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Nuestro libro, Juternet and Health Communication (Rice y Katz, 2001) se sub-

titulaba «Experience and Expectations» (Expetiencia y expectativas), para su-
gerir que los principales investigadores académicos y encargados de la planifi-
cacién sanitaria deberfan moderar sus expectativas cuando reflexionan sobre
las primeras experiencias con Ja sanidad vircual. En este capfiulo, invertimos
el orden de los términos, identificando no sélo‘aquellas dreas en las que se
han cubierto las expectativas despertadas por la sanidad virtual, sino también
aquellas que no han llegado a la altura prevista, y sugiriendo las que podtfan
aportar las mayores contribuciones a la sanidad piblica e individual si se
diera un mayor progreso.

El capitulo se estructura alrededor de cuatro temas analiticos, todos ellos
basados en el hecho de que Internet ha proporcionado, 2 gran parte del pi-
blico general y a la mayor parte de los profesionales de la salud, una opor-
tunidad para conseguir informacién médica y sanitaria y recursos para la
comunicacién. Anticipdndose a la oportunidad creada por la interaccién so-
cial entre la tecnologfa de la informacién aplicada a la sanidad y los descos
de los participantes, y como reaccién ante ella, (1) se han comprometido
sustanciales tecursos que han dado como resultado la creacién de miltiples
* servicios dtiles centralizados (algunos gubernamentales, otros comerciales);
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(2) sin embazgo, a pesar de su utilidad, Jas insuficiencias reales o percibidas de
estos servicios han estimulado a diferentes grupos para organizar sus propias
redes locales compensatorias y descentralizadas de recursos de informacién
sobre la salud. Existen adn muchas cuestiones que deben resolverse, tanto
en los recursos sanitarios centralizados como en los descentralizados por In-
ternet, como la (3) reconfiguracién de las relaciones entre médico y paciente
ante la nueva tecnologfa, y (4) la creacién de servicios sanitarios virtuales con
sensibilidad social que sean a su vez socialmente equitativos en términos de
accesibilidad.

Cada uno de los cuatros temas analiticos implica un problema original,
que da origen a formas especificas de uso de Internet, y posteriormente a
contradicciones, que sugieren soluciones potenciales, a menudo novedosas.
Una consideracién recfproca serfa examinar algunas de las maneras en que las
personas intentan usar Internet para cubrir sus propias necesidades, y cémo,
al hacerlo, chocan contra la légica y los intereses creados de las instituciones
sanitarias y los sistemas de informacién. De ahi procuramos localizar las res-
tricciones estructurales que, si se abordaran apropiadamente, podrfan mejo-
rar los sistemas de salud virtual de las sociedades en red, :

En estos temas subyacen cuestiones ineludibles, La primera es la légica
burocrdtica inherente al flujo informativo unidireccional. Esta légica gobier-
na las relaciones tradicionales de las organizaciones sanitarias con sus clientes
(como ocurre en otros dmbiros), incluso cuando éstas se amplian al dominio
virtual, Posteriormente, a medida que se desarrolla, el proceso suele incor-
porar la Iégica de mercado que consiste en la preparacién adecuada dela in-
formacién para la obtencién de lucro. Este «envasado» se produce a veces de
manera. poco clara para el consumidor. En segundo lugar, las organizaciones
deben velar por sus propios intereses para sobrevivir, lo que supone algunas
limitaciones para ellas. Ademds, el drea especifica de la salud se complica adn
més si consideramos los diferentes valotes que se adjudican a las normas que
gobiernan la libertad de expresidén comercial, el acceso a los mercados, las
regulaciones médicas y legales, y la informacién, proteccién y capacitacién
efectiva de los pacientes, y de los médicos y personal sanitario restante. Las
respuestas a problemas concretos que no aborden estas limitaciones tienen
poca probabilidad de ser viables.

Antes de ahondar en estos temas debemnos mencionar nuestro punto de vis-
ta, que denominamos «sintépico» (Katz y Rice, 2002). La perspectiva sintGpica
rechaza el punto de vista utdpico y el anti-utépico de los usos y las consecuen-
cias sociales de la tecnologfa de la informacidén y de la comunicacién. En su
lugar, pone énfasis en el modo en que Jas personas usan y reinventan la tecnolo-
gfa (Johnson y Rice, 1987; Katz, 1999, 2003; Rice y Gattiker, 2000) para que
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les sirva a ellos mismos en relacién con los otros. De esta manera, aunque las
posibilidades se vean limitadas por las caracteristicas de los instrumentos tecno-
légicos disponibles, los sistemas son sorprendentemente flexibles {en potencia)
y lo mismo ocurre con el uso que se haga de ellos. La tecnologfa se ve influida
por las necesidades individuales y los contextos sociales. Este punto de vista
sitbraya también que la l6gica interna de los sistemas organizativos formales y
de los sistemas sociales personales es totalmente extensible a Internet (Castells,
2000). Por dltimo, aunque citamos ejemplos de muchos pafses, la mayor parte
de nuestro andlisis se centra en los Estados Unidos.

Los sxguientes apartados sitian nuestros cuatro temas analfticos en el con-
texto de crecimiento en magmtud e intensidad del uso de Internet para acce-
der a informacién médica y sanitaria en Estados Unidos.

Una fuente popular de informacion sobre cuidados sanitarios -

Internet facilita enormemente la blisqueda de informacién sobre salud y per-
mite a las personas adquirir competencia sobre sus propios cuidados sanita-
rios. {Hardey, 1999). Ya en 1997, en lo que parece ser el primer sondeo alea-
torio que comparaba usuarios y no usuarios de Internet en relacién con los
cuidados de salud, e 41 por ciento de los internautas norteamericanos se ha-
bian conectado alguna vez para acceder a recursos informativos sobre la salud
(Aspden y Katz, 2001). En 2002, las encuestas informaban habitualmente
de que alrededor del 60 por ciento de usuarios de Internet en Norteamérica
hiabfa buscado informacién sobre cuidados de salud online, en muchos casos
para otras personas (Pew, 2002}. Otros estudios, sin embargo, afirman que
esa cantidad es exagerada (véase, por ejemplo, Tu y Hargraves, 2003). ‘
La tabla 13.1 muestra la distribucién de porcentajes de poblacién estado-
unidense en términos de uso de Internet, y de varios tipos de conductas de
busqueda de informacién médica y sanitaria, en 1997, 2000y 2002, Més de
la mitad de la poblacién usa Internet; de esa mitad, dos terceras partes lo uti-
lizan para buscar informacién sobre cuidados de salud, y tal vez uno de cada
veinte Jo usan con ese propésito un dfa cualquiera. Siendo asf, estd claro que,
al menos en Estados Unidos, el pueblo ha adoptado el mundo virtual come

una importante fuente de informacién sobre salud. Es mucho mds probable

que quienes tienen mayor nivel de educacién utilizen Internet para buscar

sobre salud. Con respecto a la raza, los blancos y «otros» usan Internet més

que los negros, pero incluso superan en busqueda de informacion sanitaria
a‘negros y latinos juntos. Quienes disfrutan de mayores ingresos usan- mas

Internet y buscan mds sobre salud. S
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TasLa 13.1 Uso de Internet y de recursos sanitarios en Internet por parte del
publico estadounidense, 1997-2002

Total de
encuestados Usuarios de Internet (%)
(%)
Ha buscado Buscd Ha visitado Visitd
alguna vez  informacidn  alguna vez  wn sitio web
Usuario de  informacion  sanitaria en sitios web sobre salud
Fecha Interner sanitaria  Internet ayer  sobre sabud ayer
Diciembre
2002 57 6o 6 54 4
Septiembre
2002 59 62 6 47 5
Junio 2000 47 55 5 36 3
Noviemb
1997 mbre 30 41 ~ond n.d. n.d.

