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Internet y salud

Muchas personas afectadas por enfermedades crénicas se han lanzado a escribir un blog personal o a crear una red social en la que
reunirse con otros en su misma situacion. En todo el mundo proliferan las comunidades virtuales en las que los pacientes comparten
informacion, establecen contactos y estrechan lazos. Y hay quien piensa que esta apropiacion de las aplicaciones de la llamada web
social por parte de los pacientes podria dar el empujon definitivo a la idea de un sistema de salud articulado en torno al paciente.

La "web’ social de los enfermos

HUGO CERDA

1 decir de los expertos, existe

una diferencia fundamental

entre la Internet de antes y

la de después del estallido
de la burbuja tecnoldgica de princi-
pios de siglo: la primera erala web de
los datos; la segunda, en la que ahora
navegamos, la web de las personas.
La facilidad de uso y el bajo coste de
nuevas herramientas como blogs, re-
des sociales, wikis y podcasts han per-
mitido a los usuarios tomar la inicia-
tiva en la Red y no sélo inundarla
con contenidos basados en sus nece-
sidades e intereses, sino también es-
tablecer nuevas relaciones sociales
que hasta ahora parecian imposi-
bles.

El &mbito de la salud no es ningu-
na excepcion. Miles de pacientes y
personas afectadas por enfermeda-
des crénicas han asumido ese nuevo
protagonismo en la denominada
web social y se han lanzado a escribir
un blog personal o crear una red so-
cial en la que reunirse con otros en
su misma situacién. Las motivacio-
nes son de lo mas variadas: expresar
los sentimientos, contar su experien-
cia de la enfermedad, compartir in-
formacion ttil sobre tratamientos, re-
comendar a un determinado médico
u organizarse para reivindicar necesi-
dades propias ante las autoridades
sanitarias, entre otras.

“Los pacientes se congregan en es-
tos sitios porque les proporcionan in-
formacién y un sentimiento de comu-
nidad que no encuentran en el siste-
ma médico tradicional”, explica a EL
PAIS Kenneth Mand], profesor de la
Universidad de Harvard y médico en
el Hospital de Boston (Estados Uni-
dos). “En ellos los pacientes pueden
saber como se enfrentan a la enfer-
medad otras personas, qué trata-
mientos estan recibiendo, cuales son
sus efectos y qué les dicen sus médi-
cos”, contindia Mandl.

Los expertos creen que este feno-
meno es algo mas que una moda pa-
sajera, pues estan convencidos de
que la apropiacion de las aplicacio-
nes de la web social por parte de los
pacientes va a dar el empujén defini-
tivo a la idea de un sistema de salud
articulado en torno al paciente. Esa
es la opinién de José A. Valverde,
que lleva tres afos estudiando el fe-
némeno de la Web 2.0 en el ambito
delasalud en el Instituto de Prospec-
tiva Tecnoldgica de Sevilla, uno de
los siete institutos del Centro Comun
de Investigacion (JRC, en sus siglas
en inglés) de la Comisién Europea.

“Los desarrollos de la web social
pueden traer consigo cambios que
apoyen uno de los principales objeti-
vos de la modernizacion de la asis-
tencia sanitaria: un giro hacia la
construccién de una sanidad mas
centrada en el ciudadano”, explica
José Valverde, cuyos trabajos sirven
de recomendaciones para el desarro-
1lo de las politicas europeas en el am-
bito de las tecnologias de la informa-
cién y la salud.

