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1. INTRODUCCION

Las Tecnologias de la Informacion y la ComunicadibiC) estan presentes en todos
los ambitos de nuestra vida diaria y su incorpdraei los servicios sanitarios cada vez
es mayor. Las TIC se pueden definir como el conjulet tecnologias que abarcan todo
tipo de medios electronicos para adquirir, credmaeenar, procesar y presentar
informacion en forma de voz, imagenes u otro mdiao (Gomez, 2009). La

utilizacion de Internet, las redes sociales (wd)),dos PDAs y los smartphones, ha
incrementado el volumen de informacion disponibléay cambiado radicalmente la

forma en que se accede, se utiliza y se produba édid¢ormacion.

Dentro del concepto de e-Salud (salud electrérdesgngloban las mdltiples y diversas
aplicaciones de los medios electronicos o digitategl ambito sociosanitario, bien sea
para temas de diagnoéstico, tratamiento, planificgcigestion, transmision de
informacion, investigacion, prevencion o de promacide la salud. EI mercado
potencial de la e-Salud ha experimentado un graairarento incluso en tiempos de
crisis y la Comision Europea (2012) prevé una tisarecimiento anual compuesta del
18,6% hasta el aflo 2016. Este aumento se prodoairéa necesidad de reducir los
gastos sanitarios y permitir un mayor aprovechatoiate los recursos sanitarios

disponibles, especialmente en el caso de las eeflzries cronicas.

La sanidad es un sector que hace un uso intensiVa thformacion, de forma que la

obtencion, manejo e intercambio de la misma eslemanto clave. También hay que

tener en cuenta que las expectativas del ciudadetual con respecto a las TIC son
muy elevadas ya que, por lo general, ha crecidcoatacto con ellas y demanda cada
vez mejores medios de comunicacion entre los porfales sanitarios y los pacientes.
Buccoliero et al. (2013) consideran que los ciudadalemandan: (1) mayor numero de
funciones online de los portales dedicados al dadie la salud (2) acceso, de forma
inmediata, a informaciéon fiable y personalizadarsotemas sanitarios; (3) mayor

control sobre su propio estado de salud a travéla dgstion personal de los datos
relativos a su salud y mediante la informaciénadedpciones terapéuticas disponibles;
(4) relaciones directas e informales con las congsaganitarias y sus profesionales y
(5) un rol activo en Internet compartiendo sus [@oias de salud online con otras

personas y buscando informacion sobre las expéagde otros.



Uno de los principales retos que conlleva la api@ade las TIC en el sector de la
salud es la calidad de informacion contenida epéggnas web (Eysenbach, 2001). Los
ciudadanos se encuentran con dificultades a la d@iauscar informacién relacionada
con la salud en Internet, debido a su complejidagnyocasiones, a su naturaleza
contradictoria. Se habla asi del problema de laxin&cion, esto es, de la intoxicacion
de informacion motivada por el acceso generalizadodo tipo de informacion, que

puede conducir a busquedas inapropiadas en Interfeetobtencién de informacion

confusa o poco fiable. En este contexto, el marget@plicado a la salud esta
emergiendo con fuerza en los ultimos afios con jet@ldle promover cambios en las
conductas de las personas y conseguir que confitas g@osibilidades de las TIC en el
ambito sanitario. Por ejemplo, el historial cliniooline, el cual permite intercambiar

informacion entre las entidades sanitarias y lagegionales, y a los pacientes ver y
almacenar sus datos clinicos, requiere para swaimtgdion un alto nivel de confianza

entre el paciente y los profesionales de la salud.

Por otro lado, durante los Ultimos afios un granardnde aplicaciones de e-Salud han
contribuido al empoderamiento del paciente, estdas facilitado a los pacientes un
mayor grado de implicacion en su tratamiento y agedde la salud, transformando la
relacion tradicional doctor-paciente, y pasandoplasientes a tener un rol mas activo y
mayor autonomia en la toma de decisiones (Hasn@0f)2El empoderamiento del
paciente es un concepto en expansion, tanto enlgrmad como en aplicacion. Asi,
Monteagudo et al. (2007) clasifican las aplicackowe e-Salud en tres categorias,
siendo las de la categoria 2 y 3 las que mas boagen al empoderamiento del

paciente.

e Categoria 1: Herramientas de informacion sanitamdine y servicios al
consumidor, centradas en facilitar el desarrollo lde funciones de las
organizaciones sanitarias y de los profesionaledest como portales
informativos o blogs.

» Categoria 2: Herramientas para la gestion de ladsatline y servicios para el
consumidor. Por ejemplo, aplicaciones que pernats ciudadanos interactuar
con los proveedores del cuidado sanitario de foeteatronica para apoyar su
uso de servicios sanitarios, tales como foros ggewciales sanitarias.

» Categoria 3: Teleasistencia, telemedicina y sa&wigbara pacientes, que

permiten a los que estan recibiendo cuidados ldifidad de ser atendidos en
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sus propios domicilios. Estas aplicaciones incluyeronitorizacion y
telediagnéstico, en esta categoria se incluyeraiméentas como las apps y los
portales especializados en patologias concretas.

Las tecnologias como las redes sociales y lasaaphices para teléfonos moviles se
estan aplicando progresivamente en el ambito semitiacilitando la comunicacion
entre pacientes y profesionales y permitiendoddssl el cuidado sanitario y la ayuda al
paciente del mundo real al electrénico. Por suep#atintroduccion de los smartphones
en la vida cotidiana aporta diversas vias poteegide empoderamiento, a través del
acceso a informacion sanitaria en cualquier momentdesde cualquier lugar, y
mediante las aplicaciones capaces de monitorizarefdermedades cronicas, o de
facilitar la prevenciéon sanitaria y la promocion lbitos saludables (Calvillo et al.,
2012).

2. OBJETIVOS

El uso de Internet para acceder a informacion sshhed se ha convertido en una
necesidad para muchos ciudadanos, pacientes ysiomuddes sanitarios de todo el
mundo (Jiménez-Pernett et al. 2007). El objetivoégeo del presente trabajo es
reflexionar sobre la informacién contenida en lagipas web sanitarias. Con este
propésito, y teniendo en cuenta la situacion desem el apartado introductorio, los

objetivos especificos del presente trabajo fin dster son:

1. Analizar la aplicacion del marketing al sector & teniendo en cuenta las
particularidades de los servicios de salud.

2. Examinar los diferentes tipos de herramientas ypdtesbilidades que aportan las
nuevas tecnologias de la informacion y de la cooaaondn. Términos como e-
Salud, telesalud, telemedicina, Salud 2.0, e-pssserforman parte del
vocabulario actual, y en ocasiones, los contenaldéss que hacen referencia
parecen confusos o poco claros.

3. Describir los criterios que se han utilizado erbajas previos para evaluar la
calidad de los sitios web con informacién sanitadapara evaluar en qué

medida los recursos de la web contribuyen a empodépaciente.



4. Realizar una aplicacion practica de los criteriescdlidad y del potencial de
empoderamiento en sitios web relacionados con temaslud. Concretamente,
como ambito de aplicacidon se eligié las paginas webas asociaciones de

hemofilia.

Estos objetivos son abordados en los siguientesagpg de este trabajo. Los ultimos
apartados se dedican a exponer las conclusionadddp 7) y a presentar tres anexos

de interés.

3. EL MARKETING Y LOS SERVICIOS DE SALUD

El marketing de la salud significa la aplicaciGstematica de los principios del
marketing al contexto sanitario, el cual se caragepor su elevada complejidad,
extension, y heterogeneidad. Tal y como muestramyCChebat (2013) en la Figura 1
el marketing de la salud incluye tres principaleslidades: el marketing social
(Hastings y Saren, 2003), el marketing de servidmsalud (Berry y Bendapudi, 2007),
y el marketing farmacéutico (Kremer et al. (200Bn el contexto sanitario, el
marketing social se puede considerar como una didwerntegradora cuyas acciones
pretenden coordinar a los agentes implicados enigéhdo de la salud, entre otros, los
profesionales sanitarios, las organizaciones qstgm los servicios sanitarios, la
industria farmacéutica, las asociaciones de pasenas agencias reguladoras y las
empresas aseguradoras. Con este objetivo, lasnascte marketing social se dirigen
bien a reforzar o bien a contrarrestar (en los<as®e sea necesario) las acciones de

marketing de los agentes mencionados.



Figura 1

El marketing de salud
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Fuente: Modificado de Crié y Chebat (2013)

Desde esta perspectiva integradora, el marketinta dalud no constituye un nuevo

paradigma pero si un nuevo campo de aplicacionryBemBendapudi, 2007; Lega,

2006; Stremersch, 2008) en la medida que existlredcias importantes entre el

ambito sanitario y otros ambitos de consumo (Kahal.e1997). Asi, Crie y Chebat

(2013) identifican dos tipos de particularidadd3:lés vinculadas al contexto, y (2) las

relacionadas con la aplicacion de las variablemaketing-mix.

1. Particularidades vinculadas al contexto

Respecto a los servicios para el cuidado de lalsaha primera particularidad
se debe al hecho de que los deseos y las necesiéati@an en conflicto
frecuente y paradojicamente, y esto hace que udi@mpmero de servicios
esenciales no resulten deseados por los potenoslesios (Berry y Bendapudi,
2007). Otro aspecto paraddjico a tener en cuentguedos pacientes pueden
desear salvaguardar su privacidad y al mismo tiedglen ceder parte de su

intimidad al personal sanitario. Esta situaciordaecon bastante frecuencia ya



que es fundamental que el profesional sanitarigpotiga de informacion

completa y correcta para proporcionar un serviarotario de calidad.

Un tercer rasgo especifico es la dificultad quendie los pacientes para evaluar
determinadas caracteristicas de los servicios asast De ahi que los servicios
sanitarios se consideren como servicios de cordigBerry y Bendapudi, 2007) en
cuanto que ciertas caracteristicas sélo puedevasmadas mediante actos de fe. Esto
es, el paciente aln después de recibida la asstsanitaria no dispone de elementos
de juicio suficientes para evaluar por si soladlidad y el resultado final de la misma.

Finalmente, otro rasgo diferenciador es que losanuss de los servicios sanitarios

tienen que hacer frente a altos niveles de ineertite y a la falta de capacidad técnica
para tomar decisiones racionales. En otras palabna® los profesionales sanitarios y
los pacientes existen grandes asimetrias de intadmalo que hace que los pacientes
puedan ser muy vulnerables y emocionales, y siemt@nfalta de control sobre los

procesos sanitarios. La salud no es un bien. Ladses un estado o proceso, en
ocasiones determinado, otras veces aleatorio, gaeela psicologia ocupa un lugar de
importancia y en el que también resultan claveitia, la compasion la empatia y la

solidaridad.
2. Particularidades relacionadas con la aplicadétas variables de marketing-mix

Las variables o decisiones de marketing-mix no jancé&cilmente en el contexto de
salud (Kahn et al, 1997). Asi, la distribucion heeferencia al modo en que el cuidado
de la salud y los medicamentos son proporcionadgmdiyyendo las opciones de
tratamiento. A este respecto hay que tener en @upm las restricciones legales ponen
limite a la libertad de eleccién del consumidornfooocurre con la prescripcion de

medicamentos).

En cuanto a las decisiones de marketing-mix relatia la comunicacion, se
desacreditan con frecuencia en la profesion médigeste una fuerte aversion social
contra los anuncios en el campo sanitario, que m®sente de forma activa en el
inconsciente colectivo. En general los anunciosetgicios sanitarios son mal vistos o
se cree que no servirdn para generar demanda bath@01). Ahora bien, hay
excepciones como parece ser el caso de los serdeimedicina estética.



En lo que se refiere a las decisiones de precgopézientes muy rara vez conocen el
coste real de los servicios y bienes que estazartdo, pues habitualmente no pagan
directamente dichos servicios 0 pagan s6lo una piarsu coste. Esto se debe en parte a
gue muchos de los servicios sanitarios tienen wsdidn fundamentalmente publica.
Por otro lado, los seguros privados limitan |la aadiyecta sobre el consumidor, y
centran su atencion en los beneficios del cuidaatutasio y los costes fisicos y
psicosociales potencialmente asociados a éstequeasn los costes financieros (Evans
y McCormack, 2008).

Por su parte, Corella (1998) sefiala que el servidoitario es en su esencia
conocimiento meédico que se expresa a través dgnakico y del tratamiento

especializado. El conocimiento médico como medra pesolver la necesidad de salud
se puede descomponer en dos factores: la interaeniée el paciente y profesional y la
aplicacion de la ciencia y la tecnologia médicasmbAs factores se encuentran tan
relacionados que el primero puede influir en eltééxlel segundo. En el apartado

siguiente se hace un analisis mas detallado dmlonponentes del servicio sanitario.

Una vez expuestas las particularidades de loscsesvsanitarios resulta facil entender
los mitos que han existido en torno a la aplicaadéh marketing en estos servicios.
Siguiendo las aportaciones de Priego (2003) y 642012), la Figura 2 sintetiza los

principales mitos y realidades.



Figura 2

Mitos y realidades sobre la aplicacion del marketig a los sistemas sanitarios

MITOS REALIDADES
 En los servicios de salud no tiene + El marketing aporta una orientacién
sentido aplicar el marketing social a los servicios sanitarios

* El marketing implica un estado de
maxima sensibilizacién por atender
las necesidades, deseos y experiencias
de los clientes internos y externos.

