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Mas transparencia en las plataformas
de enfermedades y en la medicina on-line

Las redes sociales e
internet marcan las
caracteristicas de los
nuevos pacientes:

mas activos, con mas
herramientas, pero con
mas reticencias sobre
que hay detras de cada
iniciativa y como deben
actuar en cada caso

B. Murioz / P. Pérez « MADRID

xiste la falsa creencia de que
los pacientes mavores de 65
anos no usan las redes socia-
les para compartir experien-
cias y obtener informacion a
fravés de internet, pero «un 25 por ciento
de nuestros usuarios tiene mas de esa
edady, explicé Osear Brilinega, fundador
de «Redpacientes.comy, durante su inter-
vencion en el Desavuno A TU SALUD
sobre «E-Health». Con ello se desmitifica
que los usuarios de las herramientas que
ofrece la red sean solo jovenes. La «glo-
bosferan ofrece cada vez mas oportunida-
des para la puesta en comun de las quejas
v las dolencias de los pacientes. «Son los
enfermos quienes promueven las autopis-
tas de conexian entre ellos», apunta otro
de los ponentes. Angel Gonzalez, director
ejecutivo de ldeagoras.

Maria Carmen Bajo, e-paciente y au-
tora del blog «Cuidadora de Alzheimer»,
explico que «gracias a las redes sociales
se pone en bandeja una forma de conec-
tar: centro, médico, paciente y farmacos.
Pero eso si, antes de fomentar una rela-
cion meédico-paciente virtual, seria ne-
cesario establecer una fisica». A lo que
Rafael Timermans, médico y autor del
blog «Medicina y Trabajadoress, agregd

que « algo que no podremos evitar es que
los pacientes vayan al “Dr. Google™ v no
puedes impedirio. Hay que recomendar
webs, preseribir informacion veraz on-
line», Ademas, Timermans subrayo que
«uno conoce bien una enfermedad, pero
no el sentir de los pacientes. Eso se en-
cuentra en las redes, en las plataformas
de pacientesy,

La relacion médico-paciente virtual
necesita tiempo para madurar. Aun no
hay profesionales preparados para ac-
tuar en la ved. Con la misma cautela con
que lo harian en la consulta, «es inevi-
table estar en las redes para renovar el
nuevo modelo de Medicina. Los médicos
necesitamos tiempo para responder»,
apunto Timermans. Mientras que Bajo
alerta de que «a los pacientes hay que
educarlos para estar en la red». En defi-
nitiva, «todos tenemos que aprender en
este nuevo campo, o nacemos digitaless,
anade Timermans.

Sin embargo, uno de los miedos o re-
ticencias que generan estas conexiones
es que detras de estas iniciativas haya
empresas, marcas, que pretendan utili-
zar estos canales en su beneficio, ya sea
para jugar a su favor o promocionar sus
productos, una cuestion muy sensible si

nos referimos a la salud, por lo que la
transparencia es una asignatura de
obligado cumplimiento. «Hay reglas no
eseritas en la web social que ponen al
descubierto si hay intereses economicos
tras los mensajes», anadié Gonzalez.
Desde su punto de vista Angel Luis
Rodriguez de la Cuerda, director general
Asociacion Espanola de Medicamentos
Genéricos (Aeseg), asegura que «sip un
buen uso de las iniciativas en internet,
las leves de difusion de medicamentos
seran mas restrictivas. Por eso, nosotros
mostramos transparencia en nuestras
aeciones, con nuesira colaboracion con
plataforma “Redpacientes.com'. y de
hecho. gracias a ese tipo de iniciativas
se han abierto fructiferos debates en
torno a los genéricos vy se ha dado a co-
nocer sit existencian»,

Intentos de plataformas de pacientes
ha habido muchos, uno incluso del gi-
gante del internet Google, Google Heal-
th, que no dio sus frutos «debido a la
complejidad a 1a hora de introducir los
datos de analiticas, no habia una forma
sencilla y eso lo aboco al fracason, expli-
ca Carlos Baquero, responsable de De-
sarrollo de Negocio de eHealth Espana
de Telefonica.
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DR. RAFAEL TIMERMANS

MEDICO Y AUTOR DEL BLOG «MEDICINA Y TRABA|ADORES»

«Debemos prescribir
webs fiables y redes
sociales de pacientes»

«La presencia de los profesionales
medicos en los foros no es
obligatoria, pero permite el
acercamiento a los enfermos»

