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INTRODUCCION

En el campo particular de la salud, como ha sido notado por
diversos autores de la antropologia y la sociologia médica, los
episodios de enfermedad implican una serie de acciones que
movilizan al individuo doliente y a su entorno frente a las bus-
quedas de salud (Barnes et al., 2004; Broom y Tovey, 2008;
Cant y Sharma, 1999; Fadlon, 2005; McGuire y Kantor, 1988;
O’Connor, 1995; Sirois y Gick, 2002; Tovey, 2003; Idoyaga Mo-
lina, 2007; Pitluk, 2007; Saizar, 2007).

Por otra parte, como notaran Petracci y Waisbord (2011), Mar-
zal Felici y Lépez Cantos (2008), Mosquera (2003), Lépez
Osornio y Luna (2007), y Sorokin 2006, los individuos han
visto ampliados los canales de acceso no solo a través de los
medios masivos de comunicacién, sino también de herramien-
tas tecnoldgicas como Internet. Como consecuencia de ello,
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acceden a conocimientos sobre enfermedades, medicamentos,
medicinas convencionales y no convencionales que son con-
siderados al momento de elegir realizar una consulta presen-
cial con un médico, curandero, especialista, etc. Ademads, los
individuos con acceso a estas fuentes se encuentran con nu-
merosos foros donde los participantes relatan experiencias, ya
sean positivas o negativas, acerca de institutos, especialistas
biomédicos y no biomédicos —curas sanadores, (neo)shama-
nes, legos, curanderos—, terapias, medicamentos caseros, en-
tre otras cuestiones. Por lo expuesto, es importante analizar
el lugar que ocupan las redes sociales y los foros en la seleccién
de terapias.

DATOS Y CLASIFICACIONES

Existen datos elocuentes acerca de esta realidad, como el que
muestra el Instituto Nacional Espanol de Estadisticas: 53,8%
de la poblacién busca informacién de salud en Internet, 66%
de las personas buscan datos sobre enfermedades y condicio-
nes especificas, y 44% de las personas acude a Internet antes
de decidirse por un profesional de la salud. Ademds, este es
uno de los mayores criterios de busqueda en Internet, Google
por si solo sirve a mas de 1,2 millones de busquedas al mes
sobre la tematica.

Con respecto a las clasificaciones, Tom Ferguson, biomédico
estadounidense, en el afio 2006 denomind a los pacientes que
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buscan informacién en la web como e-patients, otra denomi-
nacién para comportamientos similares es el de healthseekers.
La siguiente definicién es ofrecida por el equipo de trabajo del
doctor Ferguson en Wikipedia:

Los e-pacientes representan la nueva generacion de
consumidores de salud informados que usan
Internet para recopilar informacién sobre una
condicién médica de especial interés para ellos. El
término comprende tanto a los que buscan una
guia online para su propia enfermedad como los
amigos y familiares que visitan el sitio en su
nombre. Los e-pacientes presentan dos efectos en
su busqueda de informacién médica online: “mejor
informacién de salud y servicios, y una relacién
diferente (pero no siempre mejor) con sus médi-
cos” (Ferguson, Tom: 2007).

Otros datos a tener en cuenta son los que presentan Lee Rai-

nie y Susannah Fox, de The Pew Internet & American Life

Project en EE.UU,, en el afio 2000, segtin los cuales:

— 80% de los e-pacientes visit6 varios sitios médicos. Unos
pocos visitaron 20 o mas.

— 72% de los e-pacientes buscé informacién médica justo an-
tes o después de una visita al médico.

— 70% dijo que la informacién que encontré influyé en sus
decisiones médicas.

— 51% dijo que la informacién online habia afectado la forma
en que estaban.

— 53% de los e-pacientes buscé informacién médica para un
ser querido.

Mds datos relevantes: en un cuestionario del afno 2004, per-
teneciente a Pew Internet & American Life Project (N=537)
(el margen de error es 4%):

En comparacién con los miembros de nuestra actual genera-
cién de mayores, los actuales jovenes son:
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— Cinco veces mds propensos a consumir informacién online
sobre un médico u hospital para buscar informacién de sa-
lud mental, o para visitar el sitio WebMD.com (Better In-
formation, Better Health).

— Cuatro veces mds propensos a buscar informacién de tera-
pias alternativas o experimentales

— Tres veces mds propensos a buscar informacién sobre cin-
cer, diabetes, nutricion, ejercicio, cuestiones de peso o pro-
ductos médicos.

— El género es también un factor diferenciador. Las mujeres
son mds propensas a buscar sobre enfermedades especificas
u otros problemas médicos, reflejando su tradicional rol de
cuidadoras de la salud de la familia. Los hombres son mds
propensos a buscar informacién sobre salud sexual, drogas,
alcohol y tabaquismo.

— La pericia incrementa con el uso. A medida que la primera
generacién de e-pacientes se hacen mds experimentados con
Internet, se vuelven mds competentesy poderosos usuarios,
con mds habilidades para buscar. También son mds pro-
pensos a publicar contenido online para otros pacientes.

En el Libro blanco de los e-pacientes de Dr. Tom Ferguson y el
Grupo de Trabajo Académico de los e-Pacientes, se continda
con tres categorias: 1) los que estdn bien y sus Cuidadores (“Los
Sanos”); 2) los que se enfrentan a Nuevos Retos Médicos y sus
Cuidadores (“Los Agudos”), v 3) los que tienen enfermedades
Cronicas pero estables y sus Cuidadores (“Los Crénicos”).

“Los Sanos” piensan en su salud ocasionalmente. Usan Inter-
net para cuestiones particulares como, por ejemplo, el ejerci-
cio fisico, el estrés, yoga o nutricién. Son los que menos usan
los recursos de salud online.

