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Pediatria e Internet

Web 2.0 en Medicina: un conjunto de herramientas ttiles y una

oportunidad de cambio

D. PEREZ SOLIS

Servicio de Pediatria. Hospital San Agustin. Avilés, Asturias

RESUMEN

La evolucién de la web en los tltimos afios ha introdu-
cido nuevos usos, al favorecer la participacién y la colabo-
racion de los usuarios para generar contenidos. Este nuevo
modelo de web se ha denominado Web 2.0., y de su aplica-
cién a la medicina ha surgido el término Medicina 2.0.

En este articulo se describen varias herramientas web
seleccionadas segtin su posible utilidad para los pediatras
y por su capacidad de influir sobre la atencién sanitaria,
como los blogs, microblogs y wikis. Se analizan también
redes sociales y servicios web que facilitan la relacion entre
profesionales sanitarios y usuarios, asi como las comuni-
dades de pacientes en la web. Por tltimo, se comenta la uti-
lidad que pueden tener la apertura de datos publicos y las
aplicaciones hibridas (mashups) para la Salud Publica, y la
influencia que pueden ejercer las nuevas herramientas web
en la concepcion de la atencién sanitaria.

Palabras clave: Internet; Web 2.0; Servicios de Informa-
cion; Interfaz Usuario-Computador; Educacion del Pacien-
te como Tema; Practica de Salud Publica.

ABSTRACT

Web evolution over past years has brought in new ways
of using it, favouring user participation and collaboration
to generate content. This new kind of web has been called
Web 2.0, and the concept Medicine 2.0 has emerged from its
application to Medicine.

This article describes some web tools chosen according
to their possible interest to pediatricians and to their poten-
tial to impact on health care, as blogs, microblogging, and
wikis. Social networks and other web services that facilitate
integration of health care users and providers, as well as
online patient communities, are also analysed. Finally, pos-
sible usefulness of Open Data and mashups for Public
Health, and how new web tools may influence health care
are discussed.

Key words: Internet; Web 2.0; Information Services; User-
Computer Interface; Patient Education as Topic; Public
Health Practice.

INTRODUCCION

En los ultimos afios las tecnologias de la informacién
y la comunicacién (TIC), en especial Internet, han toma-
do un protagonismo creciente en nuestra vida diaria. Su
popularizacién y su evolucion tecnolégica han modifi-
cado sus usos iniciales, llegando a influir en los compor-
tamientos sociales y profesionales. La introduccién del
término 2.0 dentro de la web ha sido trasladado a otros
ambitos como el sanitario, de ahi que se hable cada vez
mas de Salud 2.0 o Medicina 2.0. No obstante, estos tér-
minos se utilizan frecuentemente con cierta ligereza, con-
fundiendo las herramientas tecnolégicas con los resulta-
dos en salud, haciendo parecer que nos encontramos ante
una revolucién de la atencién sanitaria que estd muy lejos
de haberse producido.
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QUE ES LA WEB 2.0

Durante sus primeros afios, la World Wide Web fue un
medio eminentemente unidireccional. Su gran virtud, toda-
via vigente, ha sido convertirse en un enorme repositorio de
informacién disponible universalmente. De manera progre-
siva se ha ido incorporando el componente social y de inter-
accién, por ejemplo con los foros de discusién. Aunque su
nombre lo pueda sugerir, la Web 2.0 no es una nueva genera-
cién o un cambio técnico mayor, sino una evolucién continua
de tecnologfas ya utilizadas. El concepto “Web 2.0” tal y como
lo conocemos comenzd a difundirse en 2004, siendo estable-
cidas poco después sus caracteristicas clave por Tim O'Reilly!":
- Laweb como plataforma. Los programas informaticos

(software) se trasladan desde nuestro ordenador perso-

nal (software de escritorio) a los servidores de Inter-

net, visualizandolos e interactuando con ellos a través
del navegador. De esta manera, la utilizacién de dichos
programas se hace independiente del tipo de dispositi-

vo (ordenador personal, teléfono mévil, tableta, etc.) y

de su sistema operativo. El usuario no tiene que preo-

cuparse de sincronizar sus contenidos entre los distin-
tos dispositivos que utilice, aunque hace imprescindible
una conexion a Internet. Ejemplos de este tipo de apli-
caciones son los servicios web de correo electronico, sobre
todo a partir de la aparicion del Gmail de Google Inc.

(http:/ /mail.google.com), aunque hoy en dia el abani-

co de aplicaciones web abarca desde programas ofimé-

ticos hasta el retoque fotografico.

- Aprovechamiento de la inteligencia colectiva. Como
consecuencia de la facilidad para crear y compartir con-
tenidos que proporcionan los nuevos servicios web, los
usuarios han pasado de ser tinicamente consumidores
pasivos a poder participar en el desarrollo de la web.
Las posibilidades son innumerables: blogs, wikis, reco-
mendaciones, etiquetado (folksonomia), filtrado colabo-
rativo de informacion, etc.