«El médico que crea que su trabajo va a ser estar en la
consulta, salir a la puerta y pegar un grito para que el
paciente entre esta equivocado. Ese modelo de medi-
cina esta terminado. Las redes sociales pueden hablar
hien o mal del médico, 1o cudl es mucho mas peligroso,
pero también bueno. En cualquier caso, todo depende
de como se utilice. Hoy en dia, es inevitable estar en
las redes sociales mas o menos activo. Aungue la pre-
sencia no es obligatoria, depende de hasta qué punto
te quicres acercar a tus pacientes, a otros médicos, qué
se esta investigando en este momento, a asociaciones
de pacientes que saben bien lo que esta ocwrriendo v
que tu no sabes siempre. Como médico conoces los
sintomas, pero jdonde esta el sentir de los pacientes?
Ahara mismo, en las redes sociales, porgue se agrupan
por problemas similares. El médico que simplemente
se sepa el manual Harrison ¥ haya aprobado el MIR
estara cojo en el asunto de las redes sociales. Los mé-
dicos necesitamos un tiempo pararesponder v hay que
distinguir lo personal de lo profesional. Yo soy yo en
todos lados, pero habra lugares donde sélo quiero que
entre mi familia como es el caso de Facebook, pero si
me encuentran van y me piden una solicitud de amis-
tad y ahi sera decision mia aceptarles o no. Sin embar-
go, en Twitter soy yo personal, pero me preguntan
cosas de medicina. Hay redes profesionales y empresas
que son frias y tienen que tender a la personalizacion.
Es cierto que desde una empresa o una marca pueden
mandar mensajes, pero a veces son dificiles de aceptar.
Alfinal se tiende a lo personal, porque SOmMos personas.
Cuando un paciente entra en la consulta y dice que ha
mirado «doctor Googley, en vez de enfadarnos ;por
qué no recomendamos webs, prescribimos redes de
pacientes o asociaciones de cuidadores o de enfermos?
No debemos considerarlo una amenaza, sino una
oportunidad de recomendar cosas buenas».

ANGEL LUIS RODRIGUEZ

DIRECTOR GENERAL DE AESEG

«Los enfermos cronicos
son los que mas confian
en los genéricos»

«Las redes sociales han
contribuido a derribar las
barreras que existian en torno al
medicamento genérico»

«F]l medicamento genérico es exactamente igual
en calidad, eficacia y seguridad que su homologo
de marca. Lo tinico, que es mas econémico, porque
sale al mercado cuando la patente del producto de
mareca ha vencido v, por tanto, la inversion va esta
amortizada. Su calidad, eficacia y seguridad vienen
avaladas por las autoridades sanitarias. Hace anos
el genérico era un gran desconocido. Nuestro obje-
tivo fundamental es no solo defender el interés de
los asociados, sino difundir el concepto de qué es un
medicamento genérico, qué supone para el ciuda-
dano ¥ qué ventajas tiene v que favorece el acceso
del farmaco al ciudadano. Lo que hace unos anos
eran medicamentos mas caros, hoy son mas econog-
micos y, por tanto, hay un mayor acceso, Tenemos
dos lineas de comunicacion: una interna hacia
nuestros socios y una externa donde nos dirigimos
a méedicos, farmacéuticos, y observamos gue habia
un conocimiento aceptable del sanitario, pero cuan-

do vimos el conocimiento del paciente vimos que

era necesario inecrementar ese esfuerzo en hacer
llegar al ciudadano un conocimiento de lo que es
el medicamento genérico. Pero, ;como lo hacemos?
Fuimos incorporando herramientas como material
impreso, pagina web hasta poder combinarlo con
las redes sociales. El genérico ha tenido barreras
de entrada en este pais v las redes sociales nos han
ayudado de una manera muy importante a supe-
rarlas. Segin el estudio «Percepcién del genérico
en el cindadano», el 80 por ciento de los pacientes
confia en el genérico y el paciente cronico es el que
mas confia en ellos, A través de las redes sociales se
estan creando debates muy interesantes en las que
va cambiando el paradigma de que en Sanidad hay
barra libre y el genérico no sélo le va a permitir un
mayor acceso, sino contribuir al ahorro».