Sitio web sobre satud = sitio que proporeiona informacion o asistencia sobre condiciones especificas
o situaciones personales.

Fuente: Katz y Aspden (2001); Pew Internet and Ametican Life Project (2003b).

Quienes tienen una pregunta especifica 0 un asunto que necesitan resolver
suelen tener motivos para conectarse a Internet en busca de informacién sani-
tarfa. Un estudio descubrié que el 77 por ciento de pacientes lo hacfan (Boston
Consulting Group, 2001). Légicamente, las personas emprenden una biisque-
da amplia hasta que consiguen los fines especiﬁcos que se han propuesto {Ma-

. lin, 2002). En 2001, 65 por ciento de quienes buscaban sobre salud utilizaron

buscadores generales y reclamos publicitarios para encontrar la informacién,
24 por ciento usaron portales sobre salud y 11 por ciento entraron en sitios
web sobre enfermedades especificas (Boston Consulting Group, 2001). Ya se
tratara de diagnésticos clinicos, o de tratamientos alternativos, el 80 por ciento
afirmé haber encontrado toda la informacién que buscaba, o la mayor parte de
elia, la dltima vez que conecté con ese fin (Pew, 2002). Entre quienes busca-
ban informacién sanitaria online en el sondeo de septiembre 2002 (7 = 2092
encuestados, 1318 usuarios de Internet), el 58 por ciento afirmé que recurria a
Internet en primer lugar para conseguir informacién sanitaria fiable, mientras
que el 35 por ciento declaraba contactar antes con un profesional médico. El
porcentaje global para Jos norteamericanos era de un 31 por ciento que acudia
a Internet y un 59 por ciento que contactaba con un médico.
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Pasamos ahora a nuestros cuatro temas de andlisis para explorar las cues-
tiones e incégnitas relacionadas con los cuidados sanitarios en la sociedad

red.

Tema I las iniciativas virtuales centralizadas tienen virtudes, pero
sus defectos obligan a crear sistemas locales auto-organizados

Fallos de la centralizacién

Las iniciativas médicas centralizadas dominaron las primeras expectativas de
recursos sanitarios en Internet. Recursos gubernamentales como Healthfin-
der.com, bases de datos con orientacién académica como The National Li-
brary of Medicine’s PubMed for Medline, ofertas comerciales como drkoop.
com o Pointcastnetwork.com, sitios institucionales como el Healthscout o la
American Medical Association, y buscadores como el Medical World Search,
tuvieron todos una presencia temprana en la Red. Las fuentes centralizadas
que sobrevivieron desempefian un rol importante en fa distribucién de infor-
macién sanitaria de calidad. Sus infraestructuras tecnoldgicas permiten que
el gran publico acceda a la informacién sanitaria y tienden un puente que
atraviesa diversas brechas digitales. También poseen la situacién estratégica,
st no los recursos, para desempefiar un papel enérgico en la verificacién y
certificacién de la calidad de la informacién. Documentos médicos que se
encontraban normalmente fuera del alcance de los pacientes y fuera de la
circulacién se han hecho ahora accesibles a través de Internet. Por ejemplo,
Wikgren (2001) descubrié que la mayor parte de las citas colgadas en los
grupos de discusién procedfan de restimenes de revistas profesionales, como
la base de datos de Medline.

No obstante, a pesar del hecho de que las fuentes centralizadas podtfan
proporcionar (como hacen en muchos casos) asistencia actualizada y per-
sonalizada, con demasiada frecuencia esto no es asi. Pocos aprovechan los
servicios de certificacién de los sitios web, y otros servicios ttiles tecnolégi-
camente factibles no suclen estar disponibles en las principales instituciones
médicas centralizadas (como se explica més adelante). A pesar de la impresio-
nante promesa tecnoldgica de Internet, gran parte de estas iniciativas desde
artiba han sido endebles (aunque muchas otras contienen informacién actual
y valiosa y han sido un éxito}. Por ejemplo, un asombroso niimero de sidios
contiene informacién anticuada o engafiosa, y muchos otros son poco visita-
dos, lo que a menudo supone su cierre. Seis son los factores responsables del
mal rendimiento.
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» Las fuentes centralizadas sin fines lucrativos no son suficientemente co-

nocidas por las audiencias relevantes {dentro y fuera de Ia red). Sigouin
y Jadad (2002) estudiaron a los pacientes con cdncer, sus médicos gene-
ralistas, y 2 todos los oncélogos y enfermeras de oncologfa del Centro
Regional de Cdncer Hamilton, en Ontario. Averiguaron que pocos pa-
cientes conocfan los sitios locales oficiales de informacién sobre cdncer
en la web (3 por ciento) o Medline (13 por ciento). Aunque existfa un
amplio conocimiento por parte de los oncélogos, menos de una tercera
parte de los médicos de familia habfa utilizado recursos virtuales dife-
rentes a Medline.

Para usar las fuentes centralizadas se necesita con frecuencia cierta for-
macién. Incluso en caso contrario, los usuarios de los sistemas invaria-
blemente deben enfrentarse a una curva de aprendizaje. El hecho de que
suelan hacer falta diferentes protocolos para consultar cada recurso de
salud virtual atin complica mds las cosas. Por ejemplo, Surgerydoor.com
(sitio web sanitario britdnico) proporciona un buscador especializado
que ofrece vinculos con informacién médica cualificada. Sin embargo,
Williams y otros {2002) sefialan que incluso los usuarios hdbiles tenfan
dificultades en usarlo al estar acostumbrados a buscadores genéricos.
Las viejas costumbres no se pierden ficilmente. Bamford y otros (2003)
montaron una red nacional de cdmaras web médicas por los 35 de-
partamentos de histopatologfa de Gran Bretafia. Un afio después de la
instalacién, el 71 por ciento de las cdmaras no habfan sido utilizadas,
debido a la excesiva carga de trabajo de los médicos y a la renuencia del
personal a usar T1, pero sobre tode, por posturas contrarias a la tecnolo-
gla. La tecnologfa en general, y los sistemas centralizados en particular,
no parecen encajar bien con el «aspecto social» de la forma en que las
personas —sean médicos, enfermeras, técnicos, administradores o pa-
cientes- consiguen y valoran la informacién sanitaria y participan en los
servicios médicos (Rice, 2004).

Aunque las fuentes centralizadas utilizan literatura médica revisada, que
suele ser de mdxima calidad, esta literatura es también la mds dificil
de leer, Como solucién parcial, Till (2003) propone una adaptacién
de las «copias virtuales» mediante resimenes adecuados y comentarios
espontineos.

Las fuentes centralizadas carecen de representacion local. Mendelson y
Salinsky (1997) sefialaron que el fracaso de muchos sistemas de infor-
macién de gestién de salud comunitaria (similares a las redes de infor-
macién de salud comunitaria} se debfa a la falta de apoyo local y del
sector privado a los sistemas estatales integrados.
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e Las fuentes centralizadas suelen carecer de aspectos emocionales, per-
sonalizados y subjetivos, aunque precisamente sean estas cualidades las
que buscan muchos de los usuarios potenciales.

Comercializacién de sitios web sobre salud

Mucha de la informacién sanitaria en Internet estd comercializada, directa
o indirectamente, La mayor parte de los pacientes terminan usando portales
comerciales sobre salud, del tipo de WebMD, y otros sitios comerciales y
farmacéuticos para conseguir informacién. Muchos menos acuden 2 sitios
educativos y académicos (Boston Consulting Group, 2003). Sudrez-Alman-
zor-y otros (2001} introdujeron «artritis reumdtica» en el popular buscador
WebCrawler. Entre las 537 entradas seleccionadas, encontraron 388 sitios
web especificos en funcionamiento; de éstos, el 51 por ciento pertenecian al
sector comercial, una tercera parte tenfan propésitos educativos (patrocina-
dos por orgamzaaones no lucrativas o por universidades), y el 17-por ciento
correspondfa a iniciativas individuales.