- Laimportancia de los datos. Para las empresas que desa-
rrollan servicios web, la gestion de los datos genera-
dos por sus usuarios constituye una fuente principal de
ingresos. Pero es necesario equilibrar adecuadamente la
posibilidad de generar negocio con el respeto a la pri-
vacidad de los usuarios y la posibilidad de compartir
los datos de manera abierta.

- Ausencia de ciclos de actualizaciones de versiones del
software. A diferencia de los programas instalados en
los ordenadores personales, que suelen lanzar nuevas
versiones con cambios importantes cada cierto tiempo
(generalmente meses o afios), en los servicios web los
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cambios suelen implantarse de manera continua, sin que
el usuario tenga que intervenir, de manera que siempre
dispone de la versién mas actualizada.

- Modelos de programacion ligeros. Muchos de los nue-
vos servicios web ofrecen métodos sencillos y estanda-
rizados para poder ser reutilizados o ensamblados con
otros servicios diferentes, dando lugar a nuevas apli-
caciones hibridas (mashups). Un ejemplo relacionado con
la salud es la superposicion de datos epidemioldgicos
publicos con servicios de mapas, resultando en nuevas
maneras de representar la informacion.

- El software no limitado a un solo dispositivoe. La posi-
bilidad de utilizar los servicios web con todo tipo de apa-
ratos incrementa su potencial de manera espectacular,
sobre todo por su uso en dispositivos méviles. La capa-
cidad de generar contenido en cualquier momento y
lugar, incluyendo imégenes, videos y datos de localiza-
cién geografica, asi como de poder comunicarse con otras
personas y grupos de manera casi ilimitada, permite a
los usuarios rivalizar con los medios de comunicacién
de masas tradicionales y facilitan la movilizacién social.

- Experiencia de usuario enriquecida. Uno de los cam-
bios mas visibles es el disefio y la forma de interactuar
con los nuevos servicios web, més préximos al softwa-
re de escritorio que a las paginas web estéticas tradicio-
nales. Eso se ha conseguido gracias a la combinacién de
diversos métodos que permiten modificar partes de una
pagina web sin necesidad de recargar toda la pagina.
De todo lo anterior, la caracteristica mds importante es

la participacién de los usuarios generando contenidos, cola-

borando entre si y compartiendo conocimiento. En cierta
manera, no deja de ser una vuelta a los origenes de Inter-
net. Aunque la red precursora de Internet (ARPANET) contd
con financiacion del Departamento de Defensa de EE.UU.,
lo cierto es que su concepcion tiene poco que ver con el moti-
vo frecuentemente atribuido de ser un mecanismo de pro-
teccién ante un hipotético ataque nuclear durante la Gue-
rra Fria. Dicha red fue concebida dentro de ARPA (Advan-
ced Research Projects Agency), una agencia civil de investi-
gacién con mucha autonomia respecto al poder militar, con
el objetivo inicial de poder compartir recursos computa-
cionales entre sus distintos grupos de investigacion. A par-
tir de ahi, su desarrollo y sus primeras aplicaciones hasta
llegar a la creacién de la Word Wide Web tuvieron lugar den-
tro del mundo académico, favorecido por una cultura de

colaboracion y liberacién de conocimientos/?. La Web 2.0

consigue volver a trasladar esas posibilidades a los usua-

rios de Internet, que ya no son un grupo reducido de inves-
tigadores universitarios sino el grueso de la poblacién®l.
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SALUD, SANIDAD Y MEDICINA 2.0

La aplicacion de herramientas de la Web 2.0 al ambito
de la salud y la medicina ha llevado a acufiar los términos
Health 2.0 y Medicine 2.0, traducidos habitualmente como
Salud 2.0 y Medicina 2.0. Debe sefalarse que la palabra
inglesa Health puede traducirse en castellano por Salud o
por Sanidad en funcién del contexto!, y probablemente
serfa mas adecuado hablar de Sanidad 2.0, pues las herra-
mientas web utilizadas casi siempre hacen referencia de
una u otra manera a los servicios sanitarios y al tratamiento
o prevencién de enfermedades. En la practica, todos estos
términos suelen usarse de manera indistinta?, aunque
algunos autores consideran que Medicina 2.0 tendria un
significado mds amplio que incluiria a la Sanidad 2.0 como
la parte referida a los servicios dirigidos a los pacientes o
usuarios(el.

Aunque no existe un consenso bien establecido sobre la
definicién de Medicina 2.0, una reciente revision sistemati-
ca sobre las definiciones publicadas encontrd una serie de
puntos comunes®:

- Web 2.0 y tecnologia. Para muchos el concepto Medi-
cina 2.0 no es més que la unién de los conceptos Medi-
cina y Web 2.0. Sin embargo, muchos de los principios
en los que se basa la Web 2.0 (contenido generado por
los usuarios, espiritu colaborativo) pueden emplearse
en el mundo sanitario sin exigir el uso de nuevas tec-
nologias.

