.0 y promocion de la salud

En el ambito de la gestidn sanitaria, es fundamental distinguir el
concepto de sanidad del de salud. Los servicios sanitarios solo
influyen un 20/30% en el estado de salud del individuo y por
ello es necesario conocer y manejar el resto de determinantes,
agrupados en entorno fisico, comportamiento saludable y factores
socioecondmicos. De hecho, casi podriamos decir que el sistema
sanitario se centra en el corto plazo y el resto de determinantes
funcionan a largo plazo (dejar de fumar, beber moderadamente,
hacer ejercicio, etc.). Para conseguir mejorar ciertos habitos en
el individuo e incluso en la sociedad, es necesario promover
cambios de comportamiento, y para ello se utilizan herramientas
basadas en el marketing social. A diferencia del concepto clasico
de marketing (satisfacer necesidades proporcionando bienes
y servicios), el marketing social es algo mas complejo siendo
su objetivo buscar un cambio de comportamiento voluntario
a través de la influencia en las conductas de las personas, y
su beneficio final es buscar el bienestar del individuo o de la
sociedad como conjunto.
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5.6 Redes sociales y cambio de comportamiento

Existen numerosos estudios que refuerzan el papel de las redes
sociales y las comunidades virtuales para mejorar habitos
personales y conseguir el cambio en los comportamientos
saludables. Hay algunos elementos que ayudan especialmente a
este tipo de cambio:

- Tracking. El seguimiento casi automatico de datos personales
de salud a través de dispositivos modviles ha conseguido
incrementar el numero de ciudadanos que realiza ejercicio,
sigue una dieta, etc. Para ello, las aplicaciones existentes
aprovechan al maximo las funcionalidades de los teléfonos
inteligentes como la geolocalizacion, la conexién a
internet o la capacidad de compartir en redes sociales. Las
aplicaciones mas usadas para realizar el tracking son las de
running (como Runtastic o Runkeeper), control de calorias
y reduccion de peso.

Self-tracking health data...

0 12

Seven In ten U.5. adults keep 60% of U.5S. adults say they
track of a health indicator. track their weight, diet, or
exarcise routine.

(3 o

One-third of U.S. adults track Half (49%) of those who
health indicators such as blood track health indicators do
pressure, blood sugar, s0 ‘in their head".
headaches, or sleep patterns. (o]

- Sentimiento de pertenencia. Los procesos de mejora de
habitos de salud suelen ser individuales, por lo que dependen
en gran medida de la fortaleza emocional. El hecho de
realizar la actividad en cuestién dentro de un grupo, con
un objetivo comun, dota a la persona de un sentimiento de
pertenencia que refuerza y motiva.
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- Refuerzo basado en la difusion y en los logros compartidos.
Las redes sociales ayudan a difundir los resultados y los
logros que consigue el individuo, lo que suele generar un
feedback de apoyo que suele incrementar la motivacién.

- Facilidad para crear grupos. No hace falta financiacién ni
conocimientos informaticos para poner en marcha un grupo
online para compartir experiencias y actividades de dieta,
ejercicio, running, etc. Esta facilidad y agilidad permite
adaptar la tecnologia a las necesidades de cualquier grupo
informal.

5.7 Gestion sanitaria y web 2.0

En el area de la gestion sanitaria, las herramientas basadas en
la web 2.0 y las actitudes que se generan a través de una cultura
basada en compartir y difundir informacién y conocimiento de
forma colectiva, tienen mucha utilidad en los siguientes ambitos:

e Responsabilidad social corporativa. Ofrecer informacion
en la web institucional, publicar datos de forma abierta y
permitir su uso, conversar con pacientes y ciudadanos o
recibir sugerencias y quejas a través de las redes sociales
pueden ayudar a mejorar la responsabilidad social de la
organizacién sanitaria.

e Gestion del conocimiento. Usando herramientas como la
intranet corporativa o creando wikis de trabajo se puede
potenciar el trabajo en equipo y difundir la cultura de
la organizacién, centrada en la mejora continua y en
el aprendizaje interdisciplinar. Un ejemplo seria crear
comunidades tematicas para resolver dudas en temas de
gestiéncomo contratacion (comolacomunidad™“contratacion
publica”, recursos humanos, etc. En la mayoria de los
centros y unidades de gestion, los problemas y las dudas
son similares y compartiendo la solucién se evita que un
mismo problema tenga que resolverse dos veces.

e Mejorar la salud del ciudadano. Potenciando y promoviendo
el uso de redes sociales por parte del profesional, ayudando
a la prescripcidon de links, ofreciendo informacion fiable en
la web.
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e Negociacion. Es el momento de romper la comunicacién y
negociacion en exclusiva con érganos de representacion
ya que las nuevas herramientas 2.0 permiten conversar y
recoger la opinidn de todos los trabajadores.

e Comunicacion interna. Si nuestro objetivo es que las
actividades de la organizacion se den a conocer es
primordial potenciar las areas de comunicacion interna con
herramientas como newsletter, twitter corporativo, redes
internas, etc.

