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CAPITULO 1.
COMUNICAR EN O PARA LA SALUD.
UNA VISION ESTRATEGICA

José Teodoro del Pozo Cruz'
Universidad de Sevilla

1.- INTRODUCCION

Comunicar en o para la salud es un concepto que debe
ser entendido desde una perspectiva relacional y social,
aunque antes de focalizar en €l primero queremos delimi-
tar algunos términos: ‘informacién’ y ‘comunicacion’.

Lo cierto es que ‘informar’ hace alusién a aportar a
alguien una buena nueva, una noticia, mientras que con el
término ‘comunicar’ se hace participe a otra persona o
entidad de algo que se posee y se quiere compartir. Am-
bos términos, tal y como podemos advertir, acuden a la
transmisiéon o intercambio de informacion como herra-
mienta principal. ‘Informacion’ se delimita a recogida y
almacenamiento de datos, mientras que ‘comunicacion’

! Doctor en Periodismo por la Universidad de Sevilla. Profesor, inves-
tigador y divulgador cientifico.




es un concepto mas amplio, como sostiene Christian Re-
gouby (1989: 63), “todo comunica”. ‘Informacién’ se re-
fiere, por ende, a una pura transmision de datos de un
emisor a un receptor, sin necesidad de retroalimentacion.

Estas definiciones y formas de entender el proceso
comunicativo nos separan, cada vez mas, del término in-
formacién y nos acercan al concepto de comunicar para o
en salud. En este ambito concreto, el sanitario, toma tam-
bién especial relevancia el concepto de comunicacion par-
ticipativa, pues solo a traves de una accién activa, mutua,
responsable y juiciosa de la comunidad es posible poten-
ciar el autocuidado de la salud.

Observamos como la relacion entre la comunicacion y
la salud empieza a ser reconocida como importante en
ambitos tan trascendentales para el desarrollo de un pais
como pueden ser el sanitario, €l politico, el legislativo o el
contexto socioeconomico y cultural (Choque-Laurrauri
R., 2005). No obstante, para comprender la trascendencia
y significacion de esta asociacion, es necesario seflalar
que el concepto de comunicacién vinculado a la salud, en
su definicion, ha sido muy discutido y valorado por los
investigadores a partir de la década de los noventa, ya que
puede ser asociado a diferentes acepciones como, por
ejemplo, mensaje, intercambio, notificacion, relacién o
sociabilidad; llegando a otros términos mas especificos
tales como educar, informar, persuadir, convencer, expli-
car, tocar o escuchar (Méndez, IM., 2001).

En este sentido, y sin perder el horizonte etimologico
del término comunicacién (proviene de la palabra latina
10
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communicatio, que a su vez tiene su origen en el término
communis, comuin), varios autores ya han definido el pro-
ceso comunicativo cuando esta asociado al ambito de la
salud. Para el Ministerio de Salud del Per (2002; citado
en Choque-Laurrauri R., 2005:8):

“La comunicacion para la salud es el proceso social,
educativo y politico que incrementa y promueve la concien-
cia publica sobre la salud, promueve estilos de vida saluda-
bles y la accion comunitaria a favor de la salud, brindando
oportunidades y ofreciendo a la gente la posibilidad de ejer-
cer sus derechos y responsabilidades para formar ambientes,
sistemas y politicas favorables a la salud y al bienestar”.

‘ De esta forma, la comunicacion va mas alla de su uti-
lidad instrumental para constituirse en un proceso de ca-
racter social que posibilita el reconocimiento, encuentro y
dialogo de los diversos saberes y experiencias. La razon
de ser de esta investigacion entiende el concepto comuni-

| cacién en su relacion con la salud como un proceso social

‘ y cada vez mas importante en la consecucion de un mayor
empoderamiento para el bienestar individual y colectivo
(del Valle C., 2002:2):

“De considerar la transmision de informacion como el
eje principal se ha llegado a considerar las relaciones entre
' los sujetos y las interpretaciones como los componenies fun-
damentales del proceso, poniendo la produccion de sentido
en un lugar central”,

Por tanto, aunque no desterramos tacitamente las con-
ceptualizaciones mas clasicas de la comunicacion, aque-
llas que la describen como un proceso a través del cual un
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emisor envia un mensaje a un receptor, mediante un canal
y provocando en ¢l un efecto (Lasswell H., 1986), si to-
mamos en consideracion nuevas ideas o teorias que ad-
vierten un proceso mas complejo de negociacion intersub-
jetiva (cufiado por Mikel Rodrigo Alsina -1995-), didlogo
e intercambio de sentido entre personas o entidades que
interactiian dentro de un contexto y una cultura y envian y
reciben (intercambian) mensajes con el objetivo de pro-
ducir entendimiento, adaptarse al entorno y/o modificar
actitudes y comportamientos.

Esta forma de entender la comunicacion y su relacién
con la salud implica que diversos expertos profundicen,
como decimos, en esta asociacion y también en su pre-
sencia e impacto en nuestra sociedad actual, donde ad-
quieren cada vez mas relevancia las interrelaciones que se
generan entre individuos, grupos o sistemas. De hecho,
hay autores que consideran que la comunicacion, en todos
los niveles (masiva, comunitaria, organizacional e inter-
personal), juega un importante papel en la difusién o mo-
dificacion de conocimiento, conductas, valores y normas
sociales y en el estimulo a procesos de cambio social que
puedan contribuir a mejorar la calidad de vida de un indi-
viduo y al desarrollo de una poblacion (Oktar L., 2001).

2.- COMUNICACION MASIVA DE LA SALUD

En primer lugar acudimos a los programas de promo-
cion de la salud como herramienta que puede mejorar el
estado fisico, psicologico, educativo y laboral de las per-
sonas y ayudar a controlar o reducir los costes generales
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de atencion de la salud, haciendo especial hincapié en la
prevencion de los problemas y la promocién de estilos de
vida saludables, mejorando la adherencia del paciente v
facilitando el acceso de €stos a los servicios de salud y
atencion (Fertman CI y Allensworth D., 2010). Estos pro-
gramas tienen una labor muy importante en la creacion de
entornos saludables para los individuos y sus familias, las
comunidades v las organizaciones. Ademds, son capaces
de transmitir de la forma adecuada a los nifios, adolescen-
tes, adultos y familias el conocimiento v las habilidades
necesarias para tomar decisiones informadas sobre su sa-
ind.

2.1.-importancia del plan o estrategio de comunicacion
en Salud

. Qué papel desempefia la comunicacion en o para la
salud dentro de un programa integral de Salud Pablica?
[.as opciones a la hora de comunicar informacion sobre
salud a través de un programa integral de promocién de la
salud cambian con cada nueva ola de avances tecnologi-
cos. Observamos como la mensajeria instantdnea se ha
sustituido por mensajes de texto o emails, que a su vez
estan siendo eclipsados por los ‘post’ o los ‘tweets’. Las
redes sociales como Facebook, LinkedIn o Twitter se han
expandido mas alla de los jovenes de veinte o ireinta
afios, incluyendo va a los estudiantes de la escuela prima-
ria, a los grandes magnates e incluso a las personas mayo-
res. Sin embargo, v a pesar de todos los avances en Ias
formas en que los individuos nos comunicamos, las preo-
cupaciones y los retos de una comunicacion eficaz en sa-
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lud siguen creciendo. Las decisiones o acciones acerca de
la salud son personales, y a menudo se toman atendiendo
a los consejos del personal sanitario o por medio de algin
tipo de soporte (por gjemplo, un folleto, un boletin de in-
formacion, video, podcast o sitio web).

En este punto recordamos que la practica de comuni-
car en o para la salud contribuye a la promocion y pre-
vencion de enfermedades y, por eiemplo, como hemos
desarrcllado en el apartado anterior, las relaciones de co-
laboracion entre proveedores de salud y usuarios se mejo-
ran cuando los participantes establecen una buena comu-
nicacion. Del mismo modo, la difusién de mensajes de
salud a través de las campafias de salud ayudan a crear
conciencia sobre un problema v cambiar actitudes hacia
estilos de vida mas saludables. No obstante, si hien la
comunicacion en o para la salud por si sola no puede
cambiar el comportamiento de la poblacién, la compren-
sién de su importancia v como sus principios se pueden
utilizar en un programa integral de promocion de la salud
incrementard la probabilidad de que un determinado pro-
grama pueda tener €xito (Fertman CI v Allensworth D.,
2010}

De este escenario se desprende que comunicar de
forma eficaz la salud, al igual que tejer un mantén de la-
na, requiere tambi¢n de un hilo capaz de pasar a través de
todas las fases o etapas de dicho programa. Fertman Cl y
Allensworth D. (2010) sefialan tres fases donde la comu-
nicaciOn para o en salud es clave: en la etapa de planifica-
cién, diferentes informes evalian las necesidades v for-
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mas de tomar decisiones acerca de la misidn del progra-
ma, las metas, los objetivos, las intervenciones, las politi-
cas, los procedimientos v la forma en que la gente puede
percibir este programa antes de que comience; durante la
ejecucion, comunicar de forma efectiva la informacion de
salud a los participantes es también una parte importante;
v en las diferentes fases de evaluacién, la comunicacién
eficaz de la salud es fundamental para la difusion de sus
resultados.

De hecho, estas acciones de comunicacion que inte-
gran los programas de promocion de la salud deben ser
culturalmente apropiadas, buscando eliminar las dispari-
dades sanitarias existentes. De esta forma, la implementa-
ci6n de un plan o estrategia de comunicacion giobal den-
tro de este esquema requiere ser proactivo en la atencidn a
ciertas necesidades de los participantes como ¢l nivel de
alfabetizacion o las posibles barreras €inicas o raciales.

Miveles de alfobetizacion

La alfabetizacién en salud se define como la capaci-
dad de leer, comprender v actuar sobre informacion de
salud (Fertman CI v Allensworth D., 2010). En Espaiia,
mas de 840.000 personas son analfabetas y de ellas casi el
70% son mujeres {(571.600). Las cifras de analfabetiza-
cién se incrementan en las personas mayores de 70 afios,
tal y como indica la Encuesta de Poblacién Activa (EPA)
del segundo trimestre de 2011. Asimismo, la mayoria de
ellas no comprenden los mensajes de salud basicos emiti-
dos por los medios y, por ende, son incapaces de buscar
informacion Gtil para mejorar su estado de salud.
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En este sentido, las personas con bajo nivel de alfabe-
tizacién gue si tienen acceso a la informacion de salud no
suelen comprender la informacién del mensaje o utilizarla .
correctamente v pueden llegar a cuadriplicar los costos
para el sistema sanitario (Fertman CI y Allensworth D,
2010). En comparacion con el resto de la poblacion, que
presentan mayores niveles de alfabetizacion en salud,
(Zagaria MAE., 2004) tienden a:

*  No matricularse en programas de cobertura médi-
ca.

» Presentar descuidos a la hora de buscar la atencion
médica preventiva, como, por ejemplo, las vacu-
nas.

 No comprender o no seguir el tratamiento reco-
mendado por el profesional sanitario o proveedor
de salud.

« Utilizar los costosos servicios de Urgencias como
su fuente primaria y principal de salud.

» Suelen estar hospitalizados y permanecen en el
hospital durante largos periodos de tiempo al no
poder cuidar de si mismos en su casa.

» Ser pacientes hiperfrecuentadores en consultas de
Atencion Primaria.

Segilin reporta la literatura, un requisito que se antoja
bésico en las campafas de salud y en los entornos clinicos
como hospitales o centros de Atencion Primaria es mejo-
rar o adaptar los mensajes basicos de salud a Ia audiencia
concreta, ademas de educar o formar la capacidad de
comprension de esta mediante diversos talleres didacticos
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de formacion estructurada (Healthy People 2010, citado
en National Business Group on Health, 2012:3).

Barreras étnicus o raciales

Las minorias raciales, ¢tnicas o culturales se pueden
definir como grupos subordinados o cuya posicidn social
es vulnerable a la subordinacion (Pascale P., 2010). A
partir de esta definicion, entendemos que el término ma-
yoria puede aplicarse a aquellos segmentos raciales, &tni-
cos o culturales de la poblacién que disfrutan de un rango
social mas alto v de una posicién de mayor seguridad.
Los altimos datos extraidos del Centro de Investigaciones
Sociologicas (CIS) describen que en nuestro pais, durante
el afio 2011, las minorias raciales y étnicas representaban
aproximadamente el 34% de la poblacion. A pesar de ser
una cifra, a priori, elevada, estos datos contrastan con el
paisaje de mediados de este mismo siglo, cuando alcan-
zaba cotas de hasta un 50% de personas en nuestro pais
(CIS; 2011).

En su relacion con la comunicacion y la salud, los ex-
pertos coinciden en afirmar que estos subgrupos de po-
blacién, que no tienen acceso o tampoco comprenden la
informacidn sanitaria, presentan deficiencias de atencidn
y educacién para la salud (Pascale P., 2010). De esta for-
ma, experimentan una menor esperanza de vida, presen-
tan mayores tasas de mortalidad infantil y un serio gra-
vamen econdmico y social para ¢l sistema sanitario a la
hora de prevenir y controlar enfermedades cronicas tales
como la diabetes o las diferentes patologias del corazén
(Zagaria MAE., 2004),
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Ademas, en oiras ocasiones, las barreras del idioma
también dificultan la explicacidon de los beneficios en la
calidad de vida a los pacientes. Estas barreras lingiiisticas,
a veces, causan malestar ¢ insatisfaccion en los propios
usuarios, que Interpretan que sus necesidades no estan
siendo atendidas o estdn siendo ignoradas (Mufioz C vy
Luckmann I., 2005).

Estas barreras lingiiisticas, raciales y culturales repre-
sentan un reto v un desafio creciente y constante para las
politicas de Salud Publica, asi como para los responsa-
bles, proveedores, consultores v promotores de la salud.
En clave comunicativa, como decimos, para hacer frente a
las disparidades raciales, étnicas, culturales o lingilisticas
es necesario que las campanas se adapten a la audiencia,
que los expertos en salud mejoren sus competencias lin-
giiisticas y culturales v que los usuarios, a través de la
educacion para la salud, sean participes de su propio au-
tocuidado (Mufioz C, Luckmann J; 2005:4):

“To address racial and cultural  disparities, the
healthcare delivery system musi increase its cultural and lin-
guistic competence. Cultural competence is a set of policies,
attitudes, beliefs, and behaviors that enable healthcare pur-
chasers, health plans, and providers to work effectively with
other races, ethnicgroups, and cultures. Linguistic compe-
tence is the ability of people whe speak the dominate lan-
guage of a region to communicate with individuals who -
speak another language. Linguistic competence alse involves
written communication”. [Para hacer frente a las disparida-
des raciales v culturales, el sistema de salud debe aumentar .
su capacidad cultural y lingiiistica. La competencia cultural
es un conjunio de politicas, actitudes, creencias v compor-
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tamientos que permiten a los compradores de salud, planes
de salud y proveedores de trabajar eficazmente con otras ra-
zas y culturas. La competencia lingiiistica es la capacidad de
las personas que hablan la lengua de la region para comuni-
carse coit las personas que hablan oirva lengua. Competencia
lingiiistica implica también la comumicacion escrita).

3.- DESARROLLO DE LAS CAMPARNAS DE SALUD
PUBLICA

Teniendo en cuanta las barreras de alfabetizacion y
los problemas culturales, étnicos o lingiifsticos descritos,
;como utilizar las campafias de Salud Piblica para cam-
biar los comportamientos de la poblacidn hacia estilos de
vida mas saludable? Aunque en el siguiente capitulo de la
presente tesis doctoral vamos a desarrollar este contenido
de forma més amplia, si es relevante mencionar, en pri-
mer lugar, que el principal objetivo de una campafia de
comunicacién en ¢ para la sajud es ayudar a los usuarios a
utilizar la informacion para mejorar su calidad de vida v
prevenir futuras enfermedades o patologias. Seguin el Na-
tional Cancer Institute (NCI) (2001), centro del United
States Department of Health and Human Services
{DHIHS), para desarrollar una exitosa campana ¢s necesa-
110:

» Identificar el objetivo principal y los objetivos de
la campafa de atencion médica.

»  Decidir sobre ¢l grupo de beneficiarios a quienes
el empleador quiere llegar con su mensaje.

« Desarrollar el mensaje de salud para que cumpla
con las metas y objetivos de la campania.
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Hstablecer criterios para la evaluacidn de la cam-
pafla, y el grado en el que se puede considerar un
€xito transmitir Su mensaje.

Una prueba preliminar de mensajes en un segmen-
to especifico de la audiencia.

Implementar Ia campaiia y supervisar a la audien-
cia con ¢l objetivo de asegurarse de si las personas
reciben y comprenden el mensaje de salud que el
equipo de expertos quiere transmitir,

Cerciorarse de que las campafias de comunicacion
para la salud responden a las necesidades educati-
vas de los usuarios que presentan problemas de al-
fabetizacion, barreras lingiiisticas, culturales vy
creencias que difieren de la mayoria dominante.

El éxito de una campafia depende del enfoque multi-
dimensional empleado por los expertos (Fertman CI y
Allensworth D., 2010). Existen diversos métodos de ac-
tuacién que estos pueden utilizar para desarrollar las
campaiias v responder a las necesidades especificas de la
audiencia (NCI, 2001). El propio NCI (2001) describe las
principales caracteristicas que los empleadores deben
considerar e incluir en el disefio y programacion de las
campafias o planes de comunicacion estratégica:

Capacidad para leer v retener la informacién de la
salud.

El primer idioma.

Educacion.

El acceso a (v la capacidad de usoj una compu-
tadora y a la conexion a Internet.
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» Edad, género y nivel de ingresos,

« Qrigen étnico; creencias y valores culturales.

» El funcionamiento fisico y mental.

» Laexperiencia con el sistema de salud.

» Actitudes hacia los diferentes tipos de problemas
de salud y tratamientos.

« La voluntad de utilizar diferentes tipos de servi-
cios de salud.

Astmismo, diferentes investigaciones ponen de mani-
fiesto que la mayoria de los métodos empleados por los
expertos en Salud Pdblica a la hora de desarrollar las
campafias de comunicacién incluyen publicidad pagada,
materiales impresos como hojas informativas, folletos y
revistas, medios de comunicacidn de masas como [a tele-
vision, la radio, los periddicos y suplementos de salud, e-
mails directos, vallas publicitarias, programas de enirevis-
tas, television educativa, asociaciones de pacientes o me-
dios de comunicacién digitales {(Healthy People 2010,
2000; NCI, 2001). Ademds, hoy en dia, donde en la ma-
yoria de los lugares las NTIC tienen ya una importancia
notable en la vida cotidiana de las personas, los medios
digitales son herramientas que sirven para que los educa-
dores de la salud puedan dirigirse a publicos especificos,
cuidadosamente seleccionados y recibir retroalimentacion
de los miembros de esta audiencia (Fuller F y Larson B.,
2008; United States Department of Health and Human
Services, U.S. National Institutes of Health, National
Cancer Institute, 2001).
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Estos canales de comunicacion se pueden utilizar para
enviar mensajes de cotreo electrdnico a determinadas au-
diencias; anunciar las campafias de comunicacién para la
salud en Internet; obtener retroalimentacion de los publi-
cos seleccionados a través de la red; involucrar a audien-
cias seleccionadas en las actividades personalizadas e in-
teractivas; v comunicarse con los socios y compafieros
sobre el progreso que implica la comunicacién en salud.