“Los Agudos” son los que se enfrentan a situaciones mds especi-
ficas. Algunos tienen un trastorno leve como acné, infeccién de
las vias respiratorias superiores, o infeccion de vejiga, etc. Otros
recibieron un nuevo diagndstico de un trastorno mas serio, por
ejemplo: sida/VIH, cdncer o diabetes. Este tipo de pacientes bus-
can recursos online intensamente, valorando una amplia red de
informaci6n online, reclutan a otros en busca de ayuda, se con-
tactan con profesionales y pacientes que han encontrado online,
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participan en discusiones médicas y grupos de apoyo online, etc.
Son los usuarios mds frecuentadores de los recursos online.

“Los Cronicos” son las personas que tienen una o mas enfer-
medades estables, y que no enfrentan algo de urgencia. Usan
recursos de salud online de forma regular para manejar sus
enfermedades y para ayudarse a estar al dia. Se pueden comu-
nicar con otros pacientes y cuidadores implicados en la misma
enfermedad, tanto a través de comunidades de apoyo online
como grupos de apoyo cara-a-cara locales. Son usuarios mo-
deradamente frecuentadores de recursos de salud online.

Carina von Knoop y sus colegas del Boston Consulting Group
han propuesto otra util tipologia del e-paciente. De acuerdo
con sus modelos, el nivel de empoderamiento del e-paciente
estd relacionado con dos factores independientes: la gravedad
de su enfermedad y su actitud hacia su médico:

“Los que Aceptan” (médico-dependientes y desinformados) con-
sideran a sus médicos como una méaxima autoridad y no suelen
tener una enfermedad grave. Por lo tanto, confian completamen-
te o casi completamente en sus médicos. Aunque tengan acceso
a Internet, raramente buscan informacién online sobre salud.

“Los Informados” (médico-dependientes pero informados)
también consideran a su médico un lider incuestionable del
equipo de salud y tienen una enfermedad de mediana grave-
dad. Confian en que los médicos tomen muchas de las deci-
siones por ellos. Pero son mucho mds propensos a conectarse
para saber mds sobre su enfermedad y sus tratamientos.

“Los Implicados” (principiantes de socio médico) se conside-
ran a si mismos bastante bien informados e involucrados de
alguna manera en sus tratamientos, y pueden tener una en-
fermedad entre moderada y grave. Si estdn en desacuerdo con
su médico, hardn oir la voz de su postura, y habitualmente
diferiran del juicio de sus médicos.

“Los que Controlan” (pacientes auténomos) creen en tomar
sus propias elecciones médicas y a menudo insisten en gestio-
nar sus propias pruebas y tratamientos del modo que creen
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mejor, aunque los médicos estén en desacuerdo. Suelen tener
enfermedades de elevada gravedad. Intentan ayudar a sus mé-
dicos a mantenerse al dia de los nuevos tratamientos y estu-
dios. Pueden empezar, gestionar o hacer contribuciones en
grupos de apoyo locales, comunidades de pacientes online,
blogs, y otros sitios web especificos sobre una enfermedad. A
menudo ayudan a otros pacientes, les proporcionan retroali-
mentacion (tanto positiva como negativa) de sus médicos y
centros de salud, y asisten a reuniones y seminarios en los que
pueden interactuar con los mejores médicos y con pacientes
de los mejores centros terapéuticos para su enfermedad.

HERRAMIENTAS

Después de haber revisitado algunas clasificaciones, pasare-
mos a describir los tipos de herramientas web que utilizan los
pacientes para interactuar entre si y con comunidades profe-
sionales. Se relevaran foros, redes sociales y blogs.

Foros

Uno de los foros mas importantes es el del portal Yahoo!, alli
son llamados “grupos”, y para registrarse basta con obtener un
usuario y contrasefia. Algunos grupos son abiertos, cualquiera
puede participar y leer los mensajes, otros grupos son cerrados,
se necesita la autorizacion del creador o administrador del gru-
po. Yahoo! Grupos (en inglés: Yahoo! Groups) ha sido definido
como una de las mayores colecciones de foros de discusiéon en
Internet en el mundo. El concepto de “grupos” se refiere a una
herramienta de comunicacién hibrida entre una lista de correo
y un foro. En otras palabras, los mensajes de cada grupo se pue-
den leer y publicar por correo electrénico o bien en la pagina
de inicio del grupo, como en un foro. Ademds, los miembros
pueden escoger si reciben resimenes diarios o especiales, o si
desean leer las contribuciones del grupo en el sitio web del mis-
mo. Los grupos se pueden crear con acceso puiblico o restrin-
gido. Algunos grupos son meros tableros de anuncio tipo bo-
letines, en los que solo los moderadores del grupo pueden
publicar, mientras que otros constituyen foros de discusion.
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Uno de los grupos analizados se llama “Crisis de Pdnico”, alli
se pueden leer consultas sobre problemas de fobia y ataques
de panico, donde muchos consultan porque no encuentran la
solucién a su problema y lo que se aprecia es la necesidad de
una solucién, generalmente en forma de consejo. Pareciera
que las consultas son realizadas ante la imposibilidad de en-
contrar la solucién por otra via. A continuacién se citaran
ejemplos de este foro para ver el tenor de las consultas:

M: “Tuve que ir a un banco a pagar impuestos, algo
que detesto hacer, siempre me voy[,] nunca pago.
Hoy cuando era mi turno para pagar[,] empezé el
pénico, la agorafobia. Lo peor fue que tuve que
decirle al cajero, que era muy inepto: ‘Me desmayo’,
eso sentfa. Jamds me desmayé en afos de padecer
esto, pero la gente se me acercaba, {lo Gnico que
queria era irme! Todos miraban! jQué vergiienza!
;COmo se frena eso? Nunca mds iré ahi. Encima
acdl,] en esta pequena ciudad|,] todos se cono-
cen... El cajero demoré muchisimo[,] lo que me
dio mds bronca. ;Algtin consejo? Muchas gracias”.