« ElI marketing sanitario soélo es Las instituciones de Salud Publica y
aplicable a los servicios privados ONGs han utilizado con éxito el
marketing social

e El uso del marketing en la promocion El marketing no es sin6nimo de
de los servicios médicos es antiético publicidad comercial
* El marketing externo puede ayudar a
mejorar la imagen de los servicios de
salud, atraer recursos y personas y
regular el nivel de la demanda

e« La calidad es algo implicito en la El uso del marketing tanto interno
asistencia sanitaria, por lo que son como externo fomenta y crea una
necesarios esfuerzos de marketing flosofia de calidad global en los

servicios de salud

« El marketing no aporta nada a los El marketing cumple una triple funcion:
servicios de salud » Elemento clave en el cambio
organizacional
* Poderosa herramienta de gestion
sanitaria
* Permite el desarrollo de una ventaja
competitiva

Fuente: Adaptado de Priego (2003) y Calero (2012).

Los mas criticos alegan que la dimension socidbgleservicios sanitarios impide que
puedan regirse por un plan de marketing, sin enobaigmarketing implica un estado
de maxima sensibilizacion por atender las necesgjadeseos y expectativas de los
clientes internos y externos. De este modo, el etids podria potenciar la calidad del
servicio ayudando a satisfacer las expectativasusiehrio e identificando los puntos
débiles del sector sanitario. El objetivo de lacgalion del marketing es conseguir que

todas las partes implicadas en la prestacion décseobtengan mejores resultados.

Otra creencia es la imposibilidad de aplicar el keting a los servicios de salud
publicos, debido a su carencia de animo de lucrb.margen de motivaciones
economicas, las organizaciones sanitarias de eanaablico y las privadas ofrecen el

mismo servicio y éste ha de gestionarse de la fonés eficiente posible, guiado por
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una filosofia empresarial solida, orientada ha@aekcelencia mediante el mejor

provecho posible de los recursos disponibles.

Un tercer mito es la falta de ética por el hechautilzar el marketing en los servicios
sanitarios. Esta declaracién la hacen quienesrtiena vision demasiado estrecha del
marketing, de forma que lo asocian Unica y excamente con publicidad y/o

herramientas de comunicacion.

Por otra parte en el sector terciario y mas eslmeerde en el campo de la salud, el
producto ofertado es un servicio y, por tanto, aopropia naturaleza es intangible, por
ello es preciso crear unos estandares que cump$aamnvicio, controlando el proceso y
midiendo sus resultados. De ahi que la calidadadasistencia sanitaria no sea algo
implicito y no siempre sea facil de conseguir (lbaey Aranaz, 2000), constituyendo
el marketing una herramienta capaz de aportar psnéatodos los agentes implicados

en la prestacion del servicio.

3.1. LA CADENA DE VALOR EN LOS SERVICIOS DE SALUD: HACIA UN
ENFOQUE MAS INTEGRADOR

Siguiendo los planteamientos de Porter (1985) mepa las actividades de la
organizaciéon empresarial que generan valor al telidmal, Kremer et al. (2008)
describen la cadena de valor en los serviciosasarsttal y como muestra la Figura 3.
En el centro de la cadena de valor se encuentgeaprtiveedores del servicio sanitario
(hospitales y profesionales del sector) y a ambdsd se encuentran respectivamente la
produccion de conocimiento sanitario y la finanidiac Respecto a la financiacion, es
posible distinguir tres fuentes: el gobierno, lasumidores y otras empresas que
puedan subcontratar este tipo de servicios. Ppade, las empresas aseguradoras del
sector y las organizaciones para el mantenimieetdadsalud ejercen el papel de
intermediarios financieros. En cuanto a la produtaile conocimiento sanitario, la
principal fuente es la industria de investigacigrias empresas farmacéuticas actuan

como intermediarios de dicho conocimiento.

11



Figura 3

Cadena de valor en los servicios sanitarios

Fuentes Intermediarios Proveedores Intermediarios Productores
financieras financieros del servicio del del
sanitario conocimiento conocimiento
sanitario sanitario
A 4 A A A y
Gobierno Seguros Hospitales y Industria Industria de
profesionales farmacéutica investigacion
Consumidor Organizaciones sanitarios
para el
Empresas  [| mantenimiento Nl N
de la salud

Fuente: Stremersch y Van Dyck (2008).

Partiendo de estos planteamientos, Crie y Cheltdt3j2sostienen que el marketing
sanitario necesita de una perspectiva mas integragl@on este objetivo posicionan
todos los agentes que participan en los servi@ogasios en la que denominan “rueda
del marketingde la salud” (ver la figura anteribigura 3). Desde esta perspectiva
consideran que el marketing en el campo de la sibd tener en cuenta las siguientes

consideraciones:

* Un doble objetivo comun, la salud y el bienestdr pieiente a través de un
enfoque centrado en el paciente.

» La diversidad y proximidad de objetivos simultandpacientes, fuentes de
financiacion y médicos) define un mercado con rpl@s agentes que precisa
transmitir congruencia y sincronizacién y dondeacadente debe atender a un
namero interno y externo de stakeholders.

» La ética inherente al sector.

» La profesionalidad como un elemento capaz de Hemete a la complejidad de
la medicina y a la asimetria de informacion questexientre el profesional
sanitario y el paciente, lo cual si no se gestimraectamente puede dar lugar a
confusiones y malentendidos.

» Financiacion que puede venir de diversas fuentes.
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e La existencia de restricciones en las decisionesaiketing mix debido a las
normas regulatorias.

» Los desarrollos tecnologicos como medio para eamironteras entre las partes
implicadas, convirtiendo la cooperacion en algcesado.

» La escasez de recursos y los nuevos avances daatagtiento de los pacientes
(bioterapia, nanotecnologia e ingenieria de tejido)

* La educacion y formacion en la administracion dafaimiento, especialmente
en enfermedades cronicas, la cual ha de ser r@ald®sde un enfoque integral,
gue implique a diversos agentes e incluya tantzedso y la comprension de la
informacion como el apoyo al paciente y la creaciémyrupos o asociaciones de
pacientes.

e Las consideraciones que implican entender losnsasgtepara el cuidado de la
salud como ecosistemas en perpetua evolucion y sgleencuentran
condicionados por tres factores: (1) la red deract@ones entre los diversos
agentes implicados (2) la situacion del entorno sgiaefiere a los aspectos
econdmicos, sociales y legislativos y (3) el dedlardel conocimiento médico

y tecnoldgico.

3.2. COMPONENTES DE LOS SERVICIOS SANITARIOS

Con vistas a analizar el servicio sanitario con p@gpectiva de marketing, que tenga
en cuenta por tanto el punto de vista del paci€neglla (1998) propone distinguir tres
tipos de servicios dentro del servicio global afiecal paciente: servicio esencial,

servicios adicionales y servicios de apoyo (veufragt).
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Figura 4

Componentes del servicio sanitario desde un enfoqde marketing

Concepto de servicio

Servicio esencial

Servicios A Servicios de

adicionales apoyo

Accesibilidad

e Interacciones
del servicio

Participacion
del usuario

Fuente: Corella (1998).

El servicio esencial es la oferta en si, en ess® ta satisfaccion de una necesidad
sanitaria en su sentido mas basico y fundamenéalpé&tto a los servicios adicionales,
se trata de aquellos servicios que, complementémdobertura mas sustancial de la
demanda del cliente, aportan un valor afladido. 9 @aso, debido a la naturaleza del
servicio, estos complementos recaen sobre la otiéra proveedor-usuario. Crean un
valor afiadido al dar con la satisfaccion de losdesjue acompafan a la necesidad
basica. Desde el punto de vista de la gestidns estrvicios guardan relacion con tres

principales aspectos:

* La accesibilidad: es el grado de facilidad en cmaataproximacion, trato,
comprension, adquisicion o inteligencia de algampgendo adquirir dominio
sobre ello. Podemos decir que un servicio saniegiaccesible si el paciente no
se ve frenado por molestias innecesarias, la dsbésad se vera afectada entre
otros factores por la localizacion, el horario y telmpo empleado en la
realizacion de tareas, la cantidad y habilidadp#esonal, el equipamiento del

gue se disponga, los tramites burocraticos y elandrde pacientes que puedan
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ser atendidos. Esto engloba no solo el acceso reicige sino también su
comprension, pudiendo disponer de él con totalreurtda.

* Las sinergias dentro de la organizacion: ya sealtagl® de la relacion entre
profesionales y pacientes, de los recursos técnicfisicos o de los propios
pacientes.

» La idiosincrasia del paciente: es innegable queelente influye en el servicio
gue se le suministra y en la calidad que percib&stie al paciente se le pide que
suministre informacion con el propésito de conoser situacion y de que
cumpla las indicaciones dadas. Como consecuencisstde la preparacion del
paciente, asi como su comprension y voluntad, yafiudirectamente en la

calidad del servicio.

Por ultimo, los servicios de apoyo son referentel amagen proyectada y a la
comunicacion. La imagen que tenga un determinadacge de salud constituye un

filtro a través del cual el paciente somete a qusti experiencia con el servicio recibido.
Por ello, es indiscutible que la imagen influye rdanera importante en la calidad
percibida de los servicios y esta, a su vez, olmedacgran medida a la comunicacién
que se lleve a cabo, porque la comunicacion tamiggacta directamente en las
expectativas y experiencias del cliente. Dentro lae servicios de apoyo cabe
diferenciar la imagen global de quien presta eViser de la imagen derivada de la

interaccion con los pacientes.

4. LAS TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y LA COMUNICAC ION
(TIC) EN EL SECTOR SANITARIO: LA E-SALUD

El término e-Salud hace referencia a la utilizatdphicacion de las tecnologias de la
informacion y la comunicacion en el campo de laigakton el fin de satisfacer las
necesidades de los ciudadanos, pacientes, pradéesosanitarios y administraciones
publicas. En este sentido las TICs son utilizadamac herramientas al servicio de la
salud, con el fin de mejorar la calidad, acceslhdi y eficiencia de cualquier aspecto

relacionado con la asistencia sanitaria.

Las TICs se pueden utilizar en los diversos ambtecionados con la salud desde la

prevencion y la promocién, hasta la asistencia caédel control, la formacion, la
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gestion y la investigacion” (Androuchko, 2003l “Informe de vigilancia sobre

Internet y moviles al servicio de la salud y dadrgstar”, publicado por la Fundacion
Sanitas, clasifica los servicios sanitarios asasaa la e-Salud en tres categorias: (1)
servicios de informacion/difusion sanitaria a cdal@os pacientes y farmacias; (2)

servicios de gestion sanitaria; y (3) serviciostasiciales y de salud (ver Figura 5).

Figura 5

Categorias principales de servicios sanitarios omié

1- SERVICIOS DE INFORMACION/DIFUSION SANITARIA A PACIE NTES'Y
FARMACIAS
» Informacion telefonica (centro de llamadas).
* Informacion online (portal web).
» Informacion via mensajes en moviles.

2- SERVICIOS DE GESTION SANITARIA
» Gestion administrativa (citas médicas, selecciooedro y de médico, listas de espera).
» Tarjeta sanitaria electronica.
» Historia clinica electronica.
* Receta electronica.
» Gestion del conocimiento (investigacion y formadaienlos profesionales).

3- SERVICIOS ASISTENCIALES Y DE SALUD
« Teleasistencia social (localizacion, telealarmaseguimiento, teleinformacion).
« Teleasistencia médica (telemonitorizacion, telechastelevisita, telecontrol, tele-
habitacion).
« Telemedicina (teleconsulta, telecirujia, teledisgivd).

Fuente: Informe de vigilancia sobre redes socitesmternet al servicio de la salud y el
bienestar (2009).

Esto es, tal y como muestra la Figura 6, la e-Sséuduede considerar como el campo
emergente en la interseccion de la informaticaealisio de la medicina, la salud
publica y la industria, que hace referencia a @sisios sanitarios y a la informacion
que se suministra o se refuerza a través de intgrtecnologias relacionadas. En un
sentido mas amplio, la e-Salud caracteriza no solaesarrollo tecnoldgico, sino un
estado, una linea de pensamiento una actitud yompromiso con un pensamiento
global, en red, para mejorar la asistencia saaitéocalmente, regionalmente y

mundialmente a través de las TICs (Eysenbach,)2001
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Figura 6

La aplicacion de las TICs y la salud: la e-Salud

Cuidado de la

salud

La e-Saludtambién llamada sanidad electrénica, es para afglmaevolucion mas

importante en el campo de la salud desde el adwemionde la medicina moderna, las
vacunas e incluso las medidas sanitarias tales taimgiene y el agua potable (Silben,
2003). La Figura 7 representa los distintos térsiiqoe han surgido dentro del campo
de la e-Salud en funcion de la informacion sarmitadnsmitida y de quién presta la

atencion sanitaria.
Figura 7

Componentes de la e-Salud

E-SALTUD

TELEMEDICINA

TELEMONITORIZACTON

e —_—

TELEASISTENCIA
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El término telesalud se ha utilizado en ocasion@®icc sinbnimo de e-Salud. Sin
embargo, la telesalud se puede contemplar compama de la e-Salud que engloba la
informacion que se transfiere en tiempo real etdargente en general y entre los
pacientes y los doctores. Esto se consigue gracadenadores y otros dispositivos que
procesan dicha informacién, ademas de los sistemheaselecomunicacion que la
trasmiten (Narvaez y Toribio, 2006). La telesadsdasociada con servicios remotos de
cuidado de la salud, pudiendo estos no ser esirctge clinicos, como la educacion
médica, la planificacion y la investigacion. Por garte, la telemedicina se asocia a
menudo con servicios clinicos directos. Otra difei® es que la telemedicina implica
que la gestion remota del cuidado de la salud eee lla cabo por profesionales

sanitarios.