- Implicacién de pacientes y usuarios. Suelen emplear-
se expresiones como participacidn activa o empoderamien-
to.

- Profesionales. Al igual que con los usuarios, también se
recoge una participacion mas activa y capacitacion de
los profesionales sanitarios.

- Redes sociales. Las distintas formas de redes sociales y
comunidades en linea pueden estar formadas por pacien-
tes, profesionales sanitarios, cientificos o combinaciones
de estos colectivos.

- Cambios en la atencion sanitaria. En muchas ocasio-
nes se asocia Medicina 2.0 a un cambio en el funciona-
miento de los servicios sanitarios, con un protagonis-
mo mayor para los pacientes, la innovacién continua,
calidad y seguridad. A veces se llega a hablar de una
nueva generacion de servicios sanitarios. Parece mas
prudente considerar que simplemente estamos ante un
proceso evolutivo en los que las TIC pueden represen-
tar un papel protagonista, pero sin que, a dia de hoy,
haya sucedido revolucién alguna en la atencion sani-
tarial”.
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- Colaboracién. Las herramientas Web 2.0, junto a un cam-
bio de mentalidad entre las distintas partes implicadas,
facilitan la colaboracion entre profesionales sanitarios y
pacientes, aunque hoy en dia siguen siendo mas habi-
tuales los proyectos colaborativos que sélo implican a
un grupo concreto.

- Informacion sanitaria. La forma de proporcionar infor-
macion sanitaria de calidad sigue siendo una preocu-
pacion, y algunas herramientas web pueden facilitar esta
tarea.

Eysenbach simplifica las caracteristicas que definen la
Medicina 2.0 en cinco puntos: redes sociales, participacion,
apomediacion, colaboracion y apertura. La apomediacion es
un concepto que se refiere a una nueva alternativa a inter-
mediarios tradicionales entre el paciente y la informacién
(habitualmente los profesionales sanitarios) por nuevos apo-
mediarios que, a diferencia de los anteriores, no se interpo-
nen ni son un paso imprescindible entre el paciente y la infor-
macion, sino que constituyen una ayuda mas flexible o una
guia en segundo plano. Ejemplos de apomediarios serian
algunas redes sociales o comunidades de pacientes.

La Web 2.0 en Pediatria

Hoy en dia disponemos de un buen niimero de servi-
cios web con utilidad para los profesionales sanitarios. Algu-
nos de ellos son los blogs o cuadernos de bitacora, nano-
blogging, podcasts, sitios de distribucién de videos, image-
nes, presentaciones o documentos, wikis, ofimética en linea,
marcadores sociales, filtros colaborativos, registros perso-
nales de salud, gestores de proyectos, listas de tareas, siste-
mas de representacion de datos geolocalizados, gestores de
referencias bibliograficas, redes sociales generalistas o pro-
fesionales, etc. Para una primera aproximacién a muchas de
las herramientas mencionadas desde la 6ptica pedidtrica, se
han publicado muy recientemente en nuestro pais una serie
de dos articulos de recomendable lectural®*l,

El objetivo de este articulo no consiste en hacer una
nueva revision de todas estas herramientas, sino analizar
algunas de ellas que, por sus caracteristicas, podrian lle-
gar a tener un impacto significativo en nuestra forma de tra-
bajar y en el funcionamiento de la atencion sanitaria.

BLOGS

Un blog (término procedente de la combinacién de la
expresion web log) o “cuaderno de bitdcora” es un sitio web
organizado cronolégicamente y de actualizacion peridédica
a modo de diario. Suele ser unipersonal, aunque no nece-



Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas a la especialidad de Pediatria. Los
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contenidos de este blog estan especialmente destinados a profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Pagina principal Sobre este blog Buscadores personalizados

Revista "Evidencias en Pediatria”

Revista Evidencias en Pediatria

EVP

Asociacion Espafiola de Pediatria

jueves 1 de septiembre de 2011
Encuesta on line sobre vacunas para pediatras europeos (limite
48 horas)

@EUROPEAN

PAEDIATRIC
ASSOCIATION ¢

(EPA / UNEPSA)

Via PEDIAP me llega la noticia de que la European Paediatric Association, a la que
pertenece la Asociacion Espaiiola de Pediatria, propone a todos los pediatras de Europa
cumplimentar una encuesta on line sobre vacunaciones.

El objetivo de la misma es "comprender mejor las necesidades y la mejor forma de apoyar
a los pediatras en su practica clinica. Para ello, la EPA esta llevando a cabo un estudio de
vacunacion europeo en dos fases, un estudio piloto y uno principal. El piloto se realizd en
mayo de este afio. El estudio actual es el principal y se basa en los resultados obtenidos
del primero. Se han identificado tres areas de enfoque que la EPA desea conseguir
entender con mayor detalle:

* Apoyo clinico a la vacunacion en la relacion con los padres
* Tasas de cobertura vacunal
* Ensayos clinicos sobre vacunas”.