MJ: “Hola, M. Aunque yo soy relativamente nueva
con esta porqueria de enfermedad|[,] me pasa lo
mismo cuando voy al supermercado, lo odio.
Cuando llego a la caja creo morirme, y he optado
por hacer algo que me calma y que me ayuda a que
nadie se dé cuenta [de] que estoy muerta del
susto[:] empiezo a cantar una cancién, en voz
medio baja. Me dice la chica del super: ‘Siempre
estds alegre’. Jajajaja. Pobre, si ella supiera. Pero
tratd esto, M., cambias de chip y tu cerebro trabaja
tratando de recordar las letras de la cancién y te
olvidas un poquito del panico, inténtalo y cuénta-
me c6mo te va... Te deseo toda la suerte. No estds
sola... Animo a todos”

Apenas diez dias después de esta recomendacién o consejo,
M]J volvié a escribir en el grupo:
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“Hola, chicas. Soy MJ. Llevaba un mes y una
semana sin ninguna crisis de panico, algo de
ansiedad siempre, pero las crisis llevaban un mesy
una semana [sin aparecer], estaba feliz. Hoy estaba
viendo una peli de comedia y empecé a marearme
y a sentir agobio, al final acabé en un ataque de
pénico, y me siento cansada y tan, tan triste,
derrotada. No sé cémo debo actuar cuando me dan
los ataques, cémo tranquilizarme. Sé que es un
ataque, pero me llegan a la cabeza mil teorias|:]
arritmias, infarto, ictus y mil cosas mds pasan por
mi cabeza. Estoy desesperada, no sé qué hacer,
temo perder mi trabajo, por el que he luchado
tanto, mi pareja, mi vida y acabar en un psiquidtri-
co, solo tengo 32 anos y ni a tener hijos me atrevo,
ni a viajar, ni a ir al siper, necesito la ayuda de
alguien. El que cree que puede echarme una
mano|[,] este es mi correo: ******@yahoo.com.
Puede escribirme y quedamos por chat. No sé,
experiencias, consejos, lo que sea me ayudara...
Gracias a todos”.

Por un lado, vemos el pedido de consejo de M., y la recomen-
dacién de MJ., su consejo, por otro lado el pedido desespera-
do de esta ultima ante una recaida. Por supuesto, cabe inves-
tigar y preguntarse si estdn bajo tratamiento
médico-psiquidtrico, o si estdn realizando terapia, o si por el
contrario solo recurren a Internet como solucién a sus crisis.
Por otro lado, se deja ver también los sintomas comunes de
estas crisis de pdnico: sensacién de desmayo, mareos, temor
al infarto, arritmias, sucesién vertiginosa de pensamientos
negativos, etc.

En otro mensaje dentro del mismo grupo, se puede observar
cémo esta persona ademds de pedir ayuda deja en claro que
todavia no consult6 por este motivo al médico:

MD: “;Hola a todos! A ver si alguien me puede dar
su opinién y decirme si alguien tiene una historia
parecida a esta... Padezco de crisis de pdnico pero
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unicamente son mds fuertes cuando salgo de la
casa, siento dolores en distintas partes del pecho,
espalda, cuello, brazo izquierdo, nduseas|,] etc. Por
ejemplo[,] hoy tan solo salir al centro comercial me
causé una gran ansiedad y todavia siento los
dolores en el cuerpo. En dos dias tengo que viajar
en avion a mi pafs, y me causa mucha ansiedad
pensar que pueda tener una crisis de ansiedad
dentro del avién, en donde no puedo ponerme a
caminar o tratar de tranquilizarme... Tengo
muchisimo miedo y no tengo idea de cémo puedo
controlarlo, no estoy tomando medicamentos por
el momento, precisamente a eso voy a mi pais, a
verme con médicos para tratar de salir de esta
ansiedad y asegurarme [de] que no tengo ningtin
padecimiento del corazén, que es mi mayor
TERROR. Esto debido a todos los sintomas fisicos
horribles que vengo sintiendo [desde] hace ocho
meses. ;Como puedo controlar una crisis de panico
dentro del avién? ;Es seguro viajar asi? ;Realmente
serd ansiedad o serd alguna enfermedad cardiaca?
;Coémo puedo diferenciar una cosa de otra antes de
ver el médico para poder viajar tranquila?”

En otro caso, Jaime cuenta que tuvo un infarto y luego de eso
quedé con mucho temor, entonces otra usuaria, Carolina, le
responde que es diferente a los “panicosos” porque ellos sien-
ten pdnico y temor sin causa o motivo fisico aparente que lo
ocasione. Le recomienda consultar con su médico para tomar
tranquilizantes:

Supongo que te recetaron Rivotril u otro calmante,
es lo que normalmente se hace después de un infar-
to. Si no te recetaron seria bueno que consultes con
tu médico y decirle lo que sientes y que te recete[,]
porque un infarto es como un trauma y aunque
gracias a Dios estds bien, debes superarlo opcional-
mente ya que tus emociones y pensamientos
empiezan a hacerte sentir de muchas maneras y eso
te produce mucha ansiedad.
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Alo que Javier responde:

Estoy cumpliendo con caminar y tomar la medica-
cion[,] pero no estoy tratando de ser feliz solamente,
estoy cumpliendo con vivir y eso no es suficiente.
Por ello te agradezco mucho lo que me has escrito y
no sabes cudnto bien me hace el leerte como a todos
los demds porque nos damos fuerzas con ello.