Finalmente, la mejor forma de comprobar que se
cumplen los objetivos de informacion de salud de las
campafias es evaluar su efecto en la audiencia (Anderson,
1.G., Aydin, CE., and Jay, S.J., 1994; Kim, P, Eng, T,
Deering, MJ v Maxfield A., 1999, Freimuth V8 y Quinn
SC., 2004). En este sentido, el éxito de la misma decidira
sobre los cambios que deben ser ejecutados mientras que
la campafia estd en marcha, asi como las modificaciones
de planes para futuros programas de salud. No obstante,
segin el NCI (2001), para evaluar los pros v los contras a
la hora de elegir entre diferentes métodos de comunica-
cidn, es importante responder a estas preguntas acerca de
cada medio o canal seleccionado para la difusidn de la
campafia de comunicacion:

» ;Puede llegar a influir en el pblico objetivo?

* ;Es el medio adecuado para transmitir el mensaje
de salud a los destinatarios?

» ;Cuantas personas y grupos seran capaces de reci-
bir el mensaje a través de este canal?

» ;Se trata de un medio asequible para toda la po-
blacién?
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= ;El mensaje es simple y esta actualizado?
o ;Qué ventajas tiene este medic o canal de difusion
en comparacion con otros?

En este contexto, el Periodismo especializado en Sa-
lud (género y actividad que forma parte -pero no es sing-
nimo- del concepto ‘comunicacion en o para la salud’)
cumple también un rol fundamental en estos programas,

en tanto gue se ocupa de difundir masivamente en televi-
sion, radio, cine, publicaciones o Internet contenidos so-
bre diferentes problemas de salud {noticias, investigacio-
nes, descubrimientos, avances tecnologicos, ete.) e infor-
macién sobre las gestiones politicas e institucionales rela-
cionadas con el mangjo de los recursos y las politicas se-
guidas en los dmbitos médico-asistenciales o incluso mi-
nisteriales.
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CAPITULO 2.
LA SANIDAD Y LA SALUD
EN LOS MEDIOS DE COMUNICACION

Dra. Aranzazu Roman S.an Miguel'
Universidad de Sevilla

1.- INTRODUCCION

Los medios de comunicacion de masas juegan un pa-
pel primordial a la hora de influir en las opiniones y acti-
tudes plblicas.

! Doctora en Periodismo por la Universidad de Sevilla, con la tesis
doctoral: Estraiegias de Comunicacién para ONGD. Modelos de Gestidn
fiasados en la Creacién y Desarrolle de Procesos Comunicativos. Ademas
es experta en Comunicacion Institucional y Marketing Politico por la
Universidad Hispalense, Imparte clases en la Facultad de Comunicacién de
esta Universidad desde 2005, siendo responsable de la docencia de
asignaturas ligadas al Periodismo Especializado y la Produccion
Periodistica. Ha publicado comunicaciones en numerosos congresos de
ambito nacional e internacional y ha participado en importantes
investigaciones sobre la comunicacion en &l ambito de las organizaciones
sociales v las entidades locales, Actualmente coordina el Master en
Periodisme Deportivo v el Mdster Comunicacion Institucional v Politica de
la Universidad de Sevilla, donde también es profesora, al tiempo que sigue
impartiendo docencia en esta Universidad y preparando proyectos de
investigacion en el ambito de la comunicacidn asi como cursos de
extension Universitaria.
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“Esta influencia se concreta (...) en un contexto y um
tiempo determinados (agenda medidiica) v aquelios que
ocupan las prioridades en las preocupaciones de una comu-
nidad o una poblacién determinada (agenda social). Este
proceso se ha descrito ampliamente, en especial por las teo-
rias que en comunicacion se han denominado de tematiza-
cion o de agenda setting. En esencia, ambas afirman que los
medios, al priovizar unos temas frente a owos, influven a su
vez en las agendas o en los temas considerados de importan-
cia por la sociedad receptora. En resumen, la agenda de los
medios influye en la agenda social. Conocer la agenda me-
didgtica (mo sélo en el sentido de saber cudles son los lemas
que la integran, sino también como han llegado hasta ahi y a
quienes son los agentes informadores) es, por tanto una
cuestion clave para el estudio de una sociedad determina-
da”. (Revuelta, G. 2006:203-204)

Por es0, a veces en temas tan delicados como la salud
la opinidn de la ciudadania se muestra como un punto
clave a la hora de poner en marcha procesos de desarrollo
en este dmbito.

“El desarrollo —economico, cientifico, tecnologice- no s6-
lo no es suficiente por si mismo para garantizar la salud de
una poblacion, sin que a menudo resulta negativo al generar
entornos competitivos, agresivos v hostiles, a los cuales la
poblacion y sus servicios sanitarios deben adaptarse,; para
ello se precisa de un conocimiento v una comprension ade-
cuados a las distintas opciones, de los recursos disponibles.
Como consecuencia, la salud de la poblacion guavda una es-
trecha relacion con el acceso y la wtilizacidn de la informa-
cion”. (Revuelta, G. 2006.:203)

Si esto es asi en el ambito cientifico, cuanto mas im-
portante sera la opinion ciudadana en el ambito de las
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_' politicas sanitarias aplicadas en los paises, en este caso en

Espafia. La salud es un ambito que interesa a toda la po-
blacién por igual, especialmente sensibilizada actualmen-
te por los recortes que parece haber padecido la sanidad
en los Presupuestos Generales del Estado para 2013.

Como decimos, no debemos olvidar que la agenda
setting influye no en como deben pensar los cindadanos
sino en lo que deben pensar. Gracias a los grandes titula-
res de “la salud estd en peligro” o “la sanidad est en la
UVI”, nos olvidamos de los grandes avances médicos, del
buen servicio de los profesionales de la salud y de los ma-
los habitos de los ciudadanos en ¢l consumo de medica-
mentos. Ahora 1o que estd de moda son los recortes en
diferentes materias, abanderado por la Educacion, la Sa-
nidad v los Servicios Sociales. Los medios no plantean en
sus informaciones si tenemos una educacién de calidad,
sino s6lo si va a haber recursos para que todos podamos
tener acceso a la educacion, no nos plantean si Ia sanidad
estd bien gestionada o si se derrocha o no en ¢l sistema
sanitario espafiol, sino que menos dinere es ignal a peor
calidad, algo que no siempre es asi. Ignalmente ocurre
con los servicios sociales, muy necesarios para algunas
personas, pero también con su cierta dosis de derroche y
poco aprovechamiento de los recursos. En definitiva, los
medios no transmiten a la sociedad 1a necesidad del uso
responsable de los recursos sino que se quedan en el no a
los recortes. Un hecho propiciado desde diferentes ambi-
tos, por un lado el sistema sanitario que no quiere perder
privilegios v por otro el Estado que no establece meca-
nismos para una mejor gestion de los recursos y se limita
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a reducir las partidas presupuestarias, independientemente
de que unos pocos cobren mucho y unos muchos cobren
muy poco, empobreciendo asi el sistema, no olvidemos
que esta es la realidad de los paises mas pobres del plane-
ta.

La informacion sobre salud, como sefala J. Sanchez
Martos, ha ido adquiriendo relevancia desde que “en ma-
vo de 1981 el Ministro de Sanidad Jests Sancho Rof
afirmara de forma categérica, que el “sindrome toxico por
el aceite de colza” se debia al Mycoplasma pneumoniae,
refiriendose a €l como “un bichito tan pegueflo que si se
cae de la mesa se mata”™”. (Sanchez Martos, J., 2010:68)
Hechos noticiosos tan importantes como este v la prolife-
racion de las redes sociales ha hecho que la informacion
rigurosa sobre la salud se convierta en fundamental en
sociedades avanzadas como la espafiola.

Los temas sobre los que publican los medios de co-
municacion dependen de las rutinas periodisticas, aten-
diendo a criterios de actualidad, excepcionalidad, polémi-
ca ¢ mnterés piiblico. En estos tltimos tiempos la polémica -
estd servida en torno a las medidas del gobiemno recortan- -
do en servicios piblicos, unos recortes gue le estan vi-
niendo muy bien a la oposicidn para criticar fas politicas -
del partido en el poder ¥ a los medios de comunicacién
para crear un Interés piblico, a veces artificial, porque -
realmente los servicios sanitarios aiin no se han resentido -
por los recortes. No obstante, se trata de un tema polémi-
co vy que es de interés pablico, con lo cual los medios es-
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~tan ayudando a que los ciudadanos se posicionen respecto
: a los recortes sociales. (Guia de estilo, en red:5)

En la guia de estilo sobre salud y medios de comuni-
" cacion, se subraya que la calidad de las informaciones
- depende de factores como:

e Del interés del o Ia periodista para elaborar un ar-
ticulo con rigor.

e Del interés del medio de comunicacion para tratar
con mas profundidad y enfoque comunicativo el
fema.

e De los recursos profesionales y periodisticos de
los que se dispone.

e De la buena comunicacion e interactuacion entre
profesionales de los medios y fuentes de informa-
cion, como por gjemplo con las asociaciones de
pacientes. {Guia de estilo, en red:7)

Por ello en la guia de buenas practicas se establece
que se deben evitar los titulares alarmistas o morbosos,
informacion cientifica confusa, creacion de estereotipos o
etiquetas, invisibilidad de algunos colectivos de enfermos,
poca presencia del contexto de las informaciones en sa-
lud, el uso inapropiade, abuso o frivolizacion de términos,
imagenes erréneas o escabrosas y poca informacion pre-
ventiva.

Respecto al lenguaje, sosticne que el lenguaje cienti-
fico debe hacerse inteligibie, hacer un uso correcto del
éxico, eliminar detalles demasiado técnicos 0 procesos
sofisticados, escribir en estilo directo v con frases cortas,
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contextualizar bien la informacion, aclarar las siglas, no
caer en el amarillismo o sensacionalismo, no ser paterna-
listas v cuidar los aspectos relacionados con la identidad
de género. (Guia de estilo, en red:10-11) Recomendacio-
nes que vienen a ser las basicas de cualquier periodismo
especializado ¥ mas concretamente del periodismo espe-
cializado en salud.

2.- MEDIOS DE COMURNICACION Y SALUD

ELas mformaciones sobre salud y sanidad son dispares
en cuanto a cantidad (10 en El Mundo Andalucia v 51 en
Diario de Sevilla) pero no tanto en contenido. En El
Mundo Andalucia de las 10 informaciones que aparecen
sélo 2 se refieren a informaciones sobre salud, ¢l resto
estan relacionadas con temas politicos. Hn Diario de Sevi-
Hla de las 51 informaciones recogidas 25 se refieren a te-
mas politicos, aproximadamente la mitad, el resto son
informaciones sobre investigaciones v habitos saludables
v una de ellas hace referencia a un programa de Salud de
Canal Sur Television ‘Salud al Dia’.

Constatamos que no existe una seccion fija para la sa-
tud en El Mundo Andalucia, si Ia hay en el caso de Diario
de Sevilla. Como apuntdbamos en nuestra hipotesis la
salud vy la sanidad estan en boca de todos los medios, 0l-
timamente mas para hablar de los recortes que de la satud.

Un hecho que le hace un flaco favor a la sanidad,
cuando un ambito se politiza hasta tal punto es porque la .
politica ha ganado la batalla al ambito en cuestion, en este
caso parece que es mas importante hablar de los recortes -
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que de nuevos avances sanitarios, buenos habitos de salud
- o propuestas de como mejorar la salud.

Por ello, consideramos que las administraciones de-
© ben hacer un esfuerzo para no transmitir a los ciudadanos
- que la salud es un tema politico, sino un ambito esencial
- para la poblacion, como la educacion y los servicios so-
. ciales, v a este mucho pueden aportar los medios de co-
municacion, interesandose mas por la mejora de los secto-
res que por lo que dicen unos politicos y otros.

En este sentido encontramos las dos caras de la mo-
neda en los medios analizados, mientras que en El Mundo
Andalucia s6lo aparecen la salud v la sanidad en informa-
ciones relacionadas con los recortes, en Diario de Sevilla
nos encontramos una seccion denominada Salud y Bie-
nestar donde se habla de diferentes estudios cientificos
para la solucién de diferentes patologias y hébitos saluda-
bles.

En cuanto a los géneros periodisticos que mds se repi-
ten para hablar de salud, el més utilizado es, con diferen-
cia la noticia de diferentes tamafios. De hecho, de las 61
informaciones analizadas, 46 son noticias, 6 géneros de
opinién, 1 entrevista, 6 reportajes, un analisis un editorial
v una ¢ronica.

Un analisis del que se desprende que mas alla de in-
formar sobre salud a la poblacion los medios informan
sobre conflictos politicos donde se mezcla la salud, la
educacion, los servicios sociales pero, sobre todo, preva-
lece el discurso politico.
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Flaco favor le hacemos a la Sanidad con maytsculas
con este comportamiento por parte de los medios y citan-
do a la investigadora del Observatorio de la Comunica-
cion Cientifica de la Universidad Pompeu Fabra:

Dado que los medios de comunicacién suponen la
principal fuente de acceso a la informacion en materia de
salud de los paises desarrollados, si se pretende mejorar la
salud de una poblacidon se debe garantizar que ésta dis-
ponga de medios de comunicacidn independientes (o co-
mo minimo, plurales) v de calidad. Ademas, es necesario
también fomentar, desde la etapa escolar, una cultura me-
didtica que ayude a la poblacién general a interpretar cri-
ticamente la informacidn ofrecida por los medios.

Algunas recomendaciones concretas que deberian fa-
cilitar el camino son las siguientes:

1. Establecer plataformas de comunicacidn y partici-
pacidn entre el sector especialidad (sanitario) v los
medios de comunicacidn.

2. Fomentar el conocimiento mutuo de las necesida-
des de cada grupo profesional que interviene en ¢l
proceso de comunicacion de salud.

3. Desligar al maxime informacidn en materia de sa-
lud de las presiones ¢ influencias politicas, fomen-
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tando la participacién de especialistas en cada uno
de los ambitos®.

: A este respecto debemos mencionar que, aun sabien-

do que ambos medio cuentan con profesionales especiali-
- zados en este ambito, no siempre escriben las informacio-
nes los mismos periodistas, aunque si se nota que intentan
“que las informaciones relacionadas directamente con sa-
- lud e investigaciOn en este Ambito estén realizadas por los
- profesionales expertos en la materia.

[y

El hecho de que las noticias sean escritas por tan di-
versos periogistas puede deberse a la coyuntura que s¢ ha
- producido y de ia que venimos hablando a lo largo de este
.+ trabajo, en el sentido de que la informacidén donde aparece
la palabra sanidad v salud ha saltado de las paginas dedi-
cadas a esta especializacion a las paginas de politica na-
cional.

3.- CONCLUSIONES

Tras el analisis llegamos a las siguientes conclusiones
acerca gel tratamiento de los medios de comunicacion del
ambito de la salud:

o Ultimamente los conceptos salud y sanidad apare-
cen en los medios de comunicacion tratados mas

* REVUELTA, Gemma: Salud y Medios de comunicacién en Espafia. Gac
Sanit, 2006; 20 (Supl 1): 203-208
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desde ¢l punto de vista politico que del estricta-
mente cientifico o humano.

Algunos medios, como Diario de Sevilla, se cen-
tran mas en la salud como ambito de especializa-
¢cién periodistica, poniendo mas ¢nfasis en los es-
tudios recientes sobre tratamientos u otros aspec-
tos del drea. Pero sin dejar de lado las informacio-
nes politicas al respecto.

Como area de especializacion periodistica, la salud
deberia ser tratada en los medios de comunicacién:
como un campo diferenciado de declaraciones po-.
liticas. _'
La desinformacién en el ambito de la salud llega:
desde unos medios de comunicacion que se preo-
cupan més por los aspectos politicos que por los:
puramente cientificos y utiles para la ciudadania,
sin llegar a crear un debate profundo mas alla de¢.
decisiones politicas.
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CAPITULO 3.
COMUNICACION & INTERNET & SALUD:
PUNTAS DE UN ICEBERG

LLAMADO E-SALUD

Dra. Rocio Alcantara Lépezl
Universidad de Sevilla

1.- INTRODUCCION

En 2009, el Instituto Nacional de Estadistica, revelaba
que el 53,8% de los internautas hacia bisquedas relacio-
nadas con temas de salud y bienestar; v que la inmensa
mayoria lo hacia a través de Google. Las palabras clave
que mas utilizaban para realizar las busquedas se referian,
en aquellos momentos, a sintomas (dolor de cabeza), far-
macos {botox) y patologias (artritis). Ademas, segiin un
estudio realizado en Massachusetts por Albert Jovell®, el

! Doctora en Periodismo por 1a Universidad de Sevilla. Desde que comencé
mi Licenciatura en el afio 2001 hasia estos momentos, he compaginado
actividades académicas con el desempefio de tareas propias de mi
formacién cemo Periodista en diversas empresas, que me hap permitido
adquirir experiencia y destreza en el desarrollo de multiples tareas
relacionadas con el ambito de la comunicacion.

2 Albert Jovell es médico e impulsor del Foro Espafiol de Pacientes
{(www.webpacientes.org), plataforma de cardcter interasociativo capaz de
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30% de quienes van al médico ya han consultado en la
red qué problema pueden estar padeciendo antes de acudir
a la consulta, v el 40% lo hace al salir.

Por otro lado, en 2012, el estudioc Los ciudadanos ante
la e-Sanidad, que analizaba la relacion de la poblacion
espafiola con las Tecnologias de la Informacién y la Co-
municacién (TIC) aplicadas a la salud, indicaba que la
poblacidn espaficla conocia a la perfeccidn las herramien-
tas de la e-Sanidad tales como la historia clinica electrd-
nica {78%), la peticion de cita a través de Internet (64%)
v la receta electrénica (56%), mientas que la valoracion
que hacen de ésta es muy positiva. Asimismo, para el
80% de los encuestados, el ordenador en la consulta del
medico aporta mas seguridad v control, dado que todo
queda registrado con orden y seguridad.

Ast, las cifras aportadas por ambos informes muestran
codmo las nuevas tecnologias se han ido haciendo un hue-
co mas que significativo en el mundo de la sanidad en
Espafia. De un lado, las instituciones sanitarias han ido-
adaptandose de manera paulatina a la voragine de las
nuevas tecnologias con el unico objetivo de facilitar ¢l
trabajo a los facultativos v de ofrecer mejores y mas com-
pletos servicios a los pacientes. De otro, las cifras de
muestran que el ‘Doctor Google’ gana adeptos con el
tiempo v que si bien es evidente que este aumento regis

aglutinar la representacién de los pacientes desde la experiencia experta de
la enfermedad y de su impacto cotidiano en la vida del paciente y de su :
contexto familiar y social.
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_trado en los dltimos afios de la biisqueda de informacion
- relativa a cuestiones de salud tiene ventajas inefudibles
para los usuarios, también presenta no escasos riesgos
. derivados de la posible mala calidad de la informacion,
~ fraudes v falta de respeto a la intimidad de las personas u
. otros derechos de los usuarios.

" 2.- ACTORES IMPLICADOS EN LA INFORMACION DE
SALUD A TRAVES DE INTERNET

. La calidad de la informacion sobre salud a la que los
. consumidores pueden acceder a través de internet es, en
- lineas generales, bastante deficiente. Los distintos esiu-
- dios publicados sobre esta realidad muestran que los bus-
cadores tienen una eficiencia moderada en estas cuestio-
nes v que, ademas, estos son empleados de forma mas que
errémea por parte de los usuarios. Por otro lado, es curioso
sefialar que los consumidores de informacién de salud a
través del entorno online valoran escasamente aquellos
espacios que cuentan con acreditaciones y sellos de cali-
dad. Ademas, la informacién que aparece en internet so-
bre salud es bastante incompleta, sobre todo si hacemos
alusion a los portales de origen espaiiol.

Por su parte, las instituciones sanitarias como los hos-
pitales, los servicios de salud, etc., no contribuyen a esta
realidad ofreciendo unos servicios informativos sobre
salud muy incompletos ¢ imprecisos.