Aunque algunas personas consideran que la calidad de la informacién vig-
tual 'sobre.salud se basa en criterios no convencionales o incluso engafiosos,
como la marca comercial o el logotipo (Eysenbach y Kohler, 2002); otros
usuarios llegan a ignorar incluso los aspectos comerciales de un sitio sanitario.
Cuando a finales dela década de los noventa se descubrié que el sitio drkoop.
com, fundado por el ex Director General de Salud de Estados Unidos, no po-
dfa explicar sus vinculos financieros y que los hospitales tenfan que pagar para
ser incluidos en sus listas, el suceso provocé la dimisién del equipo ejecutivo,
as{ como una cafda de su capitalizacién de mercado {(Charatan, 1999a, 2000;
el sitio estd completamente cerrado en la actualidad). Generalmente, quienes
afirman visitar sitios de informacién sanitaria comercial online suelen afirmar
a su vez haber lefdo informacién sanitaria poco fiable; por tanto, el comer-
cionalismo manifiesto puede ser motivo de desdnimo entre los buscadores de
salud virtual (Aspden y Katz, 2001).

Los sitios sanitarios comerciales son, en realidad, notablemente diferentes
2 los sitios no lucrativos o gubernamentales. Un andlisis de contenidos de
ambos muestra que los materiales académicos, los métodos de bisqueda y
herramientas, y los temas de las secciones suelen estar mds disponibles en los
sitios gubernamentales que en los comerciales, mientras estos wltimos ofrecen
més actividades interactivas a los usuarios, como chats o grupos de noticias
(Rice y otros, 2001). Street y Rimal (1997) sefialan que la interactividad de
Internet proporciona un minimo de control a los usuarios: pueden modificar
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contenidos y responder a acciones previas y a otros participantes, por ejem-
plo. Una forma mds radical que puede adoptar esta interaccién es observable
en ‘el caso de MedicineOnline.com, que ofrece incluso un servicio de subasta
en el que los pacientes pueden obtener presupuestos médicos para sus ope-
raciones (Baur y otros, 2001). Més convencional es HealthCentral.com, que
permite que Jos usuarios creen sus propios perfiles sanitarios y ofrece respues-
tas personalizadas (Allen, 1999). Sin embargo, estos sitios web interactivos
fio estdn exentos de problemas.

Un 4rea especialmente sensible es la de la privacidad. Una farmacia vircual,
drugstore.com, vendfa la informacién que recogfa de los visitantes a su web
a una compafifa de comercializacién farmacéutica. Si alguien encargaba el
medicamento X o preguntaba por él a drugstore.com, podfa recibir una ofer-
ta del fabricante del medicamento Y, competidor de X. La empresa drkoop.
com vendié, como parte de su liquidacién de bancarrota, parte de la infor-
macién personal recopilada sobre los visitantes de su web. Esta informacién
inclufa datos médicos y financieros personales sobre muchos consumidores
que-buscaron o compartieron informacién mediante los chats, o que usaron
las herramientas interactivas para buscar en la web (Health Data Manage-
ment, 2003). ‘

Otras ‘modalidades de violacién de la privacidad de los datos son mds
sutiles. Empresas entre fas que se incluyen Doubleclick.com y Amazon.com
colaboran con sus sitios web asociados en la recoleccién de informacién per-
sonal sobre internautas mediante «cookies», (ficheros con informacién perso-
nal que guarda el propio ordenador) que permiten obtener cuadros mds
precisos sobre los usuarios. Por ejernplo, un internauta que lea el resumen
de un libro sobre la depresién y posteriormente pinche un articulo sobre el
suicidio de una estrella de Hollywood, puede ver vendidos los daros sobre

* sus hdbitos de lectura y de compra de libros, su nombre, direccién y niime-

10 de teléfono, a una agencia de seguros (que podria cancelar su péliza), a
una empresa de distribucién farmacéutica (que le enviarfa catdlogos de sus

- productos), o incluso a un cementerio (que le ofrecerfa sus «planes anticipa-

dos»). Cuantos mds sitios interactivos visite un internauta, mds detallado e
interrelacionado estard su retrato personal, Las prdcticas abusivas inquietan
a los defensores de la privacidad y alarman a quienes buscan informacién
sobre salud virtual, y en algunos casos disuaden a los internautas de usar los
recursos de la Red. En dltimo término, estas précticas podrfan erosionar el
potencial de Internet de ofrecer servicios a quienes mds podrfan beneficiarse

de la web.
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Calidad de la informacidn sanitaria virtual

La perspectiva de poder acceder ficilmente a informacién sanitaria de calidad
fue otro de los primeros atractivos de Internet. La esperanza era que, al poseer
una certificacién de calidad (como la ofrecida por la Fundacién «Salud en
fa Red» [www.hon.ch], creada en 1995), los usuarios frecuentaran los si!:%os
recomendados y desapareciera o disminuyera la informacién o la préctica
médica inapropiada. A pesar de ello, los investigadores contintan encontran-
do problemas con la calidad de la informacién sanitaria virtual, en los sitios
comerciales y en las listas de discusién, en los grupos de noticias y en los
grupos de apoyo online (Kassirer, 1995; Jadad y Gagliardi, 1998; Consumets
International, 2003). : :

El anglisis efectuado por Eysenbach y colaboradores (2002) averigué que
la calidad de la informacién constitufd un problema en el 70 por ciento de
los artfculos revisados, mientras que un 9 por ciento que no mostraba pro-
blemas de calidad tenfa una puntuacién significativamente mds baja en la
metodologia de Ja bisqueda y la evaluacién. La informacién médica y san%—
tatia, concluyen Eysenbach y colaboradores, se aleja de los niveles de seguri-
dad reconocidos, raras veces se actualiza, no ofrece consejos sobre la forma
de evitar los efectos de fa combinacién de medicamentos y promueve la
medicina no convencional (véase también Rice, 2001; Currd y otros, 2003).
Veronin (2002) recolectd datos en 184 sitios web con informacién sanitaria
en 1998-1999, y se propuso estudiar los mismos sitios en 2002, Para enton-
ces, la mayorfa de ellos (59 por ciento) habia desaparecido, uno de cada seis
(17 por ciento) se habfa trasladado 2 una nueva direccién URL, y apenas
una cuarta parte de los sitios (24 por ciento) podfan CNCONEIAIse en su ubi-
cacién original URL. De los 45 sitios web que mantenfan su direccidn, sélo
una minorfa (38 por ciento) ofrecfa informacién actualizada desde su coloca-
cién inicial. Rose v otros (1998), sefialaron que de las 5.947 pdginas recupera-
das en una busqueda sobre fiebre en nifios pequefios, sélo 7 por ciento ofrecfa
informacion relevante al respecto. Wikgren (2001) descubri6 que ninguna
de las paginas personales sobre salud ofrecia citas de referencia a otras fuen-
tes de datos. En un sondeo online realizado a 800 médicos usuarios de Internet
en Gran Bretafia (tasa de respuesta 94 por ciento), s6lo el 20 por ciento crefa
que la informacién sanitaria de Internet era «generalmente» fidedigna, y el48
por ciento crefa que lo era «algunas veces» (Potts y Wyatr, 2002). o

Los grandes ideales de quienes buscaban una informacién sanitaria virtual
de calidad se han visto en apuros a medida que prosperaban ridiculas teotfas
sobre conspiraciones sanitarias y sitios de salud «alternativa» inverosimiles.
Por mencionar sélo uno de los recientes estudios que tratan el problema, los
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médicos analizaron 443 populares sitios web relacionados con los ocho pro-
ductos de plantas medicinales mds utilizados. De ellos, 273 atribufan vircudes
curativas a las plantas. La mayorfa de ellos (149) sostenfan que estos produc-
tos podfan «tratar, prevenir, diagnosticar o curar enfermedades especificas».
Ademds, 39 por ciento de los 62 sitios de venta al por menor de kzws no
hacfan mencién del informe de la Food and Drug Administration de Esta-
dos Unidos que relaciona dicha planta con la toxicidad del higado (Morris y
Avorn, 2003: 1506) _