Otro grupo con problemdtica parecida se llama “Fobia Social
- T. de Ansiedad Social”. En uno de los mensajes vemos cémo
aparece la fe y la medicina religiosa por sobre la biomedicina
y la medicina tradicional, es el caso de Flora:

Si, Aurora, las enfermedades son psicosomdticas,
producto de un desequilibrio en nuestro sistema:
mente, emocion y cuerpo. A uno le meten el chip
desde que es chico y después de grande hay que
“resetear” el CPU porque tiene “virus” de todo tipo
y color, jjaja! (perdén por mi sentido del humor). Si
la gente supiera la cantidad de enfermedades que
retrocederian si nos llenamos del amor de Dios. Pero
no hay caso. Sin fe en el Padre, las cosas se compli-
can cada vez mds. No voy a cansarte relatindote la
diferencia de una vida en Dios y una vida a la deriva,
de médico en médico, psicélogo, psiquiatra,
curandero, adivina, etc., etc. Aurora, que Dios te
bendiga y seguimos en contacto si ti quieres.

Flora.

[PD:] Tengo otro correo y si te interesa te lo mando
al tuyo.

Queda manifiesto cuando compara la vida en Dios como la
vida de la fe y la vida a la deriva, que serfa en este caso ir a con-
sultar a especialistas de las medicinas nombradas mds arriba,
mas alld de la interesante metafora de la PC que utiliza.

Otro grupo diferente, y que muestra un uso diferente, es el
llamado “Ayuda a la Comunidad Autista”. El usuario Charly

Humanidades y Ciencias de la Educacién

117

comparte la informacién sobre “Intervenciones biomédicas
en Cérdoba”, una conferencia llevada a cabo por el Lic. Carlos
Alberto Cilento Pintos con un costo de $ 120. El contenido de
la conferencia es el siguiente: “El origen biolégico del autismo,
los TGD, la hiperactividad y el déficit de atencién. Hiperacti-
vidad y déficit de atencién: origen biolégico, caracteristicas,
estrategias de abordaje, tratamiento biomédico, pautas fami-
liares y escolares”.

Cabe aclarar que segun el sitio web de la Fundacién Ayuda
para Nifnos con Autismo (ANIA), TGD es un trastorno neu-
robioldgico que afecta tres dreas del desarrollo: drea de la co-
municacién: verbal y no verbal; drea de la socializaciéon y drea
de la imaginacion, creatividad y juego que generan intereses
restringidos y/o conductas repetitivas estereotipadas. Y que
el TGD esta dividido en cinco categorias: trastorno autista
(autismo de Kanner), sindrome de Rett, trastorno desintegra-
tivo de la infancia, sindrome de Asperger y trastorno genera-
lizado no especificado (TGD NE).

Aqui en este aviso se ve cdmo no solo estd dirigido a especia-
listas, como uno podria suponer, sino que también presenta:
“Testimonio familia Alday, Cérdoba (Sofi, seis aios)”, por lo
tanto podria interesarle a familiares de nifos autistas, ademds
de que quienes pueden buscar ayuda de este tipo en foros como
estos suelen ser los familiares mds que los propios médicos.

Otro curso que se ofrece en este grupo dice:

Hola. Se les hace una atenta invitacién al curso
taller que CREICA A impartird en nuestras
instalaciones (Escuela Especial AADI): “El desarro-
llo del nifio a través del uso de la pelota”, que se
llevard a cabo el viernes 21 de septiembre de 2012
en un horario de 9:00 a 18:00 horas. Les adjunto
dos documentos que contienen el programa a
seguir y la ficha de inscripcién al taller. El taller
tiene un costo de $ 1.800 (un mil ochocientos
pesos) e incluye tres tipos de pelotas. Se otorgaran
constancias. Cuota de recuperacién a nombre de:
Asociacion para Autismo y Desarrollo Integral,
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Banco Scotiabank, nimero de cuenta; 0000t o
bien la segunda modalidad de pago es en efectivo el
dia del curso. Si estds interesado comunicate con
nosotros al teléfono: **** y al celular: %
direccién: ****, Sin mds por el momento, te envio
un cordial saludo. Gracias por tu atencién.

En este caso si se puede interpretar por el contenido y porque
ofrecen constancias que mas que para familiares esta dirigido
a profesionales que se dedican a tratar casos de este tipo.

Se debe mencionar que no todos los mensajes de este grupo
son de este tipo, también existen testimonios de familiares,
pedidos de ayuda, etc. Como los vistos en el grupo de Ansie-
dad. Tal es el caso que presenta Liliana:

Hola. Soy de Peru. Tengo un nifo que fue diagnos-
ticado el ano pasado con autismo y ahora esta
superbién... Gracias a Dios.

El se golpeaba [a] cada minuto la cabeza contra la
pared, sus rabietas sin motivo aparente eran
interminables y agotables al extremo, no comia
nada que no esté [sic] licuado o triturado porque le
daban arcadas, no hablaba, no me miraba, no
entendia nada de lo que le decia, no dejaba que
nadie lo toque [sic], no queria que nadie entre [sic]
a su cuarto[,] queria estar solo tirado en piso... Era
terrible, nos mordia, arafiaba[,] se golpeaba con lo
que sea [sic] en cualquier parte de la cabeza y era
como si no le doliera (era hipoalgésico).