4.1. HERRAMIENTAS ONLINE EN EL AMBITO DE LA SALUD

La evolucién de Internet y el desarrollo de las ®ébhan provocado el paso de la mera
consulta de informacién a la posibilidad de interac en la red. De este modo, los
individuos pueden realizar gestiones con el sisteamitario, como la solicitud de cita
previa, el acceso a suscripcion de alertas o haittnaion de la tarjeta sanitaria. Se ha
extendido asi el concepto de Salud 2.0, como gunt;mde herramientas que aumentan
las capacidades de los ciudadanos para crear yarbmipformacion sanitaria a través

de internet y que cumplen cuatro funcionalidades:

* Creacion de perfiles de usuarios.

* Generacion de una lista propia de contactos de uadario. Navegacion y
operacién a través de los enlaces de usuarios.

* Mecanismos de comunicacion e interaccion entrerigsua

* Generacioén, publicacion y consulta de contenidopips.
El concepto 2.0 implica las siguientes caractedst{O'reilly, 2007):

* La web como plataforma: los programas informate®srasladan desde nuestro
ordenador personal a los servidores de internstializandolos e interactuando
con ellos a través del navegador. De esta manerayillzacion de dichos
programas se hace independiente del tipo de dismopgisu sistema operativo.

El usuario no tiene que preocuparse de sincrorsmar contenidos entre los
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distintos dispositivos que utilice, no obstantecteexion a internet se vuelve
imprescindible.

Aprovechamiento de la inteligencia colectiva: Coroonsecuencia de la
facilidad para crear y compartir contenidos quepgroionan los nuevos
servicios web, los usuarios han pasado de sermaeit@ consumidores pasivos
a poder patrticipar en el desarrollo de la web.

La importancia de los datos: Para las empresaslegsarollan servicios web, la
gestion de los datos generados por sus usuarigsitoge una fuente principal
de ingresos. Pero es necesario equilibrar la paksidide generar negocio con el
respeto a la privacidad de los usuarios y la pld#ni de compartir datos
abiertamente.

Ausencia de ciclos de actualizaciones de versidaksoftware: A diferencia de
los programas instalados en los dispositivos, getes lanzar nuevas versiones
con cambios cada cierto tiempo.

Modelos de programacion ligeros: Muchos de los asieservicios web ofrecen
meétodos sencillos para poder ser reutilizados ¢@s gervicios distintos, dando
lugar a aplicaciones hibridas (mashups).

Software no limitado a un solo dispositivo: La jpiglad de utilizar servicios
web con todo tipo de aparatos incrementa su patedei forma espectacular,
sobre todo en su uso para dispositivos moviles.pbsibilidad de generar
contenido en cualquier momento y lugar permitesausuarios rivalizar con los
medios de comunicacion, facilitando la movilizacgatial.

Experiencia de usuario enriquecida: Uno de los casninas visibles se da en el
disefio y la interfaz. Gracias a diversos métodas mprrmiten modificar partes
de una web sin necesidad de recargar la paginayuegos servicios web se

asemejan al software de escritorio.

En la Figura 8 se detallan las caracteristicasati®es medios online y su aplicacién

en el ambito sanitario.
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Figura 8
Medios online: caracteristicas y aplicacién en elmbito sanitario

Categoria  Explicacién Aplicacion general Aplicacioren salud

Blog Diario personal online Diario personal para Riario personal centrado
expresion de un sujetoen la salud
en particular

Wiki Un sitio web de varios Enciclopedia como Un portal colaborativo
autores wikipedia escrito por un grupo de
pacientes o profesionales
médicos
Podcast Archivos de audio en uitercambio de archivosintercambio de audio de
portal en el que losaudio personales detematica sanitaria entre
usuarios  se puedercualquier temética pacientes o profesionales
suscribir
Redes Redes sociales online pardrabajo online  con Portales en los que los
Sociales conocer gente amigos  compartiendopacientes pueden

informacion y medios trabajar con otros. Los
como fotografias vy profesionales pueden
videos. Comunicacioninteractuar entre ellos y
via chat y e- mail con los pacientes.
internos

Fuente: Doherty (2009)

A continuacion, se presentan mas detalladament@asgherramientas online de interés

en el sector sanitario.

Blogs: Procedente de web log, es un sitio web organizadaolégicamente y de
actualizacion perioddica. Suele ser unipersonalgaemo necesariamente. Se consideran
sucesores de las paginas web personales. Losfakilifgn enormemente el proceso de
mantenimiento y creacion de una pagina web persbmalder ser gestionados desde un
servicio en la web. Los blogs protagonizaron empri impulso de la web 2.0 y
representan un buen modelo de sus caracterisiacadgar que los usuarios de internet
generen su propio contenido, se crean conversacigraeias a la posibilidad de que
otros usuarios afiadan comentarios, se facilitalate y recomendacion de otros blogs
y se puede distribuir el contenido mediante uresist de suscripcion con un archivo
fuente. Esto dltimo es un punto muy importante &dea de gestionar la lectura de
multiples blogs y otros servicios que utilizan elsmo sistema. Dentro del mundo

sanitario existen blogs de todo tipo y tematicaack.

Microblogs. Su maximo representante es Twitter, son herraased¢ publicacién de
mensajes cortos, cuya extension suele limitarsélacaracteres para ser publicados via
SMS.
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Wikis. Se denominé wiki a un sitio web en el que los tisagpueden crear y modificar
sus paginas de manera rapida y directa, a travési devegador web. Este tipo de
recursos son de gran importancia por tratarse elgda de informacion sobre temas de
salud para la poblacién en general. EI modelo wéae ciertos inconvenientes, por
ejemplo en los wikis completamente abiertos cualquisuario tiene poder para
modificar una pagina, esto posibilita la introddectde datos erroneos. De todos modos
la facilidad de edicion de datos a una importangsande usuarios permite que los
errores sean subsanados. Algunos wikis sélo perrfatedicion a usuarios previamente
autorizados, como es el caso de los wikis médibeseste modo controlan mejor el

contenido y la autoria, perdiendo el efecto masandeistema completamente abierto.

Servicios web para pacientesEn el caso de los pacientes cronicos la web es una
herramienta de ayuda que va mas alla de la busagigeiidormacion de manera puntual
y busca establecer vias de comunicacion entrergasiele situacion similar, los foros

de discusion han resultado muy utiles en estedsenti

Servicios de red social Estos servicios se centran en construir redesalsscentre
personas, reflejando relaciones previas de amistpdrentesco o construyendo otras
nuevas a partir de intereses comunes. Suelen basarfa creacion de un perfil de
usuario, que permite compartir mensajes, enlangsgenes y otros recursos con otros
usuarios previamente seleccionados que hayan ajwdbhaconexion. En estas redes
también estan presentes entidades empresariabesa@snes u organismos, pudiendo
crear un perfil no personal. Debido a su espedaaige, en el campo de la salud
actualmente es necesario contar con estas hertashiaria hora de difundir mensajes
de manera activa en internet, asi se consiguer llegean parte de la poblacion, esto es
especialmente Util en campafas de informacidon. sOweos plantean diversos
interrogantes. Los profesionales sanitarios deleemmsiy cuidadosos en cuanto a su
privacidad y la de sus pacientes. Las institucigne=den utilizar estas caracteristicas

bidireccionalmente, obteniendo retroalimentaciomodaisuarios.

Comunidades virtuales. Se puede decir que una red social esta formadaogor
conocidos de cada individuo. En cambio, una conadhidrtual (de préactica, de interés
o aprendizaje) son grupos de personas que no meresate Se conocian con
anterioridad y que se agrupan por un interés copara intercambiar informacion.

Ahora bien, es frecuente utilizar el término recaialopara referirse también a la
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comunidad virtual. De este modo, y dada la ampdinedad de redes sociales y de
comunidades virtuales, en el apartado siguientaleseriben varias propuestas de
tipificacion. Las comunidades virtuales en sengdtricto tienen siete elementos que las
definen: objetivo, identidad, recompensa, normasdim jerarquia y compromiso.
Estos deben ser analizados por separado ya queucsadafluye a los miembros de la

comunidad de forma directa y distinta.

1. Objetivo: es el elemento que conforma la comunidddfin que todos sus
miembros pretenden conseguir o la causa por larghajan.

2. ldentidad: el miembro de la comunidad debe seraiente de su pertenencia y
sentirse parte de ella.

3. Recompensal/reconocimiento: aprender de los den@stan experiencias
propias y sentirse util.

4. Normas: por norma general son barreras de entraea, promocion,
comportamiento, recompensa y barreras de salid@rddciar opiniones de
informacion es el rol del moderador.

5. Medio: el lugar donde interactian los integrantesadcomunidad, ya sea fisico
o virtual. Quien gobierna el medio posee gran #ladr

6. Jerarquia: en una comunidad, como en general éguieraotro entorno social,
se recompensa el compromiso con un mayor gradajjeca.

7. Compromiso: el esquema tipico de una comunidades®eja a una piramide en
la que el 1 % de usuarios sin los mas activos 2amealiza tareas de apoyo y un
90% actua como espectador. El grado de comprongsiesdmiembros varia,
llevar a la mayor cantidad de personas a la cimia ggramide y manteniendo

esta posicidon la mayor parte del tiempo es labbcalamunity manager.

Teniendo en cuenta que las redes sociales soméxiém entre dos o mas partes, en el
ambito de la salud, el nimero y la complejidad dg felaciones establecidas se

multiplica de manera notable debido a cuatro fasto

1. 5roles principales: pacientes, doctores, hosgit@lentratantes y tecnologias de
la informacion.

2. 500 categorias de enfermedades cronicas y agutrmaa de 68.000 posibles
diagnésticos.
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3. Variaciones en la practica de la medicina seguadan.
4. Variaciones en el comportamiento del paciente segunentorno socio-

econdmico, su cultura y sus influencias regionales.

De este modo, tal y como recoge la Figura 9, raesitit tener presente el rol de cada
participante en las redes sociales, asi como kacadgd para medir sus interacciones (la

v indica qué participantes estan involucrados amiteexion).

Figura 9

Implicados y funciones en las redes sociales samites

Reputacion
del
proveedor

Grupos
afines al
paciente

Nota: el color rojo significa que es dificil de nredd capacidad de interaccion. El color amarillo
gue estan apareciendo modelos de medida y el wpreleya hay herramientas e informacion
disponibles.

Fuente: Wiggin (2012).

De manera sintética, la Figura 10 muestra las ipétes diferencias en los servicios de
salud propios de la era de la web 1.0 y los refedos con la web 2.0.
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Figura 10

Salud 1.0 versus Salud 2.0

SALUD 1.0

SALUD 2.0

« Cada médico, centro u organizacion
tiene el historial de sus pacientes.

Cada ciudadano dispone de su historia
clinica para ser consultada siempre que
sea necesario

« La asistencia sanitaria se organiza en
torno a los hospitales y demés centros
dotados de personal sanitario.

La asistencia sanitaria se organiza en
torno al paciente, su médico y
enfermero independientemente de su
ubicacion.

* Burocratizacién de la actividad
asistencial incluidos médicos y personal
de enfermeria.

Orden de dispersacion directa al
sistema desde el historial de salud
digital, con mantenimiento de la
prescripcion durante el tiempo deseado,
alld donde se encuentre el paciente, con
independencia de la localizacién de la
farmacia.

e La captura de informacién y datos para
la historia clinica implica complejos
circuitos.

Recorridos de la informacion y datos
sin estaciones de espera. El facultativo
toma las decisiones alla donde se
encuentre.

e Las acciones terapéuticas estan
condicionadas a la disponibilidad de la
informacion.

Las acciones terapéuticas no estan
condicionadas por la disponibilidad de
la informacién, que es universal e
instantanea.

< El paciente crénico es ingresado
reiteradamente en su hospital de
referencia.

El paciente crénico es monitoreado en
tiempo real en su domicilio por el
equipo médico de su hospital o centro
asistencial.

Dispone en su domicilio de tecnologias
hasta la fecha propias de cuidados
criticos, de facil uso y conectadas con el
equipo médico responsable.

e El'médico va a consultar la informacion
y datos en el historial clinico del
paciente.

Decisiones en movilidad.

La informacién y datos generados
fluyen hacia el médico responsable alla
donde se encuentre.

La informacién es filtrada y priorizada
para su circulacién por el sistema y los
datos pertinentes llegan a tiempo.

La toma de decisiones es consecutiva e
inmediata a la disponibilidad del dato.
El paciente monitorizado en movilidad
con micro-sensores, sera atendido por
su equipo médico antes de que se
desencadene la sintomatologia.

Fuente: Adaptado de Salcedo (2011)

En lo que respecta a las funciones esenciales si@ud publica, la Figura 11 muestra
las distintas aplicaciones de la web 2.0. EI Anéxpresenta las conclusiones mas

relevantes del estudio publicado en el afio 2012Zpimstituto de investigacion de PwC
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(HRI) con el fin de conocer la disposicion de Ieuarios de redes sociales a utilizar
estas redes para temas de salud. Asimismo, ei@sambién recoge informacién sobre
la presencia en las redes sociales de las org@mescsanitarias.

Figura 11

Funciones esenciales de la salud publica y aplicanes de la web 2.0

Funciones esenciales de la salud publica Aplicaciemweb 2.0
* La monitorizacion, la evaluacién y el + Sistemas de informacion geogréafica
andlisis del estado de salud de la 2.0, geolocalizacion de casos en
poblacion. tiempo real a través de internet.
e Lavigilancia, investigacion, el control + Rastreo y andlisis de buUsquedas
de riesgos y las amenazas para la frecuentes en internet y redes sociales.
salud publica. » Analisis de comentarios por parte de

ciudadanos mediante  etnografia
virtual y analisis de comentarios en
redes sociales.