Aui asf, los usuarios en general tienden a ser bastante positivos o, posi-
blemente, desconocen los criterios de exactitud y validez. Aunque 28 por
ciento de los internautas que consultaban datos sanitarios sefialan haber
encontrado alguna informacién perjudicial, el 69 por ciento afirman no
haber descubierto informaciones erréneas o engafiosas online (Pew, 2002),
Y, aunque un 73 por ciento reconoce haber rechazado ciertos datos en un
momento u otro, el 72 por ciento opina que «casi toda» 0 «la mayorfas de
la informacion sanitaria que aparece en Internet es crefble, un 20 por ciento
mds que en 2000 (Pew, 2000, 2002). Es evidente, por tanto, que muchas
de las ofertas de Internet plantean problemas de calidad y muestran un
conflicto de intereses. Al mismo tiempo, los consumidores parecen preferir
las promesas vacfas a las ofertas sensatas, limitadas (y restrictivas) que po-
nen a su disposicion los sistemas conservadores y prudentes que implican
jerarqufas de aprobacién, revisiones detalladas, evaluacién de los conflictos
de intereses y reverificacién.

Como sefialamos anteriormente, se habfan despertado muchas expectati-
vas entusiastas sobre el abastecimiento de informacién sanitaria virtual me-
diante sitios centralizados y comerciales, y lo cierto es que tales sitios tienen
muchas ventajas. Podemos preguntarnos qué aportan en términos précticos -
éstas tecnologfas, y una manera de evaluarlo es saber si permiten aumentar la
eficiencia de las organizaciones proveedoras. Tomando en cuenta los ejemplos
que han funcionado en hospitales y pricticas médicas, la respuesta serfa que,
si las innovaciones se consideran y se implementan adecuadamente, zhorran
dinero al médico y a la organizacién que estd detrds (Landro, 2003). ;Supo-
nen alguna mejora en la calidad de los cuidados que recibe el paciente? La
respuesta parece ser, en muchos casos, afirmativa. Los recursos informativos
desplegados en Internet han posibilitado que muchas personas encuentren
soluciones a sus necesidades y asuman mayor responsabilidad respecto a su
salud. Esta conclusién se ve reforzada por la informacién anecdética asf como
por los estudios sobre usuarios interesados por su salud y sobre médicos,
como se muestra més adelante. Hay mucho de lo que enorgullecerse en este
registro de logros.
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TanLa 13.2 Comparacién de las caracterfsticas de las herramientas de apoyo
2 las decisiones de los pacientes que ofrecen algunos de los principales
proveedores por Internet

Video-entrevistas  Herramientas - Informacidn de Acceso priblico

& los pacientes de apoyo a redes  resultaclos espectfi- gratuito
comunitarias o of para el usuario en Lz web
sociales online

FIMDM No No " No Sélo para,

‘ subscriptores

CHESS St St No Limitadoalos gru-
pos pereénecientes
al consorcio )

NexCura No No St Acceso a través dc:
sitio asociado; pre-
cisa registrarse

DIPEx St No No S|

MayoClinic.com St No No 4

Fuente: Adaptado de Schwitzer (2002).

No obstante, a pesar del enorme progreso realizado en el aspecto tec-
nolégico, la mayor parte de los principales sitios cualificados todavfa ni se
aproxima a lo que podrfa ofrecerse, que servirfa a las necesidades y conve-
niencia de los pacientes como individuos. Un repaso a los sitios mds impor-
tantes muestra que, aunque ofrecen muchas ventajas a los pacientes-clientes,
su éxito sigue sin ser completo, ya que no proporcionan una amplia varie-
dad de posibles servicios: Como muestra la tabla 13.2, a pesar cf.el hechlo. de
que algunos de estos principales sitios parecen tener opciones interactivas,
muchos no han abordado las necesidades de una mayor interaccién social
entre fos usuarios y quienes suministran los cuidados sanitarios.{lo que, a su
vez, aumentaria la carga de estos cuidadores). Como estasituacién no afec:
ta s6lo a los sitios identificados, sino que es caracteristica: de los servicios
centralizados de salud virtual en general, es comprensible (como sostiene
el préximo apartado) que los usuarios hayan aplicado y reinventado Jas
cualidades de Internet para intentar resolver ellos mismos algunos de estos
problemas. Es decir, Internet ha puesto a disposicién de:muchos tipos de
redes sociales el potencial para auto-organizarse, especialmente alrededor

de la identidad personal y grupal.
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Tema 2: impulso a favor de la auto-organizacion
Comunidades virtuales de grupos de apoyo

Los grupos y las redes interactivas utilizan la tecnologfa para descentralizar
la informacién sobre salud y para unir las redes y el flujo de informacién
globales con la experiencia humana de su propia enfermedad o sufrimiento
(Izenberg y Lieberman, 1998, citado en Napoli, 2001). La compleja sociedad
red en desarrollo combina los mdrgenes distantes globales con multiples or-
ganizaciones locales agrupadas (Castells, 2000: 369). Las redes se convierten
asf en una actividad humana auto-organizada, ya que la bisqueda de salud
se basa esencialmente en compartir la informacién y en el desarrollo de la
misma (Wellman, 1995).

Internet posee la capacidad de sustentar las comunidades virtuales de salud
(Wynn y Katz, 1997; Patsos, 2001; Katz y Rice, 2002). Dichas comunidades
(asf como las relaciones mediadas entre médicos y pacientes, comentadas en
el apartado anterior) posiblemente representen una relacién en. proceso-de
transformacién entre legos y conocimiento médico (Hardey, 2001, 2002;
Loader y otros, 2002), y son particularmente ttiles para los pacientes con
enfermedades raras, ya que estas petsonas son, por definicién, relativamente
pocas en niimero; suelen estar ademds geogréficamente dispersas, y carecen
de cuidados especiales e incluso de aceptacién en su entorno local. La dis-
tancia social ofrece la oportunidad de disponer de conocimientos, mientras
que ¢l (aparente) anonimato reduce la renuencia a discutir temas sensibles;
estas caracterfsticas de Internet permiten a los usuarios gestionar su relacién
con la expresividad y el estigma. El acceso est4 disponible al instante, en
cualquier momento y desde muchos lugares (Rice, 2001). Como ilustracién
rdpida de estos procesos en accién, sefialamos que las personas con depresién,
diabetes mellitus (una afeccién gastrointestinal), o un problema ginecolégico
preferfan usar estos grupos virtuales que quienes sufrfan otras enfermedades
(Millard y Fintak, 2002}.

.~ La medicina centralizada trabaja normalmente en el tratamiento de pa-
cientes individuales, ignorando a menudo el sufrimiento o las contribuciones
terapéuticas de sus seres queridos. Los sitios web y los grupos virtuales de
apoyo proporcionan informacién, respaldo, acepracién y una sensacién de
comprensién real a los pacientes y a sus familias y amigos (Wellman, 1995,
Till, 2003), y, conjuntamente con las comunidades fisicas, aplican normas
y costumbres culturales o generacionales {Burhansstipanov y otros, 2001;
Hanson y otros, 2002). La empatfa es mds fuerte en los grupos de apoyo y de
pacientes virtuales, especialmente en los que estdn moderados, que en otras
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clases de grupos de discusién (Preece y Ghozati, 2001). Existen grupos vit-
tuales moderados por un profesional y otros en los que esta funcién la realiza
un miembro més del grupo. Till (2003) indica que los mds veteranos o los
supervivientes a menudo actian como gufas técitos pero altamente efecti-
vos. Sin embargo, debido en parte a la ausencia de moderacién por expertos
médicos, Culver y otros (1997: 471) conclufan diciendo que-los grupos de
apoyo online son una mezcla de «bélsamo de serpienter y «auto-ayuda, im-
pidiendo el diagnéstico y tratamiento adecuados (véase Rice, 2001).