Estas politicas podrian dar lugar,
por ejemplo, a proyectos como el de-
sarrollado por el Gobierno britanico
bajo el nombre Patient Opinion
(www.patientopinion.org.uk) a par-

tir de la iniciativa privada de un gru-
po de médicos del sistema nacional

Las paginas

de una patologia. En muchos casos
funcionan como valvula de escape,

a ry
de salud inglés. Se trata de una plata- web’ de como un diario personal que, en vez
forma gratuita y de libre acceso que algunos de mantenerse en secreto bajo la ro-
permite a los usuarios del servicio es- hospitales painterior del cajon de la comoda, se
tatal de salud dar su opinién sobre P abre libremente a cualquier lector y
las instituciones sanitarias britani- de Estados en el que se cuenta la experiencia
cas. Esas valoraciones no sélo ayu-  Unidos con la enfermedad. “Las paginas web
dan a los demaés ciudadanos a elegir - de algunos hospitales de Estados
el centro médico en el que creen que 'nCIUVen Unidos incluyen blogs para los pa-

recibirdn mejor atenci6n, sino que
sirven a los gestores del sistema sani-
tario para detectar y pulir sus defi-
ciencias.

Pero en esta historia las iniciati-
vas institucionales como Patient Opi-
nion son la consecuencia y no la cau-
sa. La adopcion de las nuevas herra-
mientas de la web social por parte de
las administraciones son posteriores
a una revolucién informal que se ha
producido en los ultimos afos por
iniciativa de usuarios particulares. El
primer paso fue la creacion de blogs
personales por personas aquejadas

‘blogs’ para
los pacientes

cientes. Y ello a peticion de los clini-
cos, que comienzan a reconocer el va-
lor terapéutico de la escritura expresi-
va, al menos como un elemento coad-
yuvante mas”, sefiala Valverde.

El siguiente paso en el desarrollo
de la Web 2.0 son las redes sociales.
En paralelo a plataformas como Fa-
cebook o Tuenti, en el ambito de la
salud existen ya iniciativas menos co-
nocidas que retinen a pacientes en co-
munidades virtuales en las que com-
parten informacion, establecen con-
tactos y estrechan lazos. Patientslike-
me (www.patientslikeme.com), My-

El grupo de investigacion que dirige Kenneth
Mandl entre la Universidad de Harvard y el
Instituto Tecnolégico de Massachusetts hace
mas de 10 afios que utiliza la bioinformética
para extraer datos de las fuentes mas invero-
similes que permitan detectar de manera pre-
coz cualquier amenaza sanitaria, ya sea una
brote epidémico o una reaccion adversa a un
medicamento nuevo en una poblacion disper-
sa. Su técnica les ha permitido, por ejemplo,
utilizar las noticias sobre robos en farmacias
para predecir el aumento de casos de ingre-
sos en hospitales por sobredosis de opidceos
en areas concretas de Boston.

Una mina para epidemiologos

¢ Se podria lograr algo similar con los mi-
les de datos médicos que hay en blogsy re-
des sociales? jPuede ser la web social una
fuente para investigaciones médicas? Mandl
esta convencido de que si: “Podemos extraer
y aprovechar conocimiento de las conversa-
ciones informales en blogsy redes sociales,
y de encuestas directas a los usuarios”.

Ese es el objetivo de una investigacion
que van a iniciar con los responsables de Tu-
diabetes.com para encontrar el modo de que
los miembros de la comunidad aporten de ma-
nera segura informacion real y de calidad des-
de su sistema de salud hasta la red social.

CancerPlace (www.mycancerplace.
com) y Dailystrength (http://dailys-
trenght.org) son algunos ejemplos
de un fenémeno en expansion.

Diabéticos reunidos

Algunas redes sociales son generalis-
tas y tienen grupos de usuarios en di-
versas patologias; otras se especiali-
zan en una enfermedad. Este tltimo
es el caso de la red creada por Ma-
nuel Hernandez, un venezolano afin-
cado en California que en 2006 cre6
una comunidad de diabéticos. La pla-
taforma tiene una version para el
mundo anglosajon (Tudiabetes.com)
y otra para la poblacion de habla his-
pana (Estudiabetes.com). A pesar de
lo reciente de su creacién, la comuni-
dad ya cuenta con 10.000 miembros
en todo el mundo, los cuales han com-
partido 17.000 imégenes y 840 vi-
deos, y han iniciado 7.000 discusio-
nes sobre la diabetes.