A la hora de hablar de informacién de salud en Inter-
net, es preciso tener muy claro quiénes son los agentes
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implicados en la creacién, publicacion v utilizacidén de
estos contenidos:

Los proveedores de informacién sanitaria, que son
los responsables Gitimos de la informacion y ser-
vicios que presian, o dicen prestar.

2. Los pacientes y consumidores, que estdn preocu-

pados por la calidad de la informacion sanitaria
online, recelosos de la ética de muchos de estos si-
tios dedicados a la salud, inseguro sobre la protec-
cioén legal de sus datos sanitarios y confusos sobre
quién deberia regular la informacion sanitaria en
Internet.

3. Los profesionales sanitarios, que se muestran reti-

centes al uso de las nuevas tecnologias por su des-
confianza en la seguridad de las comunicaciones,
miedo a malos usos y denuncias, v escasez de
buenos recursos de informacion de salid hacia los
que orientar a sus pacientes.

4. Los técnicos, que son los responsables de garanti-

zar la facilidad de uso, la accesibilidad, la seguri-
dad, Ia precision y la confidencialidad de los espa-
cios en Red.

' Camicero Giménez de Azcarate, Javier. “Luces y sombras de la
informacion de salud en Internet”. Resumen def IV Informe SEIS
elaborado a partir de los trabajos de Fernande Martin, Javier Carnicero,
Carlos Gonzélez, Arturo Louro, Joaquin Serrano, Marcial Garcfa, Pilar
Cabodevilla, Asuncién Ruesta, Ifiaki Lorente y Albero Andérez. En
http:/fwww.sels.es/documentos/informes/secciones/adjunto | /CAPITULG.
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Ante esta amalgama de focos de informacion, los pa-
cientes han de aprender a comportarse de la misma mane-
" ra que lo hacen cuando se enfrentan a los medios de co-
municacién convencionales, esto es, aprendiendo a “ser
~ criticos con la informacién y servicios que reciben a ira-

o o4
- yés de Internet”™.

3. CAMBIOS EN LA RELACION MEDICO-PACIENTE

: De todos los actores anteriormente citados, cobran es-
. pecial importancia, por un lado, los pacientes y consurmi-
dores —cada vez mas Interesados en conocer todos los
pormenores relacionados con lo que les ocurre o les pue-
de ocurrir desde el punto de vista de la salud- y los profe-
sionales sanitarios --que no han de despreciar la oportuni-
dad que les brinda Internet y que deben ver en la red un
herramienta a la que deben intentar sacar el méaximo par-
tido posible a la hora de establecer comunicacién con sus
pacientes. Asi, haciendo referencia a este ultimo grupo,
Lupiafiez-Villanueva apunta que “los diferentes actores
de los sistemas de salud tienen en internet un espacio de
informacién, un medio de comunicacion, una herramienta
para la provision de servicios y, por ltimo, un campo de
actuacion en salud publica’. Todas estas potencialidades
podrian propiciar una significativa transformacion de la
practica asistencia apostandose por un cambio en la rela-

* Thid.
* Lupiéfiez- Viilanueva, Francisco. “Safud e internet: mas alla de la calidad
de la informacién”. Rev Esp Cardiol. 2012:65:199-200.
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cién que en estos momentos se¢ da entre el profesional
o e . P
sanitario y el paciente’.

Por otro lado, para que los pacientes y consumidores
tuvieran la certeza de que buscan informacion sobre salud
en espacios de calidad, seria fundamental que contaran
con la mediacidn v ensefianza de los profesionales sanita-
1ios, es decir, que fueran ellos los primeros en tomar con-
ciencia de que internet puede convertirse en una herra-
mienta de comunicacién importante en la relacion médi-
co-pacienie y que aconscjaran a los pacientes sobre qué
paginas visitar y qué contenidos leer, Solo de esta mane-
ra, estos irian adquiriendo un mayor y mejor aprendizaje
en la consulta de informacién relacionada con la salud en
la red, asi como la destreza suficiente para lograr identifi-
car los espacios informativos de calidad.

Es evidente que el acceso de los pacientes a cuestio-
nes de salud en Internet facilitaria en buena medida que
estos estuviesen mejor informados, algo que, sin duda,
podria derivar en una mejora considerable de su salud vy
€N un uso, por su parte, mas apropiado de los servicios
hospitalarios. Toda esta realidad nacida al abrigo de la
aplicacion de las TIC en el ambito de la salud, ha dado
forma a un nuevo perfil de paciente que adquiere mayores
responsabilidades y participacidn en todas las cuestiones

® Dedding, C; Van Doorn, R.; Winkler, L. v Reis, R. How will e-health
affect patient participation in the clinic?. A review of e-health studies and
the current evidencia for changes in the relationship between medical
professionals and patient. Soc. Sci Med., 2001; 72:49-53.
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 relacionadas con su salud. Este proceso, que se conoce
_con el nombre de “empoderamiento”’, puede analizarse
- desde diferentes puntos de vista. Por un lado, v tal y como
_ apunta Lupidfiez-Villanueva,“los pacientes podrian adqui-
. rir conocimiento y aplicarlo a la gestion de su salud guia-
_ dos por la prescripeion del profesional y su vision como
© experto legitimado por el sistema de salud. Por otro lado,
~ este proceso podria basarse en una vision mas individua-
- lizada en la que los pacientes son los responsables de ele-
 gir diferentes opciones o alternativas ante un problema de
- salud, no necesariamente dentro del modelo biosanitario
- actual. Finalmente, la tercera vision esta relacionada con
las dindmicas de inclusion v accidon en el contexto de la
participacion social”™®.

Dentro de esta nueva tipologia de paciente, es decir,
de aquél interesado por indagar en todo lo relacionado
con cuestiones de salud en Internet, especial atencién me-
rece la figura de los llamados ‘cibercondriacos’, que no
son sino aquellos individuos que emplean Internet para
obtener informacion sobre sintomas y enfermedades y
acaban magnificando las mismas en muchas ocasiones.
Con relacion a esta figura, ya en el afio 2008 la compaiiia
Microsoft hizo publico un informe que recogia cdmo tres
de cada cuatro personas consultadas “habian interpretado

" Lemire, M.; Sicotte, C. y Paré, G. [nternet use and the logics of personal
empowerment in health. Health Policy. 2008; 88:130-140,

¥ Lupiafiez-Villanueva, Francisco. “Salud ¢ internet: més alld de la calidad
de la informacién”, Rev Esp Cardiol. 2012;65:199-200.
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alguna vez ¢l ranking del resultado de una busqueda co-
mo la probabilidad de padecer cada enfemnedad”g, es de-
cir, cuanto mas arriba aparcciera en ¢l buscador, mas po-
sibilidades tenia de padecer cada enfermedad. Pero, ;c6-
mo comienzan las busquedas sobre el padecimiento o no
de una enfermedad en la Red? Siguiendo con el informe
firmado por Microsoft, “las bisquedas que se inician con
un sintoma comun pueden ir escalando v culminar en la
percepcion errénea de que se sufra una importante enfer-
medad.

La emergencia de este tipo de paciente pone de mani-
fiesto, al mismo tiempo, “las desigualdades relacionadas
tanto con las brechas digitales relacionadas con las dife-
rentes motivaciones, capacidad de acceso, competencias v
usos de Internet como con la alfabetizacion en salud, en
lo que podriamos denominar la ley de cuidados inversos
2.0. Es importante destacar que los determinantes sociales
de la salud esta estrechamente relacionadas con Jos de-
terminantes sociales del uso de Internet”.'” Ademas, con-
tinda Lupidfez-Villanueva, “las consecuencias de un ma-
yor volumen de informacion pueden facilitar que los ciu-

? Infografia: ; Qué son los cibercondriacos?
En http/iwww engenerico.com/cibercondriacos/#

' Wangberg, SC., Andreassen HK., Prokosch, HU., Santana SMV.,
Sorensen, T., Chronaki, CE.; Relations between Internet use, socio-
economic status (SES), social support and subjective health. Health Promot -
Int. 2008:23:70-7, en Lupiafiez-Villanueva, Prancisco. “Salud e internet:
mas alld de la calidad de la informacion”. Rev Esp Cardicl. 2012;65:199- -
200.
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“dadanos se encueniren desbordados v realicen una de-
‘manda de servicios sanitarios irracional e innecesaria que
podria entorpecer el funcionamiento del sistema de salud
|y la relacion entre profesional sanitario y paciente e inclu-
-so podria tener un impacto negativo en su propia salud”.!!

‘4.- LA ACREDITACION DE LAS PAGINAS WEB SOBRE
‘SALUD O SANITARIAS, UNA APUESTA NECESARIA,

: Con la finalidad de conseguir que los ciudadanos po-
“sean informacion fiable y wtil sobre temas de salud que
- nos afectan a todos, la Organizacidén Médica Colegial de
"Espafia ha lanzado el Proyecto ACSI (Acreditacion de
Contenidos Sanitarios en Internet), dando forma, de esta
_manera, a un sistema de acreditacion de paginas web con
contenidos de salud o sanitario, que permita que los usua-
rios puedan acceder de una forma segura a los contenidos
y servicios ofrecidos. Con esta iniciativa lo que se preten-
de es que existan paginas web de dmbito sanitario con su
correspondiente certificacién dirigidas tanto a la sociedad
como a los profesionales y que no provoquen desconfian-
za por su falta de transparencia y seguridad.

Con la puesta en marcha de este proyecto se pretende,
por lo tanto, ¥y en resumen '

" Lupiafiez-Villanueva, Francisco. “Salud e internet: mas all4 de la calidad
de la informacién”. Rev Esp Cardiol. 2012;65:199-200.

Y dereditacion de Comtenidos  Sanitarios en Internet (ACSI, en
hitp://www.cgcom.es/tecnologica/acsi.
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. Establecer un sistema de garantia que permita que
la sociedad v los profesionales sanitarios puedan,
desde la necesidad y el reconocimiento social de la
certificacion, reducir los riesgos asociados a la
aplicacion y uso derivado de las piginas que po-
sean el reconocimiento.

2. Conseguir, o al menos trabajar en ello, la profesio-
nalizacién de la gestion de contenidos y servicios.
de las paginas web de ambito sanitario, creando
una nueva cultura de calidad en el entorno defin
do.

3. Acerca la atencion sanitaria al valor afiadido que
aporta Internet como medio d difusién del siglo
XX ;

4. Fomentar el uso de Internet en el Ambito de la sa-

lud, partiendo de Ia idea y conviccidn de gue la in-

formacion y comunicacion son elementos indis-
pensables para mejorar la salud de la poblacién.

5.- DECALOGO PARA NAVEGAR DE FORMA
CORRECTA POR WEBS SOBRE SALUD EN INTERNET

Con el objetivo claro de servir como guia a la hora de:
navegar de forma lo mas segura posible por las distintas
paginas web que ofrecen informacion acerca de salud, en
el seno del programa del Plan Nacional de Investigacién
Cientifica del Instituto de Salud Carlos 11 del Ministerio
de Sanidad y Consumo se ha elaborado un decalogo con
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“ynas pautas de actuacién claras y concisas para evitar po-
i . ~ T,‘
“sibles fraudes™:

Internet es una fuente de informacién muy Gtil so-
bre temas de salud v constituye una interesante he-
rramienta complementaria de orientacién para el
publico en general y pacientes.

Es conveniente mantener siempre una actitud vigi-
lante ante la informacién de salud en Internet va
que existen webs que pueden presentar mensajes
confusos, curas mitagrosas o verdades a medias.
Hay que desconfiar de los productos infalibles o
efectivos para una amplia gama de dolencias, con
“ingredientes secretos” o “antiguos remedios”, asi
como de promociones especiales, obsequios o re-
bajas para la obtencién de tratamientos.

No deben adquirirse por Internet medicamentos
que requieran receta médica: recuerde que esta
prohibido. Para el resto de medicamentos deben
seguirse las recomendaciones de las autoridades
sanitarias.

Antes de ofrecer informacion personal o sobre sa-
lud es preciso asegurarse de que se conocen y
comprenden adecuadamente cudl va a ser la utili-
zacién que se realizara de los datos aportados.

B Allende Cuadrado, M® José. La salud e Internet.

http://revistas.criptic.es/revista_digital/index.php?option=com_contentdevi
ew=article&id=1770&catid=6 1 &Itemid=13
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6. Cuando se visite una web con informacion sanita-
ria deberia poderse responder a preguntas como:
/quién o quiénes son los responsables de la web?,
ccual es la fuente original de la informacion?,.
japarecen profesionales sanitarios identificados?,
Jesta actualizada?, ;jquién financia la web?, ;se
especifica como contactar con los responsables?,
Jlos contenidos publicitarios estdn claramente di-
ferenciados?

7. Antes de realizar cualquier pago por Internet es
fundamental asegurarse gue la transaccidn es se-
gura y cuiles son los términos del servicio que se
va a obtener.

8. Si se ha sido victima o ha detectado alglin fraude
en alguna web es importante a las autoridades sa-
nitarias y/o a las asociaciones de consumidores.

9. En los sitios web que disponen de aplicaciones re-
lacionadas con el correo electrénico, chats, foros y
blogs en necesario valorar los términos de uso y
las clausulas legales que ofrecen estos servicios
para conocer su utilidad y limitaciones.

10. Ante cualquier duda sobre la informacion obtenida
en Internet v antes de tomar decisiones que puedan
afectar su salud o Ia de sus familiares, consultar
siempre con su médico, farmacéutico, personal de
enfermeria u otros profesionales de salud que le
aconsejaran adecuadamente.

-
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CAPITULO 4.
TRATAMIENTO, LENGUAIJE Y TECNICAS

" DE COMUNICACION EFECTIVAS PARA
EDUCAR EN SALUD A TRAVES

DE DISCURSOS AUDIOVISUALES

Dra. Maria Reyes Dominguez Lazaro'
Universidad de Sevilla

- INTRODUCCION

Son muchas las peliculas y series televisivas que de-
- ciden abordar en sus tramas distintos aspectos relaciona-
~dos con la salud. A veces, se trata simplemente de reflejar
~algunas dolencias o enfermedades comunes del dia a dia
- como parte de las vidas de los protagonistas que ademas
- estudian, trabajan, se enamoran, tienen otra serie de asup-

' M* Reyes Dominguez Lézaro es Dra. en Periodismo y Licenciada en
Ciencias de la Informacion (Rama Periodismo) por fa Universidad de
Sevilla y actualmente, miembro del grupo de Investigacién Estrategias de
Comunicacién del departamento 11 de Periodismo de la Facultad de
Comunicacién de la misma Universidad. Anteriormente, ha trabajado en
distintos medios como: ABC, RNE v TVE, y desde febrero de 2002, ha
estado ligada a la docencia y a la ensefianza.
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tos pendientes, ctc. Pero otras veces, los directores de fos
productos audiovisuales se¢ atreven a ir a més alld y con-
vierten los problemas de salud en el tema principal de sus
peliculas o series televisivas. Cuando esto es asi, y ade-
mas 1o que se persigue ofrecer es un enfoque educativo de
la enfermedad o problema de salud que permita a cual-
quier espectador una posible identificaciéon con ¢! perso-
naje o perscnajes afectados, y transmitir una serie de pau-
tas 0 consejos a seguir para una aceptacion o superacidn
de las distintas patologias, sean del tipo que sea, fisicas o
psicolbgicas, es necesario utilizar un lenguaje apropiado,
persuasivo vy eficaz capaz de llegar a lo méas hondo del
publico, a su razén y a su sensibilidad. Solo asi, podremos
decir que las técnicas de comunicacion empleadas en los
discursos audiovisuales son realmente efectivas v cum-
plen asi con su objetivo final de educar para la salud.

2.- COMBINAR ELEMENTOS QUE APELEN A LA
RAZON, EMOCION Y CONDUCTA DEL PUBLICD

Un buen mensaje efectivo que pretenda calar en ¢l
publico debe ser la suma de las tres categorias de efectos
existentes: cognitiva, emotiva y conductual.

De hecho, debe tener ciertas dosis de elementos cog-
nitivos que apelen a la razén de los telespectadores, asi
como elementos emotivos que vayan directos a las emo-
ciones y los sentimientos del receptor, sin olvidar la nece-
sidad de incluir mensajes directamente conductuales que
indiquen claramente cudl es el objetivo perseguido y ¢o-
o se espera que quien recibe el mensaje reaccione.
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- En este sentido, recordemos que en una buena campa-
a institucional, como es ¢l caso de las campafias de la
Direccion General de Trafico u otras campafias sociales
relacionadas con los temas de violencia de género, o que
‘eviten el consumo de drogas, etc. suelen incluir mensajes
_directos con datos, cifras, ndmero de muertes, etc. que
“den seriedad e importancia real a la problematica existen-
te, mientras se utilizan imdgenes impactantes, duras, cer-
‘canas que apelan a las emociones, y finalmente, mensajes
conductuales muy claros, como: “5i bebes no conduzcas”,
‘“Al volante ni una gota de alcohol”, “Con el maltratador
“tolerancia cero”, etc.

En el caso de los discursos audiovisuales que persigan
‘ese enfoque educativo de educar para ia salud no deben
faltar ninguno de los tres elementos, de modo que en la
pelicula o serie televisiva debe aparecer muy claramente
cudl es la enfermedad que se va a abordar, definirla, ex-
plicarla, y esto seria el aspecto cognitive del que habla-
mos. Por otra parte, los elementos emotivos suelen tener
muy facil cabida en este tipo de discursos, en el sentido
de personalizar las enfermedades en los protagonistas de
las peliculas o series, a los que ademas se les coge carifio
rapidamente por parte del piblico ya que se trata de mos-
frar a personas de a pie, cercanas y que por circunstancias
de la vida deben hacer frente a una serie de enfermedades
que les ha tocado vivir. En este sentido, el uso de prime-
ros planos que reflejen las distintas expresiones etmocio-
nales por las que pasa una persona seria un buen recurso
para poder transmitir con efectividad un mensaje. Final-
mente, el elemento conductual en este tipo de discursos
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audiovisuales donde el protagonista se enfrenta a una en-~
fermedad o patologia que debe superar, puede aparecer de
manera implicita o explicita, ya sea en boca de los docto-
res gue llevan el caso o a través del dia a dia de los pro-
pios afectados, quienes expresan sus emocionegs, miedos,
actitudes, ya sean a los especialistas, a sus familias o ami-
gos. Se trata, de que en los discursos audiovisuales, quede
muy claro €l camino a seguir, las pautas, el tratamiento,
los consejos, la solucidén. De esta manera, la representa-
cién de la salud siempre se vera de forma que pueda su-
perarse y aceptarse.

3.- CLARIDAD DE IDEAS Y CONVENCIMIENTO

Lo que hace grande a un narrador es saber contar su
historia o experiencia de la manera m3s efectiva posible
de modo que, al final, siempre termine formando parte de
la experiencia vicaria y del recuerdo entrafiable de todos
sus lectores o espectadores.

Fl éxito y la efectividad del tratamiento comunicativo
de la representacion de la Salud y las enfermedades en un
producto audiovisual, sea pelicula o serie televisiva, que
pretenda servir al plblico y realmente educar para la sa-
tud, debe partir de la existencia de unos mensajes inten-
cionales v unos valores muy claros desde el primer mo-
mento.

En definitiva, es importante que en el discurso prime
lo siguiente:
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e CLARIDAD DE IDEAS (qué se quiere transmi-
tir). Un buen comunicador debe tener muy claro
qué ¢s lo que quiere decir, lo que quiere contar, sin
vacilaciones.

» CONVENCIMIENTO (no se¢ puede dudar). Un
buen comunicador no puede dudar en su discurso,
debe saber qué quiere decir pero también estar
convencido de ello. De hecho, defender algo con
lo que no se comulga es complicado. De ahi, que
para la efectividad de cualquier discurso sea nece-
sario la existencia de dicho convencimiento por
parte del emisor o en este caso, director de la peli-
cula o serie televisiva.