Solo quedan 48 horas para p [- itar la a, lo que no lleva mas de 10
minutos. Se clerra el dia 4 de septiembre. Los que guerais participar podeis hacerlo desde
este enlace.

Desde este blog os animamos a que participeis.

Quizas tamblén le interese:

Buscador Interno de la revista
"Evidencias en Pedlatria”

| Buscar |

Suscribirse a Pedlatria Basada en Pruy

B) Entradas

B} Comentarios v

Seguidores

] Participar en este sitio Q@

Google Friend Connect

Miembros (324) Mas»

VEIMZN

& Ya eres miembro? Acceder

Estamos en Twitter

Figura 1. Blog Pediatria Basada en Pruebas (http:/ /www.pediatriabasadaenpruebas.com).

sariamente. Dentro del modelo Web 2.0 se consideran los

Los blogs (Fig. 1) protagonizaron el primer impulso de

sucesores de las paginas web personales. Los blogs sim-
plificaron el farragoso proceso de creacién y mantenimiento
de una pagina web personal, al poder ser gestionados direc-
tamente desde un servicio en la web como, por ejemplo,
Blogger (www.blogger.com) o Wordpress (http://es.word-
press.com).

la Web 2.0 y representan un buen modelo de sus caracte-
risticas: facilitan que los usuarios de Internet generen su pro-
pio contenido, se crean conversaciones gracias a la posibi-
lidad de que otros usuarios afitadan comentarios, se facili-
ta el enlace y recomendacion de otros blogs (blogroll) y se
puede distribuir el contenido mediante un sistema de sus-
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cripcién con un archivo fuente o feed. Esto tiltimo es un punto
muy importante a la hora de gestionar la lectura de multi-
ples blogs y otros servicios que utilizan el mismo sistema.
Los feeds o fuentes son archivos con un formato estandari-
zado (RSS o Atom) basados en el lenguaje de marcado XML
(eXtensible Markup Language o Lenguaje de Marcado Amplia-
ble) y suelen incluir el titulo y un pequefio resumen de las
ultimas noticias o articulos publicados en el sitio web.
Mediante unos programas llamados agregadores se pueden
recopilar dichos archivos y asi conocer cuando se actuali-
zan los blogs o paginas web seguidos sin tener que visitar-
los uno por uno!.

Dentro del mundo sanitario, existen blogs realizados por
profesionales de todo tipo (Medicina, Enfermeria, Farma-
cia, Gestion, Bibliotecarios, etc.) y de tematica muy variada
(opinién, medicina basada en pruebas, casos clinicos, ima-
genes radioldgicas, etc.). Los blogs han dado visibilidad a
profesionales mucho més alld de sus sitios naturales de
influencia, algo muy importante sobre todo entre los que se
encuentran geograficamente alejados de los centros tradi-
cionales de referencia. Su independencia y sentido critico
permiten disponer de puntos de vista muchas veces dife-
rentes de los planteados por agentes medidticamente més
poderosos, como los medios de comunicacion tradiciona-
les, la industria farmacéutica, los organismos ptblicos y las
sociedades cientificas y profesionales. Mantener esos prin-
cipios sera un importante reto para el futuro, en un momen-
to en el que los intereses empresariales también participan
en las nuevas redes.

Existe un buen ntimero de blogs pediétricos en caste-
llano, la mayoria de ellos publicados desde Espafia. La natu-
raleza tan dindmica de Internet hace dificil conocer su ntime-
ro exacto; pero en el buscador de blogs pediatricos del
Grupo de Trabajo de Pediatria Basada en la Evidencia
(http:/ /www.pediatriabasadaenpruebas.com/p/busca-
dores-personalizados.html) se recogen mas de 30 y su niime-
ro es creciente. Dentro de ellos pueden encontrarse blogs
dirigidos fundamentalmente a profesionales como Pedia-
tria Basada en Pruebas (http://www.pediatriabasadaen-
pruebas.com) o Sin Estetoscopio (http://www.sinestetos-
copio.com) y otros mas enfocados al publico general como
Diario de una mamd pediatra (http:/ /dra-amalia-arce.blogs-
pot.com), El médico de mi hij@ (http:/ /elmedicodemihi-
jo.wordpress.com) o Reflexiones de un pediatra curtido
(http:// drgarcia-tornel.blogspot.com). Pero una de las gran-
des ventajas de Internet es que nos permite acceder tam-
bién con facilidad al punto de vista de profesionales de otros
ambitos y especialidades. Desde la Medicina Familiar y
Comunitaria han surgido blogs muy recomendables como
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El Supositorio (http:/ /vicentebaos.blogspot.com) o Salud
Comunitaria (http:/ /saludcomunitaria.wordpress.com),
aunque lo mejor es explorar uno mismo y es sencillo des-
cubrir nuevos blogs a partir de los ya conocidos.