OSCAR BRIHUEGA

FUNDADOR DE «REDPACIENTES.COM»

«En Espahfa, las
plataformas de pacientes
solo llegan al 5%»

«El mundo de e-health da una
posibilidad nueva a la hora de
acceder al pacientey ésteala
informacion»

«En enero de 2012 lanzamos “Redpacientes.com” y ya
hemos llegado a 4.500 pacientes. El éxito ha venido
porque la gente quiere conocer informacion acerca de
susalud, personas como ellos y compartir experiencias:
En Espana, las redes sociales de pacientes solo llegan
al cinco por ciento de la poblacion afectada. Actualmen-
te, hemos lanzado una red para ver por qué pasaba esto.
Vimos que el estar on-line atrae desde un punto de
vista mas social. El «E-health» como se entiende en
Estados Unidos es mucho mas clinico, pero pensamos
que en Espana algo asi no tendria éxito porque cuando
entras en una pagina de ese estilo te obliga a introducir
muchisimos datos v nuestra mentalidad es diferente.
Nosotros trabajamos mas en la parte social con una
vista en el punto «off-line». Como sucede en todas las
redes sociales, hay un 15 por ciento que son muy activos.
En ellas se puede entrar como paciente, cuidador, fa-
miliar o profesional, pero el protagonista es el paciente
y alli se crea un ambiente en el que se propicia la co-
municacion, En nuestra pagina nos centramos mas en
las enfermedades cronicas que en las agudas, porque
el sistema sanitario y social estan mas centrados en las
agudas. De hecho, en un accidente de trafico, por ejem-
plo, se cuentan cuantos muertos hay, perono los que
se han quedado invalidos. La persona gue tiene un
problema con el que convive genera un impacto social,
pero cuando pasan meses 0 anos, la gente se olvida. El
tener un sitio donde poder acceder a personas como fu
y que conectan muy rapido es muy importante y, sobre
todo, porque conecta gente gue no se conocen de nada.
Por otra parte, queremos comprobar las diferencias
entre un estudio hecho en un ambiente sanitario y las
mismas preguntas en el hogar, para ver si las respues-
tas eran iguales. Tenemos varios proyectos v el mundo
de «E-health» da una posibilidad nueva a la hora de
acceder al paciente y éste a la informacion».
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CARLOS BAQUERO

DESARROLLO DE NEGOCIO DE E-HEALTH ESPANA TELEFONICA

«La telemedicina
reduce enun 63%
la hospitalizacion»

«Ofrecemaos a nuestros clientes
una monitorizacion continua,
de manera que el medico puede
prescribir a distancia»

«Laapuesta de Telefonica es llevar el sistema sanitario
al hogar de los pacientes. El 75-80 por ciento de gasto
sanitario espanol se dedica a la gestion de patologias
cronicas como hipertension, diabetes, ete. Es una ti-
pologia de paciente que nunca se va a curar v el hecho
de que el niamero de casos siga creciendo hace insos-
tenible el sistema sanitario. Ofrecemos a nuestros
clientes una monitorizacion continua de los pacientes,
siempre conectados y recibiendo del médico todas las
tomas de medidas en el momento adecuado. Lo que
estamos haciendo es proveer un entorno de comuni-
caciones; es decir, un movil, una tableta o unas apli-
caciones App en los dispositivos con conectividad con
los tensiometros. De esta forma, el médico tiene una
herramienta que monitoriza al paciente v le prescribe
a distancia. Le puede, ademas, gestionar la agenda,
cuando tomar la tension v cuando no v le da los recor-
datorios de la medicina, lo que asegura la adherencia
al tratamiento. Se trata de un entorno de comunicacion
privada entre el médico y el paciente; no es una red
social. Las experiencias que estamos teniendo son muy
satisfactorias. Estamos en dos zonas de la agencia
valenciana de Salud, Elche y Sagunto, asi como algin
ensayo clinico en el Hospital del Mar (e Barcelona.
Los datos son que se reduce en un 63 por ciento los
dias de hospitalizacién, asi como un 40 por ciento la
mortalidad, casi a la mitad. Se llegan a ratios del 60
por ciento en reduccion de costes. Todo lo que sea
evitar visitas, uso de cama hospitalaria, etc, es impor-
tante. El sistema sabe lo que cuesta y puedes calcular
la reduccion de costes que tiene el sistema. La satis-
faccion por parte del paciente a través de test, median-
te un tablet con sensor en casa, revela que de media,
el 100 par cien lo punttia por encima del siete, E185 por
ciento de los pacientes dice que prefiere un sistema de
telemedicina que el habitual de visita al médico».