4.- CARACTERISTICAS DEL LENGUAIE Y TECNICAS DE
CONMUNICACION EFECTIVAS

Abordar el tema de la salud en los discursos audiovi-
suales de una manera cientifica, rigurosa, profesional y
con un enfoque educativo claro exige de la utilizacion de
un vocabulario y lenguaje apropiado v correcto, en sinto-
nia con las categorias de efectos pretendidas. El lenguaje,
por tanto, debe ser:

1) Claro, espontaneo, preciso y directo.

2) Usar la terminologia apropiada para designar a las
patologias y enfermedades.

3} Usar y explicar el vocabulario especializado nece-
sario para provocar la familiaridad del pablico con
los términos médicos.
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Por ofra parte, en cuanto a las técnicas efectivas de
comunicacion complementarias, conviene destacar las
siguicntes:

4y Usar una cuidada expresién corporal y gesticula-
cién de los personajes.

5) La estructura del mensaje debe ser complementa--
ria: comunicacidén verbal y no verbal acorde y
adecuada.

6) También destacar realmente lo mds importante de-
lo demas, en el mensaje debe sobresalir Ia inten--
cionalidad por encima de cualquier otro element
superfluo o adicional.

5.- EJEMPLO DE UN CASO CONCRETO: LA SERIE
TELEVISIVA “PULSERAS ROJAS”

Para ejemplificar la teoria anterior, nada mejor que
verla aplicada a un caso practico concreto, el de la exitosa
serie televisiva “Pulseras Rojas”, un producto audiovisual -
que ha contado con el reconocimiento del pablico, de los:
profesionales de la salud, pedagogos, criticos, etc. Se trata
de una serie de television creada por €l escritor y guionis-
ta catalan Albert Espinosa. Este vivid tres cénceres: de
pierna, de pulmon v de higado y durante diez afios, desde
los 14 a los 24 afios, tuvo que vivir en un hospital. Esta
tremenda historia la ha querido expresar y comunicar de-
todas las formas posibles: novela (El mundo amarilio),
teatro (Los pelones), cine (Planta 4%), y por Gltimo, en
television (Pulseras rojas), primero en TV3 y después en-
Antena 3. '
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La serie televisiva “Pulseras Rojas” irata de cdmo la
V1da de seis nifios cambia de forma radical cuando llegan
-un hospital ¥ poco a poco se van configurando sus dife-
entes caracteres sintiendose especiales gracias al valor de
a amistad y al espiritu de superacién personal que en-
“cuentran en el grupo.

A)Patologias y enfermedades que aparecen: Nifios vy
dolescentes con céncer y con otras enfermedades graves
‘en el hospital. Algunas ideas claves al respecto:

¢ Como se puede observar, serfa el tipo de argumen-
to que a priori espantaria a casi cualquiera. Sin
embargo, el tratamiento del tema, la naturalidad y
la sencillez empleada en el discurso audiovisual
hace que sea de interés y ademas, por el ptiblico en
general, pues se trata de una serie familiar.

» En un principio, los programadores de Antena 3
estuvieron recelosos hasta que el éxito arrollador
les hizo recular, claro esta. Debemos tener presen-
te que en pleno mes de agosto, su primera tempo-
rada, la serie obtuvo mas de 3 millones de espec-
tadores y un 20% de share.

e “Cada afio surgen 1.300 nuevos casos de cancer
mnfantil en Espana; pero el dato positivo es que el
80% se curan”. La primera causa de muerte infan-
til en Espafia es la leucemia. Una realidad desco-
nocida a la que no hay que darle la espalda,

e l.a serie también refleja algunos aspectos de la vi-
da hospitalaria como el trato con los médicos y
profesionales del centro, las relaciones de amistad
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que se producen entre ellos y sobre todo, lo dura
que es la quimioterapia. _
e Por otra parte, la serie también aborda la anorexia, .
la bulimia, el sindrome de Alzheimer vy otras dis-
capacidades como la discapacidad mental,. .. '

B) Phblico Objetivo al gue van dirigidos los mensajes

Pulseras Rojas es una serie familiar dirigida a todos.
los publicos. Ta edad de los principales personajes provo
ca una conexion especial y cierta empatia sobre todo entre:
los nifios, adolescentes y jovenes. De hecho, en todo mo-:
mento estd muy presente Ia necesidad de juego que tienen’
los nifios.

En palabras de Albert Espinosa, "Con Pulseras rojas
qutise que los nifios de hospital tuvieran héroes: un pulse-
ra roja, un hichador de vida”,

La serie aborda muchos temas que en la escuela no se’
suelen trabajar y en muchas familias también se intentan
evitar. Enfre ellos, encontramos temas relacionados con la
salud, y sobre todo, problemas graves que son delicados y
no se sabe realmente cémo abordar. Destaca incluso el
tema de [a muerte a causa de una enfermedad.

El hecho de que sea una serie familiar brinda la opor-
tunidad de abordar estos temas en casa. fomenta la comu
nicacion scbre salud entre padres ¢ hijos, hermanos, per
mite expresar las distintas opiniones, sentimientos, ctc,

La representacion de la Salud en esta serie tiene un
enfoque educativo de gran valor.
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() Tratamiento, lenguaje y técnicas de comunicacion
‘ytilizadas en la serie para la representacion de la Salud.

- En esta serie, destaca la mirada inocente que se ofrece
‘ante algo como son las enfermedades, y ante el hecho
inevitable de la muerte y las pérdidas.

Los protagonistas de la serie apenas salen de entre los
muros del hospital, ese es el mundo que constituye su hé-
bitat, pese a que tras una dura sesidn de quimio jueguen a
imaginar que estan en otro lugar, en una playa al sol, ba-
fandose entre amigos.

4) Obietivos COMUNICATIVOS de “Pulseras Ro-
. jas”. En este ejemplo practico de discurso audiovisual
observamos como Albert Espinosa siempre tuvo muy cla-
ro lo que queria decir, lo que queria contar v ademaés esta-
ba muy convencido de ello porque ademas todo esto lo
habia vivido y sentido en primera persona. Esto hace que
el mensaje audiovisual sea muy efectivo. Asimismo, los
objetivos comunicativos perseguidos fueron:

a) Reflejar en todo momento, en la salud y en la en-
fermedad (por dura que sea), una alegria de vivir
contagiosa ¢ inteligente.

b) Mostrar una imagen rica de la adolescencia como
periodo de formacién del cardcter y como periodo
de creacion del yo. (alejandose totalmente de lag
imagenes flofias v vanales de la adolescencia que
tradicionalmente habian mostrado otras series)
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¢) Realizar un canto a la amistad y al compafierismo.

d) Resaltar 1a importancia del ser frente al tener.

e} Exaltar la virtud de lo trascendental: el dolor y ia
muerte olfateados cortan pronto, y de raiz, el lla
mado “pavo o tonteria juvenil”{(maduran antes); 1
importante brilla y se muestra, clarificado.

5} Caracteristicas del LENGUAIJE utilizado en “Pul
seras Rojas™ para la representacion de la Salud v las en
fermedades:

a) Claro, espontaneo, preciso y directo. Los mensajes.
son directos, no se dan rodeos, ni tampoco se dul
cifica nada por durc que sea. Son mensajes crei
bles y cercanos.

b) Se usa la terminologia apropiada para designar
las patologias y enfermedades. Si hablamos d
cancer, anorexia, tumor, Alzheimer... se les de
signa por su nombre, se habla con propiedad y sin’
miedos.

¢) Presencia continua de vocabulario especializado
lo que provoca la familiaridad del pablico con los
términos meédicos. Palabras como amputacidn, ti--
bia, quimioterapia, rehabilitacidn... estin muy:
presentes en boca de los personales. A veces, ¢ in
cluso se explican algunos de los términos o con
ceptos. Esto ayuda a entender de qué se habla, a::
entender las enfermedades, los tratamientos, etc.
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6) Principales técnicas de COMUNICACION em-
pleadas en “Pulseras Rojas”

Presencia continua v conjunta de las tres catego-
rias de efectos existentes: Efectos cognitivos, efec-
tos emotivos v efectos conductuales,

Cuidada expresién corporal y gesticulacién de los
personajes, Cuando por ejemplo alguien dice:
“Claro que si”, gesticulando mucho con su lengua-
je corporal otorga mucha mayor seguridad al men-
saje que diciendo lo mismo pero permaneciendo
quieto como una estatua.

Elegir inteligentemente las palabras més adecua-
das v estructurar la frase para que lo mas impor-
tante del mensaje sea siempre la vision positiva de
cualquier tipo de experiencia vivida. Algunos
ejemplos concretos de frases que aparecen ya des-
de el primer capitulo de la serie: "dqui (en el hos-
pital) puedes encontrar una buena razon para vi-
vir'"; “Las pérdidas son positivas. Con el tiempo
pueden llegar a convertirse en ganancias”.

Se trata de “aprender a perder”. De ahi, la idea
que se propone de hacer una fiesta de despedida a
la pierna que le van a quitar a uno de los “Pulseras
Rojas™.

Después, la imagen de verse reflejado en el espejo
desnudo, sin pierna, seria otro ejemplo de valentia
y superacion.

Por Gltimo, podriamos concluir con una de las frases
mas efectivas de la serie: “Si crees en los suciios, ellos se
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creardn porque el creer v ¢l crear estan solo a una letra de
distancia” (Albert Espinosa).
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CAPITULO 5.
COMUNICACION EN EL AMBITO DE
LA ATENCION PRIMARIA

Juan Turanza Pérez’
Universidad de Sevilla

1.- INTRODUCCION

Desde el propio origen de la vida surge a su vez el
surgimiento de las patologias médicas. En tiempos ances-
trales, en toda comunidad humana han existido diversas
figuras cuya funcion social se basaba en la utilizacion de
medios, naturales o cientificos, para paliar las afecciones
que la comunidad padecia. Encontramos pues, desde el
nacimiento de la especie humana una estrecha relacion
entre los individuos y un profesional o responsable sanita-
rio.

Una relacion basada en la necesidad, la confianza y
por supuesto, en la comunicacién. Muchas de las dificul-
tades en la comunicacion entre el personal sanitario y €l
paciente se deben justamente a que ambos utilizan dife-

' Licenciado en Periodismo por la Universidad de Sevilla.
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rentes formas de hablar, como consecuencia en la mayo-
ria de los casos de su diferente extraccidn socioculiural,
Una actitud mas abierta deberia de romper la barrera co--
municacional entre ambas partes, en busca de una “hu-
manizacién de la medicina” en palabras de Javier Gafo.

Algo similar a lo planteado por Dr. Lawrence Tier-
ney, Jr en su obra Diagnéstico clinico y tratamiento al
afirmar que “Las técnicas de entrevistas en las que no se-
manifiesta €] dominio del médico aumentan la participa-
cion de los enfermos en su atencidn y satisfaccion. Una
comunicacion efectiva entre médico y paciente, con una:
mayor participacion de este ultimo, mejora los resultados
en salud.”” '

En este sentido, la atencidn primaria se posiciona co-
mo uno de los pilares bésicos en esa relacidén comunica-
cional sanitario-paciente.

Tal v como refleja el Instituto Internacional de Co
municacion v Salud: “el entramado de subsistemas, juris
dicciones, niveles de atencidon v actores que intervienen
en politicas, programas y serviciocs sanitarios, as{ como
también la diversidad de probleméticas que afectan la.
salud de la poblacion constituyen algunos de las rasgos
que expresan la complejidad caracteristica del campo de.

’Cf. Gafo, J. Humanizacién: Biodtica y humanizacién de la medicina. En::
10 palabras clave en Bioética. Verbo Divino. Estella. 1993

* McPhee Stephen ] - Papadakis Maxine A - Lawrence Tierney, Jr ,
Diagnastico ¢linico y tratamiento 42° Edicidn. 2006
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ia salud publica vy que configuran importantes desafios a
la hora de llevar adelante dicho proyecto.™

7 . LA COMUNICACION COMO HERRAMIENTA AL
SERVICIO DEL PACIENTE,

Las diversas etapas en el tratamiento de una paciente
pueden acarrear a su vez la utilizacién de diversos méto-
dos comunicacionales. Tanto a nivel interno como ex-
terno la planificacién de la misma y su correcta aplicacion
“es decisiva a la hora de gestionar los cuidados sanitarios
oportunos.

En la mayorfa de ocasiones un mismo paciente pasa
por manos de diferentes profesionales de la salud. La co-
~municacion interna entre ellos es imprescindible para la
“planificacton y ejecucion de los cuidados a Hevar a cabo.

: El profesor Vicente Ortiin Rubio establece que “Una
“atencion primaria, filtro del sistema, puede realizar un
papel de revision de informacion de manera muy eficiente
-y referir el usuario a la atencién especializada en el mo-
mento en que la probabilidad que ¢ste tiene de padecer
“una determinada condicion justifica va el empleo de los
procedimientos de Ia atencion especializada.”’

"Revista de Comunicacién y Salud. Vol. 3, n® 1, pp. 51-65, 2013 Editado
por INICyS (Instituto Internacional de Comunisacion y Salud).

* Véase en el articulo de la web:
hitp:/fwww.econ.upf.edu/~ortun/publicacions/paper27 pdf
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3.- APROXIMACION TERMINOLOGICA A LA
ATENCION PRIMARIA (AP)

La atencién primaria es ¢l nicleo principal del siste
ma nacional de salud y representa el primer nivel de co
tacto sanitaric de los individuos, de la familia y de la co
munidad, Hevando lo més cerca posible la atencién de
salud al lugar donde residen y trabajan las personas
Ademds constituye el primer elemento de un proces:
permanente de asistencia sanitaria.

La AP se¢ orienta hacia los principales problemas de
salud de la comunidad y presta los servicios de prom
¢i0n, prevencion, tratamiento v rehabilitacion necesario;
para resolver estos problemas, mediante acciones integra.
les. Los profesionales del centro de atencion primari
atienden a lo largo de la vida de las personas en sus dife;
rentes escenarios (individual, familiar, domiciliano, esco
lar, o laboral) y proporciona atencion a los problemas de
salud colectivos e individuales.

El centro de salud es el lugar donde se desarrolla 1z
actividad de los profesionales para dar el servicio ence
mendado a la atencidon primaria. En sus instalaciones al
berga diferentes espacios para la recepcion, informacion y
gestion de citas para las consultas, despachos de medicos
enfermeras, matronas, fisioterapeutas, trabajador socia
etc. El centro neuralgico en la relacion del sanitario con v
para el paciente.

Puesto que la prevencidén es una de las funciones sani-
tarias mas importantes y lo que de ella se repercute, es
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labor de los sanitarios, ya desde atencién primaria, el co-
S municar a los pacientes aguellos factores v/o conductas
- que pueden serle perjudiciales para su salud y dar conse-
jos médicos. Formando, por tanto, la comunicacion parte
‘ fundamental de las funciones preventivas sanitarias.

4.- LA ATENCION PRIMARIA, CLAVE DE LA EFICACIA
- DEL SISTEMA SANITARIO.

El flujo de informacion entre el equipo multidiscipli-
- nar {(médicos, enfermeros, trabajador social...) es una he-
rramienta basica para la consecucion de un objetivo co-
~min: €] paciente.

~ Sitodos los profesionales implicados en una situacion
- de salud concreta son conocedores de la meta a alcanzar
se gana en eficiencia y eficacia.

La comunicacion entre los profesionales sanitarios v
un paciente es uno de los factores fundamentales no solo
de la relacidn entre dos individuos sino también del tra-
© tamiento y cuidados médicos, ya que puede interferir o
facilitar la adhesion a los cuidados y afectar el estado
animico del enfermo durante el curso de su dolencia. Una
- “buena” comunicacion entre ambos jmplica que existe
“una buena conexion entre ellos, empatia del sanitario para
con el enfermo, confianza y respeto mutuos, y la posibili-
- dad de compartir muchos momentos de gran intimidad y
- carga emocional durante el curso de la enfermedad.

Asi mismo, existen multiples patologias que, por sus
caracteristicas concretas, son susceptibles de ser evitables
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o de ir encaminadas a un diagnostico peor. La comunica
¢idn en este caso, se posiciona como un elemento de pre
vencién més que de control o de respuesta consecuente a
la enfermedad detectada.

5.- ELEMENTOS COMUNICACIONALES EN LA AP:
PROGRAMA DIRAYA

Como en el resto de ambitos de la vida, 1a mecaniza
cidn y la introduccidn de elementos tecnoldgicos en lo
hospitales es algo basico. El sistema sanitario se ha vist
enriquecido por la implantacién de herramientas/sofware:
en la clasificacién y seguimiento de los historiales de pa
cientes.

La base de datos de usuarios (BDU) “es la column
vertebral del sistema, ya que identifica univocamente
los ciudadanos, de forma que toda la informacion sanita
ria del mismo se organiza sobre el identificador principa
de usuarios.” ® Tal v como se estipula en ¢l Informe Dira
va, Servicio Andaluz de Empleo publicado en enero d
2004. '

Diraya es el sistema que se utiliza en el sistema sani--
tario publico de Andalucia como soporte de la historia
clinica electronica. Integra toda la informacidn de salu
de cada ciudadano, para que esté disponible en el lugar v

¢ Véase informe en la web:

hitp://www juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/contenidos/gestion -
calidad/Diraya Estrategia Digital.pdf "
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.momento en gue sea necesario para atenderle, y sirve
también para la gestion del sistema sanitario. Asi mismo,
“este soporte informatico es compartido en atencién prima-
ria (centros de salud) como en atencidn especializada.

El modelo conceptual v la arquitectura tecnoldgica de
‘Diraya han despertado un enorme interés en otras admi-
nistraciones sanitarias gracias, entre otras cuestiones, a
servicios de vanguardia como la receta electronica o el
‘gisterna de citas centralizado, Diraya es un sistema en
funcionamiento, pero en constante evolucidn.

6.- FICHA COMPLETA DIRAYA '
e Tipo: Proyecto

¢ Consejeria/Organismo que lo utilizan: Servicio
Andaluz de Salud

e Consejeria/Organismo Impulsor: Servicio Andaluz
de Salud

e Tematica: Gestién de Hospitales y gestion de te-
mas de salud

» FEstado: Explotacién

7 Véase en la web:

http /i www. juntadeandalucia.es/reposttoric/usuario/listado/fichacompleta js
?idProyecto=626
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Tamafio de la comunidad: 10000+

e Sistema operativo: Windows

» Plataforma, framework o lenguaje de programa
cién: Java EE; Visual Basic.

e Base de datos: ORACLE-

s ;Quiénes pueden aprovechar el sistema?: Desarro
lladores; usnarios expertos; usuarios finales; admi
nistradores.

e Publico objetivo: Administracion
» Modelos de licencia del software: 2

e Software abierto Gnicamente a las Administracio
nes Piblicas

e  Lmpresas colaboradoras en desarrolio: INDRA

e Mantenimiento: Externo a medida

7.- INFORME DE CONTINUIDAD DE CUIDADOS
{ICCAE) COMO COMPLEMENTO DE LA AP

El Informe de Continuidad de Cuidados de Enferme-
ria al Alta es un registro que tiene como objetivo servir de
soporte documental a la continuidad de los cuidados en
aquellos pacientes que una vez dados de alta, precisan de:
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una atencidn continuada y cuidados enfermeros en Aten-
“cion Primaria.

El Informe de Continuidad de Cuidados de Enferme-
ia al Alta refleja un resumen de la atencion enfermera
‘prestada al paciente durante su estancia hospitalaria y su

itmacion cuando es dado de alta, siendo por tanto el do-

“cumento apropiado que recoger aquella informacién ne-
“cesaria para la planificacion de cuidados en el ambito ex-
_trahospitalario, acorde con el estado de salud y 1as necesi-
~dades del paciente, cuidador y/o familia, en ¢l momento
“del alta.