MICROBLOGS

Los microblogs o nanoblogs, cuyo maximo representante
es Twitter (http:/ /twitter.com), son herramientas de publi-
cacién de mensajes cortos, cuya extension suele limitarse a
140 caracteres para poder ser publicados mediante mensa-
jes de telefonia SMS. Aunque la idea inicial era que sus usua-
rios comunicaran lo que estaban haciendo en un momento
dado, su sencillez y polivalencia los ha llevado a ser emplea-
dos con todo tipo de fines, pudiendo incorporar enlaces a
péginas web, imagenes o videos.

Twitter (Fig. 2) incorpora un fuerte componente de
red social, pues cada usuario visualiza lo que publican
otros usuarios que ha decidido seguir y, ademas, puede
redistribuir (retweet) mensajes de otros perfiles a sus pro-
pios seguidores (followers). También existe la posibilidad
de responder a otro usuario de manera publica o priva-
da. Los mensajes pueden incluir un tipo de etiquetas lla-
madas hashtags (almohadillas) —por formarse mediante
una palabra precedida del caracter #- que permiten agru-
par con facilidad todos los mensajes publicados en un
momento dado que hacen referencia a un tema o un even-
to concreto. La inmediatez con la que sus usuarios pue-
den publicar mensajes desde cualquier lugar ha conver-
tido a Twitter en una excelente herramienta de comuni-
cacion ligada a la actualidad mas inmediata, cuyo uso
puede abarcar desde acontecimientos deportivos o cul-
turales a grandes catastrofes, pasando por la moviliza-
cién social.

Su facil integracion con otras herramientas, ya sea de
forma directa o através de fuentes RSS, hace que este servi-
cio se utilice también para anunciar lo que se publica en
otros medios como blogs o paginas web institucionales, noti-
cias de prensa, etc. Del mismo modo, muchos usuarios
emplean Twitter como lector de noticias, en sustitucién de
un agregador.

En el campo sanitario es habitual su uso para compar-
tir ideas, enlaces, comentarios a noticias o articulos, llegan-
do a generarse conversaciones entre multiples usuarios.
También es utilizado en algunos paises por los servicios de
emergencia para distribuir informacién en tiempo real y, en
Espafia, por las autoridades sanitarias durante la crisis de
la gripe A en la temporada 2009-2010.
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WIKIS

Se denomina wiki (palabra hawaiana que significa “rapi-
do”), a un sitio web en el que los usuarios pueden crear y
modificar sus paginas una manera rapida y directa, a tra-
vés de su navegador webl!"l. El ejemplo més conocido, que
supone el mejor ejemplo de proyecto colaborativo en la web,
es Wikipedia, la enciclopedia libre (http:/ /es.wikipedia.org),
fundada en el afio 2001. Se trata de una enciclopedia escri-
ta por voluntarios cuyo contenido puede ser modificado,
copiado y distribuido libremente. Este planteamiento ha
conseguido que miles de usuarios estén creando una obra
de referencia mundial, que cuenta con ediciones en més
de 100 idiomas y cuya fiabilidad se ha mostrado compara-
ble a la de las tradicionales enciclopedias en papel2.

Una de las aplicaciones mas extendidas de este sistema
es la elaboracién colaborativa de manuales o libros, dado
que permite aunar esfuerzos de una manera muy eficiente.
Sin embargo, en el ambito sanitario los wikis todavia tienen
muy escasa presencia. Existen algunos ejemplos de wikis
médicas en el mundo anglosajon, aunque no especificamente
pediatricas. Una de las escasas excepciones es el pequeiio
wiki del Programa de Salud Infantil en la pdgina web de la
Asociacién Vasca de Pediatria de Atencion Primaria
(http:/ /www.avpap.org/wiki). Para encontrar un wiki en
castellano sobre medicina de una cierta entidad hay que recu-
rrir de nuevo a la Wikipedia (Fig. 3), que cuenta con su pro-
pio portal (http://es.wikipedia.org/wiki/Portal:Medicina).

Este tipo de recursos son de gran importancia por tra-
tarse de fuentes de informacién sobre temas de salud para
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Figura 3. Portal de Medicina de Wikipedia (http:/ /es.wikipedia.org/wiki/Portal:Medicina).

la poblacién general. Incluso en el mundo anglosajon, donde
existen iniciativas ptblicas de gran calidad como Medline
Plus en EE.UU. (http://www.nlm.nih.gov/medlineplus) o
NHS Choices en Reino Unido (http:/ /www.nhs.uk), Wiki-
pedia suele acaparar los primeros resultados al hacer bis-
quedas relacionadas con la salud en los principales busca-
dores de Internet!"3. En Espafia, donde no existen sitios web
publicos de ese calibre y las iniciativas de las sociedades
cientificas se encuentran muy fragmentadas, resulta toda-
via mas necesario una mayor implicacién de profesionales
de la salud en proyectos como Wikipedia para mejorar la
cantidad y calidad de sus articulos médicos!™.