* Promocion de la participacion social e+ Generacion de contenidos
en salud. colaborativos (inteligencia colectiva),
» Formulacion de las politicas y la por parte de los ciudadanos 'y
capacidad institucional de crowsourcing (medios de
reglamentacién y  control  del colaboracion abierta).
cumplimiento en la salud publica. * Portales, paginas web, foros de

opinién ciudadana sobre salud.
* Comunidades virtuales de pacientes e
interesados.

e« Promocién de la salud: creacion de Implementacion de paginas web para
héabitos saludables. fomentar habitos de vida saludables.

» Creacion de comunidades virtuales de
salud para la promocién de héabitos
saludables.

» Aplicaciones interactivas y juegos de
persuasion en linea o aplicaciones
moviles (gamificacion).

* Envio de mensajes a través de social
media;: SMS, Twitter, Facebook o
correo electronico.

e Capacitacion y desarrollo de los + Comunidades de practicas
recursos humanos en salud publica. profesionales (médicas y de otros
profesionales de la salud).
* Repositorios de buenas précticas y
recursos abiertos.
» Plataformas virtuales de capacitacion
y autoinstruccionales.

Fuente: Modificado de Bermudez (2013).
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4.2. TIPOS DE REDES SOCIALES DE SALUD

El “Informe de vigilancia sobre redes sociales mierhet al servicio de la salud y del
bienestar” realizado por Ruiz, Padilla, Cavero gévite de la Universidad politécnica
de Madrid en el afilo 20Q8#opone cuatro criterios para clasifitas redes sociales:

* Los tipos de usos y servicios.
» Los tipos de usuarios.
» Laforma de acceso de los usuarios.

» Eltipo de enfoque u objetivo general de la red.
Tipos de usos y servicios

Un valor clave de las redes sociales sanitariad petencial que tienen para encontrar
personas en situaciones de salud similares e ambdmiar informacion sobre
enfermedades, sintomas y tratamientos. Estas rexesales estan dirigidas
principalmente a pacientes, no obstante, enfermémgsstigadores y otras personas

interesadas y vinculadas tienen la posibilidadatep participar.

Los servicios basicos ofrecidos por la gran maydeidas redes sociales al servicio de
la salud y el bienestar son una mezcla de apoyociemal e intercambio de

informacion. El apoyo emocional viene dado pordassicion que obtiene el paciente al
experimentar que no esta solo, habiendo otras messcon enfermedades similares,
ademas de la sensacién de pertenecer a una comhuynjolrticipar en su proceso de

creacion con su aportacion personal.

Otros usos de estas tecnologias son los relacisrwmioel planteamiento de preguntas a
los profesionales médicos, este servicio puedgrsguito o de pago. Muchos médicos
estan dispuestos a responder preguntas, hacerguimssnto y en algunos casos
realizar un diagnostico preliminar. Esto puede ltasumuy beneficioso a la hora de

reducir la carga del sistema sanitario.

Por su parte, las herramientas de autoseguimieatgocontrol consisten en una serie
de funcionalidades que permiten a cada usuariorhaoe seguimiento de sus
enfermedades, sintomas, tratamientos o cualquier ioformacion biolégica. La

informacion es representada mediante pantallascgsalfy ofrece la posibilidad de

26



mostrar los resultados individuales de un usuapoblacion agregada o grupo

personalizado.

Asimismo, hay que tener presente que las redealssale salud pueden contribuir a

gue los ensayos clinicos sean mas eficientes,agracia posibilidad de buscar base de
datos online de pacientes con historiales clineasformacion de enfermedades. Las
empresas farmacéuticas, analistas del sector sanitatoridades sanitarias y otros

interesados pueden evaluar el tamafio de la denyagielamercado directamente desde
las web de las redes sociales.

Tipos de usuarios: Redes verticales vs horizontaleprofesionales, usuarios con

enfermedades concretas. Discapacitados y terceraaetd

Las redes sociales pueden ser horizontales cuaadiiitaih informacion general, y
verticales cuando esa informacion es especialiZzaxiaten redes sociales destinadas a
grupos muy especificos de personas, hay dos casqprincipales, identificados tanto

en redes sociales verticales como horizontales:

* Los pacientes y allegados.

« Los profesionales sanitarios.

Las redes sociales sanitarias destinadas a loespofles ofrecen informacion
cientifica con acceso a las bases de datos bibfiogs, enlaces o hipervinculos que

deben ser evaluados antes por los responsablpertil

En el caso de las redes sociales de salud dediremdaacientes se suele ofrecer
informacion, gestion, monitorizacion y telemedicinan estos casos, entre otras
cuestiones, se debe garantizar la confidencialidadieemplazar la relacion médico-

paciente, ofrecer informacion basada en pruebasifidas, e indicar claramente qué es
publicidad y qué servicios se cobran. Esta inforgradebe ser accesible, sistematizada

y actualizada.
La forma de acceso de los usuarios

Este criterio tiene en cuenta el dispositivo wii@a para conectarse a internet, bien sea
el ordenador de sobremesa, el portatil, el teléfodwil u otros dispositivos. Con la
penetracion global del teléfono movil en el 77%nales de 2010 y con la perspectiva

de crecer hasta el 98% en 2014, las previsiones glaacceso a las redes sociales a
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través del teléfono mévil son positivas a medioaygd plazo. Esta situacion esta
contribuyendo a la implantacién de lo que se cormmao salud mdvil, esto es, la
aplicacidon de comunicaciones y tecnologias de rédiles para apoyar el servicio de

asistencia medica.
El tipo de enfoque u objetivo general de la red.

La Figura 12 muestra varios ejemplos de los tippseadles sociales en funcion de su

enfoque u objetivo general:

» Las redes generalistas: estdn promovidas por s&enmo ligados al &mbito de la
salud y el bienestar. No obstante utilizan susafdatnas para dar cabida a
grupos de debate e intercambio de experienciak&@nl®to sanitario.

e Las redes globales con espacios especializadosrestss que disponen de
espacios especializados centrados en campos ganitkr interés, ademas de
otros de tematica variable.

» Las redes especializadas: redes sociales dedieadesclusiva al ambito de la
salud y el bienestar. Dentro de éstas destacajukaal margen de ser un espacio
informativo y de debate, se dirige a proporcionardmientas de apoyo a la

gestion de enfermedades.
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Figura 12

DIFERENCIACION DE LAS REDES SOCIALES EN FUNCION DEL TIPO

-PatientLikeMe
-RelieflnSite
-HealthCare

-RevolutionHealth
-HealthCentralNW
-EveryDayHealth
“WebMD

-SERMO
-ForumClinic

Medio iVillage -OrganizedWisdom
-HealthCareScoop
Vi.Vu
-WebPacientes

-DailyStrength _FluWwiki
Baie YahooGroups -Oncochat
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Global con
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especializado

TIPO DE RED SOCIAL

Fuente: Informe de vigilancia sobre redes socitesmiternet al servicio de la salud y el
bienestar (2009).

En cuanto al enfoque de negocio, se identificasiggientes modelos (ver Figura 13):

e Basados en la publicidad exclusivamente.

* Financiados por proveedores/patrocinadores dabrsect

» Financiados por organizaciones sin animo de lucro

* Financiados a través de la venta de servicios.

» E-Marketplace. Determinadas redes sociales incarptacilidades de mercado
electrénico, centrado en productos sanitarios gndaéuticos como fuente de
ingresos.

* Modelos mixtos: incorporan una mezcla de las amrtesiposibilidades.

Segun Quejido, Ruiz, Padilla, Cavero y Vicente @06n torno al 70% de las redes
sociales analizadas se financian total o parciaienanravés de publicidad y menos del
15% declaran no hacer uso de este medio. Entrasloarios, las redes sociales mas
atractivas son las que no disponen de publiciddadusiva. Las redes sociales

generalistas suelen basar su financiacion en lalicmdd, sin embargo las
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especializadas, al tener una audiencia mas acowdden complementar dicha

financiacion con la ayuda de inversiones y organdizees privadas.

Figura 13

MODELOS DE NEGOCIO EN FUNCION DEL TIPO DE RED SOCIAL

NO PUBLICIDAD
Inversores

Venta Servicios

Patrocinadores

Proveedores

eMarketplace

MODELO DE NEGOCIO

PUBLICIDA

-

Generalista Especializada Especializada
Aportacion Valor Medio Aportacion Valor Alto
TIPO DE RED SOCIAL

Fuente: Informe de vigilancia sobre redes socitesiternet al servicio de la salud y el
bienestar (2009).

4.3. ELEMENTOS MOTIVADORES Y RIESGOS

Hay ciertas implicaciones que pueden hacer muyfiogrea la implementaciéon de las
TICs en el &mbito sanitario (Anshari, 2013).

» Eficiencia: Una de las promesas de la e-Salud esenmentar la eficiencia
sanitaria y reducir costes. Un posible modo de rbbja costes es evitar
diagnésticos duplicados o intervenciones terapasitic

* |ncremento en la calidad de servicios.
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* Medicina basada en la evidencia: Las capacidadesedSalud son criticas para
el avance de la medicina basada en la evidencianfbemacion y los datos
clinicos son clave para el diagnéstico y las denes terapéuticas.

* Rol activo de consumidores y pacientes: hacienddé&ses de datos médicas
accesibles a los consumidores a través de la eegesnite la educacion del
paciente en términos sanitarios. Esto mejora idahlde las decisiones de éste.

» Extensién del alcance de los cuidados sanitarias: duevas tecnologias
permiten romper con las barreras geograficas, ajeado la telemedicina o el

telediagnéstico.

A pesar de todas estas implicaciones positivagnogntramos con ciertas barreras a la

hora de aplicar estas innovaciones en el ambitites@n(Salcedo, 2011)

» Barreras tecnolégicas: Con retos relativos a lothubs inherentes a la
tecnologia, como la compatibilidad con otros sisteim complejidad de uso. Las
tecnologias demasiado complejas, dificiles de mant® reemplazar van a
limitar su adaptacion al cuidado sanitario.

» Barreras organizacionales: Engloban factores c@rmmimpeticion burocratica,
falta de apoyo y experiencias previas negativas leommplementacion de
herramientas similares.

» Barreras humanas: Incluidas las barreras cultyrategl ambiente sanitario las
aptitudes frente a la tecnologia por parte derbisajadores puede ser un factor
decisivo y suponer una importante barrera fredéei@novacion tecnolégica. La
metodologia mas comun para la adopcidn de tecraslogior parte de
profesionales médicos es imitar a otras indusénakss que dichas innovaciones
han tenido éxito.

» Barreras econdémicas: Una importante dificultad raugner en cuenta son los
costes asociados a la implementacién de una nuEvelbgia, estos costes

deben ser debidamente justificados.

Por lo que respecta a los riesgos que pueden peasbpacientes en el uso de la e-
Salud, estos guardan relacion bien con la priwacid bien con aspectos sociales
(Salcedo, 2011). Entre los riesgos relacionados laoprivacidad se mencionan los

siguientes:
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Agregacion de dosieres o perfiles digitales: Lodfilpe almacenados en las
redes sociales pueden descargarse y almacenardergenos, permitiendo la
creacion de dosieres con informacion personal. wdgue los riesgos que esto
conlleva son:

- La informacion revelada en una red social puedeneet ser utilizada en
contextos determinados con propositos diferentdssaque su creador
consider6 al publicarla.

- Es muy costoso y no siempre posible eliminar infmidn cuando se desea.

- Informacion que de otra forma seria privada quega&sta a su blusqueda
directa.

- La informacion que resulta almacenada deja de ésiar el control de su
propietario con los riesgos que esto conlleva spa su relevancia,
exactitud o utilizacion por personas no autorizadas

Recolecciéon de informacion secundaria: Ademas deinfarmacion que

conscientemente se publica en un perfil, exista otformacion que el

propietario proporciona de forma inconsciente avpedor de la red, como
tiempo y duracion de las conexiones, direcciérpHrfiles visitados o0 mensajes

recibidos y enviados. Las politicas de privacidadas redes sociales tienden a

ser imprecisas al especificar que consideran anfunnacion personal, por lo

que toda esta informacion puede estar siendo &adafa terceras partes o

puede ser utilizada de forma negativa para disnama cierto tipo de usuarios.

Reconocimiento facial: Las imagenes digitales propoadas por los usuarios

son un elemento clave y muy popular de las redsiales. Estas imagenes estan

asociadas a un perfil y pueden facilitar, explicdaimplicitamente, la
identificacion de personas.

Recuperacién de imagenes por contenido: se tratmadecnologia emergente

que permite reemplazar los habituales términosidgueda por una imagen de

referencia o una plantilla. De este modo es posiaheparar caracteristicas de la
imagen con enormes bases de datos para localifsta. permitiria deducir
informacion sobre localizacién a partir de perfigeferentemente anénimos, lo

que podria facilitar el acoso, la publicidad noedela y el chantaje.
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» Dificultad para borrar completamente un perfil: Encipio parece facil pero
informacion secundaria como comentarios publicahbe en otros perfiles no

son eliminados. Esto puede incrementar el efecdedo

En cuanto los riesgos sociales se sefialan entr& otr

e Ciberacoso: Como consecuencia de alguna de lagrabliidades comentadas
previamente, el riesgo de acoso se ve incremerpadcel uso de las redes
sociales, en particular, por su uso en plataforn@egles que tienden a enfatizar
mas, si cabe, la informacion de localizacion.

» Ciber-bullying: Las redes sociales son particulart@erulnerables a este tipo de
mal uso debido a varios factores, entre los qudadas la facilidad de
permanecer anénimo, la sencilla comunicacion corgupo restringido y la

unificacién de herramientas en un solo interfaz.