La sistematizacion del Informe de Continuidad de
Cuidados de Enfermeria al Alta contribuye a mejorar la
comunicacién entre profesionales de distintos niveles,
~garantizando asi la continuidad y equidad de cuidados, €
‘implicando tanto al paciente como a la familia en el desa-
rrolio de los mismos.

~ El informe permite a los Enfermeros de Atencion
< Primaria conocer ¢l motivo por el cual ingresa el paciente,
‘los principales problemas durante ¢l episodio y la fecha
e alta,
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CAPITULO 6.
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Argentina de Periodismo Cientifico y Fundacién Munde Sano 2012).
Produjo documentales para Discovery Health. Fue becario de Reuters
Foundation, International Center of Journalists, Lance Armstrong
Foungdation, entre otres. Email: matiasloewy@gmail.com.
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1.- INTRODUCCION

En Madame Bovary, el farmacéutico v periodista afi:
cionado Homais anuncia en un diario del que efa corres-
ponsal un revolucionario método quirtrgico para curar |;
estrefopodia o “pie deforme”, como elige llamar a la pato
logia en la nota. “No he puesto el término cientifico por:
que, jeomprende?, en un periddico..., quizds todo e
mundo no entenderia”, le explica Homais al autor de I3
citugia, el médico Charles Bovary. El reporte periodisti-
co, destinado a “hacer una bola de nieve” y darle fama y
fortuna al médico que probé la téenica, celebra la inter:
vencion y pronostica: “Todo hace creer que la convale-
cencia [del paciente] serd breve, jy quién sabe incluso si;
en la primera fiesta del pueblo, no veremos a nuestro
buen hombre participar en las danzas baquicas [...] de-
mostrando asi, a los ojos de todos, por su buen humor
sus cabriolas, su completa curacién?” Por desgracia, s
bremos al pasar algunas paginas, la evolucion del pacie

* Doctora en Ciencias Sociales, Universidad de Buenos Alres, Argentin
Investigadora Instituto de Investigaciones Gino Germani y Profeso
Titular de la Carrera Ciencias de la Comunicacion, Facultad de Ciencias
Sociales, UBA, Argentina. Investigadora Externa del Centro de Estudios:
Estado y Sociedad, CEDES. Docente de posgrado en la Maes
Interdisciplinaria de Servicios de Comunicacién Audiovisual y e
Diplomatura Prevencién de Adicciones y VIH en el &mbito laboral public
ambas de UBA. Ha compilado conjuntamente con Silvic Waisbor
Comunicacion v Salud en la Argenting, La Crujia Ediciones, Buenos
2011, y publicado articulos sobre comunicacion, salud v derecho
Reproductive Health Marters, ZER, Salud Publica de Méjico, Orgaﬁ_icb
Horizontes antropoldgicos enire otras. Email: mnpetracci@gmail .com:
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te fue desastrosa: en medio de fuertes dolores, la pierna
operada se termind gangrenando hasta la rodilla y otro
médico tuvo que amputarla. En la novela de Gustave
Flaubert’ no consta que hubiera aparecido un nuevo ar-
ticulo en el diario para corregir la primicia.

Aunque la historia es ficticia, pone de manifiesto va-
rios tasgos, dilemas y prejuicios aun vigentes alrededor
de la cobertura de temas de salud en los medios masivos
de comunicacion: el lenguaje, la adaptacién del lenguaje
técnico a un registro comprensible para audiencias masi-
vas, la difusién apresurada o sensacionalista de noveda-
des; el interés promocional a la par o por encima de un
legitimo valor periodistico, la responsabilidad singular
que implica transmitir noticias falsas, sesgadas 0 no che-
queadas sobre salud; la creencia en el impacto lineal de la
informacion sobre el pablico. Si en la obra de Flaubert,
Homais y Bovary son “socios” en el despropdsito, en mu-
chas otras ocasiones, los médicos y los periodistias inter-
pretan de manera distinta qué novedades hay que comuni-
car y cual es la mejor manera de hacerlo.

Fn la Argentina, como en otros paises, se viene cons-
tatando un aumento en el espacio que los medios de co-
municacion asignan a temas médicos. Petracci y Wais-
bord (2011) resaltan la centralidad de la salud en la co-
municacién contemporanea, el crecimiento de espacios

!, Flaubert, G. 2006 [1856}. Madame Bovary. Buenos Aires: Betina. Pags.
182-190,
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noticiosos, la creacion de secciones especiales v publica
ciones especializadas sobre salud, prevencion, enferme
dades, evidencias, entre otros, en los medios de comun
cacion. Al interés por ios temas de salud de gobierﬁﬁs
publicidad v redacciones (Waisbord 2011: 185), v de I
audiencias que quieren leer, ofr y ver notas sobre saly
(Tabakman 2011:2-3), se suma el de los periodistas. E
una publicacion de la Red Argentina de Periodismo Cien
tifico, al menos doce de las cuarenta notas que la integran
seleccionadas por los autores, versa sobre temas de saly
(De Ambrosio 2012). '

Si bien esas noticias no tienen el “status privilegiado
(Waisbord 2011: 186) de las noticias politicas, de fiithol
del espectaculo que son las que llegan a la tapa de los dia
rios, si ocupan un lugar relevante respecto de otras noti
cias cientificas. En “Andlisis de la oferta informativa so
bre ciencia y tecnologia en los principales diarios argenti
nos”, informe basado en el andlisis de una muesira repre
sentativa, Polino ef a/ (2004; 2006: 25-26) sefialan que s
bien las ciencias médicas v las ciencias exactas y natura
les concentran en conjunto ia mitad de los articulos de |
muestra, dicha paridad “[...] se diluye si vemos la rela
cion por disciplinas cientificas de los textos que llegan a
la portada. La investigacién médica representa un cuarto
de la muestra pero, en cambio tiene un impacto noticioso
mucho mas alte ya que estos articulos constituyen el 40%
de los publicados en tapa”. En suma: las notas sobre salud:
aumentan y despiertan interés en el piblico, v son cada
vez mas rigurosas en la presentacion de evidencias como
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consecuencia de la profesionalizacion del periodismo
-cientifico en nuestro pais (Hurtado 2012: 11).

No obstante ¢l crecimiento del espacio noticioso,
‘queda pendiente un debate sobre ¢l rol de los periodistas
cientificos en nuestra sociedad (Roman 2011) v persiste la
controversia sobre la calidad y el tipo de impacto sobre el
_pﬁblico entre periodistas, profesionales de la salud e in-
vestigadores. Publicaciones recientes retoman adverten-
‘cias que vienen siendo sefialadas en revistas médicas des-
-de los afios setenta del siglo XX: que la cobertura de los
medios en el campo de la salud es sensacionalista, sesga-
da e imprecisa; que tiende a difundir aguellos estudios de
menor calidad metodolégica; o que omite aspectos tan
‘televantes como las limitaciones de los estudios, los con-
flictos de interés y la dimensidn econdmica (Shuchman vy
Wilkes 1997; laboli et a/ 2010; Selvaraj et af 2014). Pero
‘también se considera que los medios “[...] poseen un in-
superable poder de inoculacién en la mente de las perso-
nas” (Barello 2006) v que el rol de los periodistas que
‘cubren tematicas de salud podria ser homologable al de
los de agentes sanitarios. El problema ¢s particularmente
Jinquietante porque si bien el impacto sanitario real de una
‘nota periodistica puede ser sobredimensionado (una nota
-aislada no suele producir cambios drasticos en la conduc-
‘ta de un paciente en un determinado tratamiento), la bi-
bliografia evidencia que los medios influyen sobre el uso
‘de intervenciones médicas y moldean las percepciones de
salud y enfermedad (Young ef af 2008).
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Una fuente de conflicto entre periodistas y profesiona-
les de la salud proviene de los valores de la noticia o
“atributos de neticiabilidad™: factores del acontecimiento
a comunicar que propician, 0 no, su seleccidn e inclusion:
en la pauta del medio, o bien condicionan su espacio. El
concepto alude a las formas discursivas de tratar y presen-
tar periodisticamente los acontecimientos para convertir
los en noticias que atraigan al lector. Algunos de los fac
tores, valores-noticia o atributos de competencia periodis
tica son los siguientes: controversia, extensiéon o magni
tud, importancia, interés, novedad, oportunidad, proximi
dad geografica o cultural, v rareza o singularidad (Tello
1998).

Estos criterios que guian la seleccion de notas a se
publicadas o difundidas, derivadas de la préctica periodis
tica o la cultura organizacional de los medios, no siempre;
son compartidos por los médicos, guienes preferirian qu
al “valor sanitario” de la informacién se le otorgase mas:
relevancia, por encima de la fria ponderacién de su valo
noticioso. Uno de los maestros de la medicina argentin
ha considerado el afributo de la novedad como una “coar
tada” para producir una fuga de ideas y no dejar lugar a l
reflexion (Agrest 2002). Otros investigadores, en terrenos_}
mas basicos o experimentales, protestan por la presion
periodistica para indagar sobre la eventual “aplicacion” o
utilidad de las investigaciones (“No se le pregunta a un
gscultor para qué sirve su obra cuando se la premian” pro
testd una cientifica que, tras ganar un galarddn interna
cional, concité la atencion de los cronistas) (Weissma
2003:45-46). También se ha dicho que la pasion periodis
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ica por las controversias y la cobertura “balanceada”,
asignando el mismo espacio a las partes involucradas v
‘¢colocando en pie de igualdad a posiciones marginales,
- heterodoxas o con escasas evidencias de respaldo, magni-
~fica el grado de disenso que existe respecto de ciertos
- asuntos (Oreskes y Conway 2010: 18-19). O que cuando
Jos periodistas cubren casos de personas famosas con al-
guna enfermedad, pierden de vista ¢! contexto y la infor-
-macién que no es conocida por ¢l piblico (Kamenova ef
al 20613).

- Las caracteristicas y las controversias planteadas alre-
~dedor de la cobertura de noticias sobre salud en los me-
dios de comunicacién, nos llevaron a profundizar una
perspectiva menos explorada en la literatura, la de los
periodistas argentinos especializados en salud, con trabajo
en medios graficos, respecto de los atributos de noticiabi-
lidad mas empleados en esta rama del periodismo.

2.- METODO

Se realizé un estudio exploratorio, cualitativo. Si bien
es un trabajo intensivo que no busca generalizar, “[...] Al
establecer la significacion que determinados contenidos o
determinadas practicas tienen para los actores, se muestra
simultaneamente algo sobre la sociedad a la que ellos per-
tenecen, y es posible que eso pueda extenderse a contex-
tos més amplios” (Komblit 2004: 10).

Fueron realizadas diez entrevistas {con consentimien-
to informado) a periodistas dedicados en forma exclusiva
o prioritaria a la cobertura de salud y/o ciencia en medios
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graficos de Argentina. Se eligieron periodistas de medios
graficos porque, en nuestro pais, dichos medios todaviag
tienen mayor capacidad de marcar agenda, orientar la co=
bertura de otros medios e influir en la tematizacion de las
discusiones en la esfera pliblica. Con respecto a la selec
cion de los entrevistados a ingresar a la muestra (no pro-
babilistica) se considerd la pertenencia a diferentes me-
dios de distribucion nacional y regional. Asimismo, se
decidié no incluir en la muestra a aquellos médicos que se
definen como “periodistas médicos™ o “periodistas cient
ficos”, dado que sus percepciones y opinicnes podrian
haber quedado marcadas por los valores de su profesior
de origen.” Nueve entrevistas fueron presenciales y ui
por via telefonica. Una vez contactadas las entrevistas, ¢l
trabajo de campo se desenvolvid con fluidez. La duracion
promedio de la entrevista fue de una hora. Todas las e
trevistas fueron implementadas por uno de los autores d
este articulo, por considerar que su trabajo como periodi
ta cientifico favoreceria la fluidez de Ia situacion de ¢
trevista, la comprension de las respuestas, y el saber para
la repregunia. Una vez concluido el trabajo de campo, [;
entrevistas fueron desgrabadas en su totalidad e identi!
cadas por niimeros para evitar cualquier tipe de identi
cacién. En el anélisis s emplearon dos criterios: por 1
lado, argumentacion a partir de la bsqueda de consenso
disensos y aperturas teméaticas, v por otro, ilustracion
la argumentacién con citas con el fin de visibilizar

° Para definir la muestra se considerd la relevancia, el propésito:
saturacian (Glasser y Strauss 1967). :
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xpresiones de un sector profesional de la comunicacion
poco explorado.

A continuacion se presentan las caracteristicas secio-
demograficas de la muestra, y se analizan dos tematicas
obre salud y noticiabilidad desde las perspectivas de pe-
riodistas dedicados a la cobertura de notas de salud y/o
‘ciencia en medios graficos de Argentina: Valoracién y
ambios en el peso relativo de los atributos de noticiabi-
fidad en salud.

Caroacteristicas de la muestra

Fn cuanto a las caracteristicas sociodemograficas,
cho periodistas son mujeres, dos son varones. Cinco tra-
jan en diarios de la Ciudad de Buenos Aires; uno, en un
io web de salud cuyo contenido suele salir en un diario
e Ia Ciudad de Buenos Aires; cuatro en diarios del inte-
ior del pais: Comodoro Rivadavia, Cérdoba, Rosario, y
Qalta. En cuanto al numero de afios de orientacién priori-
taria o exclusiva al periodismo en salud, el nimero de
_afios minimo es 3 y el méaximo 30.

- VALORACION DE LOS ATRIBUTOS DE
NOTICIABILIDAD EN SALUD

Considerada la valoracién de los atributos de noticia-
ilidad tanto a través del lugar en que cada uno de ellos
fue mencionado espontdneamente cuanto a través del ni-
‘mero de menciones, se presentan a continuacion desde la
mayor a la menor valoracion. Tal como podra advertirse,
as definiciones dejan traslucir cuestionamientos, limites
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porosos entre Jos atributos, y —lejos de la homogeneidad:
matices en sus significados.

3.1. Extension o magnitud

Segun los entrevistados, es el atributo de noticiabil
dad maés valorado y usado. Fue mencionado por ocho e
trevistados. Alude a la cantidad de personas afectadas por
el acontecimiento, lo cual, en el campo de la medicina,
orienta la cobertura de aguellas enfermedades o proble:
mas de salud que tienen una mayor prevalencia. Se rel
ciona, de algin modo, con ofros atributos como la rele-
vancia vy la consecuencia: importan mas aquellas noticias
que recaen sobre grandes sectores de la poblacion que las
que involucran a grupos pequefios.

Si frabajamos en medios masives, en principio debe;f
ser algo que incluya la mayor cantidad de gente posible;
no que sea una cosa de nicho. {(Periodista?)

La gripe puede afectar a mucha gente, enionces la grtp
siempre va g ser noficia. (Periodistat)

Noticia es lo que interesa o involucra a la mayor canridd

de personas. (Periodistal{)

El atributo es reconocido como decisor en la 16gica
periodistica pero también cuestionado. Para algunos p
riodistas, esa valoracion cuantifativa puede resultar un
traba frustrante a Ia hora de impulsar la cobertura de pats
logias menos frecuentes. U obliga a iniciativas personali
que entran en tension con las 16gicas periodisticas.
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También se le da espacio a las enfermedades raras, pero
eso es algo que nosotros hacemos desde un interés de que se
conozean. (Periodistat)

Tenemos un grave problema con las enfermedades que
siguen siendo olvidadas porgue cuando a tu editor le decis
que afecta al uno o dos por ciento de la poblacion argenting,
te dicen: ‘;y con eso qué hacemos?’. Y eso te da un poco de
bronca. (Periedista8)

El atributo de magnitud o extension es tan fuerte en el
periodismo de salud que, en palabras de uno de los perio-
distas, las asociaciones de pacientes con enfermedades
raras tienen que hacer un “lobby noble” para aumentar la
visibilidad de esas patologias.

Pero la magnitud o extension de personas afectadas
no es la imica vara para incluir determinada tematica en la
_pauta, lo s también la audiencia alcanzada:

Es importante gue, aun cuando [tal problema o enferme-

dad] afecte a pocos, genere el interés de la mayoria. (Perio-
distad)
Un participante hizo una observacién relevante sobre
este atributo: se supone que uno tiene que tener en cuenta
la extension de un problema en el segmento de la audien-
cia a la que apunta ¢l medio. En ese sentido, no necesa-
_riamente existe una correspondencia entre la importancia
- epidemioldgica de un tema desde una perspectiva nacio-
nal y desde el punto de vista de una porcion determinada
de la poblacion.
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Hoy primere pienso en la audiencia adonde quiero llegar
o adonde estd planteado (que) el medio quiere llegor, y e
segundo criterio si es la extension dentro de esa audiencig
Si estoy hablando de {en referencia a la audiencial cuarent,
afios, de nivel ABCI®, si voy a hablar de un tema que compe
fe al cien por ciento de la audiencia va a ser mds important,
que si voy a hablar de un tema que compete al diez por cien
to de esa aqudiencia. (Periodista%) :

3.2 .Novedad y Oportunidad

A la centralidad, aun con matices, de la extension
magnitud como atributo de noticiabilidad, contintan |
novedad v la oportunidad. Cada uno de ellos fue mencic
nado por ¢inco entrevistados. '

La novedad mmplica una ruptura actual o muy recient
de lo cotidiano. Lo urgente, lo inmediato, impacta m4
que la informacion ya conocida o que se conoce much
tiempo después de ocurrido.

La actualidad es (un atribute) bdsico. (Periodista6)

Lo novedoso sobre un tema, algiin estudio que dice alg
nuevo... la novedad es lo que prima. (Periodista8)

Pero también se dijo que la novedad era un criteris
tradicional del periodismo para construir una noticia, per
que hoy cumple la funcién de “gatillo” o excusa para ha-
blar sobre algo que involucre a la audiencia a la cual s
dirige el medio (aunque no sea novedoso).

¢ Refiere 2 alto nivel socioeconémico y educativo.

92



Yo necesito en algun lugar del discurso decir que hay al-
go de novedad en lo que cuento, pero la novedad no es la no-
ticia [...] Yo uso la novedad como ‘coartada’ para pavarme
sohre esa novedad y coniar algo que excede a la novedad.
(Periodista9)

Una diferencia con relacion a la consideracién tradi-
ional de Ja novedad buscd marcar especificidades sobre
¢l atributo al diferenciar a dicho atributo sobre la tapa que
obre un suplemento tematico:

Si en el cuerpo central del diaric la actualidad es un cri-
terio de noticiabilidad bdsico, dado que tiene que captar el
interés de un lector que navega entre otras muchas noticias,
en los suplementos de salud {que apuntan a un lector ya
atraido a priori por la temdtica) las notas no necesariamente
tienen que partiv de un hecho noticioso concreto {Periodis-
tal)

La oportunidad, vinculada con lo que en inglés se
ama “currency”, alude a aquella informacién que se re-
laciona con un tema que esta en la agenda de los medios y
or ende en la preocupacion colectiva, Un caso emblema-
ico serian las historias con foco en determinada patologia
ue acaba de ser diagnosticada en un famoso. O aquellas
otas que se publican “a propdsito de” una fecha o
aniversario, por ejemplo, el dia internacional de lucha
ontra tal o cual enfermedad, o cuando se cumplen los
reinta afios de la prnnera operacion de bypass coronario.
¢ percibe que ese mismo contenido informativo, en otro
omento, no tendria tanto atractivo para el lector. Ni para
beditor.
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Me pase con una nota sobre epilepsia y embarazo, gu
tenia hecha y estuvo en parrilla ires meses, porgue [los edi
tores] me decian ‘;v eso a quién le va a interesar?’. Era su
perinteresante. La nota salié el Dia Mundial de Lucha con.
tra la Epilepsia. (Periodista8)

De las entrevistas se desprende que, en muchos casos
el atributo de oportunidad fue considerado por los partici
pantes, precisamente, como una excelente ocasién par:
hacer promocién de la salud sin valnerar la logica v las
reglas de la préctica periodistica. En ese sentido, merias
novedades, como el lanzamiento de una campaiia de co
cientizacién sobre una enfermedad, sucle ser aprovechads
para profundizar en esa tematica. El criterio de oportuni:
dad parece ser, quizas, el que mejor reconcilia el rol d’e"f
periodista como productor de noficias y su asplracmn co*
mo agente educativo en salud.