Inconvenientes del modelo wiki

Una preocupacion en los wikis completamente abier-
tos, como Wikipedia, en los que cualquier usuario tiene
poder para modificar una pagina, es que se pueden intro-
ducir datos erréneos o practicar actos de vandalismo, algo
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especialmente peligroso en articulos sobre temas sanitarios.
Pero en wikis abiertos con una masa de usuarios impor-
tante, la facilidad de edicion permite también que los erro-
res tiendan a ser subsanados por efecto del darwikinismo,
concepto que se refiere a un proceso de darwinismo social
por el cual, durante la evolucion de un articulo, las suce-
sivas modificaciones y correcciones tienden a que final-
mente prevalezca la informacion veraz y de calidad!516l. Se
ha podido comprobar que, incluso en temas muy especi-
ficos como la informacién sobre medicamentos, Wikipedia
contiene informacién algo incompleta pero sin errores
importantes!'”. Por otro lado, los wikis también pueden
gestionarse de manera mas cerrada, exigiendo que para
modificar las paginas los usuarios tengan que registrarse
en el sistema (sin requerir autorizacion) o incluso limitan-
do el registro a usuarios previamente autorizados. Esta tlti-
ma manera es como funcionan habitualmente los wikis
médicos para controlar mejor el contenido y la autoria, a




cambio de perder el efecto masa (negativo y positivo) de
un sistema completamente abierto.

Otra caracteristica a la que los profesionales sanitarios
les puede costar adaptarse es a la dilucién de la autoria pro-
pia de las obras colaborativas y a la pérdida de control sobre
la obra final. Los wikis apuestan por la apertura de sus con-
tenidos a favor de su mayor difusién. Por ello, en lugar
de acogerse a las formas de propiedad intelectual més tra-
dicionales y restrictivas (copyright, todos los derechos reser-
vados) utilizan licencias libres de tipo copyleft que permi-
ten la difusién, modificacién y comercializacién de sus con-
tenidos con la condicién de citar la fuente original y no res-
tringir ninguno de dichos derechos, que suele correspon-
derse con la Licencia de documentacion libre de GNU o con
la Licencia Creative Commons Atribucion-Compartir Igual.
En el caso de Wikipedia, cuando un autor crea una pagi-
na debe asumir que podra ser modificada por otras per-
sonas sin requerir su permiso, de ahi que no se permita fir-
mar los articulos. Eso no significa que no se reconozca la
contribucién de cada autor, pues existe para cada articulo
un registro publico que muestra las aportaciones cada usua-
rio a lo largo del tiempo. Pero resulta dificil encajar esa men-
talidad en el mundo sanitario y académico, en el que la
autoria de las publicaciones suele tenerse en cuenta para el
progreso profesional, y en el que muchos no aceptan con
facilidad que una obra sea modificada por otros sin control
por su parte.

También debe tenerse en cuenta que, para que un pro-
yecto de este tipo funcione, se precisa una masa critica de
usuarios de tamafio considerable. La experiencia muestra
que los Wikis no son ajenos al Principio de Pareto, segtin el
cual la mayoria de los usuarios apenas aporta contenido y
son una minoria los responsables de la mayor parte del tra-
bajol®l. Por ello, para que un wiki ambicioso sea viable debe
conseguir atraer a un buen niimero de usuarios y mantener
una politica de funcionamiento suficientemente abierta como
para atraer a mas participantes durante su desarrollo, algo
que puede ser dificil en proyectos de dmbito local o sobre
temas muy especificos.

Proyectos susceptibles de funcionar como wikis

Pese a las inmensas posibilidades de este tipo de servi-
cios web, todavia no se aprecia un impacto significativo den-
tro de la comunidad médica. La idea de crear una wiki médi-
ca gestionada y actualizada por los propios profesionales
sanitarios, capaz de competir con proyectos comerciales
como UpToDate (http:/ /www.uptodate.com) ya fue lanza-
da hace varios afios sin haberse apreciado grandes avances
en ese sentido!'s.

D. PEREZ SOLIS

En idioma castellano se echa de menos la existencia de
una enciclopedia tematica sobre salud infantil que agluti-
nara a un grupo numeroso de autores dispuestos a trabajar
de manera colaborativa, aunque queda el recurso a partici-
par en el portal médico de Wikipedia.

En el futuro puede que veamos caminar en esta direc-
cién a proyectos editoriales como los grandes tratados médi-
cos que todavia se siguen publicando en formato papel. Los
ciclos de publicacién actuales, con los que pasan varios afios
desde la concepcién y redaccién de un tratado hasta su edi-
cion final, restan buena parte de su valor a estos textos, que
tienen dificil competir con la inmediatez y capacidad de
actualizacion de la web; de ahi que los profesionales cada
vez usen mas Internet como medio de biisqueda de infor-
macion frente a los tratados clasicos. Los propios autores,
que raramente son retribuidos por su participacién en este
tipo de obras, tienen mucho que ganar facilitando una mayor
difusién de su trabajo.

