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El ePaciente y las redes sociales El ePaciente y las redes sociales es un libro que aborda en profundidad el tema de los pacientes y las redes sociales, es decir la web 2.0 aplicada a la salud desde la perspectiva del paciente. Así, a través del libro se hace un estudio detallado de este movimiento participativo, analizando sus luces y sus sombras, se presentan los principales recursos disponibles relacionados y se plantean las tendencias de futuro.
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Bloque 2.- Comunidades Virtuales de pacientes



Capítulo 2.2.- Comunidades Virtuales Para Pacientes Inmaculada Grau Directora, forumclínic, Hospital Clínic de Barcelona, Barcelona, España Jefe de la Unidad de Divulgación Científica y Audiovisuales, Hospital Clínic de Barcelona, Barcelona, España [email protected], @leika_bcn



José Antonio Gallego Presidente de la Asociación Española de Responsables de Comunidad Online (AERCO), Madrid, España Social Media Manager, Grupo Banco Bilbao VizcayaArgentaria, Madrid, España [email protected], @joseantoniogall Francisco J. Grajales III Vicepresidente del Grupo de Trabajo en Redes Sociales, Organización Internacional de Informática Medica, Ginebra, Suiza Investigador, Oficina de Estrategia en eSalud, Facultad de Medicina, Universidad de Columbia Británica, Vancouver, Canadá [email protected], @ciscogiii



1. Introducción La historia de la medicina y de la relación medico-paciente ha sido diversa desde su inicio. Ha sufrido grandes variaciones, en contenido y continente. Desde la tradición oral y de aprendiz, a la irrupción del método científico y la difusión apoyada en libros. De los remedios tradicionales, a un conocimiento cautivo por una elite. La mayoría de los cambios han sucedido lentamente hasta que la eclosión de Internet, y la transformación de esta a un espacio social, han cambiado la interacción humana para siempre. A principios del milenio, Internet era ya un medio conocido por la sociedad. Poco a poco, se ha ido introduciendo en las forma de trabajo, sustituyendo al papel y dejando a sus usos como ineficientes. Puede observarse claramente esta tendencia en la Figura 1, que presenta las medias mundiales en número de usuarios de Internet por cada cien habitantes. También se puede observar que en los países desarrollados – como España y los Estados Unidos de América – el acceso a Internet ha superado más del cincuenta por ciento de su población (estos números incluyen también a niños y ancianos).
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Comunidades Virtuales Para Pacientes En la sanidad, la adopción de estas tecnologías de información y comunicación (TIC) han sido bautizadas como eHealth o eSalud.



Figura 1. Accesibilidad a Internet por cada 100 habitantes (Data UTI [1]) Las Web también han evolucionado desde su primera implantación. Al principio, los sitios de Internet eran estáticos, ya que se necesitaba un gran conocimiento técnico para subir información, las Web que aun hoy funcionan así se les denomina Web 1.0. Sin embargo, a mediados de los 2000, los estándares tecnológicos, comenzaron a ser más abiertos y comenzó una revolución social. Publicar en el entorno Web se hizo sencillo, y cualquier persona con poca capacidad técnica podía no solo subir información escrita, sino que también videos, fotos, y música. En el caso de salud (ver Figura 2), la barrera entre los pacientes, clínicos y webmasters tiende a desaparecer. Así se crea un espacio adecuado para la socialización electrónica y el desarrollo de las comunidades virtuales. Otro factor muy importante es el acceso a Internet por medio del móvil, que comienza a ser ubicuo en las personas menores de cincuenta años.
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Figura 2. Comparación y contraste de la Web 1.0 y 2.0 En el informe Luces y sombras de la información de salud en Internet [2], también cita los tipos de usuarios según La California Healthcare Foundation (2001): se perfilan tres tipos de usuarios de Información de salud: las personas sanas, las diagnosticadas recientemente y los enfermos crónicos y sus cuidadores.  







La persona sana realiza búsquedas esporádicas sobre enfermedades a corto plazo, embarazo y medidas de prevención. Los pacientes que han recibido un diagnóstico reciente llevan a cabo búsquedas intensivas de información específica sobre la enfermedad que les afecta y valoran la facilidad de acceso a esa información, y la posibilidad de encontrar toda la información que pueda ser de interés. Los enfermos crónicos y las personas que los atienden (familiares) llevan a cabo búsquedas periódicas de nuevos tratamientos, consejos nutricionales y terapias alternativas. Los dos últimos segmentos de la población valoran también el acceso a comunidades virtuales, foros de discusión y otros servicios de comunicación [3].