Hay temas que se instalan en la agendo a nivel nacional
cuando wn fecho despierta interés por el motivo que sea. Po
efemplo, cuando fue lo de la muerte sibita v que todo
mundo habla de eso y uno por ahi siente la necesidad
traer o convecar ¢ un profesional v explicar con mds pr
Jundidad de qué se trata. (Periodista2)

Por ejemplo, el Dia de la Hepatitis, que fue en mayo, hi
un informe sobre el avance de la hepatitis B v medidas pr
venitvas, pero por mi propia iniciativa, sino me parece q
pasaba desapercibido. (Periodista3}

La oportunidad es muy importante desde el medio y de
mi punto de vista personal también es muy importante
muere el hijo de una celebridad, es el lema del cual todo ¢
mundo, aungue no quiera, va a leerlo. Esa es la mzmda d
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medio, y me parece muy vdlida. Después estd mi mirada per-
sonal: todo foco de atencion que sea masivo o mi me sirve
como coartada, como vehiculo, en el cual tratar de llegar o
ese publico que estd sensibilizado por esa noticia, para co-
municarle un mensaje que a mi me inferesa gue es la promo-
cion de la salud. {Periodista9)

3.3 Importancia

La importancia de! tema fue mencicnada como valor
“poticia en cuatro casos. Pero, cabe aclarar, que puede so-
“laparse en algunos casos con el atribuio de extension o
~ytilidad. En los manuales de periodismo, la importancia o
- impacto social hace referencia a aquellos acontecimientos
“con efectos, influencias, consecuencias o implicaciones
" para la sociedad o amplios sectores sociales. Es importan-
te enfatizar, de todos modos, que la importancia, como
“otros atributos de noticiabilidad, estd sujeta a la subjetivi-
“dad del periodista o del medio. ;Un avance experimental
contra el céancer que recién podria tener aplicacién clinica
en 20 afios, es importante o no? Lo que puede ser relevan-
te para un medio puede no serlo para un médico, y vice-
Versa.

[Son noticiables ... | cuestiones que tengan que ver con co-
sas que pueden venir como amenazas para la poblacion en
general o algin sector. (Periodista3)

[Son noticiables... ] los trasplantes, porgue hay una gran
preocupacion en la provincia con respecto a que estd estan-
cada la tasa de donantes hace cinco afios. {O] todo lo que
son epidemias, noticias preventivas, todo lo que sea vacuna-
cion. (Periodistal)

95




La importancia percibida, a su vez, ha sido menciona--
da como el principal factor que determina la inclusion e
el medio de determinada novedad:

Le damos importancia si es una novedad que marca un.
hito en el ratamiente, o que mejora la calidad de vida de al-
guna persona enferma. (Periodistal)

3.4, Utilidad y Proximidad

Ambos fueron mencionados por tres periodistas.

La utilidad o servicio refiere a aquellas noticias qu
ofrecen informacidn practica para el lector, como conse
jos o recomendaciones para prevenir los ataques cardia-
¢os 0 una intoxicacién, sitios donde se realizan campafias’
de deteccion de afecciones respiratorias o condiciones
para acceder a tratamientos de fertilidad. Las notas que.
los periodistas consideran “de servicio™ pueden no tener
ninguna novedad y son, quizas, aquellas que los médicos’
pretenderian ver publicadas més a menudo en los medios. -

...noticias relacionadas con la atencion médica o con de
rechos de los pacientes a acceder a un determinado trata
miento o diagnostico. (Periodista3)

Hay muchas notas que a veces las hacemos por servicio a.
la comunidad. Por ejemplo, informar donde pueden realizar
se tal o cual estudio, o donde pueden conseguir informacion
sobre tal tema. Hace poco hicimos la nota sobre el Dia
Mundial de la Lucha contra el Alzheimer y fue wna nota
practicamente de servicio porgue justamente no habia nin
guna novedad. (Periodistas)
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La proximidad, mencionada por periodistas del inte-
rior del pais, refiere a un hecho cercano cultural o territo-
rialmente al lector es mas susceptible de transformarse en
noticia que otro alejado de sus itfereses o preocupacio-
nes.

Por ahi aparecen noticias muy imporiantes a nivel nacio-
nal, pevo siempre tienen mds peso lus de salud que aconte-
cen en la provincia [ ... ] porque la gente iambién se vincula o
esas noticias, le interesan cuando son cercanas. (Periodis-
fas)

3.5, Positividad y Singularidad

Otros atributos o valores-noticia tuvieron escasas
menctones. Uno de ellos es la positividad, esto es, la per-
cepcitn de que las noticias “felices” sobre curas o nuevos
tratamientos tienen mas chance de encontrar lugar en la
pauta que aquellas historias scbre, por ejemplo, las viven-
cias cotidianas de pacientes con enfermedades crdnicas.

Hay muchas noticias de salud que son noticias de alguna
manera positivas: hay un nevo fratamiento, un nievo fest,
de descubrio algiin mecanismo por el cual se produce una
determinada enfermedad. (Periodista3)

El Dia del Nifio propuse ung nota sebre los nifios tras-
plantados v lo primero que [los editores] me dijeron es que
esa era una noticia muy triste, que teniamos que buscar otra
cosa mds feliz. (Periodista8)

El otro es la rareza o singularidad: el cardcter atipico
o extraordinario de un acontecimiento.
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A veces hay noticias que se incliuyen gue tienen que ve
con una enfermedad muy precisa o muy poco frecuente. [
Es como que a veces se la incluye por lo extraordinario d.
un determinado tratamiento. (Periodista3)

4.- CAMBIOS EN EL PESO RELATIVO DELOS
ATRIBUTOS DE NOTICIABILIDAD EN SALUD

Si bien los atributos de noticiabilidad son pautas pro
ductivas dinamicas que pueden modificarse en funcidn
del tiempo {Gans 1979), la opinién de los entrevistado:
sobre si estos valores de la noticia se modificaron en ¢
campo del periodismo de salud en los Gltimos afios no
arroj6 un patron de respuesta. Se sefiald cierto cambio en
las tematicas o rutinas productivas (por ejemplo, el mayo
acceso a publicaciones médicas o la incorporacion de no
tas de salud a la agenda diaria de los medios) en lugar de
alteraciones en los atributos que guian la seleccién de -
acontecimientos. -

Pero también es posible destacar dos factores, que de
manera directa o indirecta, habrian podido reorientar e
foco de las notas v favorecer la seleccion de ciertos atrt
butos en desmedro de otros. Uno de ellos es la mayor de:
pendencia de las consultoras de comunicacion. De acuer-
do a lo que se desprende de aigunos participantes, la de-
pendencia creciente del material ofrecido por las consul-
toras de comunicacion, contratadas a menudos por gran-
des empresas farmacéuticas o alimentarias, ha favorecido
la inclusion de noticias cuya novedad e importancia resu
tan “interesadas”. En algunos casos, el periodista mani
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fiesta cierto grado de desacuerdo o enojo frente a esa ten-
‘dencia pero aparece como impotente para romperla.

[...] Esos intereses comerciales tienen un rol fundamental
v eso a veces me da bronca, porque me doy cuenta que quie-
ren imponer, por efemplo, la importancia de comer un yogur
por dia. (Periodisial)

Ahora, por ahi, todas las semanas tenés alguna novedad
para contar y antes era mds varo. Me parece que hay tna
mayor presencia de notas gue tienen que ver con adelanios
médicos. Se nota que la industria farmacoldgica y la indus-
tria de los insumos médicos o de la aparatologia prignan por
estar presentes en las noticias. (Periodistad)

El otro factor es la consideracidn del interés del publi-
co. Un entrevistado sefiald que cuando empezd a cubrir
temmas de salud existia cierta subyugacion por la novedad
cientifica o médica mientras que hov domina la tendencia
~a identificar el interés humano de una historia y acercarse
mas a las necesidades de la audiencia. A ese proceso lo
identificé como pérdida de inocencia. En ese sentido,
otros también citaron la mayor atencion brindada a la
“Iimpronta social” de la cobertura de salud: las consecuen-
cias del paro en un hospital puede tener mas interés que
un adelanto cientifico publicado en una prestigiosa publi-
cacion cientifica.

Habia una idea naif de que todo lo que se contaba pare-
cia novedoso [...] desde la gendmica, desde medicamentos
gue prometian la cura conira el cancer, medicamentos que
prometian combativ la disfuncion eréctil, medicamenios que
permitian combatir la alopecia [...] Habia una sensacion de
que habia mucho para contar. Pero con el tiempo, uno fue
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tomando wn poco de distancia, viendo como los temas sé
asentaban y viendo que, bueno, si, hubo grandes cambios
pero al paciente en definitiva no le llegaban esas cosas. [...]
Por olro lado, hay un tema de los medios de querer acercar.
se a lo que supuestamente desde los medios se supone que a
la gente le pasa. [ ... ] Desde los medios hay una percepcion v
un mensaje interno explicito de que nos tenemos que acerca;
a la audiencia v que tenemos que estar viendo qué es lo que
le pasa a la audiencia. (Periodista9) '

Los atributos no son fijos ni compartimentos estancos
Hoy por hoy reciben las influencias de complejos escena
rios mediaticos. Las referencias a las consultoras en salud
v las necesidades de la audiencia muestran cambios en |
“novedad”, un atributo considerablemente valorado po
los periodistas entrevistados.

5.- CONCLUSIONES Y DISCUSION

La muestra analizada estuvo formada por periodista
que cubren regularmente salud, algunos de etlos autodefi
nidos como “periodistas cientificos” aunque no necesa
riamente todos los periodistas que cubren salud lo sean
Desde nuestra perspectiva, una de las principales caracte:
risticas del periodista especializado en salud es que, por lo
general, tiene un ojo en ¢l material periodistico (la inter:
accion con los médicos, el anuncio del Ministerio de Sa
lud, el avance cientifico) v otro en ¢l impacto de esa in:
formacion sobre el pliblico. Gallardo (2005) ha mostrado
que en el 80 por ciento de las noticias sobre salud en dos:
diarios argentinos existe un espacio destinado a recomen-;
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daciones médicas, lo cual pone de manifiesto una especial
vocacion sanitaria o “educativa” en este rubro.

I.os atributos de noticiabilidad, también llamados va-
lores-noticia, son criterios utilizados en la practica perio-

istica que orientan la seleccién de acontecimientos para
su fransformacién en noticia y representan uno de los fac-
tores que condiciona el despliegue de espacio que se le
asigna. Son, en palabras de Martini (2000: 84), criterios
que “permiten al periodismo identificar la densidad signi-
ficativa de los acontecimientos™. Otros autores los han
definido como el conjunto de requisitos que se le exige a
los acontecimientos para adquirir la existencia piblica de
noticias (Wolf 2004), normas de trabajo o de referencia
que guian la eleccion, priorizacion, clasificacién y presen-
tacidén de los hechos convertidos en noticia (Diaz Rojo
2009), o, simplemente, como contenidos dominantes que
estd probado que despiertan el interés masivo {Serra v
Ritacco 2004: 16). Aunque se los suele considerar atribu-
tos intrinsecos a los acontecimientos, existen clasificacio-
nes que amplian esa perspectiva. Wolf (2004) identifica
cinco valores-noticia relativos a contenido, producto, me-
dio, pablico v competencia. Randall (1999: 25-34), en
tanto, considera que existen cuatro factores que influyen
sobre el valor informativo: tema, hechos, lectores v con-
texto. En este estudio, a partir del analisis preliminar de
las entrevistas, se prefirid no abrir este tipo de categorias
v usar, en cambio, una taxonomia centrada en las caracte-
risticas de los hechos como la propuesta por Tello (1998).

101




La noticiabilidad de los acontecimientos constifuy
una valoracion asumida, aungque no necesariamente com
partida, por los actores que participan de la comunicacion
de masas (Rodrigo Alsina 1996: 108). No es extrafio pen-
sar que también haya otros protagonistas en desacuerdo
sobre la condicién o peso relativo de cada uno de esto
atributos, en especiai cuando se vinculan a noticias qu
atafien a sus respectivas profesiones o ambitos de desem
pefio: es el caso de la evaluacion médica de la construc
cidn de noticias de salud. En un trabajo anterior, Loewy
(2010: 157) argumentaba:

[...[ el tamiz de los criterios de noticiabilidad, extendido
en la rutina productiva de los medios, desecha temas que lo
médicos podrian considerar de importancia ceniral para |
salud publica; y en cambio, refiene, procesa v alienta I
transformacion en noticias de ofras informaciones que pue
den tener menor irascendencia o impacto epideniiologico,
pero que reune ciertos rasgos que le permiten competir de
Jorma digna en la puja por el espacio o el aire con otras no
ticias { ... ] El periodista de salud no “sucumbe” a la pondera
cidn de los criterios de noticiabilidad porque sea insensibl
a otras dimensiones de la informacion que maneja, sino por
que suele estar obligado a usar las mismas reglas de jueg
de sus colegas que cubren cfras secciones o temas en €
mismo medio. '

Desde esa dptica, se deslizaba que uno de los punto
de desencuentro entre periodistas y médicos se vincula
aquellas situaciones en que la “finalidad sanitaria® de I:
imformacion de salud, esperada por los médicos, entra e
colisién con la ponderacidn de la calidad de la notici
bajo criterios estrictamente periodisticos, por ejemplo, lo
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tipos ¥ la cantidad de atributos de noticiabilidad satisfe-
chos o incluso su veracidad o equilibrio. Durante la epi-
“demia de gripe A, por ejemplo, un médico considerd que
“cierta alarma transmitida por los medios habia sido ‘exa-
: gerada’, aunque valor6 esa desmesura de manera positiva
~porque “puede ayudar a la prevencion” (Mei 2012: 110).
'En otras palabras, asumi¢ implicitamente como razonable
“sacrificar la exigencia de rigor y balance periodistico en
‘aras de un beneficio sanitario.

Hubo consenso entre los entrevistados sobre el princi-
pal atributo de nofticiabilidad: la extensién o magnitud.
Desde las perspectivas de los periodistas, la consideracion
de ese atributo no obstaculiza la relacién con los profe-
sionales de la salud interesados en comunicar. Ambos
profesionales parecen compartir cierto nivel de incomodi-
dad respecto a que el predominio de la extension o magni-
tud, como factor que define la inclusién de una noticia,
deja afuera a otras patologias o problematicas de salud de
menor incidencia, pero importantes para la vida de las
personas afectadas. También se sefialan atisbos de ten-
sion: de acuerdo a los periodistas entrevistados, hay pro-
fesionales de la medicina que, independientemente de la
magnitud epidemioldgica del tema en que son expertos,
parecen pretender 0 merecer mayor cobertura.

Es interesante también destacar el consenso alcanzado
en el segundo lugar asignado a la actualidad o novedad
como atributo de noticiabilidad. El hecho de que los pe-
riodistas de salud entrevistados hayan relegado el atributo
de actualidad, cuando para la mayor parte de los periodis-
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tas de otras ramas representa ¢l valor noticioso mas rele
vante (una de las definiciones de noticia es “hecho actug
o reciente”), podria derivar de la caracterizacién de fa
salud como una seccidn “fria” en la prensa, ajena al arre:
bato en la redaccién caracteristico de otras teméticas
Como puntualiza Waisbord (2010: 186-187): “La salud es
usualmente vista como ‘informacion de parrilla’ [...7 des-
ligada de la ‘noficia caliente” que tipicamente impulsa €
vértigo diario en las redacciones. Esto se debe, en parte, 2
que la noticiabilidad de los temas de salud no es perece:
dera”.

Para los periodistas entrevistados, puede haber desco
nocimiento médico de la exigencia productiva de que ha:
va una novedad para alentar la produccidn de una noticia;
como dicen a veces los periodistas, no alcanza con que un
tema de salud “no se sepa” para garantizar su inclusion e
ia pauta del medio. Otro punto de tension puede darse en
las diferencias respecto de la importancia percibida de
una noticia.

Un estudio sobre valores noticiosos usados en [as no-
ticias de salud de tres diarios nacionales espafioles halld
tres predominantes (Diaz Rojo 2009): la polémica, la
malas noticias y las buenas noticias (sobre curas y trata:
mientos). A diferencia, las buenas noticias (“positividad”
son citadas sélo por un participante en nuestro estudio. A
menos dos explicaciones para esa divergencia: por un
lado, no se analizaron los textos publicados para encuas
drar los valores noticiosos en categorias preestablecidas
sino que se explord la perspectiva de los periodistas; otra
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alternativa, tal vez menos probable, s que en Argentina
sea menor la tendencia a hacer foco en controversias o
malas noticias, al menos en lo que a cobertura de temas
médicos se refiere.

Para los periodistas entrevistados en este estudio, de
todas maneras, parecen mas evidentes las diferencias con
los médicos en otros terrenos distintos al de la utilizacién
de los atributos de noticiabilidad. Los rasgos de esa ten-
sion cultural, que incluyen, en un sentido o en otro, acu-
saciones cruzadas por distorsiones y tratamiento sensa-
cionalista de ia informacion hasta hermetismo, arrogancia
o ignorancia de la logica de los medios (por parte de los
-médicos), han sido extensamente mencionados en la lite-
ratura en las ultimas dos décadas (Nelkin 1996,
Ransohoff v Ransohoff 2001; Loewy 2010). Algunos de
los periodistas entrevistados han sefialado que subsiste
una desconfianza a priori, que se va disipando a medida
gue se profundiza la interaccién personal.

No caben dudas que los sefialamientos de los perio-
distas de salud entrevistados enfatizan la variedad, la
complejidad y los cambios en los valores de noticiabili-
dad. Tampoco caben dudas que desde sus perspectivas,
los criterios de noticiabillidad pueden entrar en colisidén
para profesionales médicos y periodistas especializados.
Mieniras no exista una mayor comprension y sensibilidad
mutuas respecto de los condicionamientos productivos y
culturales de unos y otros, una construccion compartida
de la noticia en salud esta lejos de ser posible.
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CAPITULO 7.

Los temas de salud en los medios
informativos: una perspectiva desde la
Enfermeria y otros profesionales
sanitarios

Dr. Manuel Angel Calvo Calve'
Facultad de Enfermeria, Fisioterapiay Podologia
Universidad de Sevilla

1.- INTRODUCCION

Ciertamente, periodistas y profesionales de la salud
dedicados a la comunicaciéon de temas de salud se hallan
inmersos en una nueva realidad que surge fruto de la con-
fluencia de diversos factores, entre los que destacan los
siguientes:

e Una crisis economica v social que hace que con
una tendencia a la baja, se revisen y cuestionen 1os

" Enlace al perfi! profesional de Manuel Angel Calvo Calvo:
hitps://www linkedin.com/profile/view?id=128701500
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modelos de gestion y los recursos dedicados a la
Sanidad. '
La salud constituye hoy el asunto mas importante;
de mayor interés para la ciudadania. Asi lo indi-
can, los barémetros sanitarios que realiza cada afio
el CIS v que publica el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad. Asi, segin el Gitimo
Barémetro Sanitario conocido, el de 2011, publi-
cado ¢l 11 de septiembre de 2012 (1), deja claro
que ¢l area de mayor interés para los ciudadanos y
ciudadanas es ia de Sanidad (33,4%), seguida por
las de Educacidén (23,4%), Vivienda (12,7%)
Pensiones (12,2%).