SERVICIOS DE RED SOCIAL

Estos servicios web se centran en construir redes socia-
les entre personas, reflejando relaciones previas de amistad
0 parentesco, o construyendo otras nuevas a partir de inte-
reses comunes. Suelen basarse en la creacién de un perfil
de usuario, que permite compartir mensajes, enlaces, ima-
genes y otros recursos con otros usuarios previamente selec-
cionados que hayan aprobado la conexién. En estas redes
también estan presentes otras entidades como empresas,
asociaciones u organismos, que pueden crear un tipo de per-
fil no personal.

Estas redes sociales han experimentado un auge espec-
tacular en los tltimos afios. En Espafia, a mediados de 2011,
donde el 57,4% de la poblacién utiliza Internet con regula-
ridad, la mitad de los internautas usan algtn tipo de red
social”!. El servicio de red social mas utilizado actualmen-
te en nuestro pais es Facebook (http:/ /www.facebook.com),
seguido de Tuenti (http:/ /www.tuenti.com) —con gran popu-
laridad entre los sectores mas jovenes—y Twitter!?’],

En el campo de la salud, hoy dia es necesario contar con
estas redes sociales a la hora de difundir mensajes de mane-
ra activa en Internet, pues de lo contrario se corre el riesgo
de no llegar a una parte considerable de la poblacion. Esto
es especialmente importante en campafas de informacién,
cuando se necesita alcanzar de manera rapida a los desti-
natarios, ya que la propia concepcion de estos servicios faci-
lita que los propios usuarios den visibilidad a los mensa-
jes si los consideran de interés. Otros usos plantean muchos
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interrogantes. Los profesionales sanitarios deben ser muy
cuidadosos en cuanto a su privacidad y la de sus pacientes,
siendo recomendable utilizar perfiles diferentes para su acti-
vidad personal y profesional®!l. Las instituciones pueden
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utilizar estos redes de manera bidireccional, obteniendo
retroalimentacién de sus usuarios, pero eso hace aconseja-
ble una estrategia previa para saber gestionar posibles con-
flictos u opiniones criticas que surjan (Fig. 4).



Existen también redes sociales profesionales, como Lin-
kedin (http:/ /www.linkedin.com) o Xing (http:/ /www.xing.
com/es) que pueden tener interés para los profesionales de
la salud. Se enfocan a la busqueda de empleo y la creacion
de redes de contactos profesionales, que pueden asi sepa-
rarse de las redes sociales generalistas.

SERVICIOS WEB PARA PACIENTES

La web es una herramienta de ayuda que, en el caso de
los pacientes crénicos, va mas alla de la busqueda de infor-
macion de manera puntual y busca establecer vias de comu-
nicacion con otros pacientes en una situacién similar. Los
foros de discusién, todavia muy vigentes, han sido muy tti-
les como forma de apoyo mutuo entre pacientes, pero la ten-
dencia es convertirse en verdaderas redes sociales.

En algunos servicios como PatientsLikeMe (http:/ /www.
patientslikeme.com) o CureTogether (http://curetogether.
com) los pacientes pueden registrar informacién sobre sus
tratamientos, sintomas, efectos secundarios y resultados,
conviertiéndose en potentes bases de datos cuya utilidad ya
ha sido puesta de manifiesto en la investigacién clinical?l.
Aunque este tipo de iniciativas pueden plantear dudas en
cuanto a la seguridad o privacidad de los datos, por ahora
no han surgido problemas al respecto, y son los propios
usuarios los que permiten la utilizacién de sus datos como
forma de disponer de mejor informacion sobre su enfer-
medad®!.

Otro tipo de servicios son los que permiten a los usua-
rios opinar sobre la atencién sanitaria recibida de manera
publica, pudiendo recibir también respuesta por parte del
centro sobre el que se comenta. Algunas de estas iniciativas
han surgido desde los propios servicios de salud, como es
el caso de Patient Opinion (http:/ /www.patientopinion.
org.uk) en el Reino Unido, que en la actualidad es una orga-
nizacién sin animo de lucro independiente del National
Health System (NHS) pero sus comentarios son visibles desde
la pagina web que ésta dirige a los usuarios del sistema de
salud (NHS Choices). En Espafia todavia no hay experien-
cia sobre este tipo de servicios, aunque ya hay alguno en
desarrollo como Qoolife (http:/ /qoolife.com).

APERTURA DE DATOS, APLICACIONES HIiBRIDAS Y
SALUD PUBLICA

Como se ha comentado en la introduccién, una de las
caracteristicas de los nuevos servicios web es la sencillez

D. PEREZ SOLIS

para combinar distintas aplicaciones y datos, generando
aplicaciones hibridas o mashups. Por eso es de crucial impor-
tancia que las administraciones ptblicas y organismos inter-
nacionales cuenten con politicas de open data o apertura de
datos, poniendo a disposicién de todos, en formatos abier-
tos y estandarizados, los datos publicos que generan. Asf,
dichos datos pueden ser reutilizados, generando conoci-
miento y facilitando lineas de investigacién, sobre todo en
el campo de la Salud Publical2.