2. Elementos que definen una comunidad Las comunidades virtuales tienen seis elementos que las definen: objetivo, identidad, recompensa, medio, jerarquía y compromiso. Estos deben ser analizados por separado ya que cada uno influye a los miembros de la comunidad de forma directa y distinta [4]. Objetivo Es el elemento que conforma la comunidad; lo que a los miembros se asocien en aras de un fin común, este es una “meta objetivo”, u “objetivo aglutinante”. Desde evitar el calentamiento global, a lograr la abolición de una determinada ley, promover un deporte o una actividad cultural como la ópera. En nuestro caso, puede ser el encontrar apoyo de
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Comunidades Virtuales Para Pacientes pares, en personas en momentos difíciles, como lo es el cáncer, la fertilización in vitro, etc. Por otro lado, cada miembro tiene su propio objetivo personal que no siempre coincide con la meta de la comunidad. Este puede ser oculto o divulgado, dependiendo del tipo de personalidad e incentivo deseado al unirse a la comunidad. Por ejemplo, este puede ser lograr reconocimiento, conocer personas, promover una carrera política, o combatir el tedio. Cuando mayores sinergias se encuentren entre los objetivos personales y el meta objetivo, mejor funcionará la comunidad. Identidad El miembro de la comunidad debe ser consciente de su pertenencia y sentirse parte de ella. Esto incluye el ser respetado e apoyado; esto también puede ser tan simple como el compartir la causa u objetivo de la comunidad, la cual le aportan a la persona el sentido de identidad (como dejar el alcohol o el tabaco). Recompensa / Reconocimiento Lo que en las comunidades virtuales desarrolladas en otros ámbitos sería avanzar en la jerarquía o conseguir notoriedad, en las comunidades virtuales de pacientes, puede ser de índole totalmente diferente. El apoyo emocional, no sentirse solo ni el único, aprender de los demás, aportar a los demás las propias experiencias y sentirse útil. Normas Generalmente son barreras de entrada, de promoción, comportamiento, recompensa, y barreras de salida. Las comunidades de pacientes son especialmente vulnerables a la entrada de trolls y manipuladores, que en algún caso ni siquiera son conscientes de su tipo de intervención por su enfermedad (psicopatías). Diferenciar opiniones de información es un rol básico del moderador de la comunidad. Se dice que la comunidad perfecta es aquella en que un simple usuario puede llegar a liderar el proyecto. Es por ello que las comunidades de marca (comunidad formada por los usuarios de un producto o servicio comercial, y cuyo objetivo principal es compartir dicha experiencia, ya sea positiva o negativa) no son puras, pues rara vez sucede algo así, que un cliente se haga con el timón. En el caso de las comunidades de pacientes está por explorar si un paciente experto podría tutelar la comunidad, quizás utilizando al profesional sanitario como un staff. Medio El lugar (físico o virtual) donde interactúan los integrantes de la comunidad. Es la herramienta que permite el desarrollo de la comunidad y la comunicación entre sus miembros. Puede tratarse de un medio físico (local de reuniones) o de un medio virtual (red social, foro, lista de correo). Quien “gobierna” el medio, tiene una gran influencia en la comunidad. Es por ello que las grandes marcas cuando desarrollaban su estrategia de marketing en social media preferían crear sus propias redes sociales. Sin embargo, los usuarios prefieren claramente permanecer en las redes sociales que conocen. Es por ello que Facebook, Twitter o Tuenti están ganado un protagonismo cada vez mayor.
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Jerarquía En una comunidad, como en general en todos los órdenes de la vida, la mejor manera de motivar y reconocer el esfuerzo de los usuarios es a través de un sistema jerárquico con tantos grados como sea posible. Es clave recompensar el mayor grado de compromiso con avances en el escalafón. Aunque es un tema no exento de polémica, en nuestra opinión la jerarquía y el status es algo inherente a toda comunidad organización exitosa. Puede ser una jerarquía formal (ejército, burocracia), o una jerarquía informal propia de organizaciones en red. Compromiso El esquema de comunidad típico se asemeja al de un iceberg, o una pirámide, donde un 1% de los usuarios son los mas activos (usuarios registrados que aportan contenidos), un 9% realiza tareas de apoyo o complementarias (usuarios registrados que comentan), y un 90% actúan como espectadores o “simpatizantes” (usuarios no registrados, que aparecen en las estadísticas de uso de la página). El grado de compromiso de cada uno de los miembros puede variar con el tiempo. Saber llevar a la mayor cantidad de personas a la cima de la pirámide y mantenerlo allá arriba mucho tiempo, es uno de los principales objetivos de un Community Manager, así como hacer una comunidad lo bastante estimulante para todos los miembros, independientemente de en qué posición de la pirámide se encuentran. En las fases iniciales de toda comunidad, el elemento más importante, sin duda alguna, es la figura del líder. Este, debe ser una persona comprometida con el proyecto, que sepa aglutinar voluntades, poner en común objetivos comunes y objetivos particulares, y fije las “reglas del juego”. En este concepto de liderazgo incluyo la figura de los “influencers”, personas que sin ocupar el rol de líder, son respetados por el resto de la comunidad y su opinión es tenida muy en cuenta. ¿Debe ser el responsable de comunidad también el líder de la misma? No es una respuesta fácil, ni muchas veces está en sus manos decidirlo, pero si analizamos todas las comunidades, tanto online como offline que han marcado una diferencia encontraremos sin duda un líder con unas dotes extraordinarias, sobre todo a la hora de comunicar, organizar, y transmitir su entusiasmo al resto.