Gracias a Dios este afio cambi6 después de una
rigurosa dieta y de suplementos, estoy dispuesta a
decirles lo que yo sé con respecto a este tratamiento.

Mi teléfono es *¥***** y mi nombre es Liliana.

No pierdan la fe, esto tiene solucién y estd en
manos de Dios, pidanle con mucho amor y fe a
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Dios que bendiga cada comida que [le den] a sus
ninos y pidanle que le dé los nutrientes que su
cerebro necesita para funcionar bien... Solo Dios
sabe qué sucede con la vida de nuestros nifios. El
los cred y él puede recrearlos nuevamente. Fuerza 'y
perseverancia, pero por sobre todo fe, mucha fe.

A diferencia de los testimonios recogidos en el grupo de An-
siedad, aqui se observa que son casos bajo tratamiento biomé-
dico, con una fuerte presencia de la fe como elemento funda-
mental para creer en la recuperacion de los nifios.

REDES SOCIALES

Ademds de los foros y redes sociales generales, existen paginas
web, redes sociales y aplicaciones especificas para hacer con-
sultas y recomendaciones sobre salud. La gran mayoria de ellas
son sobre biomedicina, seguramente por la legitimidad que
todavia tienen mayoritariamente en la sociedad. Tal es el caso
de RecomienDoc, un sitio para recomendar profesionales de
la salud matriculados (biomédicos) y centros de salud. Cada
recomendacién va precedida de un titulo que la resuma y se
las puede calificar. El usuario puede calificar en varias cate-
gorias y al final puede contar con sus propias palabras su ex-
periencia y sugerir cosas que piensa que se deberian mejorar.

Esta se encuentra dentro de las Comunidades de pacientes:

“En ellas, los pacientes hablan sobre su enferme-
dad. Compartir experiencias relacionadas con ella
y los diversos tratamientos recibidos ayuda a los
enfermos a enfrentar su dolencia, dejando asi de
sentirse solos frente a la patologia y también
aprendiendo sobre ella a partir de los testimonios
de otros. Ademds, los profesionales de la salud
pueden utilizar las vivencias reflejadas en estas
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comunidades para realizar su trabajo de una forma
mds humana y cercana al paciente”.!

Una de ellas se denomina EsTuDiabetes.org, una comunidad
de personas afectadas por la diabetes, que pertenece a la Dia-
betes Hands Foundation. Dentro de la pagina principal aclaran
en la “Cldusula sobre responsabilidad” que el contenido que
brindan tiene un fin informativo tinicamente y no pretende
sustituir la consulta, consejo o asesoria, diagnéstico o trata-
miento médico profesional. Y recomiendan siempre buscar el
consejo de un médico u otro profesional de la salud calificado
si tienen preguntas sobre una condicién médica, entre otros,
diabetes; y advierten que jamdas hay que desechar el consejo
médico profesional o postergar la bisqueda por algo que ha-
yan leido en EsTuDiabetes.org. Por tltimo, en esta cldusula
recomiendan que si creen que estdn atravesando una emergen-
cia médica, llamen al nimero de emergencia local inmediata-
mente. Ademads, Diabetes Hands Foundation no recomienda
ninguna prueba, médico, productos, servicios, procedimientos
ni emite las opiniones que aparecen anunciadas o menciona-
das en el sitio web. La visién de la fundacién mencionada es
que las personas con diabetes y sus seres queridos no se sientan
solos; comprender y manejar la vida con diabetes y trabajar
juntos hacia un futuro mejor. Su misién es conectar, involu-
crar y empoderar a las personas afectadas por la diabetes.

Forumclinic es un programa interactivo para pacientes de
Barcelona y en la seccién de foros también ofrecen una opor-
tunidad para aprender mds sobre una enfermedad y de las ex-
periencias de otra gente que convive con ella. Los foros estdn
moderados por un profesional sanitario que solo puede res-
ponder a preguntas cuya temadtica sea general y que participa
en intervalos inferiores a 48 horas laborables. Los foros que
tienen son acerca de artrosis y artritis, cincer de mama, car-
diopatia isquémica, cuidate, depresién, diabetes, EPOC, es-
quizofrenia, obesidad, trastorno bipolar y VIH/sida.

1 Definicion extraida de http://www.institutozaldivar.com/blog/noticias/las-
redes-sociales-y-la-salud/
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Saluspot.com es otra red social para pacientes donde uno pue-
de crearse un usuario y acceder a los contenidos, preguntas y
respuestas. Por ejemplo: un hombre de 36 afios pregunta: “A
veces me duele el corazén y no puedo respirar bien, se me pasa
en unos minutos, pero me pasa con relativa frecuencia. ;Pue-
de que tenga problemas de corazén?™?

Le responde la Dra. Margarita de Legérburu Bella:

“Puede ser ansiedad. Si te da frecuentemente es
mads posible que un problema de corazén, sea
ansiedad (nervios). La unica manera de saberlo es
haciendo alguna prueba cuando te ocurra. La
ansiedad puede causar estos sintomas, y podria ser
tratada mediante técnicas de respiracion y relaja-
cién y/o acupuntura, y, en caso de que no mejore,
con ansioliticos. La tinica manera de saber si es el
corazon es haciendo un electrocardiograma.”

Esta respuesta fue etiquetada con las palabras “corazén, an-
siedad, electrocardiograma, acupuntura, relajacién, respira-
cién, ansioliticos”. Esto quiere decir que si se hace clic en la
palabra corazon, saldran como resultado todas las respuestas
que incluyan esa palabra.