Aspden y Kaz sefialan que el 73 por ciento de quienes buscan temas de sa-
lud en Internet comentan lo que encuentran con otros. Por ejemplo, utilizan
los datos médicos extraidos del Journal of the American Medical Association y
de Medline como técnicas de persuasién en Jos grupos de apoyo (Wikgren,
2001). Paterniti y otros (1999) estudiaron los mensajes enviados a los bole-
tines electrénicos sobre cdncer de mama y averiguaron que las participantes
discutfan estrategias saludables y trabajaban juntas para tomar decisiones so-
bre recomendaciones clinicas y tratamientos alternativos. Sharf (1997) estu-
dié un grupo de discusién online sobre cdncer de mama y concluy6 afirman-
do que era una poderosa fuerza para el intercambio de informacién, el sostén
social y el fortalecimiento personal. Asf como los grupos de apoyo parecen
sanar el alma y alimentar la mente, existen algunas pruebas que arrojan luz
sobre la pregunta fundamental de si ayudan también a curar el cuerpo. Aun-
que sélo un 9 por ciento, como mucho, de quienes buscan mejorar la salud
han participado en algin tipo de grupo de apoyo virtual, quienes lo han
hecho declaran haber obtenido notables beneficios (Celio y otros; McKay y
otros, 2001; Pew, 2002). Entre dichas mejoras estén la disminucién de Ja-de-
presién, del trauma relacionado con el cdncer y de la sensacién de estrés; estos
fueron los beneficios que percibieron 72 mujeres con carcinoma primario-de
mama participantes en un grupo de apoyo de doce semanas centrado enla
Red (Winzelberg y otros, 2003). McKay y colaboradores (2001) descubtie-
ron que los pacientes que participaron en un grupo de formacion y apoyo
virtual vieron disminuir sus niveles de glucosa en sangre mds que los del gru-
po de control. De la misma manera, los participantes de una prueba aleatoria
controlada, realizada en un grupo de debate por correo electrénico sobre el
dolor de espalda, sintieron mejoras significativas en el dolor, la discapacidad;
¢l funcionamiento y la afliccién por la enfermedad, en comparacién con el
grupo de control (Lorig y otros, 2002). En otro experimento controlado que
comparaba los efectos de dos intervenciones psico-educativas para desérde-
nes alimentarios, en Internet y en un aula convencional, Celio y colzborado-
res (2000) descubrieron que las mediciones sobre deformacién de la imagen
corporal y desérdenes alimentarios disminufan considerablemente en el gru-
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po de Internet en comparacién con el dela clase. Estos estudios indican que
Internet no sélo puede medirse de igual a igual con los grupos de apoyo cara
a cara, sino que puede producir resultados provechosos y extraordinarios. En
general, los grupos de apoyo virtuales mostraban: ciertas ventajas que no se
encontraban en las relaciones personales, incluyendo el aparente anonimato,
que reduce las inhibiciones provocadas por la discusién de temas delicados, y
la posibilidad de acceso las veinticuatro horas (Rice, 2001).

Asumiendo el cuidado de uno mismo

Mientras que las iniciativas centralizadas y desde arriba basadas en Internet
no-han rendido como se prometié que hatfan, las aplicaciones localizadas
han producido resultados satisfactorios. Internet no sélo puede aplicarse para
encontrar nuevas informaciones sobre salud, sino que también para difun-
dir los conocimientos necesatios para vigilar el estado de salud. Mediante la
utilizacién del «programa interactivo multimedia para control y seguimiento
del asma», los pacientes vieron disminuir el nimero de dias con sintomas
asmdticos desde 81 hasta 51 al afio, y las visitas a la unidad de emergencia de
una media anual de 1,93 a 0,63 (Krishna y otros, 2003).

¢ Fin otro ejemplo, los pacientes que tuvieron acceso a sus historiales mé-
dicos utilizaban el sistema principalmente para revisar los resultados de sus
pruebas de laboratorio, lo que les aporté una mayor comprensién del pro-
blema y una mejor comunicacién con sus médicos {Cimino y otros, 2001).
Parece ser que estos casos de utilizacién de Internet para mejorar la salud
controlados por especialistas fueron satisfactorios porque se basan en aspec-
tos.de auto-servicio y comodidad que otorgan poder a los pacientes (93 por
ciento valoran la comodidad, segiin el informe de 2000 de Pew), a la vez que

“ofrecen informacion de calidad. (También existen otros muchos informes

sobre abuso y explotacién mediante estas tecnologfas).

Asf pues, los usuarios acceden a Internet no sélo para obtener infor-
macién sanitaria que no podrian conseguir ficilmente de otra manera,
sino también para crear contextos para la interaccién social, la empatfa
y'el apoyo emocional. Como cualquier otra actividad humana, esta auto-
organizacién tiene ventajas y desventajas. Entre las dltimas se encuentra la
tremenda cantidad de informacién engafiosa, desinformacién y duplicidad
que se propaga en los foros no regulados. Sin embargo, gracias a sus muchas
ventajas, ain es probable que las interacciones virtuales entre lo centraliza-
do y lo descentralizado, como entre médicos y pacientes, lleguen a conver-
tirse en lugares valiosos para la transformacién de las relaciones sociales en
la’biisqueda de la salud.
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Téma 3: transformacion de las relaciones médico-paciente:
expectativas y resistencias

Como parte de la amphaaén del uso de Internet en la obtencién de informa-
¢ién v la comunicacién con otros pacientes y grupos de apoyo (como.se sefialé
anteriormente), los pacientes estdn intentando conseguir una comunicacién
virtual con sus médicos. Alrededor del 90 por ciento de los norteamericanos
desearfa poder ponerse en contacto con su médico online o mediante correo
electrénico, y a un 40 por ciento de los encuestados no les importarfa pagar por
este servicio (CyberAtlas, 2002). Lo cierto es que ya en 2001 el 26 por ciento
de las pricticas médicas participaba en algiin.tipo de comunicacién virtual con
los pacientes, y otro 13 por ciento planeaba comenzar a hacerlo en los siguien-
tes dieciocho meses (Harris Interactive, 2001). La incursién de un medio des-
centralizado en un 4rea centralizada, como la de los cuidados médicos, tiene el
potencial de afectar las relaciones sociales entre las miltiples partes. Anderson
v colaboradores (2003) observaron —en un estudio sobre mensajes de correo
electrénico realizado con pacientes voluntarios en un hosp1ta1 dermatoldgico
universitario— que, con el tiempo, ¢l .contenido de los mensajes dejé de cen-
trarse en las percepciones subjetivas de los pacientes como receprores pasivos de
cuidados médicos, para expresar sus deseos como consumidores y demandantes
activos de informacién sobre salud. Anderson y colaboradores (2003) atribu-
yen este cambio a cuatro factores como minimo:

» Tanto pacientes como médicos se sienten insatisfechos con los servicios
médicos debido al tiempo limitado de las visitas. El 93 por ciento de
los médicos cree que podrian evitarse muchos graves problemas si-se
dedicara mayor tiempo a las consultas, seglin un estudio realizado por
Harris en 1997. E167 por ciento de esos mismos médicos sefiala que.no
disponer de suficiente tiempo para los pacientes es un problema real-
mente grave (citado en Rice, 2001). Internet podria proporcionar la
manera de ampliar la comunicacién con una o mds fuentes médicas. - -

* Los pacientes sufren las presiones a favor de la reduccién de costes en
los planes sanitarios, por fo que asumen ellos mismos el control de
calidad. Las encuestas muestran que alrededor del 43 por ciento de los
adultos estadounidenses no estdn satisfechos con fa accesibilidad de sus
médicos, mientras que Internet est disponible veinticuatro horas al dfa
(Reents y Miller, 1998, citado en Anderson y otros, 2003).