4.4. EL E-PACIENTE

Con la llegada de internet el conocimiento de lasigntes en materia sanitaria va en
aumento. Asi, los pacientes van cambiando su églazn la propia enfermedad, con
sus responsabilidades hacia su propia salud. Afpoeren participar en la toma de
decisiones cambiando su relacién con los datodas@s, buscar un mejor y mas
sencillo acceso a su historia clinica y poder cemgerla. Todo esto facilita un

acercamiento del paciente a la tecnologia. Por sesdes denomina e-pacientes.
Ferguson (2007) se refiere al e-paciente como wiem@ proactivo, con buenos

conocimientos sobre tecnologias, implicado en ehteammiento de sus salud e
interesado en contribuir no soélo al tratamientoneestigacion sobre determinadas

condiciones de salud, sino también a mejorar &g de asistencia sanitaria.

Un resultado esperable de la integracion de ajtinas que favorecen la participacion
activa y la integracion de conocimiento podrialaé@mplicacion de los e-pacientes en
ambitos reservados a profesionales. Un ejemplo aearterior es el modelo

Investigacion Centrada para, por y con el pacidftatient Centered Research)
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propuesto por Frydman (2009), que describio com@ébxientes estan asumiendo roles
activos en la investigacion, permitiendo que loacigntes puedan trabajar

colaborativamente con investigadores de enfermadssfeecificas

Segun Cain et al. (2007) habria 3 tipos de e-ptsegada uno con una forma distinta

de actuar:

1. El que se encuentra bien y busca informacién seddcel esporadicamente.

2. Elrecién diagnosticado. Este busca informaciémddo intenso.

3. El que padece una enfermedad cronica y usa intdenfeirma regular para estar
al dia de su patologia. Suelen dedicar mucho tiemptros dando su apoyo,
ademas de ser el paciente que mas frecuentemasgegalla webs dedicadas a

su enfermedad.
Segun la opinion de Von Knoop et al (2003) exista tpologia:

1. El paciente tradicional: Acepta la autoridad densédico, dependiendo casi o
completamente de éste. A pesar de tener acceseraeirara vez lo utiliza para
buscar informacién sobre salud.

2. El paciente informado: Considera a su médico uerlido obstante realiza
busquedas online para ampliar conocimientos, nonerdle justo antes o
inmediatamente después de la visita médica.

3. El paciente implicado: Considera que su papel &gecbn la atencion meédica y
estd bien informado. Preferiria tomar parte en dasisiones médicas pero
permite que el clinico tome el control.

4. El paciente autonomo: Cree en su propia toma désidees e insiste en

gestionar sus analiticas y tratamientos.
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5. PAGINAS WEB SANITARIAS: CRITERIOS DE CALIDAD Y D E
EMPODERAMIENTO DEL PACIENTE

La trasmision de conocimiento biomédico a travésimdernet ha permitido a los
ciudadanos acceder, de forma gratuita o con muy tagte, a una gran cantidad y
variedad de informacion. A pesar de que este hizslowece la autonomia e igualdad de
condiciones para el acceso a la atencion sanieiste mucha incertidumbre respecto
a la calidad de la informacion. Algunos autoressabgran que los profesionales
sanitarios y los gestores sanitarios deberian ayad#s ciudadanos, ofreciendo
informacion sobre las fuentes disponibles, adeneasotisejo a la hora de entender y
evaluar la informacion como apoyo al proceso deatafe decisiones (Bermudez-
Tamayo et al., 2006). En este contexto, se aboga por disponer de un instrumento
para medir la calidad de las paginas web. Losunsntos que se han desarrollado con
este proposito, durante los ultimos, se basanipahmente en codigos éticos explicitos
o implicitos. Entre los codigos de conducta quehae elaborado destacan cuatro

iniciativas:

1. EIl cddigo de la American Medical Association (AMAje rige la calidad
de los sitios web de sus miembros.

2. E-Health Code of Ethics, de la Internet Health @Gioal. Se trata de un
codigo ético internacional para el cuidado de laidsay sus servicios
relacionados en internet.

3. El cddigo de Health Summit Working Group (Summitambién llamado
“caja de herramientas”. Se trata de unos critagigs los profesionales de la
informacion en salud online pueden utilizar paralesr y mejorar sus
contenidos.

4. EIl cbdigo e-Europe 2002. Busca implementar losicos de calidad para
los sitios web relacionados con la salud en losgsatomunitarios.

La existencia de diferentes codigos plantea pnod¢ecomo la redundancia de criterios
o la competencia entre ellos por ser reconocidasocpatron estandar. No obstante el
mayor problema radica en la implementacion de acimiqcddigo, ya que las
recomendaciones suelen ser demasiado generaldicifeslide utilizar como reglas

operativas para evaluar sitios web especificosa Barr practicos, los codigos deberian
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incluir criterios especificos de evaluacion y doemtacion de apoyo con ejemplos de

buenas practicas para los proveedores.

Otras iniciativas que también pueden servir de e evaluar la calidad de las
paginas web son los sellos de acreditacion quendepde terceras partes. Por ejemplo,
en nuestro pais el “Colegio de Médicos de Barcélonacede el sello “Web Médica
Acreditada” a las paginas que cumplen con su cédigoconducta. Asimismo, la
calificacion como “Webs Médicas de Calidad” (WMQgspaldada por diversas

asociaciones médicas, es también un sello de dabaie los sitios web esparioles.

Entre otros posibles indicadores de la calidad adesitios web, cabe mencionar la
existencia de filtros (que excluyen paginas queuraplan criterios), las guias para el
usuario (automatizadas o no), y la autorreguladénproveedor a través de sellos de
calidad autoaplicado&l trabajo de Bermudez-Tamayo et al., (2006) esrafexencia

fundamental para evaluar la calidad de las pagmats sanitarias. Los indicadores
propuestos por estos autores presentan una fedbilidceptable (concordancia
interobservadores) en comparacion con otros ingntms, y hacen referencia a los
siguientes aspectos (el Anexo 2 recoge los crdemaluidos en cada dimension o

aspecto):

» Transparencia y ausencia de conflicto de interdaekiye criterios tales como
el nombre de la persona u organizacion responsablie pagina web, direccion
electrénica o fisica de éste, especificacion dep@sito u objetivo del portal,
especificacion de la poblacion a la que estd dioigiy las fuentes de
financiacion.

e Autoria: Se trata de observar si la pagina webieoatla declaracion de las
fuentes de la informacién para los documentos,fgdha de la publicacion del
documento.

* Proteccion de datos personales: Descripcion deotaa de proteccion de
informacion.

» Actualizacion de la informacién: Descripcion del opedimiento de
actualizacion de la informacion.

* Responsabilidad: Informacion de contacto, sendl@aonsultas online, politica

editorial.
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» Accesibilidad: Facilidad de encontrar los contesjdfacilidad para efectuar

busquedas, facilidad de lectura, accesibilidad parsonas discapacitadas.

En los ultimos aflos y gracias a los avances tegimm® han surgido sitios
especializados en la red que ademas de brindama&on sencilla y adecuada para los
pacientes, estan abiertos a consultas en lineandoea su vez vias de intercambio y
comunicacion entre pacientes con problemas sirsildEsto tiene un gran efecto de
cambio en las relaciones meédico-paciente, cambiahdol paternalista del médico y

aumentando la capacidad de decision del paciente.

Un paciente empoderado es aquel que es capaz td@pparactivamente en la gestion

de su salud y se caracteriza por (European NetaroRatient Empowerment, 2012):

» Comprender su estado de salud y el efecto quédiéseesobre su cuerpo.

e Sentir que es capaz de escoger su tratamiento.

» Comprender la necesidad de realizar cambios erstiio de vida para
mejorar su estado de salud.

» Ser capaz de cuestionar e informarse del tratamiprdgpuesto por los
profesionales que se encargan de su salud.

* Adquirir responsabilidad sobre su estado de salubugca cuidados
sanitarios activamente, s6lo cuando son necesarios.

e Buscar, evaluar y utilizar informacién sanitaria.

Siguiendo las aportaciones de Calvillo et al. (3028 posible distinguir varios grados

en el empoderamiento del paciente.

Grado 1: El paciente es consciente de su estadeallel y esta apropiadamente
informado por los doctores. Existe un primer camb® actitud partiendo de la
pasividad y la ignorancia a la participacion acfreste a la enfermedad. En este estado
los pacientes estan mas informados, esto les aytmaar decisiones, adherirse al plan
de tratamiento y obtener mejores resultados.

Grado 2: El individuo (no necesariamente pacieage)e mas activo, no solo en el
tratamiento de la enfermedad, sino también en ehtenamiento de su salud y
prevencion ante posibles riesgos para ésta. Lasmscuegan un papel de promotores

de esta actitud con el resultado de una poblacéssana.
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Grado 3: Los ciudadanos tienen gran formacion krds8&e alcanza la democratizacion
del conocimiento, resultando en un acceso proadiMos ciudadanos a la informacion,
conocimiento y consejo de diversas fuentes. El comento sanitario debe ser
comprensible, fiable y accesible para cualquiedaiano independientemente de sus
habilidades. En este punto el doctor y el pacientaboran al mismo nivel en mutua

confianza.

Grado 4: Los ciudadanos no son solo receptoreafdariacion, sino también fuentes.
La tecnologia permite a los ciudadanos actuaryel maundial, como proveedores de
informacion y de consejo con poca 0 ninguna supénvi de los meédicos. Los
ciudadanos acogen un nuevo concepto de empodetanganla medida que sus

experiencias sanitarias sirven para ayudar a otros.

Desde diversos ambitos, se asume que el empodetarei® un elemento clave para la
transformacién del ambito sanitario, convirtiénd@se una filosofia inspiradora de
politicas y servicios (Lenert, 2010; Colombo et a8D12). Asi, el protagonismo del
paciente en la gestion de actividades sanitaritgs @sbrando importancia entre las
principales organizaciones reguladoras gubernamesntda AHRQ (Agency for

Healthcare, Research and Quality’s) y la Organmiradiundial de la Salud estan
promoviendo programas con el fin de educar al péeig fomentar su participacion.

Igualmente, la Comisién Europea, el Consejo Eurgp& OMS —Europa- apoyan de
forma activa el desarrollo del empoderamiento aégade diversas iniciativas, entre
otras, facilitando el acceso a la informacion ysasgndo al usuario, promocionando la
literatura sanitaria entre los pacientes o apoyangtyos modelos de cuidado croénico.
De este modo, las herramientas que contribuyenmgoderamiento del paciente
contribuyen, al mismo tiempo, a favorecer la calidde los sistemas sanitarios
(Chatzimarkakis, 2010). EI Anexo 3 presenta de maamesumida los principales

resultados del estudio “Empowerment of the Europ&atient - Options and

Implications”, publicado en (2009). Segun este nm® los pacientes menos
empoderados de Europa son los espafioles. Esteoestiiél basado en 18 indicadores
divididos en 4 categorias: derechos del pacientermacion, evaluacion de tecnologia

de salud, e iniciativas financieras.

A continuacién, se describe el indice PWEI (Patigiekb Empowerment Index)

propuesto por Buccoliero et al (2009) para evafligotencial de empoderamiento que
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ofrecen las paginas web de hospitales italiaBste indicador ha sido utilizado en otros
trabajos para evaluar el potencial de empoderamielg las paginas web de
organizaciones sanitarias, privadas y publicas i{ikmeta et al., 2007; Martinez et al.,
2008; Lopez et al., 2010; Arcos, 2012; Jiméneal.et2010; Conesa, 2010; Trabaldn,
2012).

El primer elemento a la hora de crear el indicéalael empoderamiento del paciente
(P1) se relaciona con ciertas caracteristicas @stales del portal, que permiten una
navegacion sencilla y sobre todo, eficiente. Diataracteristicas tienen que ver con la
accesibilidad, la utilidad inmediata de los cordesi la segmentacion de los pacientes

o la orientacion de éstos en el uso de los sesricio

El segundo componente del indicador consiste a@nféamacion clinica obtenida del
portal. Para construir el indicador P2 se consrder&lementos muy variados. Desde

simples elementos informativos o preventivos armfion para el autodiagnostico.

El tercer componente del indicador (P3), hace eef@a a la presencia de comunidades
y grupos online que provean de informacién, ayudeofbgica o el cuidado de

pacientes con problemas especiales.

En cuarto indicador mide la calidad y cantidad d®rimacion obtenida mediante
comunicacion directa online entre el doctor y di@ate, teniendo en cuenta factores
como un canal telefénico para asesoramiento seEniggnérico, otro para tratar
afecciones especificas, uso de comunicacion viaie-foros moderados por pacientes,

blogs o un servicio de respuesta a preguntas finéesle

El indicador P5 evalla la posibilidad de que eligrate examine y descargue su propio
historial médico, directamente del portal de laaoigacion o por otros medios. El
historial médico es una util herramienta en térmide informacion y control sobre los

datos sanitarios personales.

Las expectativas de muchos usuarios han crecido gkas, la idea de seleccionar a los
profesionales y las instituciones mas adecuadds. fastor ha sido analizado por el
indicador (P6), su funcion consiste en analizariehero de elementos que ayudan a los
pacientes a orientarse en la seleccion de la ehtydarofesionales sanitarios mas
adecuados. Estos elementos dan acceso a datos eloowriculum vitae de los

profesionales, listas de espera, especialistas...
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Con el proposito de cuantificar la calidad de larteedicina se utiliza el indicador P7.
Este indicador abarca conceptos como la telecanpdalteleasistencia o la teleasistencia

de emergencia.

Finalmente, el ultimo indicador (P8) hace referanai las innovaciones auxiliares
basadas en las nuevas tecnologias, tales como mehralbumes fotograficos para

recién nacidos.

Cada uno de los indicadores mencionados antericengwtan basados en la literatura
cientifica del empoderamiento del paciente y mielenivel en que éste es promovido

en cada uno de ellos. Dichos indicadores se pusatesultar con detalle en el Anexo 2.