Saluspot es una comunidad interactiva online dedicada a me-
jorar la salud y el bienestar. Su mision es personalizar la in-
formacién de salud para proporcionar conocimiento y res-
puestas a dudas, gracias a una amplia red de médicos que
participan dia a dia para ofrecer “la calidad y la atencién que
requiere nuestra salud y la de nuestros seres queridos”. Pro-
meten que Saluspot ayudard a entender mejor la salud, tomar
las decisiones adecuadas y encontrar los mejores médicos. No
solo ayudan a los pacientes, sino que también ayudan a los
médicos a ofrecer un mejor servicio a los usuarios que deman-
dan sus servicios, y a labrarse una reputacién demostrando
su experiencia online. Creen que toda persona tiene derecho

2 En este como en todos los comentarios de personas en los foros, se mantiene
la privacidad de los mismos y no se da a conocer su identidad.
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a una informacién veraz, libre e independiente. También creen
que la informacién médica mds fiable proviene de los exper-
tos médicos. Por tltimo, creen que las mejores decisiones so-
bre salud tienen en cuenta el conocimiento experto imparcial,
puntos de vista de la comunidad y los datos pertinentes.

Saluspot es una iniciativa privada e independiente con finan-
ciacién propia que obtiene sus ingresos con la participacién
de los profesionales de la comunidad de Saluspot. No se finan-
cia mediante publicidad ni empresas relacionadas con el sec-
tor de la salud.

Patientslikeme es otra red social para pacientes, fue cofunda-
da en 2004 por tres ingenieros del MIT: los hermanos Benja-
min y James Heywood y Jeff Cole. Cinco afios antes, su her-
mano y amigo Stephen Heywood fue diagnosticado con
esclerosis lateral amiotréfica (enfermedad de Lou Gehrig), a
la edad de 29 anos. La familia Heywood pronto comenzé a
buscar en todo el mundo las ideas que amplian y mejoran la
vida de Esteban. Inspirado por las experiencias de Stephen,
los cofundadores y el equipo concebido construyeron una pla-
taforma que creen que puede transformar cémo los pacientes
manejan sus propias condiciones, y quizds algo pretencioso:
cambiar la manera en que la industria lleva a cabo la investi-
gacion y mejorar la atencion al paciente.

PatientsLikeMe es una empresa con fines de lucro, mediante
la alineacion de los intereses de los pacientes y la industria a
través de asociaciones de intercambio de datos. Trabajan con
colaboradores de confianza de investigacion sin fines de lucro,
y con la industria, que utiliza estos datos de salud para mejo-
rar los productos, los servicios y la atencién a los pacientes.

Luego estdn las redes sociales “generales”, como Facebook,
que a su vez agrupan a pacientes interesados en un mismo
tema de salud. Dentro de esta red hay que mencionar ala Aso-
ciacién Civil Parkinson (Acepar) de Argentina, y su pagina,
que lleva el mismo nombre, y en cuyo logo, en lugar “de mal
de Parkinson”, dice “bien” de Parkinson. Alli brindan infor-
macioén sobre sus publicaciones, por ejemplo, el ultimo libro
dedicado a pacientes con esa enfermedad, familiares y cuida-
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dores. Sus pdginas narran la historia de los comienzos de la
asociacion, y a su vez la vida de cientos de personas que estu-
vieron en Acepar buscando convivir con esta enfermedad con
calidad de vida. Tiene informacién médica y cientifica, con-
sejos para pacientes y cuidadores, anécdotas y vivencias.

Uno de los mensajes de los seguidores de la pdgina es el de
Marisa Roca, quien escribié el martes 30 de octubre de 2012:

Mi padre tiene 81 anos|[,] se agravé la enfermedad
en enero de 2012 por alucinaciones por medica-
mentos, realmente no supe bien qué hacer en dicho
momento y no me sent{ contenida por médicos para
poder resolver esto inmediatamente. Después de va-
rias consultas cambiaron medicamentos y de a poco
fue resolviéndose el tema de las alucinaciones, pero
empez0 a debilitarse y [a estar] cada vez mas
complicado en lo dindmico, siempre ldcido, a veces
un poco agresivo por sentirse que no podia hacer
cosas que antes si resolvia sin problemas. Todo este
tiempo sufre mucho de dolores de espalda[,] lo cual
solo informa [que] es reuma artrosis por la

edad[,] duerme mal de nochel[,] se despierta con
dolores. Hoy estd internado en el hospital por
infecciones urinarias. Después de una biopsia de
prostata (los médicos no dan demasiadas explica-
ciones(,] lo que me pone muy insatisfecha), al tener
la sonda nasogastrica y no alimentarlo por boca por
una semanal,] le cuesta tragar ahora, le duele
mucho el cuerpo y tiene mucha tos. Necesito saber
técnicas para ayudarlo en la cama para aliviar su
dolor[,] tipo de masajes|[,] técnicas de movimientos
y posiciones, como le ayudo a aprender a tragar
correctamente desde ya. Gracias por su ayuda.

Al diajueves 1 de noviembre de 2012, todavia no habia tenido
respuesta en el muro.

La pdgina, ademads de ofrecer sus publicaciones, brinda con-
sejos practicos para familiares, como el siguiente:
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Algunas veces las personas experimentan cambios
en la personalidad, sutiles o0 mds obvios, que los
que pueden ser debidos a la EP. A veces estas
personas con EP no quieren que sus conyuges estén
fuera del alcance de la vista y pueden querer
acompanarlos a todos lados. Averigiie el porqué:
;La persona tiene miedo de caerse o de permanecer
sola?

sLa persona estd celosa y tiene miedo [de] que el
cényuge pueda tener un “affaire”?

Una persona sociable puede convertirse en una
persona encerrada en si misma y no querer mds
involucrarse socialmente.