3. Comunidades Virtuales El Internet ha vehiculizado una nueva forma de comunicación y contacto que se suma a las existentes anteriormente. También facilita la evolución de las relaciones sociales, entre los individuos y organizaciones. Las sociedades se remodelan y adaptan a la tecnología que producen, en un proceso recíproco. Barry Wellman, Sociólogo en comunidades virtuales de la Universidad de Toronto, ha realizado estudios empíricos sobre el desarrollo social en Internet [5]. Concluye, en primer lugar, que las comunidades virtuales en Internet también son comunidades 'reales' (generan sociabilidad) y como tales permiten establecer relaciones que generan redes de relaciones humanas, las cuales son distintas de las comunidades físicas. Las comunidades físicas tienen unas determinadas relaciones y las comunidades virtuales tienen otro tipo de lógica y otro tipo de relaciones. ¿Qué tipo de relaciones? ¿Cuál es la
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Comunidades Virtuales Para Pacientes lógica específica de la sociabilidad on line? Este es un tema amplio, pero lo más interesante de esta línea de investigación es la idea que las comunidades virtuales son comunidades personales, comunidades de personas basadas en los intereses y afinidades individuales con valores mutuos [6]. Barry Wellman las define un a comunidad virtual de esta manera [7]: “[un] grupo de personas que comparten una preocupación, un conjunto de problemas o un interés común acerca de un tema, y que profundizan su conocimiento y pericia en esta área a través de una interacción continuada”.



4. Comunidades Virtuales de Pacientes Cabría considerar como el antecedente mas claro a las Comunidades Virtuales de Pacientes, a las Asociaciones de Pacientes, organizaciones de pacientes de una determinada patología, que trabajan para la defensa y la ayuda mutua de sus asociados. Antes de continuar, es importante destacar unas diferencias culturales que afectan al funcionamiento de las asociaciones de pacientes: 



La tradiciones anglosajonas y latinas asociacionistas son distintas. El mundo anglosajón es muy activo dentro del movimiento y el mundo latino y mediterráneo no tiene esta misma cultura.







Al otro lado del Atlántico, sobretodo en el norte, no es tan habitual la cobertura pública de la sanidad. En Europa predomina la sanidad pública, o de acceso al servicio público, y aunque coexiste con la iniciativa privada, en general, y salvo en las enfermedades raras y las crónicas, los ciudadanos no entienden la falta de cobertura con que pueden encontrarse los americanos.



También ahondar en que las comunidades virtuales pueden generar una red social y encontramos comunidades virtuales en redes sociales. En este capítulo, para su análisis, se han separado los conceptos. Así, para simplificar en este caso: 



Red social, sería la red de conocidos de cada individuo, cuyas conexiones pueden ser de diversa índole: amigos compañeros, conocidos, familia, etc. En el mundo virtual Facebook, MySpace, Twitter, etc. En ellas el individuo expresa sus temas de interés que su red de conocidos puede compartir o no.