6. UNA APLICACION PRACTICA EN LAS PAGINAS WEB DE
ASOCIACIONES DE HEMOFILIA

6.1. METODOLOGIA Y AMBITO DE APLICACION

Este trabajo fin de master pretende aplicar logravs de calidad y de empoderamiento del
paciente propuestos respectivamente por Bermuddz(@006) y por Buccoliero et al. (2013) a
las paginas web de las asociaciones de hemofiiea Bllo he tenido en cuenta, los enlaces
disponibles en la pagina web de Federacion Espafeoldemofilia (FEDHEMO). De los 12
enlaces disponibles para las Asociaciones de Héandé Espafia, 5 no estaban operativos en el
momento de la consulta (del 2 al 9 de diciembr@@k3). De este modo, durante esa semana
analice 9 paginas web de asociaciones de hemddititig ellas se encuentran la web de la
Federacion Nacional de Hemofilia (FEDHEMO) y elldg-ederacion Mundial de Hemofilia

(WFH), y 7 paginas web de asociaciones de hemalidigspafia de ambito autonémico.

Tal y como se observa en la Figura 14, los crisede calidad y de empoderamiento del
paciente han sido aplicados en diversos conteStoembargo, hasta la fecha no me consta que
exista ningun trabajo que haya analizado las asoci@s de hemofilia. Esto justifica el interés
de analizar las webs mencionada, junto con el heehque la hemofilia es una enfermedad
rara, lo que hace que Internet, y especialmentedgmas web de las asociaciones de pacientes

sean una fuente importante de informacién sobeaeflermedad.
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Figura 14
La informacién online-sanitaria: estudios previos sbre calidad

Referencia Ambito de estudio

»  Azpilicueta et al (2007) * Farmacoterapéutico
e LOpezetal. (2010)

e Martinez et al. (2008) * Vacunacion

» Conesa (2010) * Informacion sanitaria
e Jiménez et al. (2010)

e Trabalén (2012) » Hipertensién
e Arcos (2012) * Virus del Papiloma Humano (VPH)
e Fernandez y Traver (2010) e Diabetes

Para realizar el andlisis de cada pagina web,iereptugar, elaboré un cuestionario (ver Anexo
2) siguiendo las aportaciones de los autores meadas en el primer parrafo de este apartado.
A continuacion, examine cada web en distintas &egén varios criterios. Con respecto a la
calidad, las areas que cubre el cuestionario sdratesparencia y ausencia de conflicto de
intereses, la autoria, la proteccion de datos pafss, la actualizacion de la informacion, la
responsabilidad y la accesibilidad. En el casoedgboderamiento las dimensiones tenidas en
cuenta son: las caracteristicas del portal, lanméaion clinica, la comunidad online, la relacion
meédico-paciente, el historial médico-digital, laeaion del paciente, la telemedicina y la
innovacién. Finalmente, también observe la presedei cada asociacion en las principales
redes sociales y la popularidad de éstas en arseamitario. Todos estos datos los recogi en
una hoja de calculo con el fin de interpretarlodiangte la obtencion de porcentajes y la
elaboracion de gréficos sencillos. Los resultadoterados de presentan en los siguientes

apartados.
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6.2. RESULTADOS SOBRE LA CALIDAD DE LAS PAGINAS WEB

Para evaluar la calidad de las 9 paginas de asmoéscde hemofilia me basado en
los 6 critetos de Bermudez et al. (2006): transparencia y raigede conflicto di
intereses, autoria, proteccion de datos personatgsalizacion de la informacié
responsabilidad y accesibiad Sobre la base de estos criterios he eldo un
cuestionario (Anexo 2)on vistas a organiziy facilitar la recogida de informacic¢de

las 9 paginasveb. Los resultados obtenidos son los siguit.

1. Transparencia y ausencia de conflicto de interes:

Este apartado se encarga de evaluar la farencia con respecto a la actividad y
intereses de la organizacion responsable del sitb, asi como sus fuentes
financiacion y animo de luct

El 100% de las paginas evaluadas especifica el ron la entidad responsable
portal, asi como sdireccion y su proposito. También especifican sdiceion a ur
objetivo concreto y comun, y la poblacion a la e dirigen. En cuanto a
financiacion los resultados son mas variables, eaickdedor del 22% de las pagi
no especifican el origeredsus fondos para el desarrollo o mantenimienta deb. No

obstante el 78% si lo hace (ver Figl5).

Figura 15

Informacidn sobre el origen de lainanciacién
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2. Autoria.

Este apartado aborda la informacion sobre las ésepntautores de los datos ofertados

por el portal, ademas de su especificacion y cogial

Con respecto a la autoria de los documentos canegitmas accesibles, dos tercios de
los sitios web analizados especifican sus fuenbesataridad mientras que el tercio
restante lo hace parcialmente (Figura 16). Lasa®de publicacion de los documentos
se ven reflejadas en el 78% de los casos, en el $§&%eflejan parcialmente mientras

gue en el otro 11% no se reflejan en absoluto (Rid).

Figura 16

Fuentes y autoria de los documentos
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H Porcentajes
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Figura 17

Fechas de publicacion del documento

No figuran

Parcialmente

M Porcentajes

Con precisién
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3. Proteccion de datos personales.

Esta dimensién esta enfocada a la informacion spbliticas de proteccién de datos
gue cada portal pone a disposicion del publico.

La proteccién de datos del usuario es un factaddorental para obtener y mantener su
confianza. En este caso el 56% de las paginaszadal mencionan sus politicas de
proteccion, el 22% lo hace de forma parcia y el 288tante no lo hace. (ver Figura 18)
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Figura 18

Informacion sobre las foliticas de proteccidén de datos

60 -
50 A
40 -~
30 A m Porcentajes
20 A
. _/
() G (G

O 1 1 1

Informacion Informacion parcial No mencionadas

completa

4. Actualizacion de la informacion

En este apartado se mide la informacién que ofedqeortal sobre sus métodos
actualizacion de la informacion que ofrePara medir estaspecto me he basado el

existencia de indices cronoldgicos sobre la infaiéraofrecide

El proceso y metodologia de actualizacion son jesftes en el 78% de los portales,
el 45% & hace de forma precisa (Fig 19).
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Figura 19

Informacién sobre la metodologia de actualizacion

22%

H Datos precisos
B Mencionada

No mencionada

5. Responsabilidad

El criterio de responsabilidad se analiza mediamaigos factores. Todos los portales
estan provistos de una direccion de correo electwdnla que el cliente puede dirigirse.
No obstante en el 44% se aprecia una relacion mtaggofesional mas activa y directa
(Figura 20), cabe decir que en el andlisis se shsgue sb6lo un 11% de los sitios web
contienen referencias completas de los profesienateargados de responder a las
consultas, el 67% menciona un equipo multidiscaglig el 22% no cuenta con este

servicio (Figura 21).

La politica editorial correspondiente a la seleccdel contenido, se menciona su
existencia en el 56%, el 22% de paginas web selasefiee lo efectian pero no
especifican como y es pasada por alto en el 2Z¥ame (Figura 22). En lo que
respecta al procedimiento para seleccionar enl@sts,es obviado en el 33% de los
portales analizados, mientras que siendo nombradone56% de los casos, soOlo es
especificado con claridad en el 11%, esto se gedlpjla Figura 23.

46



Figura 20

E-mail de contacto

H Consultas directas

M Direccion de contacto

Figura 21

Informacién sobre los profesionales
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™ No servicio
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Figura 22

Informacion sobre la politica editorial de seleccién contenido

B Mencién completa
B Mencidn parcial

m Sin mencion

Figura 23

Informacidn sobre la politica editorial de calidad

B Mencidn completa
B Mencidn parcial

m Sin mencion
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6. Accesibilidad.

En cuanto a accesibilidad, el primer aspecto quebservado es la facilidad para
encontrar los contenidos, para medir este factohengasado en la existencia de indices
y herramientas de busqueda en los portales, seadalta facilidad a la hora de realizar
esta tarea en casi todos los casos, siendo exeeler 67% e inadecuada en tan soélo el
11% (Figura 24). La sencillez a la hora de realizasquedas se reparte entre los
portales muy optimizados (44%), los portales deesibdidad media (44%) y
finalmente los portales sin buscador (12%), commsestra en la Figura 25.

Por lo que respecta a la facilidad de lecturaglaxaminado a través de do#erios: el
tamafo de la letra y el lenguaje empleado. Por agyemeral los sitios web evaluados
han obtenido calificaciones aceptables y muy atag;uanto al tamafio de la letra, éste
ha sido aceptable en el 56% de los casos, y mtadide en el 22% restante. En el
resto de casos, (22%) el tamafo de la letra hadedwasiado pequefio, aunque sin
llegar a representar una barrera para el accesss &dntenidos (Figura 26). Con
respecto al lenguaje empleado, basandome en lalé@cde comprension de éste, las
calificaciones se dividen entre aceptable (22%¥caddo (67%) y muy adecuado
(11%), (Figura 27).

Figura 24

Facilidad para encontrar contenidos

11%

mAlta
® Media

Baja
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Figura 25

Facilidad para efectuar las busquedas

mAlta
® Media

= Baja

Figura 26

Adecuacion del tamafio de letra
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H Adecuado

= Inadecuado
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Figura 27

Adecuacién del lenguaje empleado

B Muy adecuado
H Adecuado

Aceptable

6.3. RESULTADOS SOBRE EL POTENCIAL DE LAS PAGINAS WEB PARA
EMPODERAR AL PACIENTE

Para medir el potencial de empoderamiento del pecde los 9 portales seleccionados
me he basado en los criterios de Bucoliero eR@llJ), creando un cuestionario (Anexo
2) que aborda las siguientes dimensiones: carsittes del portal, informacion clinica,
comunidad online, relacion médico-paciente, eletailel paciente, telemedicina e
innovacion. A través de dicho cuestionario he pll@t®a analizar los datos expuestos a

continuacion.
1. Caracteristicas del portal

El primer criterio tenido en cuenta para evaluagrepoderamiento del paciente ha sido
las caracteristicas estructurales del sitio welm&wando por la usabilidad inmediata,
se tienen en cuenta dos factores: la posibilidadsilizar los contenidos en un idioma
extranjero, caracteristica presente en sélo undd.%s casos (Figura 28) y la presencia
de un buscador, que se divide entre el 56% deddalps que cuentan con él y el 44%

gue no ofrece este servicio (Figura 29).
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Con respecto a la adecuacién de la estru el criterio es la sencillez de uso, en ¢
aspectcencontramos datos mas variables siendo una puéatualta la mas recurrent
67%, el 11% obtiene una calificacién excelententnés que los valores medios y be

estan ambos presentesweanl11%, como se refleja en ligura 30.

El ultimo factor anbzado para completar la evaluacién de éste avitesila presencia
calidad de una guia para usuario, contando el G#%una guia eficiente y complet:

el 33% restante con indicaciones orientativas generales, (Figura 31
Figura 28

Presencia de contenidos multilingtie
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Si
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Figura 29

Presencia de buscador
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= Porcentajes

No
| B Porcentajes
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Figura 30
Adecuacion de la estructura
Adecuada -

Excelente
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Figura 31

Presencia de guia para usuarios

Indicaciones globales

B Porcentajes

Si

2. Informacion clinica

Un pilar basico para el empoderamiento del paciesgela informacion y ¢
conocimiento, por lo que el segundo criterio deidist es la informacion clinica. Pe
analizar este aspecto he tenido en cuenta la iafiém sobre enfermedades especifi
donde el 78% de los portales ofrece informacidrtipaesobre este tema y el% la
ofrece a grandes rasgoBigura 33. La informacion preventiva esta presente e
mayoria de los casos, siendo en el 56% informemuy completano obstante el 22¢
delos sitios web carece de ellaigura 33. Todos los portales ofrecen guias funa
mejor comprension de los diagndsticos y en el 78%sl casos éstas son completas

y como se muestra en lggkra34.

El acceso a revistas y articulos para el cuidada dalud se da en un 78% y el 5
ofreee un servicio de gran calidadigura 35. En cuanto a las guias para
autodiagnostico estan presentes edos los sitios web estudiadosigura 36). Sin
embargoJos cuestionarios y test sobre el riesgo clinidgdrepresentes en solo el 2.

de las paginas analizad&$gura 37).
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Presencia denformacion sobre enfermedades especificas

Figura 32
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Figura 34

Presencia de guia para el diagnostico
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Figura 35

Acceso a revistas y articulos
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Figura 36

Presencia de uias para el autodiagndstico
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Figura 37

Presencia de cuestionarios y test
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3. Comunidad online

La comunidad online es una poderosa herramientamenicacion entre pacientes
en éste estudio se evalla en funcién de tres é&xctlas comunidades web, otras fuel

de soporte ontie y referencias a la comunidad no v

La comunidad web es un servicio muy comun en gsbede paginas, segun los da
obtenidos, el 100% de los casos evaluados cuenté&lopen el 44% es utilizo para
recibir consejo online (Bura38). El acceso a otras fuentes de saportiine es posibl
en el 78% (Figura 39En casi todos los casos podemos encontrar datasceso a
comunidades no web que soportan estas pé siendo estas referencias detallada

el 89% de los pales como se pueder en la Figura 40.

Figura 38

Presencia de comunidades web
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Figura 39

Acceso a otras fuentes online
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Figura 40
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4. Relacion médicopaciente

Para medir y estudiar la relacion mé«paciente se han contemplaherramientas
como la comunicacién telefénica o el correo eladt@. Segun los datos recogidos
totalidad de los portales dispone de linea de ctmtalefénico para realizar consult
sin embargo s6lo un 11% ofrece servicio de cornsuobre enfermeéades especifice
(Figura 4). La comunicacion -mail esta presente en el 89% de los casos, s
utilizada para aclaracion de dudas y cco en el 33% (lgura 42). Los foros
moderados para el paciente son una herramientarcpama la mayoria de los siti
web estudiados, de los que la cuarta parte cuentdacpresencia de profesionales
ofrecen consejo, no obstante el 22% no cuenteeste medio (igura43). El servicio
de preguntas frecuentes esta presente en la tmtatld los casos, siendo amplic
preciso en el 78%.