Acepar tiene una presencia importante, ya que ademds en su
pégina www.acepar.com.ar tiene un foro llamado “Consul-
tas”. El foro es publico para su lectura pero se debe ser un
usuario registrado para poder enviar comentarios y abrir nue-
vos temas. El sector del foro exclusivo para médicos requiere
una inscripcién diferente al resto de los usuarios. La directo-
ra de esta asociacion es Sarah Porro de Sidoti, quien perdié a
su marido victima de esta enfermedad, utiliza casi todas las
herramientas de Internet. Ademds, para comunicarse con pa-
cientes y agrupaciones de otros paises, Sarah habla a través de
programas gratuitos como Skype y chatea por el Messenger.
Cuenta Sarah:

“Todos funcionan como complementos de una
tarea que llevamos adelante desde el momento en
que le diagnosticaron Parkinson a mi marido. En
lugar de quedarnos con la angustia de saber que se
trata de una enfermedad que ain no tiene cura,
decidimos formar un grupo de apoyo, que luego
pasé a ser una asociacion. Internet nos ayuda con
la misién de informar a los pacientes y para que no
se sientan solos frente a la enfermedad.”

Su asociacién también hace reuniones presenciales y caminatas.
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Otra subcategoria estaria formada por Twitter, que técnica-
mente no es una red social sino que es una plataforma de mi-
croblogging para que las personas puedan escribir lo que de-
seen en 140 caracteres, con la posibilidad de compartir fotos
y videos. Uno de los médicos con mayor presencia es Salvador
Casado, @doctorcasado, médico de familia especializado en
salud y comunicacién, quien ademads tiene su sitio web http://
www.doctorcasado.es/, mencionado en el apartado de blogs.

Otras son Comunidades de profesionales:

“Los profesionales ponen en comun sus dudas a la
hora de desarrollar la prictica clinica, asi como
experiencias e informacién diversa que pueda
resultar util a sus companeros de profesion,
consiguiendo asi mejorar para ofrecer una atencioén
superior al paciente. Si antes acudir a sesiones
clinicas y congresos era la tnica posibilidad de los
profesionales de la salud para compartir conoci-
mientos y puntos de vista, la aparicién de comuni-
dades en Internet ha hecho mads fécil ese flujo de
informacién, ampliando ademds el nimero de
participantes posibles y por tanto, de

informacion”.?

Estos sitios son relevantes porque por mds que estén dirigidos
abiomédicos, cuando una persona con una dolencia hace una
busqueda en la web, puede dar con estas comunidades y usar-
las como fuente de informacién que guie o modifique su con-
ducta. Por lo tanto, no es exclusiva para médicos. Salvo los
foros que poseen, que muchas veces requieren un registro.

Dentro de esta tipologia se encuentran sitios como Neurosur-
gic.com, una red profesional para los neurocirujanos de todos
los niveles, alumnos de neurocirugia y estudiantes de medicina
interesados en neurocirugia. Los miembros de otras profesiones
médicas, tales como neuré6logos, neurorradiélogos, neurofisi6-

3 Clasificacion extraida del sitio http://www.institutozaldivar.com/blog/no-
ticias/las-redes-sociales-y-la-salud/
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logos y otros con un interés en la neurocirugia, también estdn
invitados a unirse a Neurosurgic.com. Se puso en marcha en
2008 por dos neurocirujanos suecos, Dr. Steen Fridriksson y el
Dr. Thomas Skoglund. El concepto principal del proyecto es
promover la creacion de redes entre los neurocirujanos y otros
con un interés en neurocirugia, para ayudar a los miembros a
mantenerse al dia sobre temas diversos de neurocirugia, y para
proporcionar una gama de recursos utiles para el clinico ocu-
pado en neurocirugfa, asi como la neurocirugia en practicas.

El contenido del sitio es a la vez editorial y generado por el usua-
rio, y las secciones principales del sitio son: “Comunitarias”, “Ac-
tualizaciones”, “Recursos” y “Educacién”. Los miembros serdn
capaces de contribuir a las diferentes categorias en cada una de
las secciones principales por entradas de blog o publicaciones en
el foro en la seccién “Comunidad”, mediante la presentacion de
hechos noticiosos o calendario en la seccién de “Actualizacio-
nes”, mediante la presentacion de nuevos enlaces web o infor-
macion ttil para la seccién de “Recursos”, o contribuyendo a la
seccién de “Educacion” con nuevas preguntas en la categoria de
autoevaluacion. Neurosurgic estd soportado actualmente por sus
fundadores (Dr. Fridriksson y Dr. Skoglund) y con fondos de la
Unién Europea (Fondo Europeo de Desarrollo Regional).

Otra red dentro de esta categorfa es Esanum.es. La idea de esta
plataforma se basa en el axioma “communio adiuvat” (la comu-
nidad ayuda). Bajo este lema, médicos de todas las especialida-
des se ponen en contacto con otros tantos con el objetivo de
compartir conocimientos interdisciplinares y debatir sobre casos
y observaciones médicas de la practica del dia a dia. El principio
es simple: tras registrarse gratuitamente, los médicos colegiados
pueden crearse un perfil personal. Gracias a él podrdn presen-
tarse a los demds miembros de la pdgina, incluyendo una foto,
CV y carrera profesional si asi lo desean. Asimismo, podrén es-
cribir articulos (es posible hacerlo también de forma anénima)
en los que compartan sus conocimientos y observaciones con
los demds usuarios de la pdgina, ademas de solicitar consejo pro-
fesional siempre que sea necesario. El intercambio de experien-
cias médicas del dia a dia y los métodos de tratamiento, asi como
el uso de medicamentos, son solo algunos de los temas que se
podrén tratar. Todos los usuarios de Esanum tienen la posibili-

Humanidades y Ciencias de la Educacién

127

dad de comentar articulos y tomar parte en las encuestas que se
creen sobre los mismos. Mediante un sistema de cinco estrellas
cada usuario podra valorar la relevancia y calidad de todos los
articulos. Cada miembro de la plataforma tiene ademas la posi-
bilidad de crear una red propia de contactos con médicos de to-
das las especialidades. De esta forma se pretende fomentar el in-
tercambio interdisciplinar de informacién y consejo.