ANGEL GONZALEZ

CEQIDEACORAS

«Atraves de laweb 2.0
estamos volviendo a la
filosofia dialéctica»

«Espania e Italia son los paises
gue mas uso dan a los espacios
digitales para conversar sobre
temas de salud»

«Hay un estudio de “Manhattan Research™ una
compania de inteligencia en marketing interactivo
especializada en salud, que dice que los paises del
sur de Europa, Espana e Italia, no solo somos los mas
sociales, sino los gue mas uso damos en porcentaje a
espacios digitales para conversar en torno a la salud.
Lo interesante de todo esto es analizar donde se esta
realmente conversando, porgue es verdad que las
redes sociales de pacientes en Espana todavia son
muy emergentes. Aqui no tenemos, por ejemplo, el
referente de algunas plataformas como en EE UU,
sino plataformas de algunas companias farmacéuti-
cas para arrojar la conversacion de pacientes en
distintas areas terapéuticas como infertilidad,
trastorno bipolar, etc. Lo interesante de este estudio
es (que la mayor parte de las claves, 65 por ciento, se
produce en ecosistemas digitales o en autopistas de
conversacion creadas por los propios usuarios. Como
pacientes tenemos acceso a una tecnologia y, desde el
codigo de la mas absoluta desinhibicion de expresar
lo que sentimos, lo gue deseamos, de hiperconectar
con gente de todo el mundo desde el espiritu de 1a
generosidad. Decia un filésofo japonés que lo que
esta ocurriendo en el mundo de la web social es que
estamos volviendo a la filosofia dialéctica, al arte del
dialogo v de la escucha. esa “rara avis™ es dificil de
encontrar, pero esta impulsada por la nueva web 2.0,
Existen métricas para monitorizar las conversacio-
nes e identificar quiénes son los influenciaderes en
torno a una autopista de conversacion determinada,
Ahi todos los actores de la cadena de valor de la
salud tienen que tomar partido porque los pacientes
son libres y han tomado el poder, pero en esos hilos
de conversacion puede haber informacion no reglada
0 no riguresa y alguien tiene que tomar partido para
ordenar esa conversacions.

M? CARMEN BAJO

E-PACIENTE Y AUTORA DEL BLOG «CUIDADORA DE ALZHEIMER»

«Somos lavoz de los
enfermos en la consulta
del médico»

«Hay que educar al enfermo.
Muchos quieren informacion rapida
y al momento, perotodavia hace

falta mas formacion»

«El estudio de los cuidadores de alzhéimer decia que
el estereotipo era una persona como yo, de 57 anos,

' mujer y que no se dedica a otra cosa, pero esta cam

biando porque hay muchos cuidadores como yo que
sienten que cuidar es un trabajo y que lo que quieren
cuidar y, como es mi caso, lo tienen claro. Siestoes lo
quieres hacer, tienes que cambiar muchas cosas, y una
de ellas es que tu eres la voz y el intercambio entre los
medicos y el paciente, como es mi caso con mi madre.
El futuro son las redes sociales y mas en la salud, y
todos deberiamos ir encaminados hacia alli. Hay que
educaral paciente, pero hay muchos empoderados que
lo gue quieren es informacion rapida, al momento y
la tecnologia va casi esta al aleance de todo el mundo,
pero se necesita formacion. Desde hace un ano estoy
en redes sociales, Facebook y Twitter, elaboré un blog
v estoy creando un proyecto para cuidadores a traves
de las redes sociales. Ahora hay muchos cuidadores
jovenes, nietos que se hacen cargo de los abuelos v
estan en las redes sociales y las manejan muy bien. El
estado emocional cuando tienes a una persona con
alzhéimer es muy importante porque no sabes lo que
te viene encima v, si realmente el contacto con el me-
dico es a través de las redes sociales, eso va a facilitar
muchisimo cuidar a una persona. Los médicos se tienen
que concienciar con los pacientes cronicos porque hay
que estar muy atendido, tener una informacion exac-
tay contrastada porque, enmi caso, esolo valoramos
mucho los pacientes. En el easo de mi madre, la que
habla con la médica soy yo, Yo tengo buena relacion
con los médicos, perono a todos les pasa lo mismo. Las
redes sociales son una buena plataforma porque a la
gente joven que las utiliza, le pone en bandeja una red
con la gue pueden hablar con el centro de dia, 1a far-
macia, etc. Hay que organizarlo bien para contactar
con la persona que necesites al momento».
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