*» Cada vez mds, los estindares éticos y legales exigen a los pacientes que
tomen decisiones bien informadas. Sin embargo les resulta dificil estar
tan bien informados como desearfan. Por ejemplo, en un estudio reali-
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zado en 2002 con pacientes canadienses de cdncer, sélo el 54 por ciento
de aquellos que deseaban saber mds sobre su enfermedad sentfan haber
recibido suficiente informacién de quienes les proporcionaban los cui-
dados médicos (Chen y Siu, 2001). Existiendo esta necesidad subjetiva
de informacién, muchos se dirigen a Internet con el fin de satisfaccrla y
poder asumir responsablemente sus decisiones.

* Realmente, existen abundantes nuevas fuentes de informacién accesi-
bles y baratas. Por ello, hay cierta renuencia a aceptar pronésticos des-
moralizadores de un médico, o a confiar exclusivamente en una daica
fuente convencional de informacién. En un dfa cualquiera, 6 millones
de norteamericanos buscan informacién sanitaria en fa Red, mds de los
que visitan o contactan con un médico (Pew, 2002), y el 48 por ciento
de ellos han buscado informacién sobre tratamientos y medicinas alter-
nativos o experimentales. Aunque el 83 por ciento de los pacientes atin
confian en su doctor como la principal fuente de informacién, el 71 por
ciento buscan en otros lugares.

Quienes procuran informacién sobre salud en la red, cada vez con mds
frecuencia ld llevan con51go cuando visitan al médico. Sus motivaciones son
intentar ampliar (1) su tiempo con el doctor, (2) su capac:dad decisoria bien
informada, y (3) la personalizacién del caso y de sus propias necesidades.
Segtin un estudio, mds del 90 por ciento de los médicos y personal de enfer-
merfa de un hospital afirmaba que sus pacientes les habfan mostrado infor-
’macién extrafda de Internet (Jadad y otros, 2001). En total, el 41 por ciento
de quienes buscaban informacién médica en la Red antes de una visita la
discutfan con su médico, y quienes lo hacfan consideraban que la calidad de
Ja informacién era superior (Dfaz y otros, 2002). Aunque el 79 por ciento
sefalaron que su médico se mostraba «muy interesadon o «algo interesadon, el
13 por ciento sinti6 que les echaban «un }a,rro de agua fria» (Pew, 2002). Los
pacientes cuya confianza aumentaba gracias a Internet afirmaron que tenfan

mds facilidad para hacer preguntas relevantes a sus médicos y cumplir con
e} tratamiento prescrito porque se sentian parte de Ia decisién y compren-

dian el razonamiento en que se apoyaba (Harris Interactive, 2001).

Las expectativas depositadas en Internet se centraban en que proporcio-
narfa recursos informativos para ayudar a los pacientes, pero no en que fuera
a reemplazar al rol desempefiado el médico en su diagnéstico y tratamiento.
Aunque una tercera parte de los internautas interesados en salud de un estudio
afirmaron que Internet afectd a alguna decisién sobte sus cuidados médicos
(Baker y otros, 2003), la gran mayoria de los pacientes conffan en su médico
por encima de todo; en un estudio de 2003, 62 por ciento de las respuestas
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confirman esta tesis (Tu y Hargraves, 2003). Otra encuesta realizada en
2002 confirmé que el 83 por ciento continta confiando en su médico como
la principal fuente de informacidn, a pesar de los avances de los servicios
virtuales (fmpact, 2002). Bien podria ser que la razén fundamental de tal fe
fuera la naturaleza personalizada del servicio que los médicos prestan a través de
su relacién con los pacientes, y su respuesta aparentemente individualizada a los
informes que reciben de los pacientes sobre los problemas de salud.

Uso de Internet por parte de los médicos

Los médicos son positivos respecto al uso de Internet para su trabajo. Una
encuesta realizada a facultativos de atencién primaria en Escocia descubrié
que el G7 por ciento usaba Internet, y el 57 por ciento de ésos lo considera-
ba «titil» o «muy ttil» para propésitos laborales (Moffat y otros, 2001). Un
sondeo realizado en 2001 sobre 1,043 médicos estadounidenses afirma que
ef 62 por ciento utilizaba Internet para su trabajo, y de éstos, sélo un 15 por
ciento se comunicaba con sus pacientes por correo electrénico, al menos con
cierta frecuencia. Pero los médicos son menos positivos respecto al papel de
Internet como suministrador de informacién, apoyo y comunicacién de ca-
lidad. Apenas un 14 por ciento de quienes realizaban précticas online sentfa
que contribufa a proporcionar mejores cuidados, segin otro estudio (Harris
Interactive, 2001). Como muesira la tabla 13.3, aunque el 60-90 por ciento
de los médicos afirma utilizar Internet para acceder a informacién préfesional
o para relacionarse con otros colegas, la utilizacién de Internet y del correo
electrénico desciende espectacularmente cuando se trata de relacionarse con
los pacientes. Casi dos terceras partes de ellos afirmaban que nunca habfan
tenido ese tipo de contacto con sus pacientes.

TasLa 13.3 Uso de recursos virtuales por los médicos en Estados Unidos

Amenude A veces Casi nunca Nunca

Para acceder a informacién profesional 34,2 54,0 10,2 L5
{pautas de mratamiento, artdoulos revistas) '

E-mail y comunicacién con colegas 23,2 39,7 19,5 17,6

Parz acceder a informacién ciinica de 13,6 14,4 17,1 54,9

los pacientes, resultados de andlisis

E-mail y comunicacién con pacientes 3,7 11,6 20,1 64,6
w=1.022.

Fuenee: Adaptada de datos de la Fundacién Robert Wood Johnson.
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Las herramientas que existen para ayudar a los pacientes no son utiliza-
das de forma general. Esto puede comprobarse con ¢l ejemplo de lo que se
conoce como «gestion a distancia de enfermedades» (GDE), que incluye Ia
recogida y el andlisis de datos sobre pacientes, y el envio de un informe poste-
rior con los resultados, asi como la comunicacién iniciada por el médico para
ayudar a los pacientes a controlar la enfermedad, incluyendo recomendacio-
nes sobre el estilo de vida. Un estudio de 2003 informa que tan sélo un 7 por
ciento de los médicos que ya usaban Internet, empleaban la tecnologfa GDE
(principalmente para vigilar los niveles de glucosa en sangre de sus pacientes),
un crecimiento insignificante del 5 por ciento que lo hacfa dos afios antes
(Boston Consulting Group, 2003).

Los médicos y el uso de Internet por parte de sus pacientes

Aunque Internet puede estar siendo utilizado 4vidamente por todo tipo de
pacientes, que afirman discutir sus averiguaciones con sus médicos (Aspden
y otros, 2001), éstos no sefialan que una parte importante de sus pacientes lo
haga. Asi aparece en la tabla 13,4 que muestra los resultados de una encuesta
a 1.050 médicos realizada por la Fundacién Robert Wood Johnson en 2001.
Uno de cada seis médicos declaré que, en el dltimo afio, ninguno de sus
pacientes habfa discutido con él ninguna informacién obtenida en Internet.
Aproximadamente la mitad afirmé que unos pocos pacientes lo habfan he-
cho; y menos del 10 por ciento dijeron que mds de la mitad de sus pacientes
habfa discutido esa informacién con ellos. Un pequefo sondeo realizado a
médicos de Nueva Jersey, patrocinado por la misma fundacién, reflejaba ci-
fras ligeramente mds altas respecto al ntimero de pacientes que comentaba
informaci6n de Internet con ellos (Aspden y otros, 2001). Alrededor del 30
por ciento de 210 médicos afirmé que sus pacientes les habfan consulrado
informacién procedente de Internet durante la semana anterior, aungue un
10 por ciento dijeron que ninguno o casi ninguno de sus pacientes habfa
discutido jamds ese tipo de informacién con ellos. Por Jo que parece, aunque
muchos pacientes estén utilizando Internet para conseguir informacién so-
bre cuidados médicos y sanitarios, relativamente pocos lo comentan con sus
médicos.