El doctor Bodo Miiller, jefe del servicio de ginecologia y obste-
tricia del Hospital Vivantes Klinikum Berlin-Hellersdorf, en
Berlin, Alemania, concibi6 la idea de una plataforma como Es-
anum y es por tanto responsable del desarrollo conceptual y del
contenido de la misma. Esanum comenzé como un proyecto
estudiantil y fue financiado mediante subvenciones del Estado
e inversores de fuera del dmbito farmacéutico. De esta forma se
asegura la independencia de esta plataforma ante la industria
farmacéutica, uno de los pilares mds importantes de Esanum.

IntraMed es otro portal para médicos muy completo, incluye
foros. Cuenta con mds de 300.000 usuarios distribuidos en
Argentinay el resto de Latinoamérica. Su mision es ofrecer la
mds variada informacién del émbito medicinal y de la salud;
y busca brindar a la comunidad médica latinoamericana la
plataforma tecnolégica més adecuada para el desarrollo de las
mas eficaces herramientas de informacion, actualizacién, do-
cencia, investigacion, atencion clinica y gestién de salud*.

Broas

Por otra parte, existe otra clasificacion, consiste en la llamada
“blogosfera sanitaria”: la blogosfera sanitaria en castellano es
amplia y con diversos puntos de vista, incluyendo no solo pro-
fesionales de la salud, sino también blogs de estudiantes de ca-
rreras y médulos relacionados con las ciencias de la salud o
incluso sobre documentacién y biblioteconomia sanitaria, por
lo que se podria decir que la blogosfera sanitaria crece a diario.

4 Otras redes sociales para biomédicos son http://www.sermo.com, http://
spanamed.mixxt.es/, http://www.doctors.net.uk/ y http://doc2doc.bmj.com
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Dentro de esta clasificacién, encontramos el blog http://www.
parkinsonargentina.blogspot.com.ar/, que pertenece ala Aso-
ciacion Civil Enfermedad de Parkinson (Acepar), es una en-
tidad sin fines de lucro orientada a difundir, promover, ase-
sorar, estimular y proteger a los enfermos de Parkinson de la
Republica Argentina. Dentro del blog se encuentran sintomas
para tener en cuenta, como para que uno pueda darse cuenta
tempranamente de la enfermedad. También hay fines sociales
como lo muestra una reunion que tuvo lugar en la localidad
de Mordn, en el oeste del Gran Buenos Aires. Cabe destacar
que esta asociacién cuenta con un cuerpo de biomédicos co-
laboradores.

El blog del biomédico espanol Salvador Casado es http://www.
doctorcasado.es/, y lleva como subtitulo “Blog de salud y cre-
cimiento personal para pacientes”, el mismo cuenta con una
seccion de e-consultas. También en Espaiia se realiz6 en Ma-
drid, el 17 y 18 de junio de 2011, el IT Congreso de la Blogs-
fera Sanitaria con el fin de democratizar el debate sanitario.

Dentro del mundo web, ademads de foros y redes sociales, exis-
ten sitios web para que las personas puedan evacuar sus dudas,
como www.mundoasistencial.com, donde la persona que esta
a cargo intenta recopilar, divulgar y dar informacién libre so-
bre temas de salud, medicina, enfermedades y todo lo relacio-
nado con el dmbito asistencial, esperando que toda esta infor-
macién pueda ser ttil a profesionales, cuidadores, familiares
o personas que padezcan alguna enfermedad. Ademds, tiene
la aclaracién de que la informacién ofrecida en Mundo Asis-
tencial posee solo fines educativos y ninguna sustituye la va-
loracién profesional de un médico. Y se agrega que “si usted
tiene o sospecha que pueda tener un problema de salud, de-
beria consultar a un médico”. También ofrece una guia de re-
sidencias de la tercera edad en Espana.

CONCLUSIONES
El fenémeno de la busqueda de informacién acerca de la salud

en Internet es un hecho estudiado en distintas sociedades. De
acuerdo con esto, se han propuesto categorias que permiten
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distinguir los diferentes tipos de perfiles, sus objetivos de bus-
queda y asociaciones con tipos de dolencias. De esta manera,
los pacientes con dolencias mds severas son mds propensos a
buscar y controlar més informacién. También el género ha
sido senalado como motivo de diferenciacién en los perfiles,
siendo las mujeres las que suelen buscar no solo para ellas sino
también para sus seres queridos.

Asimismo, se han observado distintos tipos de herramientas
y sus diferencias y/o puntos en comun. Si bien para las perso-
nas que no estudian el fenémeno, todo lo que estd en la web
es lo mismo, se ha demostrado que los foros, las redes sociales,
y blogs no tienen la misma finalidad, y conllevan una interac-
cién distinta entre los que padecen alguna dolencia con los
profesionales de la salud.

Para finalizar, queda expuesta la necesidad de seguir investi-
gando este fendmeno creciente, que manifiesta, entre muchos
aspectos, la necesidad de los individuos de transitar la expe-
riencia de dolor en compania de otros y contando con infor-
macién acerca de su padecer.
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