El propio Manuel Hernandez es
diabético insulinodependiente y esta
convencido de que estamos viviendo
una nueva etapa en cuanto al mane-
jo que los pacientes tienen de su sa-
lud. Segun él, las herramientas que
ofrece la web social tienen multiples
impactos: “No nos sentimos ya solos.
Aunque nunca lo estuvimos, nos sen-
tiamos de esa manera, porque el tra-
tamiento de enfermedades crénicas
no estimula de forma nativa la co-
nexion con otros pacientes por me-
dio de grupos de soporte. Ademas
aprendemos como nunca antes, por
conversaciones directas con otros y
leyendo blogs, viendo videos y otros
contenidos que los compafieros com-
parten. Este aprendizaje repercute
en nuestro propio cuidado y rebota
también en términos de que lo lleva-
mos con nosotros a las consultas con
nuestros médicos”. Segun Hernan-



Viernes 10 y sébado 11 de abril de 2009 EL PAIS « SALUD 13

Yy pacientes
Internet y salud

Médicos

dez, el resultado neto es una mejora
en el plano emocional “que es dificil
describir con palabras”.

Lo cierto es que las enfermedades
pueden reducir los contactos socia-
les e incluso conducir al aislamiento.
En este sentido, algunos soci6logos
de la salud han propuesto que las re-
des sociales informales contribuyen
a mejorar la salud de una poblacion
al proporcionar apoyo emocional,
promocionar la autonomia y reducir
el estrés. Las nuevas aplicaciones de

mas importante, las sensaciones y
percepciones individuales. Esto seria
un paso de gigante hacia la asisten-
cia integral personalizada y singu-
lar”, afirma Valverde. Pero antes de
que todo ello sea posible se deberan
resolver algunas cuestiones, sobre to-
do las relativas a la credibilidad del
contenido que aparece en estas plata-
formas, asi como las que tengan que
ver con la confidencialidad de datos
médicos vertidos por los usuarios y el
uso que de ellos puedan hacer los ges-

HISTORIAS MEDICAS

NTANES

Por JOSE ANGEL

|La pintora rota

Frida Kahlo reflej6 en sus cuadros el dolor y las
secuelas del grave accidente que sufrié a los 18 afos

la web social pueden ser una ayuda

MARCELLO QUINTANILHA

para los pacientes en ese sentido. | as redes
Asi lo cree José A. Valverde, del ial

Instituto de Prospectiva Tecnolégica SOCIAIES

de Sevilla, que en sus informes para ayudan a

la Comisién Europea destaca la utili-
dad de blogs, redes sociales, wikis y
podcasts para la promocion de la sa-

reforzarla
salud de las

lud entre personas especialmente personas
vulnerables y aisladas: gente mayor,

personas con patologias raras que se solas y con
pueden comunicar a nivel global por  pato |Og ias
primer vez, grupos de apoyo mutuo .. as raras

que se monitorizan unos a otros. “Es
posible imaginar un futuro con una
comunicacion directa, ubicua y flui-
da con nuestro médico a través de mi-
croblogs que integren imagenes, voz,
secuencias de monitorizacion y, lo

tores de las redes.

@ Patientslikeme
www.patientslikeme.com
Comunidades de pacientes en
torno a patologias especificas:
esclerosis multiple, Parkinson,
esclerosis lateral amiotroéfica, sida,
fibromialgia y depresion, entre
otras.

® MyCancerPlace
www.mycancerplace.com
Comunidad de afectados por el
cancer que permite compartir
informacion, dar y recibir apoyo,
aprender de las experiencias de
otros y crearse una pagina
personal en la que incluir texto,
fotos y videos.

@ Dailystrength
http://dailystrenght.org

Incluye mas de 500 grupos de
apoyo en distintas enfermedades
o estados de salud, comentarios
sobre tratamientos, blogs
personales, etcétera.

@ Estudiabetes
http://estudiabetes.com
Comunidad de diabéticos en
castellano.

©® Imedix

www.imedix.com

Web que ayuda a encontrar
informaciéon médica. Los
miembros de la comunidad
comparten sus experiencias y
puntiian la informacién aportada
segun su calidad.