Comunidad virtual, ya sea de práctica aprendizaje o de interés son grupos de personas, que no necesariamente se conocían con anterioridad, y que se agrupan por un interés común en un espacio preparado para tal fin, donde se realiza el intercambio de información (en sentido amplio). En las Comunidades Virtuales el elemento aglutinante es el tema de interés.



Es importante notar, que en la conferencia Medicine 2.0 del 2009, el congreso internacional dedicado a la construcción de comunidades virtuales y aplicaciones sociales para los consumidores sanitarios, se dio un interesante debate sobre los usos y ventajas de las comunidades virtuales y las redes sociales, en este caso sobre la patología de cáncer de mama. Las investigadoras concluyeron que las pacientes se encontraban más confiadas y tranquilas en sus comunidades virtuales, dónde encontraban gente con sus mismas vivencias. No obstante eran plenamente conscientes que redes sociales como
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Facebook permitían campañas de concienciación y de fundraising, de un alcance impensable en el universo restrictivo de la Comunidad Virtual. Y cómo la historia se escribe con los casos que funcionan, a continuación un breve análisis de forumclínic un portal de comunidades que funcionan en la actualidad. forumclínic forumclínic es un nuevo instrumento para hacer frente a las enfermedades crónicas que se han convertido en la principal causa de enfermedad (morbilidad) y muerte, tanto de los países ricos desarrollados como de aquellos que se encuentran en vías de desarrollo [8]. Supone una ayuda a los pacientes y familiares de los países de lengua española y catalana que no ofrece ninguna otra institución. En Internet, es el único que aporta foros gratuitos moderados por profesionales y la posibilidad de elaborar material específico como respuesta a las inquietudes de la comunidad. La carga atribuible a las enfermedades no transmisibles se mantiene en los países desarrollados en torno al 80%, mientras crece en el resto de países. La OMS lo considera una prioridad sanitaria hasta en los países en vías de desarrollo, ya que estiman que serán la primera causa de muerte. En cuanto a la morbilidad, dentro de las enfermedades no transmisibles destacar por volumen los trastornos neuro psiquiátricos (responsables del 19% del a carga de morbilidad adulta), los trastornos cardiovasculares (13 % de la población adulta), las enfermedades pulmonares, cáncer, diabetes, etc. Los modelos de atención en las enfermedades crónicas comportan forzosamente una mayor implicación del paciente en el proceso diagnóstico y terapéutico ya que solo pueden ser controladas con cambios substanciales en los estilos de vida de los ciudadanos. Estas modificaciones de la conducta solo se consiguen si el paciente tiene la información necesaria, adquiere nuevas habilidades y adopta una actitud positiva delante del problema. La sociedad red habilita la posibilidad de generar soporte social a través de comunidades virtuales, y difundir conocimientos de calidad y comportamientos recomendados sobre salud. La concienciación de la necesidad de un rol activo por parte de los pacientes, se va generalizando, e indicadores como la Declaración de Barcelona del Foro de Pacientes [9] y el dato de que el 42 % de los internautas [10], realiza búsquedas relativas a la salud, apuntan a que la tendencia se consolida. Las nuevas tecnologías de la información y la comunicación pueden completar la labor asistencial de los centros sanitarios y los profesionales de la salud, especialmente en países en vías de desarrollo. Favorecen que los pacientes estén mejor informados y que adopten un rol más activo y autónomo frente a su patología crónica. Antecedentes Forumclínic es un programa interactivo para pacientes destinado a que aumenten su grado de autonomía con respecto a su salud, utilizando las oportunidades que brindan las
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Comunidades Virtuales Para Pacientes tecnologías de la información y la comunicación. Aporta información rigurosa, útil, transparente y objetiva sobre la salud, al tiempo que favorece la participación activa de los pacientes y sus asociaciones. El programa liderado por los profesionales de los centros hospitalarios y de atención primaria de la Corporación Sanitaria Clínic, del Hospital Clínic de Barcelona, uno de los líderes clínicos y de investigación biomédica de nuestro país, España. El proyecto ha contado con la financiación y el apoyo de la Fundación BBVA, institución cuya actuación en el campo de la biomedicina se centra en la promoción de la investigación aplicada al cuidado de la salud y a la mejora de la calidad de vida de los ciudadanos. Para diez enfermedades se elaboran DVD’s interactivos -30.000 copias por enfermedad, ámbito de distribución España - y sitios Web con foros moderados en español y catalán en: www.forumclinic.org (Figura 3). Para ello se disponen recursos específicos, tales como un editor especialista en Medicina Familiar y Comunitaria, una editora adjunta, especialista en edición de materiales médicos y Social Media, un webmaster y la colaboración de autores y moderadores, especialistas en las materias tratadas. La Fundación BBVA financia el proyecto. Cada Web contiene información básica en formato multimedia, . Noticias sobre la enfermedad y un foro de pacientes moderado por un profesional sanitario (a modo de un gerente de comunidad).