Fste dato coincide con la cuarta v quinta encuestas
sobre la percepcién social de la ciencia, la tecno-
logia y la innovacion, realizadas en 2008 y 2010,
por la FECYT (Fundacién Espaficla para la Cien-
cia y Tecnologiz), donde el objetivo de la encuesta
es determinar la forma en que los ciudadanos es-
paiioles perciben la ciencia y la tecnologia (2). Se-
gln sus resultados, la informacién sobre temas dé
salud v medicina desplaza al segundo lugar a las
noticias deportivas, que habian liderado el ranking
en las tres encuestas anteriores (2002, 2004 y
2006). Igualmente, por temdticas de interés, los
ciudadanos en una escala de 1 a 5 sitlan a la Me-
dicina v Salud como el tema de mas interés con
3,78 puntos. :
El centro del sistema de salud va no son las insti-
tuciones sanitarias ni los profesionales de ia salud
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como ocurria hasta casi finales del pasado siglo.
Ahora, se ha colocado en el nicleo del sistema sa-
nitario a los pacientes y a los usuarios, pero seglin
indica también el Gltimo Bardmetro Sanitario de
2011, paraddjicamente los pacienies vy usuarios
demandan instituciones sanitarias con mejores
tecnologias y medios, y profesionales sanitarios
capacitados, por encima de cuestiones como la ra-
pidez en ser atendidos, el trato personal o el con-
fort de las instalaciones (1). :

e Internet v la web 2.0, un nuevo medio de comuni-
cacion, ha desplazado a los medios de comunica-
cién tradicionales como fuente principal donde el
ciudadano obtiene informacioén sanitaria.

Ante estos nuevos escenarios vy de estas caracteristi-
cas, los medios y el periodista sanitario estan obligados a
explorar nuevos modos de comunicacion y relacion con
los ciudadania; a recurrir también a nuevas y distintas
fuentes de informacién y sobre todo, a abordar los temas
de salud con precision, con rigor y buscando aumentar su
calidad v su utilidad para esa ctudadania.

Los problemas e implicaciones que presenta ¢l trata-
miento informativo que reciben los temas de salud en los
medios de comunicacién social pueden ser abordados
desde dos perspectivas o ambitos: la informacion de salud
desde la posicién de los medios de comunicacion social y
los periodistas, v la relacién entre medios de comunica-
cidn, periodistas y profesionales sanitarios.
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2.- LA INFORMACION DE SALUD, MED}OS DE
COMUNICACION Y PERIODISTAS

Cuando lo que estd en juego es la salud, la ciudadania
se muestra mas exigente que con ofras areas de interés, y
esa exigencia no sélo Ia traslada al sistema de salud y a
los profesionales sanitarios, sino también a los medios vy a
los periodistas sanitarios, pues estos también desde su
funcion, participan en la provision de la salud a las perso-
nas, familia y comunidad. :

La razdn de esta superior exigencia social sobre ¢l
drea de salud tiene relacién directa con el hecho de que
sin salud no hay bienestar, porque la salud es un valor
humano v social de gran importancia, y en consecuencia,
el periodista en temas de salud, trabaja con la materia
prima més delicada, sensible ¢ importante que poseemos;
nuestra salud. ”

Los medios y periodistas cumplen de un modo ace
table la funcién social de proveer a la ciudadania infor-
maeién sobre salud, y también la de divulgar aspectos
cientificos de temas de salud, lo que ciertamente conlleva
una implicacion de los medios en la prevencion de la e
fermedad y en la educacion para la salud de la ciudadania;

Pero, como todo, el tratamiento gue actuaimente los
medios y periodistas dan a los temas de salud también s
mejorable, puede ser mas acertado. En este sentido, cuan=
do desde los medios se informa o se tratan temas sobre
salud, su objetivo debe ser, ademas de informar y educar;
el de contribuir a elevar el nivel de calidad de vida de los
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ciudadanos. Y aunque en los medios existe esa informa-
cidn sanitaria Gtil socialmente y bien elaborada, también
ocurre que con cierta frecuencia se observan abordajes de
temas de salud que carecen de la utilidad v rigor necesario
en un tema tan sensible, que derivan facilmente en sensa-
cionalismo y donde el periodista no acude a todas las
fuentes posibles ¢ 1doéneas.

En consecuencia, la informacidn v el tratamiento de
los temas de salud en los medios deberfa distinguirse por
su calidad, precision, rigor y utilidad social, y por evitar
el sensacionalismo.

3.- INFORMACION SANITARIA DE CALIDAD:
PRECISA, RIGUROSA Y UTIL

Una informacion sobre salud de calidad, es decir, pre-
cisa, rigurosa y atil contribuye a la responsabilidad que
tienen los medios v los periedistas de educar para la sa-
lud, promocionando habitos saludables, y de divulgar co-
nocimientos cientificos explicando, interpretando, contex-
tualizando v adaptando el lenguaje a los receptores.

Calidad, precision y rigurosidad van de la mano del
binomio “objetividad-subjetividad”, y aunque se pueda
asumir que la objetividad absoluta en el periodismo no
existe, sin embargo el periodista sanitario debe acercarse
lo mas posible a la objetividad, distancidndose de los he-
chos v analizéndolos con frialdad y asepsia. Esto, en bue-~
na parte se consigue siendo rigurosos en los detalles y
mas meticulosos en la redaccion, evitando las inexactitu-
des e imprecisiones en la informacién y usando términos
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precisos, para evitar la tergiversacion de la realidad, E
este sentido, Torres Loaiza recoge con mucha precisioi
las ventaias de ese proceder en el periodismo cuando des
taca que el rigor es garantia para los periodistas, credibili
dad para los medios y esperanza para la ciudadania (3). .

El analisis mas profundo de los hechos de salud y d
la informacion resuliante, la reflexién mas detenida, co
trastar las fuentes antes de publicar y prever el impacte
que puede tener en la poblacién son habitos profesionale:
que en el periodismo especializado sanitario debe guiar |
actividad del periodista. '

Igualmente, es clave en el periodismo de salud que ¢
periodista no dé por hecho que lo que es obvio para él, I
es también para los receptores, y sobre todo, que propor
cione datos, fuentes, documentos fiables que acrediter
que lo que esta contando el periodista concuerda con I
que estd pasando. En este sentido, el receptor medio
hoy es miés culto e instruido que el de tiempos atrds, y
ademas de querer obtener sus propias conclusiones, tien
mas capacidad para cuestionar y reflexionar sobre los he:
chos que desde los medios se le presentan.

El esfuerzo v el cuidado del periodista sanitario a }
hora de buscar y seleccionar la informacion y presentar
de modo que sea 1til, que informe, oriente, aclare concep-
tos e incluso que destierre faisos mitos es ﬁmdamenta
para un abordaje de calidad de los temas de salnd.

Por ello, es conveniente elegir y tratar temas que in:
teresen a la ciudadania desde el punto de vista de su utlh'
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dad para su salud, que aumenten la calidad de vida de las
personas, para lo cual el periodista debe conocer la de-
manda de los ciudadanos sobre informacion de salud, huir
de relacionar exclusivamente al periodismo sanitario con
el abordaje de las enfermedades que mas preocupan a la
poblacién y tratar que no sélo que el calendario guie la
agenda del medio y del periodista, recurriendo a los temas
tipicos seglin la época del afio, etc.

En consecuencia, es importante diversificar los temas
de salud abordados por los medios y evitar identificar pe-
riodismo de salud exclusivamente con generar mensajes
relacionados con determinadas enfermedades como el
cancer, infarto cardiaco, alzheimer o SIDA, dado que
existen otros temas de salud, sin connotaciones negativas
y de elevado interés y utilidad para la ciudadania.

Es conveniente también una mayor diversificacion de
las fuentes de informacién a las que recurre el periodista
sanitario que evite por ¢jemplo, la tendencia de los me-
dios y periodistas de relacionarse casi exclusivamente con
“grandes” médicos especialistas, cuando debe recurrir a
personal sanitario como fuente de informacion, desapro-
vechando otras fuentes de informacién que pueden apor-
tar otras visiones de los hechos particularmente interesan-
tes y utiles. Por ello, el periodista no debe acercarse solo
al hospital y al médico especialista, y casi siempre por
temas siempre muy especializados, relacionados con la
enfermedad o hechos negativos proclives al sensaciona-
lismo.
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Como toda informacién, la de salud debe proceder d
fuentes diversas, contrastadas y fiables, por lo que el pe
riodista debe acercarse también a esos ofros centros san
tarios {centros de salud, etc.), y otros profesionales sanita
rios (enfermeras v enfermeros, médicos de familia, ﬁsi_t}
terapeutas, poddlogos, etc.) que pueden aportar su part
cular valiosa experiencia e informacién al periodista. E
este sentido, merece destacarse la importante vy particulz
vision que las enfermeras de Atencion Primaria o los mi
dicos de familia pueden aportar al periodismo de salud, -
que no es aprovechada por los medios, al ser profesion;
les sanitarios que tratan las cuestiones de salud de los ciu
dadanos en el medio natural donde estos se desenvuelver
es decir, en el ambito del hogar, de la familia v de la'c
munidad, fuera del hospital siper especializado y dotad
de los Gltimos recursos sanitarios.

4.- LATENDENCIA AL SENSACIONALISMO EN
INFORMACION DE SALUD

Evitar la tendencia al sensacionalismo, no desborda
la frontera que separa al periodismo serio del sensaciona
lista deberia considerarse ain mds en el periodismo:
salud. Con ello el periodista sanitaric consigue transm
mayor credibilidad, no crear alarma social, ser realist'a',f_
confundir o asustar, ni crear falsas expectativas a Ia:-’pq
blacién. Un buen e¢jemplo es cuando en algiin medio n
sorprenden con remedios no contrastados, ocultando part
de la realidad o no contando toda la verdad. -
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En este sentido, en el periodismo de salud es funda-
mental evitar el uso de titulares impactantes con ¢l nico
objeto de atraer la atencion del lector, pues con ello se
consigue contrarrestar la credibilidad de la informacién
de salud.

Asi, por ejemplo, es significativo el uso de titulares
que aparecen recurrentemente en los medios que genera-
lizan v transmiten que “El cancer se cura”. Esta afirma-
cion generalista, en ocasiones puede crear falsas expecta-
tivas en las personas. Si bien es cierto gue afortunada-
mente cada vez se curan mas casos y tipos de cancer, de
todos es sabido que en determinadas ocasiones no hay esa
posibilidad, quedando disponible en estos casos ¢l Unico
recurso de paliar con dignidad sus efectos.

En el proceso de afrontamiento emoctonal de la per-
sona afectada por una enfermedad de las estigmatizadas
como incurables, en esa misma persona o en su niacleo de
relacidn familiar o social, se constata que la esperanza de
curacidn es alentada por el deseo de que alguna fuente
con autoridad transmita a ese individuo que el céncer se
cura. Fsa fuente puede ser el personal sanitario pero tam-
bién los medios de comunicacion y los periodistas espe-
cializados en salud, vy si en este caso, lo que desea escu-
char la persona ya se lo transmite el medio erréneamente
desde que comienza a leer, escuchar o ver la informacidn,
puede que lo tome como un engafio si sus expectativas
son desmentidas posteriormente en la misma informacién
o0 a través de su propia experiencia personal en el proceso
de la enfermedad.
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Respecto a la creatividad literaria, sobre todo en los
titulares para llamar la atencidn del receptor sobre Ia ii

formacion, hay que advertir que no esta refiida con ¢l pe.
riodismo de salud pero no es su objetivo primordial, por
lo que igualmente hay que evitar que un exceso de creatis
vidad en el lenguaje informativo consiga que se rebase la
frontera que convierte al periodismo de calidad en sensa-
cionalista. :

5.- HACIA UN PERIODISMO DE SALUD DE CALIDAD

Es necesaria la existencia de una especializacion par;
ejercer como periodistas sanitarios, donde la formacion
especializada posibilite al profesional tener criterio para
valorar la informacion en funcién del interés de los ci
dadanos v no de otros intereses, saber presentarla con ¢
lidad, acudiendo a diversas fuentes creibles y fiables, v
que sepan incorporar los periodismos de precision v d_
investigacion a los temas de salud.

Estadisticas, censos, documentos publicos, informes
sobre investigaciones cientificas, archivos, bases de datos
y otras herramientas que utiliza el periodismo de prec
sion, deberian ser usados con mas asiduidad para abordar
v describir los nuevos problemas que para la sociedad
surgen ante los nuevos escenarios gue se plantean en la
administracién sanitaria {copago, privatizacion de servi-
cios sanitarios, etc.).

En ese sentido, los periodismos de precision y de in-
vestigacion deberian ser usados para arrojar iz a la ci
dadania sobre esos nuevos escenarios en salud que se
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plantean actualmente y que inquietan a la sociedad: en la
realidad, ;Como afecta el copago a las personas?, si efec-
tivamente hay reduccion de prestaciones, si “externaliza-
cion” de servicios sanitarios es realmente privatizacidn,
;,Cual es el nivel actual de privatizacién de nuestro siste-
ma publico de salud?, qué métodos y subterfugios se usan
para incorporar la gestion privada a la sanidad piiblica,
etc.

Es decir, el periodista sanitario deberia “cuestionar”
lo que se transmite desde las fuentes oficiales e indagar su
verdadero alcance y realidad, y transmitirlo a los recepto-
res, con lo cual ademas, estos periodismos de precision y
de investigacion en saiud permitirian a los medios prestar
atencidon a problemas importantes de salud sin tener que
depender de la aparicion de un hecho noticioso de salud,
para incluir temas de salud en su agenda.

6.- RELACION MEDIOS DE COMUNICACION,
PERIODISTAS Y PROFESIONALES DE LA SALUD

Los profesionales sanitarios en general, sobre todo
médicos, enfermeras y enfermeras, suelen ser vistos por
los periodistas con ciertas reticencias a comunicar y a re-
lacionarse con los medios v los periodistas. Asi, algunos
periodistas han sefialado el hermetismo de determinados
profesionales sanitarios como caracteristica que limita el
trabajo del periodista. Sefialaba Ifaki Gabilondo que “El
colectivo meédico sélo se hace presente cuando tiene un
problema gremial. Si no, no existen. Puede que no se den
cuenta de la importancia de asomarse al debate publico™
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(4). También, Joaquin Mayordomo Sanchez, colaborado
especialista en Salud en El Pais-Andalucia, decia que “N
s¢ por qué este colectivo ha permanecido y permanece tan
a la defensiva, tan encerrado en si mismo, ¢con una actitu
de huida permanente..., pensando que no les entendemos
que les interpretamos mal, negandose a dar explicacione:
unay otra vez” (4). :

La referencia directa de estos periodistas al colective
médico, cuando se refieren al hermetismo y a las reticen
cias de sanitarios a relacionarse con los medios, también
es indicador de la ya comentada costumbre de esos m
dios y periodistas de relacionarse casi exclusivamente con
médicos, sobre todo los “grandes” especialistas, y cas
siempre para tratar {emas de enfermedades, obviando
otras fuentes profesionales sanitarias vy otros temas d
salud enfocados a la prevencidon y educacion para la salu’d
de la ciudadania.

No obstante, desde el interior del colectivo de profe:
sionales sanitarios y salvo las ldgicas excepciones, s
puede observar que en lineas generales los profesionale
sanitarios tienen ciertas reticencias v dificuftades par
comunicar, v relacionarse con los medios y los periodis:
tas. Quizas, el desconocimiento que los sanitarios tienen
sobre €l proceso de produccion periodistica, sobre los
medios y sobre el quehacer de los periodistas, tengan gran
parte de culpa.

Ese desconocimiento también puede ser el causant
de Ia tendencia general de los sanitarios a no dar o a no
ser conscientes de la importancia que realmente tienen lo
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medios y periodistas en la transmision de los hechos noti-
ciosos de salud, de la informacién sanitaria y de los cono-
cimientos necesarios para una mejor calidad de vida de la
poblacion, asf como en lo mucho que pueden aportar en la
construccion de la identidad, percepcién de la imagen y
relevancia social de la labor desarrollada por los profesio-
nales de la salud (5).

7.- RELACION MEDIOS DE COMUNICACION,
PERIODISTAS Y ENFERMERAS

La profesion enfermera, come todas las profesiones
sanitarias, tiene como misién prestar atencion sanitaria
para prevenir la enfermedad y promover, mantener y re-
cuperar la salud, y en el ambito especifico de sus respon-
sabilidades propias, la enfermera tiene como funcion la de
brindar cuidados integrales de salud a la persona, a la fa-
milia v a la comunidad.

S8i se exceptia a la Organizacion Colegial de Enfer-
meria en Espafia, que posee una estructura de comunica-
cion interna y externa, bien dotada y organizada, creo por
mi observacién personal, que las enfermeras y sus organi-
zaciones cientificas v académicas tienen ciertas dificulta-
des v reticencias a comunicar a la ciudadania sus expe-
rencias de salud a través de los medios, a relacionarse
con los medios y los periodistas, ademas de desconocer lo
que los medios pueden aportar para construir la identidad
y la relevancia social de la profesion enfermera (5).

A esta general falta de interés de las enfermeras por
relacionarse con los medios v los periodistas, se une el
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que los periodistas suelen contar poco o nada con las e
fermeras como fuentes de informacidén de referencia en
temas de salud. La suma de estos dos hechos dan come
resultado el que poco o nada cuentan para los profesion:
les de la comunicacidn, las aportaciones que dia a dia rea:
lizan las enfermeras a la salud de las personas v de la so-
ciedad.

Ademas, se observa que cuando la agenda de los m
dios dan titulares y espacios a las enfermeras, casi siem-
pre es por hechos que guardan una retacion negativa con
el ambito personal o con la actuacion profesional de las
enfermeras, como son por ejemplo los casos de “presurn:
ta” negligencia o mala praxis de las enfermeras.

Ciertamente, el periodista debe informar de estos ca-
sos de mala praxis de las enfermeras, pero “bien” cont
dos, con rigor informativo, desde todos los enfoques p
sibles, contandolo todo v sin olvidar la presuncién de
inocencia hasta que no s¢ demuestren fehacientemente los
hechos. Baste como ejemplo, el deplorable tratamiento &
incluso ensafiamiento que desde los medios se dio a la
enfermera del “caso Rayan” (6). Los medios titularon 1og
hechos como “terrorifico error” o “gravisima negligenci
(7), y desde el primer momento, siguiendo las palabras
del director gerente del hospital donde se desarrollaron
los hechos, los medios dieron por hecho, sin esperar a la
resolucion de un juez, que la enfermera fue la causante
del fallecimiento de Rayan. Pocos medios se preccuparon
de contar otros hechos que pudieron influir en el fatal
desenlace, como que por criterios economicistas en la
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gestion de recursos humanos, la Administracion sanitaria
asigna a enfermeras generalistas, responsabilidades de
cuidados en unidades altamente especializadas, para las
que no estdn capacitadas (8).

Fl caso reciente del bebé “que cae al suelo de cabeza
en el parto en un descuido de la matrona” segtn titularon
diversos medios de comunicacion (9), es decir, dando por
hecho una negligencia de una enfermera especialista en
Enfermeria Obstétrica-Ginecolédgica, también parece un
desproposito tal como lo han abordado los medios v un
ejemplo de lo que no es informacién de calidad sobre sa-
lud, por dos razones principales. En primer lugar, el pe-
riodista no recoge en la informacidn que son hechos “pre-
suntos”, porque no hay resolucidén judicial que mdigue lo
contrario. Y en segundo lugar, del cuerpo de las diferen-
tes noticias que se han escrito sobre este hecho se extrae
la conclusion de que una ginectloga v una matrona asis-
tian un parto, v en un momento dado la matrona usé “for-
ceps para extraer a la bebé” y cuando la matrona extrae al
bebé con forceps, se descuida con el resultado de que la
recién nacida cae al suelo. Y hay que dejar claro que los
partos instrumentales, donde se usan férceps o ventosa,
los realiza solo y exclusivamente el médico ginecologe-
tocdHlogo v nunca la matrona, pues no es competencia de
esta profesional usar dichos instrumentales. Por tanto, es
una noticia, “mal” contada, poco rigurosa e imprecisa,
porque si presuntamente la matrona usé forceps seria una
extralimitacion punible en sus funciones, vy si el medio
narrd mal el hecho v supuestamente fue la ginecdloga la
que decidio actuar y usar forceps, el periodista debid pre-
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guntarse antes de acusar a la matrona, jA qui€n se le cay
el bebé por un “presunto” descuido?