® RareShare
http://rareshare.org
Comunidades para pacientes,
familias y profesionales sanitarios
afectados por enfermedades raras.

@ Observatorio de Practicas
Innovadoras en el Manejo de
Enfermedades Crénicas
WWW.opimec.org

Iniciativa de la Consejeria de
Salud de Andalucia que intenta
identificar y reunir la informacion
maés reciente y de calidad sobre
gestion de enfermedades crénicas.

El impetu con el que pacientes y enfermos
cronicos se han lanzado a ocupar la web
social ha despertado el interés comercial
de los gigantes de la informatica. Tanto Goo-
gle como Microsoft acaban de presentar en
los Gltimos meses sendas aplicaciones que
compiten por ocupar el espacio de las histo-
rias clinicas personales en Internet: Google
Health y Microsoft Health Vault.

La intencién de ambas empresas es ofre-
cer una plataforma para la gestion de la in-
formacion médica personal en la Red por
parte de los propios usuarios. Ambas aplica-
ciones permiten, con sélo abrirse una cuen-
ta, incorporar al perfil del usuario toda la in-  cion.
formacion de su historia médica; registrar
las enfermedades que padece o ha padeci-
do, y los medicamentos que toma; introducir
datos relevantes, como los resultados de un
analisis de sangre o cambios en el peso cor-
poral, y compartir todo ello con su médico.

Informacion médica personal en la Red

La proliferacion constante de dispositi-
vos médicos personales para el seguimien-
to de enfermedades crénicas, como puedan
ser los medidores de glucosa en los enfer-
mos de diabetes, permite pensar en la posi-
bilidad de conectar esos instrumentos con
el ordenador, de modo que puedan volcarse
facilmente los datos a la cuenta del usuario
en su registro médico personal en la Red.
Por ello, ambas compafiias han realizado
una serie de alianzas estratégicas con em-
presas del sector de los seguros en Esta-
dos Unidos e industrias del campo de las
tecnologias de la informacion y la comunica-

“En ambos casos no esta claro el mode-
lo de negocio detras de estas iniciativas, y
las tasas de adopcion en EE UU estan sélo
entre el 3% y el 6%", comenta José A. Val-
verde, del Instituto de Prospectiva Tecnolo-
gica de Sevilla.

ocas veces enfermedad y
pintura estan tan unidas
como en el caso de la
mexicana Frida Kahlo:
muchas de sus obras remiten a
una vida marcada por el accidente
de trafico que tuvo a los 18 afios.

Magdalena Carmen Frida fue
latercera hija de Wilhelm Kahloy
de Matilde Calderon. Nacida en
1907 en Coyoacan, México (ella
siempre dijo que en 1910), a los
seis afios sufrié una poliomielitis
que le dejo la pierna derecha méas
delgada y corta que la otra. Pero
fue en 1925 cuando un accidente
dio un giro total a su vida: el auto-
bis en el que viajaba chocd contra
un tranvia y la contundencia del
golpe le rompi6 la columna verte-
bral en tres puntos; le fracturé la
claviculay dos costillas, y la pierna
derecha 11 veces; le disloco el pie
derecho y el hombro izquierdo.
Ademas, un trozo de metal le rom-
pio la pelvis por tres sitios. “Ese
dia perdi la virginidad”, comenta-
ba ella con el humor que la caracte-
riz6. Desde entonces sufri6 32 ope-
raciones y llevo corsé en multiples
ocasiones.

Tras el accidente estuvo un
mes inmovil en el hospital y dos
en casa. Entonces empez6 a pin-
tar. Le hicieron un caballete para
que pintara tumbada y colocaron
sobre la cama un espejo para que
se viera. No es de extrafar que la
primera obra fuera un autorretra-
to (pint6 55). “Me retrato a mi mis-
ma porque paso mucho tiempo so-
la y porque soy el motivo que me-
jor conozco”, escribid.