e Formacion. Internet permite que la formaciéon pueda ser
constante y sin tener que recurrir a los aburridos y poco
Utiles cursos presenciales. Elearning, videos de formacion,
tutoriales en la web o incluso comunidades de practica sobre
temas concretos. Cualquier herramienta es buena para que
la formacion y el aprendizaje vayan de la mano y se pueda
llevar a cabo en cualquier momento y lugar.

e Algunos centros han puesto en marcha de forma activa esta
relacion entre la gestidn sanitaria y la web 2.0, como es el
caso del Hospital Sant Joan de deu (Barcelona) y su modelo
de hospital liquido.

e Elaboracion colaborativa de manuales con dudas y procesos
para procedimientos administrativos concretos que afectan
a muchos profesionales y centros: facturaciéon, citacion,
etc.

Ejemplo de la comunidad “Contratacién Publica”:
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Ejemplo de Ezagutza (red corporativa de Osakidetza) con
informacion y dudas sobre citas del paciente en atencidn
primaria:

Osakidetza = I O posear ]
L1
i Cambinr cortrasetn (L0

Alpras parsiaiad

Farmacia

FREIgRGOn

Modio ambionin

Rincten Doonng

Soguridad de ka informaciin

Imichs = Lin dbrvicies = AAL (Area de Aleacids o Chevie] = Ciacin =

Do gua base do datos coge o médico asignado of sisiena telefdnico IVR y ln WEB a la hom
da dar una cita?

LHay alguna informacitn o documento que 58
hay'a elaborado para...

E1 27-3-3012 o0 Mesrvo call confer comanca bltao

o-0SABIDE
ED 32023013 @ las 54 e Amoncion Amindasona y Hosgitalaria

CONSEJO SANITARID, Dosda of pasado dia 23
e Marzo da 2012,...
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Conclusiones

Si las organizaciones sanitarias han tenido siempre en cuenta al
paciente, adaptandose a sus usos y costumbres, en este caso
vuelven a llegar tarde. Los pacientes, de forma individual o
colectiva, llevan afos intercambiando conocimiento a través de
la red, utilizando herramientas 2.0 para aprender y compartir,
para cooperar y colaborar, con un objetivo comun: saber mas de
su propia enfermedad. El riesgo es evidente, y las estrategias
publicas de mejora de la salud no pueden olvidar el papel de las
redes virtuales de pacientes ya que sus directrices y su opinidn
tendran tanta influencia o mas que las propias medidas publicas.

El profesional debe dar un paso mas, acompafado de la
organizacién sanitaria, y ponerse a la altura del paciente:
promoviendo el uso de redes sociales para la promocion y
educacion de la salud, para el intercambio de informacién fiable
y para la mejora de los autocuidados. El profesional es el asesor
personal en materia de salud del paciente y debe acompanarle
en la busqueda e interpretacién de informacion, ayudando a
distinguir la informacién fiable de la que no aporta nada.

Finalmente, es imprescindible generar un cambio cultural que
permita adaptarse a la llamada sociedad red. Estamos en un
proceso que pivota de la informacion a la interaccién y eso debe
ir unido a conceptos como accesibilidad, transparencia, apertura,
colaboracion y cooperacion. La web 2.0 ayuda a comunicar mejor,
pero debemos estar preparados para sacar el maximo partido
de las herramientas que existen (y que se siguen desarrollando
a un ritmo vertiginoso). Ahora hay utilidades para llegar mejor
al paciente y para fomentar su participacion, escenarios de
aprendizaje colaborativo para el profesional, redes de intercambio
y difusidn de conocimiento que ayudan a reducir la “infoxicacion”.
Estd en nuestra mano adaptarnos y ver el lado bueno de las
cosas.

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 40




Tema 11.10 La web 2.0 y la gestion sanitaria

Referencis bibliograficas

1. Alvarez D. Los PLE son para el verano. Ebook. Accesible en
http://e-aprendizaje.es/e-book-gratis/

2. BernhardtJM, Mays D, Kreuter MW. Dissemination 2.0: closing
the gap between knowledge and practice with new media and
marketing. Journal of health communication [Internet]. 2011
Jan;16 Suppl 1:32-44.

3. Black AD, Car J, Pagliari C, Anandan C, Cresswell K, Bokun T,
et al. The impact of eHealth on the quality and safety of health
care: a systematic overview. PLoS medicine [Internet]. 2011
Jan 18,8(1):e1000387.

4. Chou WS, Prestin A, Lyons C, Wen K. Web 2.0 for health
promotion: reviewing the current evidence. American journal
of public health [Internet]. American Public Health Association;
2013 Jan 5;103(1):e9-18.

5. Coiera E. Social networks, social media, and social
diseases. BMJ (Clinical research ed.) [Internet]. 2013 Jan
22,;346(may22_16):f3007.