Figura 41
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Figura 42

Presencia de E-mail
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5. Eleccion del paciente

Con el objetivo de evaluar la medida en que estoslps promueven la eleccion del
paciente, se toman como referencia los datos divecal usuaricsobre los servicios

ofertados. El curriculum vitae de los profesiondteslucrados se ve reflejado con
claridad en el 11% de los casos estudiados, mgqua en el 78% se proporcionan
datos incompletos, obviandose por completo en éb Xéstante, (Figura 44). La

informacion sobre casos tratados es superficial 8% (Figura 45)

Figura 44

Presencia de datos sobre el CV de los profesionales

M Presentes
M Parciales

I No presentes
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Figura 45

Presencia de informacion sobre los casos tratados

H Completa

M Incompleta

6. Telemedicina

En cuanto a la telemedicina, el teleconsejo eslseaia@sta presente en el total de los
casos, siendo el 11% de gran calidad (Figura 4é&jual que la presencia de asistencia
a distancia (Figura 47). La teleasistencia de eemmig se oferta en el 89% como se

muestra en la Figura 48.

63



Figura 46

Presencia de teleconsejo

M Gran calidad
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Figurad47
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Figura 48

Presencia de teleasistencia de emergencia

M Presente

B No presente

7. Innovacion

La puesta en practica de ideas innovadoras exekisigl propio portal se da de forma
moderada en el 22%, como se refleja en la FiguraPdga ello he tenido en cuenta
caracteristicas unicas y relevantes en la mejotasderocesos y el empoderamiento del

paciente.
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Figura 49

Innovaciones particulares del portal

M Presentes

B No presentes

Presencia en las redes socia

En cuanto a la presencia en redes sociales de estos portales el estudio hgdw
resultados variados, el 11% de las paginas evauaylaa en tres 0 mas redes socie
el 33% tiene presencia en 2 redes, el 11% figura@o una y el 45% carece

representacion en este &mt (Figura 50).

Las redes méas populares en este ambito son Facetmokuna presencia del 56
Twitter, cuyos servicios son utilizados por el 4déolos portales estudiados y Pinter
presente en el 11% de los cascigura 51).
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Figura 50
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7. CONCLUSIONES

El uso de las TICs tiene el potencial de mejoramadaesibilidad y eficiencia de
cualquier aspecto relacionado con la asistencidasi@, con usos tan variados como la
prevencion y promocion, la asistencia médica, atrot la formacion, la gestién o la
investigacion. Gracias a herramientas como losshltms microblogs, los wikis, las
comunidades virtuales o el uso de redes sociatEwcios web para pacientes, éstos
tienen la posibilidad de crear y compartir informdacsanitaria a través de la red. Todo
ello unido aluso de estos servicios desde un gran abanico gesdigsos y desde

cualquier lugar, ayuda a romper las barreras géogséen el cuidado de la salud.

El servicio sanitario es un producto complejo, gaearacteriza por el uso intensivo de
informacion técnica, y por la existencia de granasmetrias de informacion entre el
paciente y los profesionales del sector. Es uni@ergle los denominados de confianza
en cuanto que muchas de sus caracteristicas settepiser evaluadas por el usuario
mediante actos de fe o de credibilidad, pues npodis de elementos de juicio

suficientes para evaluarlos.

En este contexto, las TIC son una herramienta @ava el acceso a informacion y han
contribuido a la aparicion de un nuevo tipo de gate: el e-paciente. Se trata de un
paciente empoderado, proactivo, con amplios conientms sobre tecnologias,
implicado en el mantenimiento de su salud e inggle®n participar activamente en el
tratamiento y en la investigacion de las enfermesgaasi como en la mejora del sistema
de asistencia sanitaria. La aplicacion del margetihambito sanitario resulta esencial
para satisfacer las expectativas de este tipo qtacie en general, las de cualquier
usuario y profesional sanitario. Es mas, se remiwoecesidad de aplicar el marketing
con un enfoque integrador, dirigido a coordinao@os los agentes implicados en el
cuidado de la salud, desde el paciente, a los porfales sanitarios, las entidades que
prestan los servicios sanitarios, las asociacidegsacientes, la industria farmacéutica,
la administracién publica u otros agentes reguksioCon el fin de adoptar este
enfoque integrador, en el que todos los agentesrsemplan como interrelacionados,
se ha comenzado a introducir el término de “la auvdel marketing de la salud” como
una evolucion del esquema tradicional en el queagmntes estan conectados solo de

forma consecutiva o0 en cadena.
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No obstante, la aplicacion del marketing al sesémitario presenta ciertas dificultades,
ya que existe una fuerte aversion social a aplistas herramientas porque, entre otros
mitos, hay quienes entienden que la salud no rtacesnderse ya que es una cuestion
basica y de interés general o social. Por otro, ladg que tener en cuenta que existen
ciertas barreras a la implementacion de las Tl@lestcomo las barreras tecnologicas
(una incompatibilidad con otro sistema o un exasa@omplejidad en su uso podria
frenar su avance), las barreras organizacionadesofhpeticion burocratica, la falta de
apoyo O experiencias previas negativas son faciquesdificultan este proceso), las
barreras humanas (la desconfianza, las barreragalak o unas aptitudes pobres frente
al uso de esta tecnologia) y las barreras econéntca derivan del coste asociado a la
aplicacion de una nueva tecnologia. Concretamenteste sector estan muy presentes
los riesgos relacionados con la privacidad, lalesoodn de informacion y el efecto

dosier.

Ahora bien, lo que esta claro es que la salud esnatesidad y que las TIC han
mostrado su eficiencia en lo que respecta a lacod@u del gasto médico y a la

colaboracion entre los profesionales de la saludcipalmente porque permiten llevar
al domicilio de los pacientes actividades que amtelian realizarse en entornos
sanitarios donde el coste es mucho mayor. O biequpopermiten llevar atencion

especializada a los centros de atencion mas préxientas personas. Con todo, la
sanidad y, particularmente, la e-sanidad son urncader creciente y, sin duda, el
marketing puede contribuir a aportar valor a logenégs implicados a través de
diferentes vias. En este trabajo se centra enzandéds paginas web de informacion
sanitaria en cuanto a la calidad y el potenciakohpoderamiento del paciente. Estos
aspectos son basicos en la aplicacién del markdéraara a aportar valor al usuario del

servicio sanitario.

De este modo, he realizado una aplicacién praetica paginas web de asociaciones de
hemofilia. Los resultados indican que casi la tdéal de las péaginas analizadas
especifican con claridad sus actividades, intereseBnanciacion. También son
mencionadas las fuentes y autores de los documanftorsnativos que ofrecen, asi
como el proceso y metodologia de actualizaciénstieséy su politica editorial. Todo
ello es un indicador de la alta fiabilidad de egtaginas, y ello puede contribuir a

favorecer la confianza del usuario.
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Respecto a las politicas de proteccion de datesekultaos muestran que se mencionan
en todos los casos. Sin embargo, informacion mesga sobre este tema atraeria a los

usuarios que desconfian de la seguridad de sus eiatia red.

Asimismo, la gran mayoria de las paginas web agxddiz cuenta con e-mail de contacto
y referencias sobre los profesionales encargadosesigonder a las consultas. No
obstante, con vistas a incrementar la calidad yietero de usuarios, seria interesante

aportar informacion mas completa y detallada.

La accesibilidad, sencillez de uso y facilidad deprension de los contenidos alcanzan
un nivel mas que aceptable en casi todos los cBsosste ambito hay que destacar que
posibilidad de visualizar los contenidos en unnadoextranjero solo es ofrecida por la

web de la Federacion Mundial de Hemofilia.

Por norma general los sitios web estudiados cuettanuna importante cantidad de
informacion. Sin embargo, es menos frecuente eldes@uestionarios, asi como la

presencia de innovaciones particulares.

La presencia de comunidades online en la totaliidelds paginas es muy favorable para
el empoderamiento del paciente, aunque aun esareceptimizar estas herramientas
para obtener su maximo potencial. La presencia alesfpara el paciente y la

representacion de otras redes sociales pareceagquass 4 de los casos no esta

presente.

La existencia de canal telefénico para consultadasen casi todos los casos, asi como
la presencia general de servicios de telemedi&rtos medios son un buen indicador

de la funcionalidad de las paginas web analizadas.

En definitiva, a modo de conclusion final de esédajo fin de master, se puede decir
que la e-salud se encuentra en su primera etapdesiarollo, siendo necesario
optimizar la aplicacion de estas herramientas, casno extender su uso entre
profesionales y pacientes. Desde diversos ambjoscipalmente desde el sector
tecnoldgico y el sanitario, se esta realizando mambes inversiones con el fin de
desarrollar la teleasistencia, la telemedicinargsoservicios relacionados con el control
remoto de aplicaciones médicas y la comparticion cdatenidos e informacion

sanitaria.
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ANEXO 1.

PRINCIPALES CONCLUSIONES EXTRAIDAS DEL INFORME “SO CIAL
MEDIA LIKES HEALTH. FROM MARKETING TO SOCIAL BUSINE  SS”

Este informe que ha sido publicado en el afio 2@t 2epinstituto de investigacion de

PwC (HRI), engloba 30 entrevistas con ejecutivoidgres representativos de las
compafias farmacéuticas y biotecnolégicas, empraseguradoras y proveedores de
servicios sanitarios. HRI también monitorizé laiadad online de las organizaciones
dedicadas a la salud y otras comunidades relacasnadn este campo, ademas de

realizar una encuesta a 1060 individuos represeosade la poblacién estadounidense.

La investigacion realizada abarca dos temas dejtraBl primero tiene que ver con las
perspectivas de los usuarios de redes socialpeatesa su disposicion a utilizar este
medio con el fin de comunicar sus necesidadesfgnarecias en temas relacionados con
la salud. El segundo tema de trabajo consiste ami@ar el papel que estan adoptando
las organizaciones sanitarias en cuanto a la esemn las redes sociales. A
continuacion, presentamos las principales conahesicextraidas en sendos temas de

trabajo.
La edad es un factor decisivo en el compromiso cdas redes sociales

Mas del 80% de los individuos comprendidos entsell® y 24 afios estan dispuestos a
compartir informacion a través de este medio y08b ®staria dispuesto a participar en

actividades o confiar en la informacion ofertada.

En cambio menos de la mitad de los individuos eluigse45 y 64 afios compartirian
dicha informacion y sélo el 56% formaria parte déivadades de esta indole, esta
relacion viene expresada en la siguiente Figura 1.
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Figura 1

Relacién edad/compromiso con respecto a los medimsline en el campo sanitario
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Un tercio de los consumidores accederia a estaipstg a cambio de mejorar su salud

0 una mejor coordinacion del proyecto.
Nuevas expectativas ante el tiempo de respuesta

Mas del 75% de los encuestados esperarian unaesgtapuor parte de las compafias
sanitarias a través de la red en un dia 0 menesca de la mitad la esperaria en unas

horas como se muestra en la Figura numero 2.
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Figura 2

Expectativas con respecto al tiempo de respuestdravés de la red
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La informacion online tiene influencia a la hora debuscar atencién médica

El 45%de los encuestados corroboran ésta afirmac@®0% cree que la informacién
hallada en la red podria cambiar su modo de canson una enfermedad cronica o sus
habitos de vida. A continuacion la Figura 3 repnésel uso de la red para actividades

relacionadas con la salud.
Figura 3
Porcentaje de consumidores que utilizan la red paractividades relacionadas con la salud

Colaborar con | Comentar Postear Iniegrarse en Seguir y Publicar Publicar Compartir Publicar

una caura experiencias  ‘eXperiencias un foro o c?:mparﬁl‘ articulos de articulos sobre : Videos articulos de
relatadas comunidad sintomas doctores madi H relaccionad emp
con la ralud aseguradoras
28% 27% 24% 20% 18% 17% 16% 16% 15%
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sssansss sasEses snas
n = 1,060
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Los pacientes utilizan la red para una mejor formamn autodidacta

Cada vez mas consumidores aprovechan las ventaasfiggcen las nuevas tecnologias
de la comunicacién para informar, informarse y cletap sus conocimientos (Figura
4).

Figura 4

Porcentaje de consumidores viendo informacién saritia a través de la red

Temas ahordados en las publicaciones

Publicaciones realizadas por consumidores relacionadas con la salud

D o OO 0O

Experiencias relatadas por familiares o amigos 12% 11% _ID% g%

Medicament Doctores Hospitale: Empresas
> e ety S
L. . toz facilidades
Experiencias de otros pacientes médicas

v

Videos e imagenes relacionados con la salud publicados por pacientes

B o

n = 1,060

Los proveedores gozan de la mayor confianza del csumidor a diferencia de las

empresas farmaceéuticas

La disposicion a compartir informacion depende dectnfianza, el 61% de los
encuestados confian en la informacién proporcioneldél% esté dispuesto a compartir
experiencias en la red, frente al 37% que confila émformacioén proporcionada por la

industria farmacéutica y el 28% que esta dispugsedatar sus experiencias para ésta.

Los encuestados afirman confiar en la informacidiblipada por los proveedores
(doctores, hospitales...) por encima de la publigaddas empresas farmaceéuticas o las

aseguradoras. Los porcentajes se ven represemados$igura 5.