Su fuerza y su energia hicieron
que volviera a caminar pese a que
los dolores no la abandonaron.
“Yo no estoy enferma, estoy rota”,
solia decir. A finales de 1927 em-
pieza a llevar una vida normal, se
introduce en los ambientes artisti-
cosy conoce al pintor Diego Rive-
ra, con el que se casa en 1929. Su
relacion fue poco convencional,
problematica, y sobrevivi6 a las in-
fidelidades de los dos, las separa-
ciones y un divorcio en 1939, se-
guido de la reconciliacion y un se-
gundo matrimonio en 1940. “Yo
sufri dos accidentes en mi vida”, di-
jo Frida, “uno en el que un auto-
bis me tumbd al suelo; el otro ac-
cidente es Diego”.

El fue quien sugiri6 a Frida
que vistiera el traje tipico tehuano
de las indias, consistente en vesti-
dos largos de colores y joyeria exo-
tica. Esto, junto a su semblante ce-
jijunto, fue su imagen de marca.

En 1930 se trasladan a Estados
Unidos. Frida se queda embaraza-
da pese a que los médicos se lo des-
aconsejan, ya que su pelvis rota im-
pedia una posicion correcta del fe-
to y un parto normal. En julio, su-
fre un aborto natural y pinta Hen-
ry Ford Hospital, en el que apare-
ce en una cama junto a objetos
que simbolizan el embarazo fraca-
sado y el feto que esperaba parir.

En 1934 le amputan varios de-
dos del pie y se somete a una nue-
va interrupciéon de embarazo por
“infantilismo de los ovarios”.

En 1937 vive un romance con
el comunista Trotski y en 1939 ex-

pone en Paris. A su vuelta se sepa-
ra de Diego, tras saber que habia
tenido un romance con una de sus
hermanas. Es entonces cuando
termina Las dos Fridas. Al afio si-
guiente se vuelven a casar durante
un viaje por Estados Unidos.

En 1943 empieza a dar clases,
pero los dolores la obligan a hacer-
lo en su casa con un corsé de acero
que pinta en La columna rota. En
el cuadro aparece con el tronco
abierto sostenido por el corsé y
por una columna jonica, y con nu-
merosos clavos en el rostro y el
cuerpo.

Se somete a una nueva opera-
cién en Nueva York, en 1946, para
dar resistencia a su columna, pero
los dolores no remiten y se sume
en la depresion. Pinta El venado
herido. En 1950 le amputan cua-

La columna rota, de Frida Kahlo.

tro dedos del pie y se somete a la
sexta operacion de columna. “Es-
toy en silla de ruedas y no sé si
pronto volveré a andar. Tengo el
corsé de yeso que, a pesar de ser
una lata pavorosa, me ayuda a sen-
tirme mejor de la espina. No ten-
go dolores. Solamente cansan-
cio... y desesperaci6on”, escribi6.

Al final de su vida realiza pocos
retratos y se centra en las naturale-
zas muertas. Desde 1951 trabaja
siempre con analgésicos para el
dolor, que hacen que su pincelada
sea mas suelta y descuidada, y los
detalles menos minuciosos.

En 1953 se organiza en su pais
la primera exposicion individual
con su obra. Los médicos le prohi-
ben asistir, pero se presenta en am-
bulancia con su cama de hospital
y participa contando chistes, can-
tando y bebiendo con los asisten-
tes. Ese mismo afio la gangrena
hace que le amputen la pierna por
debajo de larodilla. La pierna arti-
ficial le alivia el dolor y le permite
caminar, pero la sume en una
gran depresién que hace que in-
tente suicidarse.

Convaleciente de bronconeu-
monia, asiste a una marcha en pro-
testa por el golpe de Estado ocurri-
do en Guatemala. Once dias des-
pués, el 13 de julio de 1954, Frida
Kahlo muere en su Casa Azul de
Coyoacan. Las ultimas palabras
que escribi6 en su diario fueron:
“Espero que la marcha sea feliz y
espero no volver jamas”.