6. Eysenbach G Medicine 2.0: Social Networking, Collaboration,
Participation, Apomediation, and Openness. J Med Internet
Res 2008;10(3):e22

7. Fox, Susannah and Maeve Duggan. 2013. "Tracking for Health.”
Washington, D.C.: Pew Internet & American Life Project,
January. Accesible en internet: http://www.pewinternet.org/
Reports/2013/Tracking-for-Health.aspx

8. Freeman B, Chapman S. Gone viral? Heard the buzz? A guide
for public health practitioners and researchers on how Web
2.0 can subvert advertising restrictions and spread health
information. Journal of epidemiology and community health
[Internet]. 2008 Sep,;62(9):778-82.

9. Giustini D. How Web 2.0 is changing medicine. BMJ. 2006
Dec 23;,333(7582):1283-4

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 41



http://e-aprendizaje.es/e-book-gratis/
http://www.pewinternet.org/Reports/2013/Tracking-for-Health.aspx
http://www.pewinternet.org/Reports/2013/Tracking-for-Health.aspx

Autor: Miguel Angel Mariez Ortizs

10. Greenhalgh, T., Hinder, S., Stramer, K., Bratan, T., & Russell,
J. (2010). Adoption, non-adoption, and abandonment of a
personal electronic health record: case study of HealthSpace.
BMJ, 341(nov16 1), c5814-c5814.

11. Greysen SR, Kind T, Chretien KC. Online professionalism
and the mirror of social media. J Gen Intern Med.
2010,25(11):1227-1229

12. Guia de gestid del coneixement. [Barcelona]: Generalitat de
Catalunya,2003.44p. (Guiesd’Innovacidilnternacionalitzacio).
CIDEM

13. Hawn C. Take two aspirin and tweet me in the morning:
how Twitter, Facebook, and other social media are reshaping
health care. Health Aff (Millwood) 2009,;28(2):361-368

14. Levine, F., Locke, C., Searls, D. & Weinberger, D. (1999).
The Cluetrain Manifesto. The End of Business as Usual. New
York: Cluetrain

15. Li, Charlene. 2010. Open leadership: how social technology
can transform the way you lead. San Francisco: Jossey-Bass.

16. "Los Ciudadanos ante la e-Sanidad” Estudio sobre opiniones
y expectativas de los ciudadanos sobre el uso y aplicacion
de las TIC en el ambito sanitario”. Observatorio Nacional de
las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacion
(ONTSI). 2012. Disponible en internet:

17. http://www.ontsi.red.es/ontsi/sites/default/files/informe_
ciudadanos_esanidad.pdf

18. Mahez Ortiz MA. Salud 2.0: nuevos retos y oportunidades.
De la teoria a la practica en las organizaciones sanitarias.
Viure en Salut. 2013 abril; 96:8-10

19. Marin-Torres, V., Valverde Aliaga, J., Sdnchez Mird, 1., Saenz
del Castillo Vicente, M. I., Polentinos-Castro, E., & Garrido
Barral, A. (2013). Internet como fuente de informacion sobre
salud en pacientes de atencion primaria y su influencia en la

Unidades Diddcticas de la ENS pdgina 42



http://www.ontsi.red.es/ontsi/sites/default/files/informe_ciudadanos_esanidad.pdf
http://www.ontsi.red.es/ontsi/sites/default/files/informe_ciudadanos_esanidad.pdf

Tema 11.10 La web 2.0 y la gestion sanitaria

relacion médico-paciente. Atencion Primaria, 45(1), 46-53.

20. McKee, M., Cole, K., Hurst, L., Aldridge, R. W., & Horton,
R. (2011). The other Twitter revolution: how social media are
helping to monitor the NHS reforms. BMJ (Clinical research
ed.), 342, d948.

21. Merolli M, Gray K, Martin-Sanchez F. Health outcomes
and related effects of using social media in chronic disease
management: A literature review and analysis of affordances.
Journal of biomedical informatics [Internet]. 2013 May 20

22. Prevencidn del VIH a través de las nuevas tecnologias de la
informacidn y la comunicacion. Coordina Raul Soriano Ocon.
Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 201 1

23. Read K, Giustini D. Social media for health care managers:
creating a workshop in collaboration with the UBC Centre for
Health Care Management. Journal of the Canadian Health
Libraries Association [Internet]. NRC Research Press; 2011
Dec 21; 32(3):157-63.

24. Silvestre, A.-L., Sue, V. M., & Allen, J. Y. (2009). If you
build it, will they come? The Kaiser Permanente model of
online health care. Health affairs (Project Hope), 28(2), 334-
44. doi:10.1377/hlthaff.28.2.334

25. Traver V. Fernandez Luque L (editores). El epaciente y las
redes sociales. 2011. Fundacion Vodafone

26. Van Velsen L, van Gemert-Pijnen JEWC, Beaujean DIMA,
Wentzel J, van Steenbergen JE. Should Health Organizations
Use Web 2.0 Media in Times of an Infectious Disease Crisis? An
In-depth Qualitative Study of Citizens’ Information Behavior
During an EHEC Outbreak. Journal of medical Internet
research [Internet]. 2012 Jan;14(6):e181.

27. ZengX, Bell PD. Web 2.0: what a health care manager needs
to know. The health care manager [Internet]. 27(1):58-70.

Unidades Diddcticas de la ENS pdgina 43