No obstante, la mayorfa de los facultativos tiene opiniones positivas sobre
los pacientes que les presentan informacién de Internet (véase tabla 13. 5). La
gran mayorfa considera la informacién precisa, le parece que esa utilizacién
de la informacién virtual muestra que ¢l paciente esta asumiendo responsabi-
lidades sobre su propia salud, y que tales comentarios no suponen un desaffo
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a su autoridad como médico (notablemente, las actitudes positivas parecen
estar inversamente relacionadas con la edad del médico). Quienes sentian
que-dichos comentatios desafiaban su autoridad médica eran menos dados a
considerar positivamente la experiencia, pero incluso éstos s6lo suponfan una
tercera parte de quienes vefan las cosas de esa manera.

TasLA 13.4 Informes de Jos médicos sobre proporcién de pacientes que
comentaron con ellos informacién obtenida por el paciente en Internet

Casi rodos (81-100 %) 0,2

La mayor parte (61-80 %) 1,9

Aproximadamente fa mitad (41-60 %) ' 6,3

Algunos (21-40 %) 25,6

Pocos {1-20 %) 48,7

Ningiin comentario en Jos ultimos 12 meses 14,7
n o= 1022,

Fuente: Adaptada de datos procedentes de la Fundacién Robert Wood Johnson (2001}, -

-En resumen, existen pocos elementos que apoyen la‘idea de que los mé-
dicos, y especialmente los mds jévenes, rechazan que sus pacientes les traigan

informacién recogida en Internet para comentarla con ellos. A pesar de que

apatentemente existe una gran cantidad de pacientes que procura informa-
cién sanitaria en Internet, parece que muchos de ellos no muestran ese ma-
terial a su médico. Una explicacién posible de esta conclusién es que los
pacientes estén empleando ese conocimiento recién adquirido en relaciones
no tradicionales, o al menos no médicas, como los grupos de apoyo seﬁalados
anteriormente o la familia y los amigos. -

Interaccidn médico-paciente mediante correo electrdnico

Una de las expectativas creadas era que los pacientes podrfan realizar con=
tactos con los médicos mediante Internet. Ideas semejantes acompafaron
anteriormente la adopcién de otra tecnologfa, el teléfono (Spielberg, 1998).
En ambos casos, y por las mismas razones, ni Internet ni el teléfono han
cambiado sustancialmente la disponibilidad del médico para el paciente. Di-
ferentes sondeos realizados a médicos por correo electrénico muestran: en
st mayorfa una baja tasa de respuesta por parte de los sujetos encuestados:
Schmids y colaboradores (2003) obtuvieron una tasa de respuesta del 38 por
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ciento cuando un paciente ficticio envié mensajes de correo electrénico a los
miembros de la asociacién de reflexoterapeutas. En otro estudio similar con
anestesidlogos en Canadd, Oyston consiguié una tasa de respuesta del 54
por ciento. En la mayor parte de los casos, el profesional sanitario respon-
dia aconsejando al paciente acudir a un profesional médico: 85 por ciento
{(Schmidt y otros, 2003} y 83 por ciento (Oyston, 2000). Pocos intentaron
hacer un diagnéstico o sugerir causas subyacentes: 29 por ciento (Schmidt y
otros, 2003) y 41 por ciento (Oyston, 2000).As{ pues, aun en aquellos casos
en los que el médico responde, no suele comunicar nueva informacién por

ese medio.

TaBLA 13.5 Valoracién de los médicos del efecto sobre la relacidn
médico-paciente de la presentacién de informacién procedente de Internet
por parte del paciente

Efeceo en la velacion médico-paciente No de
(%) médicos gue
Mejord Nowvarid ~ Empeors responden

Exactitud de la informacién
Muy / algo exacta 44 52 5 298
No muy / nada exacea 22 39 19 106

:Sinrié que el paciente asumifa res-
" ponsabilidad por su propia salud?

St 43 51 63 13
No 23 62 15 89
;Sinti6 que el paciente desafiaba su
autoridad?
St _ 24 40 35 68
No | 41 56 33 37

Eh todas las preguntas p {chi—cuadrﬁdo} <0,001; 7 = £05.
Fuenre: Adaptado de Murrayy otros (2003).

Un informe de Forrester Research (citado en Schachtman, 2000) apunta
que el 72 por ciento de los profesionales sanitarios no responderfa personal-
mente al correo electrénico enviado por un paciente, mientras otro 19 por
ciento dice que lo harfa si fuera remunerado por ello. Nuestro anélisis del
estudio patrocinado por la Fundacién Robert Wood Johnson mencionado
anteriormente refleja conclusiones similares. Algunas sociedades médicas des-
aconsejan el uso de correo electrénico por parte de los médicos para comu-
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nicarse con sus pacientes. «En conjunto, no es una buena idear, segin Linda
Millington, portavoz de la British Medical Association (BMA). Ademds -de
poner en peligro la confidencialidad del paciente, otras de las razones por
ella citadas son que es dificil conocer con certeza con quién se estin comuni-
cando los médicos, y que no existe ningtin contacto personal, necesario-para
captar datos cruciales para el diagnéstico (Pincock, 2003) (Jas razones.de la
oposicién de la BMA estdn expuestas en bma.org.uk/ap.nsf/Content/Con-
sultingmodernworld). Por su parte, la American Medical Association es mds
moderada. Aunque preconiza prudencia y da instrucciones para hacer un
seguimiento mediante visitas personales, considera muy aprovechable ia cor
municacién por correo electrénico, e incluso ha iniciado una joins venture en
este campo. Empresas privadas como WebMD estén igualmente intentando
convertir experimentos a pequefia escala en centros de beneficios plenamente

desarrollados.

Sttios web médicos

Quienes buscan mejorar su salud mediante Internet cada vez solicitan . mds
a sus médicos que les recomienden sitios fidedignos. Mds de dos terceras
partes de los pacientes consideran que las paginas web recomendadas por sus
médicos son las més dignas de fiar, mientras que el 61 por ciento considera
el sitio web de su médico el més fiable, y mds de la mitad de los pacientes
confian en los sitios de salud afiliados con otras autoridades médicas locales
(estudio de LaurusHealth, citado por Pastore, 2000). Segtin otro estudio,

casi dos terceras partes de consumidores se cambiarfan a un doctor que les

ofreciera un sitio web con contenido crefble, posibilidad de concertar"cit"as :
o comunicacién segura (Pastore, 2001). Sin embargo, segiin otros estudio,
solamente el 40 por ciento de los médicos tenfa pdgina web, y la mayorfa'de :

esos lugares carecen del tipo de profundidad que buscan los pacientes (Pasto-
re, 2000). Sinchez (2002) apunta que la inmensa mayorfa de los sitios de los

médicos se centran en tdcticas para mejorar sus practicas mds que en servicios

concretos al paciente.
Por ello indicamos que as{ como Internet estd

mente en la biisqueda y creacién de sus propios recursos de informacién.;

comunicacién, se vuelcan cada vez mds (aunque no espectacularmente) hacia.