Estas herramientas facilitan la visibilidad y la com-
prension de los datos de salud, y puede contribuir a mejo-
rar la salud de la poblacién si se utiliza como estimulo social
y se combina con iniciativas comunitarias. Este modelo esta
siendo seguido por iniciativas como los County Health Ran-
kings en EE.UU. (http:/ /www.countyhealthrankings.org),
adaptados recientemente por el Observatorio de Salud en
Asturias (Fig. 5, http:/ /www.obsaludasturias.com).

LA REVOLUCION QUE NO HA LLEGADO

Internet es un medio de comunicacién atin muy joven y
todavia es pronto para saber hasta donde llegara su influen-
cia. No se puede negar que, en su corta vida (la World Wide
Web se cre6 en 1989, hace poco mas de 20 afios), ha cam-
biado muchas cosas en la forma de comunicarnos y de acce-
der a la informacién. Pero las grandes estructuras sociales,
politicas y empresariales todavia mantienen la inercia de las
tltimas décadas.

En el mundo cientifico y sanitario el liderazgo sigue cen-
trado en los grandes centros universitarios y hospitalarios,
aquellos que en el siglo XX disponian de acceso a las fuen-
tes de informacion (grandes bibliotecas, laboratorios, recur-
sos humanos). Ahora que el acceso a la informacién es casi
universal y que disponemos de herramientas capaces de
tejer redes sociales y profesionales a cualquier distancia,
es probable que asistamos a un desarrollo mucho mas des-
centralizado. Esto serviria para dar valor a la mayoria de
profesionales, hasta ahora desconectados de los grandes
centros de influencia, permitiendo su contribucion a la reso-
lucién de muchos problemas sanitarios a través de la sabi-
duria de la multitud®). En cuanto a la gestién clinica y la orga-
nizacién de los servicios y establecimientos sanitarios, serfa
deseable una mentalidad mas “wikinémica”26! que permi-
ta un flujo de ideas mas agil entre los distintos niveles, apro-
vechando el enorme potencial de las plantillas de los servi-
cios de salud.

Los cambios estructurales pueden tardar décadas en
establecerse, pero poco a poco podremos ir viendo algu-
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nos ejemplos inspiradores. Uno de ellos surgi6 durante la
reciente crisis de la gripe A, cuando en agosto de 2009 un
grupo de profesionales de la salud (médicos de cabecera,
pediatras, farmacéuticos, residentes e incluso estudian-
tes de Medicina) cuyo tinico denominador comdn era el
editar blogs y paginas web, movidos por el cariz que esta-
ban adquiriendo los acontecimientos, se unieron de mane-
ra espontanea para, en pocas semanas, analizar, elaborar
y difundir informacién rigurosa y veraz sobre la pande-
mia de gripe Ay sobre la respuesta més prudente y cien-
tifica a la misma. Los materiales divulgativos (para ciu-
dadanos, profesionales sanitarios y medios de comunica-
cién) se redactaban y revisaban de manera colaborativa
mediante herramientas web, y se distribuian a través del
blog Gripe A: ante todo mucha calma (http://gripeycal-
ma.wordpress.com) y distintas redes sociales, alcanzando
finalmente a los medios de comunicacién tradicionales.
Este tipo de movimientos son capaces de conseguir un gran
impacto sin recurrir a patrocinios ni a financiaciéon publi-
ca. Su caracter abierto, independiente y temporal facilita
la implicacién de personas muy motivadas y favorece que
surjan nuevas iniciativas de experiencias anteriores, como
el proyecto Mi vida sin ti (http://mividasinti.drupalgar-
dens.com) de apoyo a las personas que se plantean dejar
de fumar.

Ya hemos comentado que también los pacientes dis-
pondran de nuevas herramientas que les facilitaran el acce-
so a informacion sanitaria, y seguramente cambiaran algu-
nos aspectos de la relacion médico-paciente. Los profesio-
nales sanitarios deberemos acostumbrarnos a no ser los
Unicos referentes de nuestros pacientes y a establecer rela-
ciones mas horizontales, formando parte de las redes de
salud. La administracion sanitaria no deberfa desaprove-
char la oportunidad que las nuevas herramientas de comu-
nicacién ofrecen para facilitar el autocuidado por parte de
la poblacién y desandar parte del camino hacia la medi-
calizacién de la vida diaria que ha recorrido la atencién
sanitaria durante las décadas previas. Al potenciar el uso
de las herramientas web tampoco puede pasarse por alto
que, incluso en las sociedades mas desarrolladas, una parte
significativa de la poblacién todavia no tiene acceso a Inter-
net o le falta capacidad para utilizarla con soltura, y esa
poblacion suele ser también la mas necesitada de recursos
sociales y sanitarios. Si no se tiene eso en cuenta podria-
mos estar cumpliendo la ley de cuidados inversos, segtn la
cual la disponibilidad de una buena atenciéon médica tien-
de a variar inversamente a la necesidad de la poblacién
asistidal®”!.

D. PEREZ SOLIS
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