Figura 3. Capítulos producidos Cardiopatía isquémica Esquizofrenia Diabetes EPOC Cáncer de Mama Depresión Riesgo Cardiovascular Artrosis y Artritis Obesidad Trastorno bipolar
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Figura 4. Pagina Web de Forumclínic El portal indexa los capítulos desarrollados (Ámbitos), permite la entrada por elemento comunicativo (foros, videos, etc.), y ofrece un espacio para noticias y novedades de interés general, relacionadas con la promoción de la salud y de prevención secundaria en enfermedades crónicas. Cada enfermedad (Ámbito) dispone de una Web propia con tres tipos de información: Información exhaustiva sobre la enfermedad, que se corresponde con la contenida en los DVD. Información breve de actualidad (Noticias) que el moderador de la página va incluyendo según la publicación de novedades en el campo o por petición de los pacientes. Y por último videos explicativos con animaciones tridimensionales. También cada enfermedad dispone de un espacio de intercambio con los pacientes ya sea, a través de un foro moderado (los profesionales deben intervenir en un plazo de dos días hábiles), mediante la propuesta de un tema en el enlace correspondiente o comentando noticias.



Figura 5. Foro de Cáncer de Mama forumclinic está liderado por los profesionales del Hospital Clínic de Barcelona y cuenta con la financiación y el apoyo de la Fundación BBVA. La audiencia creciente, aun sin haber realizado las labores de promoción pertinentes, apunta la pertinencia del programa y de su formulación. Las siguientes dos figuras,
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Comunidades Virtuales Para Pacientes extraidas a través de Google Analytics, y demuestran el crecimiento en popularidad de la pagina central, incluyendo la distribución de visitas Españolas e hispanas (que son casi 50% cada una). Los mínimos se corresponden con las vacaciones de navidad, las de pascua y el puente del 1 de mayo.



Figura 6. Panel de Google Analytics sobre Forumclínic



Comité y Política editorial El Comité esta compuesto por: la directora de forumclinic , el editor médico, la editora adjunta, dos especialistas de disciplinas transversales (médicos y/o diplomados en enfermería) y por invitación quien se considere oportuno, según la temática a abordar. forumclínic publica material de información sanitaria dirigido a pacientes, y utiliza la mejor evidencia científica disponible, así como la experiencia de los profesionales y la perspectiva de los pacientes. El material, que no esta sesgado por intereses comerciales, desea aportar toda la información necesaria para que los pacientes puedan adoptar decisiones sobre los problemas de salud que les afectan. Comunidades Virtuales en forumclínic Nos encontramos con que habíamos preparado grandes materiales con videos 3D para informar y formar al paciente, pero el paciente con frecuencia, antes de buscar en
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los contenidos de la web se lanzaba a preguntar en el foro (ley del mínimo esfuerzo o “hábito medial” de Newman [11]), siendo el moderador el que señalaba la existencia de estos contenidos. En una patología dónde el foro funciona como Comunidad Virtual, éste se transforma en el motor de la Web Cuando se da el caso el porcentaje de visitas al foro sobre el total de visitas página, tiene un peso específico mayor a cualquier otro contenido de la web Todo parece llevar a la conclusión de que las Comunidades Virtuales suponen una ayuda real para mejorar la calidad de vida de los enfermos crónicos, ayudarlos a salir de un posible aislamiento y aprender de los otros. Todavía queda mucho por investigar y demostrar, especialmente si también ayudan a la mejora real de la salud. Análisis de Usuarios En la Figura 7 se ha analizado las que enfermedades a las que nos enfocamos para averiguar qué tipo de usuarios son más propensos a interesarse por contenidos generados por otros usuarios, como también a generar sus propios contenidos. A la vista del gráfico, los afectados de Cáncer de Mama y de Esquizofrenia son los que tienen una mayor propensión a interactuar con otros pacientes, mientras que los pacientes con cardiopatía, EPOC o diabetes son los que menos propensión tienen. La Depresión está en un lugar intermedio.