Mientras que las compafilas aseguradoras y la maufdrmaceéutica tratan de
comunicarse con los clientes a través de interpetr wia telefénica, unos pocos gozan

de interaccidn personal directa con el consumidsto ofrece una gran ventaja.
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Los proveedores de servicios sanitarios tienen dsibgidad de crear relaciones
humanas y conectan con los pacientes, todo ellergegran confianza y resulta muy

favorable.

Figura 5

Porcentaje de confianza con respecto a la informaii online en funcién de su fuente

Doctor Hospital Aseguradora éFarmacéutica

Confianza enla
informacion

Disposicion a
compartir
informacion

n = 1,060

PAPEL DE LAS ORGANIZACIONES SANITARIAS EN LA IMPLEMENTACION
DE LAS REDES SOCIALES

La actividad online de la industria se ve empequeii@gla en comparacion con la del

consumidor

A pesar de que 8 de cada 10 compaiiias tienen piaserine su volumen de actividad
se cuenta en cientos de intervenciones frenterailas aportadas por los usuario.

Los lideres en marketing tienden a incorporar estreegias online

La mayoria de los entrevistados y miembros deitaaiiva E-salud confirman que sus
estrategias en la red se ven descentralizadas guartdmentos de marketing. Su

modelo de negocio se ve explicado en la siguieigier# 6.
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Figura 6

Modelo de negocio para la participacion en redes siales

MMonitorizar y archivar conversaciones para su posterior
analisis ¥ comprension, con el ohjetivo de analizar su
Escuchar impacto en la audiencia.

Participar proactivamente publicando contenido para
comunicar mensajes a la audiencia sin necesariamente
Participar iniciar una conversacion.

Interactuar activamente en las conversaciones con el
ohjetivo de conseguir un intercamhio gratuito de

™ o 1, - . - .

Comprometerse informacion y generar opiniones.

La industria sanitaria mantiene una actitud pasivaante las nuevas tecnologias de

la informacion

Una de cada dos organizaciones aun no ha impledeerdatas tecnologias a su
funcionamiento, no obstante es un punto que est@cdo interés en el sector.

Los datos de interacciones en la red pueden compdetel perfil del paciente

Completar el perfil del paciente es el siguienteop@acia un servicio de mayor calidad
para el cliente.

Coémo las organizaciones sanitarias estan evoluciamdo del marketing online a

una estrategia social de negocio

Al tiempo que la presencia online de una empresecr su proposito deriva
rapidamente en el servicio al consumidor, innovagidesarrollo del producto/servicio.

A medida que aumenta el uso de la red, nuevaswpdaides de innovacién emergen y
los proyectos se vuelven mas accesibles. Las cdaga@cesitan gestionar de forma

activa toda esta informacion y nuevas oportunidg@ea poder responder al mercado
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de forma apropiada. Para ello es preciso comproggetg establecer una presencia

activa en la red.

Histéricamente la industria de la salud no ha ®mjde competir por los clientes, no
obstante la creciente demanda de calidad y excalehtiga a las empresas a buscar

nuevas formas de acercarse a sus consumidores.
Organizar procesos internos para favorecer necesidas externas

Las compafiias sanitarias estan respondiendo adasidades de los propios empleados
de pertenecer a sus proyectos online. Diversasnigzagaones entrevistadas utilizan
herramientas de colaboracion internas para coneotaros intereses del personal y

asuntos de trabajo.

Los servicios de las empresas en cuanto a redéesoestdn cambiando la cultura
organizativa e incrementando el compromiso delgmedscon la compafiia. Varios
entrevistados afirmaron que los foros dedicadopeasonal han llevado una mejor

comunicacion a la hora de desempeiiar su trabajo.
La seguridad y privacidad, puntos a tener en cuenta

Estos dos conceptos son los mas contemplados ponglimidor a la hora de compartir
sus datos como paciente en la red. Dicha preodupaes clasificada segun su
importancia de este modo: el 63% le da prioridad mformacién personal a la hora de
ser expuesta al acceso publico, el 57% considemaeago la posibilidad de que sus

datos sean hackeados por un tercero.
Las empresas aseguradoras abordan la red

Teniendo en cuenta que los consumidores prefiergrugicarse y conectar de diversas
formas, la empresa aseguradora Health Care SePagmoration (HCSC) ha utilizado
Facebook y Twitter para mejorar las relacionesszmmiembros, su politica de ofrecer
un “Canal de Opinion” ha permitido extender susvisars telefénicos y web de

atencion al cliente.

Desde que HCSC comenzé a utilizar la red para efrege atencion al consumidor en
2008, su proyecto ha evolucionado en una estrapegeaportar al cliente informacion

que le permita mejorar su salud y evitar enfermesgad
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Como comenzar a integrar informacion en la red

La percepcion del paciente, su conocimiento y tmemortamientos que influyen en la
salud del paciente pueden ser promovidos por irdordm online adecuadamente
enfocada.

A dia de hoy los datos de los pacientes estanaiermbpilados en comunidades online
en las cuales cada individuo es consciente de ggi@atos estan siendo recogidos y
compartidos. También tienen la posibilidad de camapsus progresos con los de otros

pacientes en condiciones similares.

Los productores de servicios sanitarios puedenodepde la informacion disponible
para ayudar al cliente a mejorar sus habitos ygescel procedimiento més adecuado
para cada caso. Esto se visualiza con claridad Eiglra nimero 7. Cuantos mas datos

estén almacenados, mas potencial de personaliz@ridran los servicios.

Figura 7

Informacién encontrada en la red y su influencia enas decisiones de los pacientes

Bisqueda de una segunda opinion

s
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.
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Escoger doctor
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Escoger medicacion
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Escoger un procedimiento o test

I 33%

Escoger plan sanitario
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La red permite a las organizaciones expandir su raton el cliente

Ya seas proveedor de servicios sanitarios, unaesa@seguradora o farmacéutica, un
mayor compromiso online con el cliente puede rasutiuy beneficioso. En los afios
venideros el uso deliberado de los medios onlinfd s® elemento de creciente

importancia en la industria sanitaria y su estiatdg negocio (Figura 8).

Figura 8

Como expandir el rol con el cliente

Aceptar internet como una
mentalidad, no solo un medio

R Formas de - Adaptar
Innovar " expandir el rol de .+ operaciones
: la empresa en el internas

ambito sanitario

Ampliar la
importancia de las
conversaciones
sociales

Implementar estrategias online

Para ello es importante considerar los factores dgterminan el valor de estas
estrategias para tu negocio, como pueden serdadiacion o los costes. El beneficio
inmediato puede no ser cuantificable, no obstastiesgroyectos ayudan a incrementar

la confianza de los clientes.

Comenzar la relaciéon con los clientes cuando esténs es provechoso a largo plazo,
ademas las herramientas online, lejos de centearst marketing, pueden favorecer la

coordinacién interdepartamental.

En cuanto a la innovacion, una red social intecregr un foro de opiniones o colaborar

a través de la industria pueden ser ideas muy icersfs.

79



ANEXO 2 : CUESTIONARIO UTILIZADO EN ESTE TRABAJO FI N DE
MASTER

CRITERIOS DE CALIDAD

» TRANSPARENCIA'Y AUSENCIA DE CONFLICTO DE INTERESES

1) Nombre de la persona u organizacion responsaliiemigina web.

2) Direccion electronica o fisica del mismo (respotedel portal).

3) Especificacion del proposito de la pagina web.

4) Especificacion del segmento al que se dirige.

5) Especificacion de las fuentes de financiacion deygcto tales como ayudas,
patrocinadores, publicidad no lucrativa o volurgari

+ AUTORIA

6) Declaracion de las fuentes de informacion de lasich@ntos.

7) Fecha de publicaciéon del documento.

+ PROTECCION DE DATOS PERSONALES

8) Descripcion de la forma de proteccion de informaciferente a una practica naturg

» ACTUALIZACION DE LA INFORMACION

9) Descripcion del proceso de actualizacion de lamézion.

* RESPONSABILIDAD

10) Direccién e-mail de contacto.

11) Si hay consultas online, ¢Dan calificacion de los las brindan?, seleccionar
“parcialmente” si mencionan un equipo multidisicigt sin otra especificacion.

12) Politica editorial. Declaracion del procedimientitizado para la seleccion de
contenido. Seleccionar “parcialmente” si menciogae lo efectuan pero no
especifican cémo.

13) Politica editorial. Declaracion del procedimientitizado para seleccionar enlaces de
calidad. Seleccionar “parcialmente” si mencionae lguefectian pero no especifican
cbémo o “no aplica” en el caso de que no ofreciafaces.

» ACCESIBILIDAD

14) Facilidad para encontrar los contenidos.

15) Facilidad para efectuar busquedas.

16) Facilidad de lectura:
A) Tamario de la letra.

B) Lenguaje adecuado.
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17) Accesibilidad para personas con discapacidadescyltides de aprendizaje.

Fuente: Bermudez et al. (2006).

CRITERIOS DE EMPODERAMIENTO

» CARACTERISTICAS DEL PORTAL

1) Usabilidad inmediata del contenido.

A) Usabilidad del contenido: Posibilidad de accedesaontenidos en una lengua
extranjera.

B) Usabilidad del contenido: Disponibilidad de motodeshisqueda.

2) Nivel de adecuacion de la estructura.

3) Calidad y presencia de guia orientativa para ussiari

+ INFORMACION CLINICA

4) Informacién sobre enfermedades especificas.

5) Informacion preventiva para un estilo de vida nasdable.

6) Guias para una mejor comprension de diagndsticos.

7) Acceso a revistas y articulos sobre el cuidada dalud.

8) Guias para el autodiagndstico.

9) Cuestionarios y test sobre el riesgo clinico.

» COMUNIDAD ONLINE

10) Comunidades web, consejo online y centros de soparta red.

11) Acceso a otras fuentes de soporte en la red.

12) Referencias a la comunidad no web y sus recursos.

+ RELACION MEDICO-PACIENTE

13) Canal telefonico para consultas.

14) Canal telefonico para consultas sobre enfermedzstecificas.

15) Comunicacién e-mail entre el paciente y el profesio

16) Foros moderados para el paciente.

17) Servicio de preguntas frecuentes en cuestionetasani

+ ELECCION DEL PACIENTE

18) Datos sobre el CV de los profesionales.
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19) Informacion sobre la tipologia y cantidad de cdsatados.

» TELEMEDICINA

20) Presencia de teleconsejo especialista.

21) Presencia de asistencia a distancia.

22) Presencia de teleasistencia de emergencia.

+ INNOVACION

23) Innovaciones particulares.

Fuente: Buccoliero et al. (2013).

82




ANEXO 3. RESULTADOS DEL ESTUDIO “EMPOWERMENT OF THE
EUROPEAN PATIENT - OPTIONS AND IMPLICATIONS”

Los resultados del este estudio incluye a losd3es de la Unidon Europea ademés de

Noruega, Suecia, Croacia y Macedonia. La puntuaoih se refleja en la Figura 1.

Figura 1

Puntuacion total
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Por alguna raz6n parece que en los paises de l#diaana los niveles de

empoderamiento son mas altos, en especial AlemAnktria y Suecia. En particular

destaca Alemania, que lo consigue sin incrementayasto per capita, como se puede
apreciar en el siguiente grafico (Figura 2). Entie paises nordicos, ademas de
Dinamarca, Finlandia también lo esta haciendo fagtivamente mejor que Noruega y
Suecia. Esto se debe probablemente a su marcaatulpor otra parte Suecia que
probablemente tenga las mejores fuentes de datosstencampo, mantiene cierto

hermetismo en cuanto a su publicacién abierta.
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Figura 2

Puntuacion en gasto per capita
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Algunos paises como Hungria, Eslovaquia, Lituani&sfovenia han conseguido
progresos remarcables en los derechos y empodetandel paciente en los ultimos
afios .Segun el informe paises como Inglaterraialtal Espafia no estan siendo
eficientes en este aspecto. Esto puede ser delyjde aon sistemas gestionados por el
estado, lo que se complica cuando estos sistenmagraades, o que no ocurre con
Dinamarca y Finlandia (Figura 3). En este aspe@&uoiza alcanza la maxima
puntuacion. De forma general se pueden observailiddeles evidentes en la
implementacion de los derechos del paciente y coitkr: la mitad de los paises
evaluados complican o niegan el derecho a escamgrsagunda opinién, un tercio
restringen el acceso del paciente a su propiorfastmédico, y dos tercios deniegan el

acceso directo a los especialistas.
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Figura 3

Puntuacion en derechos de los pacientes

Suiza |
Eslowenia
Lituania
Luxemburen
MNoruega
Francia
Hungria
Eéleica
Dinamarca
Alemania
Grecia
Fais es Bajos
Finlandia
Eslowvaquia
Austria
Estonia
Suecia
Italia
Chipre
Folonia
Republica Checa
Feino Unido
Irlanda
Espafia
RFumania

Croacia
MWMacedonia
Ialta
Bulearia
Letonia
Fortugal

Respecto al empoderamiento del paciente derivad® pesibilidad de tener acceso a la
informacion para tomar decisiones adecuadas, etliesinuestra que en este campo el
progreso es lento (ver Figura 4): menos de unaateilos paises entrevistados cuentan
con la informacion apropiada para el ciudadano.cHanto a los paises de habla
alemana, Suiza en particular, parece mantener atitadatradicional con respecto a la

informacién sanitaria.
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Figura 4

Puntuacion en acceso a informacién
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La evaluaciéon de tecnologia de salud llevada a gaboeste estudio muestra una
carencia importante en esta materia, dandose um mgiienero de paises con una
puntuacion baja y un predominio de puntuacionesiase@ncontrandose Espafia en
este promedio. Los paises mejor equipados con estaglogias son el Reino Unido y

Dinamarca, destacando sobre el resto notableni€igueré 5).
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Figura 5

Evaluacion de tecnologias de salud
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