facilitando un contexto
para reinventar o renegociar las reaciones entre las fuentes centralizadas:y
descentralizadas de informacién sobre salud, estd haciendo lo mismo con.es :
actores de las pequefias précticas tradicionales de cuidados sanitarios «al nivel
de la caller, A medida que los individuos y los grupos participan mds actiyar
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los médicos para que les sirvan de gufa ¢ intérprete de la informacién que
encuentran y para que les reafirmen o les sugieran nuevos pasos a tomar. Aun-
que los pacientes todavia piensan en su médico como su agente facultativo de
confianza, se estdn volviendo hacia otras fuentes, incluso a las que cuestionan
la medicina tradicional occidental, y estdn usando dicha informacién como
parte.de su interaccién con el médico. :

Los médicos, por su parte, estdn procurando mantener y extender su
4mbito para incluir una faceta virtual, Para hacerlo se implican mds en las
comunicaciones por Internet, extraen informacién de la Red, amplfan la co-
municacién con el paciente incluyendo recursos de informacién de Internet,
v desarrollan sus propias péginas web. No obstante, por razones de definicién
de su papel profesional, por no mencionar la factibilidad o la legalidad, se
sienten reacios a convertirse en un nodo de la red auto-organizada del pa-
ciente. En vez de eso, se sienten mds inclinados, aunque sea sélo ligeramente,
4 convertir a los pacientes en parte de sus propios sistemas organizados de
¢uidados médicos. En tiltimo término, como ocutrié con la profesionaliza-
cién de los cuidados sanitarios en tiempos pasados, la Iégica de las redes de
informacién, que combina conocimientos y economia, les empuja a buscar la
rmanera de retener centralidad y eficiencia en un medio en el que la autoridad
cada:vez se ve mds desafiada y delimitada.

Tema 4: potencial inalcanzado de la nueva tecnologia
Superacion de las desigualdades de acceso

La-informacién sanitaria de Internet, al igual que otros recursos de la Red,
permanece inaccesible para grandes grupos especificos de la- poblacién
(Katz y Rice, 2002). Aquellos con enfermedades que pueden prevenirse o
sin seguro sanitatio son quienes mds probablemente carecerdn de las herra-
" mientas para buscar informacién sanitaria online (Eng y otros, 1998). La
raza, a primera vista, parece ser un factor determinante del acceso poten-
clal, ya que el 87 por ciento de los internautas preocupados por la salud son
blancos (Houston y Allison, 2002), y el genero también se correlaciona con
¢l comportamiento de acceso (Nicholson y otros, 2003). Sin embargo, es-
tadfsticamente hablando, tanto la brecha de raza como la de género se estin
cerrando respecto al uso de Internet en general, si es que no han desapa-
recido ya, una vez controlados otros factores demogréficos como la renta
(Katz y Rice, 2002). Nuestros estudios (Katz y Aspden, 1997; Katz y Rice,
2002), asf como otros {Kakat y otros, 2003; Mead y otros, 2003; Peterson
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y Fretz, 2003), muestran que el nivel de educacién v la renta; no la raza o
el género, son las causas primarias de la desigualdad en el acceso'a Internet
en los Estados Unidos. Es decir, no existe apenas desigualdad en términos
de acceso a Internet entre estos grupos en ningtn nivel de renta particular.
Sucede, por supuesto, que el porcentaje de los grupos varfa mucho segin
el nivel de renta, pero éste sigue siendo siempre el factor determinante en
términos de variacion estadfstica. En realidad, puede surgir una brecha de
género «inversa», ya que es méds probable que las mujeres y la gente mayor
utilicen Internet para interesarse por la salud, que los hombres o las perso-
nas mds jévenes. ‘ ‘

Las personas disminuidas y discapacitadas fisicamente todavia estdn en
clara desventaja a pesar del cambio hacia la sociedad en red. En una eva-
luacién de 500 sitios web sobre enfermedades comunes, sélo el 19 por
ciento eran accesible a personas con visién disminuida que usaran lectores
automdticos de pantalla (Davis, 2002). Pew (2002) sefiala que sélo e} 38
por ciento de los norteamericanos con discapacidades se conecta a la Red,
frente al 58 por ciento del-total de los ciudadanos; una quinta parte-de
los pacientes discapacitados afirmaban que su discapacidad les dificultaba
usar Internet (Pew, 2003a). Aunque lamentables, estos hechos no son in-
esperados. Como escribimos durante los inicios de Internet, los requisitos
fisicos y visuales del uso del ordenador son barreras sustanciales para las
mismas personas que esperaban beneficiarse mds de Internet (Katz y As-
pden, 1997), Esta observacién parece hoy tan vdlida como lo era cuando
evaluamos por primera vez los resultados de nuestro estudio de 1995. Por
dltimo, como sefialé anteriormente, los servicios basados en Internet no
llegan a proporcionar muchas tecnologfas existentes que podrian mejorar
tangiblemente las cosas para los enfermos y sus cuidadores. Esta brecha es
aun mds profunda para quienes estdn, incluso en la mejor de las circunstan-
cias, dificultados por sus limitaciones fisicas. ‘

Conclusion

Internet ha facilitado la disponibilidad de instrumentos de informacién
sobre la salud ya existentes, permitiendo a las personas con iniciativa usar la
tecnologfa para conseguir informacién (a veces también errénea) y conse-
guir-apoyo emocional y local. Internet posibilita acercamentos novedosos.
Sin embargo, a pesar de ciertos cambios espectaculares, asombrosamente
poco ha variado en otras dreas. En realidad, existe una sorprendente brecha
entre lo que podrfa estar disponible usando las crecientes capacidades de
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la tecnologfa «lista. para su uso» y aquello con lo que realmente se puede
contar. :

A pesar de las expectativas mds utépicas, las experiencias no son sélo pro-
ducto de las decisiones ¢ interacciones de individuos y grupos, sino también
de las limitaciones institucionales, infraestructurales, sociales y econémicas.
Esto es as{ no sélo en la carencia de tecnologfas ya disponibles y extremada-
mente dtiles que podrfan servir al paciente, sino también en las persistentes
desigualdades, basadas en la educacién y el estilo de vida, en que las nuevas
tecnologfas estdn al alcance de los diferentes grupos socio-demograficos, y
en el crecimiento y uso de modelos alternativos de salud insuficientemente
comprobados. ‘ o o

~ La necesidad percibida de apoyo emocional y relevancia personal ha mo-
vilizado la creacién de un «Internet de las personas», un conjunto débil-
mente conectado {0 completamente aislado) de redes auto-organizadas, que
ofrecen conocimientos y asistencia. Este paso hacia un mayor auto-cuidado
no se produce con independencia de los médicos o del sistema médico, sino
que crece de forma paralela, complementando a estos sistemas al tiempo que
los desaffa. Pero es necesario-levantar un malecén de conocimiento y apoyo
profesional, que los sistemas centralizados pueden construir, como control
de calidad frente a la ascendente marea de actividades de seudosalud virtual
engafiosa y abusiva.

Quizd Jo més importante sea colaborar con los sistemas centralizados, que
poseen muchas otras virtudes, para que incluyan recursos individualizados
para el paciente, el cuidador y el consejero; recursos basados en contextos y
redes sociales locales y de otro tipo. Existe una gran necesidad de aumentar la
sensibilidad ante las normas culturales asf como ante las aplicaciones verdade-
ramente individualizadas. El problema, en el fondo, es menos financiero que
sociolégico. Esto se debe a que la poderosa dindmica institucional a menudo
amenaza con eclipsar los objetivos tedricos de una iniciativa de salud basada
en la web. Las anteriores expectativas de centralizacién de la informacién
sanitaria contindan afectando a la planificacién y realizacién de programas,
reduciendo quizé las experiencias positivas que podrfan surgir de la informa-
cién sanitaria producida por la comunidad y consumida localmente. -
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