2008 Figura 7. ¿Que tipos de usuarios son más propensos a relacionarse con otros usuarios en una comunidad virtual? En esta grafica, el eje horizontal (X) denota el porcentaje de usuarios que se registran en forumclínic y visitan los foros, postulando una idea del número de generadores de contenidos. El eje vertical (Y), denota el porcentaje de usuarios que visitan un portal y su foro, postulando el tipo de contenido buscado por el usuario (contenido profesional, o de otros usuarios). El tamaño de cada esfera denota la proporción de posts en el foro por número de usuarios registrados. En la Figura 8 representa el tipo de enfermedades que tienen un mayor impacto sobre el entorno del paciente, llevando a sus familiares y entorno a participar en el foro, y cuales afectan al enfermo de una manera más individual. Para ello, el eje horizontal describe el % de usuarios registrados que vistan el foro y que no se han identificado
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Comunidades Virtuales Para Pacientes como pacientes. El eje vertical denota el porcentaje de visitas a la página central de forumclínic que también visitan un foro. Las esferas en este caso, se han mantenido de un tamaño constante. Es así que podemos ver que en el foro de Cáncer de Mama el 80% de los usuarios que participan padecen de la enfermedad, y el 20% corresponde a amigos y/o familiares, profesionales o otros. Sin embargo, en el foro de esquizofrenia más del 60% de las consultas son realizadas por el entorno del paciente, principalmente por familiares del paciente (datos correspondientes a 2008).



Figura 8. Qué tipos de enfermedades son más individuales a la hora de participar en una comunidad virtual, y cuales involucran al entorno del paciente Pasos futuros: Actualización de materiales e un nuevo entorno Web La gran difusión de redes 2.0 como lo son Facebook, Twitter, y YouTube, en el que el usuario dispone de un perfil cuya accesibilidad controla, espacios donde compartir y toda una serie de prestaciones comunes, predisponen expectativas de parte de los usuarios de forumclínic. Por ello, gracias a la renovación del financiamiento de la fundación BBVA, durante los próximos tres años se actualizaran los portales y videos DVD para reflejar los cambios en la ciencia desde que fueron creados. También se añadirán dos portales y distribuirán por toda España 10.000 DVDs enfocados a VIH/SIDA y Anorexia (5.000 cada uno). Esperando también continuar la línea de investigación dentro de forumclínic para ampliar nuestros conocimientos actuales de loa mecanismos que apoyan el desarrollo de comunidades virtuales, como también los incentivos financieros, morales, o sociales que imparte el uso de nuestros portales a los pacientes y médicos.



5. Conclusión En resumen, la ubicuidad en acceso de las TICs ha cambiado la comunicación en Medicina conforme a la velocidad de intercambio de información. Esto ha modificado las expectativas de los clínicos y pacientes de tal forma que la las comunidades virtuales de pacientes se han vuelto un vehículo importante de comunicación. Estas,
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tienen una meta objetivo o un objetivo aglutinante que, ligando con la identidad, recompensa/reconocimiento, normas, medio, jerarquía, y compromiso las definen. En forumclínic hemos tenido el privilegio de que la calidad de nuestro contenido ha desarrollado comunidades virtuales de pacientes. Estas comunidades han madurado, de tal manera que nos ha permitido evaluar las enfermedades en parámetros sociales y familiares. Sin embargo, queda mucho por investigar, sobre si el uso de estas comunidades con los pacientes induce a mejoras psico sociales y también, sobre si facilitan algún impacto fisiológico positivo en los pacientes. Nuestras comunidades están vivas, activas, e innovando constantemente. Por eso, lo invitamos a ser parte de ellas, o de la conversación misma en www.forumclinic.org.
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