Ademads de contar “bien”, con rigor y precision esto
hechos negativos protagonizados por enfermeras, los me
dios deberian incluir en su agenda otros hechos protago
nizados por enfermeras sin connotaciones negativas sobr
estas v, sobre todo, hacerse eco de las aportaciones reale
de las enfermeras a la salud de las personas y de la socie
dad. Igualmente, los periodistas también deberian contar
entre sus fuentes informantes sanitarias con enfermera
referentes que por sus conocimientos y quehacer segur:
que aportardn una visién diferente en informacién de sa;
lud capaz de repercutir positivamente en la salud y bie
nestar de las personas y de la comunidad.

8.- LA IMAGEN DE LAS ENFERMERAS A TRAVES DE
CINE Y LA PUBLICIDAD

Determinada clase de cine v 1a publicidad corporativ.
v comercial, con frecuencia han representado a las enfer
meras ataviadas con cofia, delantal, con vestidos muy
cortos y cefiidos al cuerpo, y en situaciones que nada tie
nen que ver con el desempefio del roll profesional de esta
profesionales de Ia salud. Baste recordar el anuncio par:
TV de un conocido champt anticaspa donde seis mujere
vestidas de enfermera tal como se ha descrito anterior
mente, bailan en un vestuario deportivo masculino, alre
dedor de un joven semidesnudo que se ducha (10).

Los medios no deberian transmitir esa imagen del co
lectivo enfermero fuera de contexto, porque esa image
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no es la imagen real de las enfermeras, nada tiene que ver
con su identidad profesional, y ademas representan a la
enfermera como mujer objeto de deseo sexual v como
mera figura decorativa, por lo que dicho cine y publicidad
es sexista y discriminatoria, v denigra al colectivo enfer-
mero y a la mujer.

Este “desfase” entre determinada y asidua representa-
cion mediatica de las enfermeras v su realidad profesio-
nal, parece gue ocurre porque también los periodistas de
salud, publicistas, guionistas, etc., desconocen la verdade-
ra responsabilidad especifica de las enfermeras en la pre-
vencidén v en la recuperacion, y promocion de la salud.
Por eso, es necesario que los profesionales de la comuni-
cacion conozcan la contribucion de las enfermeras a la
salud de las personas y de la comunidad, y cuenten, como
una fuente mas de informacién de salud, con la experien-
cia profesional v los conocimientos en salud de las en-
fermeras.

Referencias

1. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Opi-
nidn de los cindadanos. Bardmetro sanitario de 20171, 11
de septiembre de 2012.

http:/ /www.msps.es/ estadEstudios/ estadisticas / sisInfs
anSNS/informeAnual.htm Consultado el 1 de marzo de
2013,

2. Ministerio de Ciencia e Innovacion. Fundacién Espanola
para la Ciencia y Tecnologia. Percepcion social de la
clencia y la tecnologia 2010.

127




http:/ /www.fecyt.es/ fecyt/docs/tmp/2022443759.pdf |
Consultado el 3 de marzo de 2013. :

3. Torres Loaiza, Jests L. El rigor: garantia para los perio-
distas, credibilidad para los medios y esperanza pata los
ciudadanos. Palabra-Clave, 2004, diciembre, 11. :

http://dialnet.unirioja.es /servlet/articulorcodigo=21 063:1
53
Consultado el 25 de febrero de 2013.

4. Gonzélez Bortjas, Antomia. Ambitos, 2004, 11-12. pp. 30 .
310.

http://grupo.us.es/grehceco/ambitos11-12/botjas.pdf
Consultado el 27 de febrero de 2013,

5. Calvo-Calvo, Manuel Angel. Tmagen social de las enfer:
meras y estrategias de comunicacién publica para conse:
gulr una imagen positva. Index de Enfermeria [Index En-
Jferm]  (edicion  digitaly 2011, 20(3). Disponible en
http:/ /www.index-f.com/index-
enfermeria/v20n3/0184.php Consultado el 3 de marzo
de 2013,

6. Sahuquillo, Marfa R. Hidalgo, Elena. Una ”gmvﬁsimﬁ__".
negligencia mata al bebé de la primera fallecida por gripe
A. Diario El Pafs. Madrid. 14 julio 2009,

http://elpais.com/diado/2009/07 /14 /sociedad /124752
2403 850215.html Consultado el 1 de matrzo de 2013,

7. Muere pot un "terrorifico” error médico el bebé de Dali-
fah, la primera fallecida por gripe A en Espafia.
RTVE.ES Noticias. 13 julio 2009,

128




http:/ /www.rtve.es/noticias/ 20090713 /muere-por-
terrorifico-error-medico-bebe-dalilah-primera-fallecida-
por-gripe-espana/284688.shtml Consultado el 4 de mar-
z0 de 2013.

8. Sevillano, Elena G. El fiscal atribuye toda la culpa de la
muerte del bebé Ryan a la enfermera. Diarto Bl Pais.
Madrid. 9 noviembre 2009,

http:// elpais.com/diasio/2010/11/09/madrid /1289305
456_850215.html> Consultado el 8 de marzo de 2013,

9. Un bebé cae al suelo de cabeza en el parto en un descui-
do de la matrona. ABCdesevilla.es Andalucfa, Malaga. 18
febrero  2013.  http://www.abcdesevilla.es/andalucia-
/20130219/sevi-parto-bebe-malaga-201302182044. html
Consultado el 6 de marzo de 2013.

10 H &S por una cabeza mas feliz. Anuncio TV. You Tu-
be.  http://www.youtube.com/watch?v=pJ9myjudELs
Consultado el 8 de marzo de 2013,

129




CAPITULO 8.
PACIENTES COMPROMETIDOS: FUENTE
INFORMATIVA DE PRIMER ORDEN

Antonio Manfred: Diaz'
Periodista
Vocal de 1o Junia Directiva de Accion Psoriasis

1.~ INTRODUCCION

Ciertamente, periodistas y profesionales de la salud
- dedicados a la comunicacién de temas de salud se hallan
La psoriasis® es una enfermedad inflamatoria de la piel y,
- ocasionalmente, de las articulaciones, que sigue un curso

! Antonio Manfredi es periodisia, director de Medios Interactives de la
 Radio Television de Andalucia, en Sevilla. Docente y conferenciante
© habitual en temas 2.0, es miembro vocal de Acetdn Psoriasis, la asociacién
_ de pacientes y familiares de esta patologia dermatolégica y reumatologica,
¢ donde asume la coordinacion de los temas de Comunicacion, asi como de
* los contenidos de la web www.accionpsoriasis.org v redes sociales. Ha
. participado en numerosos foros de asociaciones de pacientes, cuyas
. organizaciones demandan mayor reconocimiento ¢ interlocucion en el
| sistema sanitario, como garantes de la calidad asistencial.

- ?http://www.accionpsoriasis.org
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crénico, con exacerbaciones y remisiones, sin ser cont:
giosa. La psoriasis afecta a alrededor del 2% de la pobla
cién y suele aparecer entre los 15 y 35 afios, aunque tam
bién afecta a nifios y a personas mayores. La enfermeda
no es hereditaria, pero hay una predisposicién genétic
para padecerla, v un tercio de los afectados tiene familia
res directos con psoriasis. Se sabe que, ademis de est
predisposicién, son necesarios otros factores desencade
nantes. :

La psoriasis comienza en ¢l sistema inmune, pring
palmente en unas células de la sangre llamadas linfocitos
T. Todos tenemos linfocitos T que nos ayudan a protege
el cuerpo contra infecciones y enfermedades. En la pso
riasis, los linfocitos T se activan indebidamente v desen
cadenan muchas respuestas celulares; entre ellas, la prol
feracién y dilatacion de los vasos sanguineos de-la piel, 1
que s¢ manifiesta en el color rojo de las lesiones. Tam
bién desencadenan una proliferacion de las células de |
epidermis, los llamados «queratinogitos». Normalment:
el proceso de recambio celular de la epidermis es de 30
dias, pero en las personas con psoriasis dura aproxima
damente 4 dias, lo que genera la acumulacion de célula
en la capa cérnea, y se manifiesta en forma de placas d
escamas blanquecinas y descamacion exagerada. :

Su manifestacion clinica mas habitual es la aparicio
de lesiones cutdneas de tamafio variable, enrojecidas
recubiertas de escamas blanquecinas de grosor variable
Como comentdbamos anteriormente, las escamas est
formadas por queratinocitos (c€lulas de la epidermis) qu
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se acumulan debido a su proliferacion acelerada. Fl enro-
jecimiento es el resultado de la mayor afluencia de sangre
debida a la inflamacion.

Ei curso de la psoriasis es caprichoso, ya que puede
desaparecer y volver a aparecer en los mismos sitios del
cuerpo o en otros. Cada individuo afectado tiene su parti-
cular psoriasis, y lo que funciona en unos puede que no
sirva o incluso vaya mal a otros. Por este motivo, el tra-
tamiento debe ser personalizado para cada paciente, en
funcion del tipo de psoriasis que tenga.

Los tratamientos para la psoriasis pueden hacer desa-
parecer las lesiones u ocasionar una gran mejoria, pero no
existe un tratamiento que logre una curacion definitiva.
En ningdn caso puede decirse que tiene cura fotal y quien
lo haga incurre en engafio. El objetivo del tratamiento es
librar la piel de lesiones durante un periodo lo mas largo
posible, lo que se llama “blanquear, limpiar o aclarar las
lesiones”, o conseguir su remisién. Los medicamentos
para Ia psoriasis lo consiguen reduciendo la inflamacion y
frenando la proliferacion de los queratinocitos de la epi-
dermis.

Fl tipo de tratamiento depende de la gravedad de la
enfermedad, el estilo de vida de la persona, las enferme-
dades que tenga, su edad v sus preferencias. El dermat6-
logo puede aconsejar medicamentos para aplicar en la
piel, es decir, terapéutica topica. También puecde reco-
mendar la exposicidn a la luz ultravicleta (fototerapia) y,
finalmente, para la psoriasis mas intensa puede aconsejar
medicamentos orales, subcuténeos, intramusculares o in-
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travenosos {tratamientos sistémicos). Todas estas modal
dades terapéuticas pueden administrarse solas o combin
das.

Por lo general, si la afectacion es leve o moderada,_se
inicia con un tratamiento topico. Si los tratamientios top

cos no son efectivos o la gravedad del caso lo requiere; s
pasa a la fototerapia o al tratamiento sistémico. El crites
es usar primero los tratamientos con menos efectos s
cundarios v sélo pasar a otros mas agresivos si los prim

ros fracasan.

Existe un amplio abanico de tratamientos. Aunque
dos los tratamientos de la psoriasis son efectivos pal
mucha gente, ninguno lo es para todo el mundo, ya qus
respuesta a cada tratamiento varia de una a otra person;
En ocasiones, la psoriasis se hace resistente a un traf;
miento, que deja de ser efectivo, y por lo tanto debe can
biarse por otro. A veces, se dan remisiones espontineas
Por todo ello, es muy importante la personalizacién d
tratamiento. '

Sin embargo, no hay finicamente que centrarse en el
factor médico de la enfermedad, puesto que la piel const
tuve la tarjeta de presentacion social y, por lo tanto, los
afectados de psoriasis sufren un estigma que ¢l dermat
logo debe tener en cuenta desde ¢l principio, dado g
remision de las lesiones pueden estar determinadas cl
ramente por el estado emocional. Estamos, pues, ante una
patologia en la que es imprescindible hacer legar a la
poblacién el mensaje claro de que la psoriasis NO es cor
tagiosa en ningln caso v que los afectados, por lo tant
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deben hacer su vida con normalidad, por mucho que las
sesiones en la piel puedan producir rechazo estético.

Accidn Psoriasis’ y el Grupo Espaiiol de Dermatolo-
gia Psiquidtrica (Gedepsi), de la Academia Espafiola de
Dermatologia y Venereologia, con la colaboracién de
AbbVie, organizaron el 28.2.12 en Madrid la jornada
“Psoriasis, lo esencial es invisible”, para poner de rele-
vancia a pacientes v profesionales la influencia de los fac-
tores emocionales en el curso de la enfermedad y en otras
manifestaciones asociadas. "La psoriasis es una enferme-
dad sistémica que actia sobre otros érganos ocasionando
la posibilidad de que el paciente desarrolle comorbilida-
des, cuyo impacto sobre la salud pueden ser mayores que
la afectacion cutanea”, dijo Carmen Brufau, miembro del
Gedepsi v dermatdloga del Hospital Universitario Reina
Sotia de Murcia.

Segun Jorge Unlik, psiquiatra de la Universidad de
Buenos Aires, hay que tener en cuenta que la psoriasis
tiene consecuencias, "los factores emocionales tienen
gran influencia. No la causan pero si interaccionan con
ella, que empeora o mejora en funcién de lo que le pase al
paciente, y afecta a su identidad", al obligarle a cambaar,
por ejemplo, su forma de vestir para ocultar las lesiones, o
a abandonar una actividad deportiva para evitar roces.”

? http://www psoriasissalud.es/Assets/docs/noticias/2013/20130305_diario_
medico.pdf
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Casi 6 de cada 10 pacienies reconocen que tiene im
pacto en su autoestima, y entre un 32 y un 60 por cieni
con psoriasis moderada o grave padecen depresidn. "Par
muchos es dificil conciliar la enfermedad crénica con |
vida por ¢l miedo a ser rechazados -entre otros motivos:
lo que supone un mayor estrés, ansiedad y, en mucho
casos, depresion, que no siempre es detectada. Los tras
tornos psicosociales son entre 3 y 5 veces mas frecuents
en los afectados, por lo que estas comorbilidades psiqui
cas son una fuente de considerable sufrimiento”, explic
Brufau. Ulnik afiade que la piel tiene una funcidn expre
siva y emocional.

Unlik afirmé que mejorar el conocimiento en la sg
ciedad, y que se conozca gue no es contagiosa, ya €s u
gran triunfo. "Hay que promover acciones cientificas que
tengan en cuenta la calidad de vida y la afectacién psiqui
ca, asi como fomentar la ayuda psicoterapéutica para me
jorar la autoestima v elaborar mejores estrategias de en
frentamiento, que reduzcan el estrés”, y, a largo plazo, |
aparicién de las manifestaciones. Por otro lado, los pa
cientes tienden a consumir mas alechol v tabaco v a tene
obesidad, lo que unido al sindrome metabdlico asoc;ado_
la psoriasis eleva el riesgo cardiovascular.

Con esta perspectiva médica v social, Accién Psoria
sis icid practicamente unido a su fundacion en 1993, e
desarrollo xvéb, como uno de los ¢jes en la comunicacion
que, conel-paso de los afos, se ha ido acrecentando, co
una nueva web, puesta en marcha en 2007, a partir de
wordpress y la proxima aparicién de una nueva pagina ¢
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mayo de 2013, siempre bajo el  dominio
http://www.accionpsoriasis.org

Paralelamente, en los Gltimos tres afios se ha desarro-
{lado muy activamente el servicio en Redes Sociales, es-
pecialmente en Facebook,
https://www.facebook.com/AccionPsoriasis y en Twitter,
{@accionpsoriasis de modo que, poco a poco, la comuni-
cacion con los afectados, simpatizantes e interesados se
ha ido centrando en estos servicios web.

Desde el punto de vista de Accidn Psoriasis, el trabajo
de las asociaciones de pacientes tiene que cenirarse en la
divulgacion de la patologia, para evitar el rechazo social,
- pero también en representar los intereses de los afectados
ante la Administracion Sanitaria y, por lo tanto, reivindi-
car que los servicios médicos mejoren y no se contraigan,
a pesar de la crisis econémica. En este sentido, también se
considera fundamental convertirse en la fuente informati-
- va de referencia de modo que cualquier persona que bus-
que informacion la encuentre con faciliad y eficancia en
todos nuestros servicios y, por lo tanto, se evite la mani-
pulacion por parte de aquellos que intentan obtener un
lucro ilegitimo prometiendo lo que no pueden prometer,
especialmente tratamientos curativos plenos, que no pue-
de garantizarse.

Es importante, por lo tanto, que todo ¢l trabajo de
comunicacion de Accién Psoriasis se oriente en este sen-
tido, de modo que otras instituciones, como la Academia
Espafiola de Dermatovenerologia v la Sociedad Espafiola
de Reumatologia nos consideren ese interlocutor. Ade-
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mas, también se ha puesto especial énfasis en los Cole
gios de Farmacéuticos, como profesionales sanitarios,
los que acuden en muchas ocasiones los afectados. Co
estos profesionales se han celebrado actos conjuntos en
mayor parte de las capitales espafiolas, de modo que's
garantiza un conocimiento y compromiso de las farmacia
a favor de ese afectado que, muy probablemente, Hegue
la Farmacia preguntando por su patologia, antes de acudir
al médico especialista o de Medicina Primarnia. '

fgualmente, desde Accién Psoriasis se ha emprendid
un camino de colaboracién con los laboratorios farmacéy.
ticos, de acuerdo a los modelos éticos estabiecidos po
Farmaindustria y 1a legislacion vigente espafiola. Se ha
desarrollado varios cursos de formacion para miembro
de la asociacidén y se han puesto en marcha medidas ¢
apoyo a la labor de divulgacion, como es el caso de
serie de videos titulados genéricamente “En prim
plano™, en colaboracion con el laboratorio Abboti, qu
han alcanzado gran reconocimiento internacional.

Con Leo Pharma se han desarrollado también varia
actividades, especialmente el programa Conecta tu Piel
con abundante informacion para los afectados, incluyen
una jornada completa de formacién y un encuentro con ¢
doctor Rojas Marcos, que presentd una guia para pacieit
tes.

* hetp:/Awww.enprimerplano.org
* http://www accionpsoriasis.org/conectatupiel
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Por otra parte, con motivo del Dia Mundial de la Pso-
riasis 2011, Accidn Psoriasis present6 la campafia “Con P
de Psoriasis”®, llevada a cabo con la colaboracion de
Janssen, en la que un grupo de afectados de psoriasis tras-
ladan las experiencias y sensaciones vividas a raiz de su
enfermedad, y en la que narran algunas de las situaciones
de rechazo e incomprension que han experimentado a lo
largo de sus vidas.

En todo el mundo, 125 millones de personas padecen
psoriasis. El impacto de la psoriasis en la autoestima del
afectado es muy significativa, ya que la piel es la princi-
pal presentacion de una persona. Tener psoriasis sighifica
muchas cosas, solo hay que prestar atencion a los prota-
gonistas.

“Con P de Psoriasis” es una campafia de conciencia-
cion social que nos resume todas estas opiniones. La P de
Psoriasis esta el principio de todas estas historias. Des-
pués viene la P de Problema, la de las Placas, la de Picor,
la de la Paciencia necesaria para afrontarla y convivir con
ella. Lucharemos por la P de Porvenir para mejorar la ca-
lidad de vida de todos ellos y pelear juntos para combatir
la enfermedad. Porque mejorar es Posible.

Y en el vernaro de 2012 se organizd una campaia
propia, llamada “En Verano ensefia tu piel” donde se pi-
dio a los afectados que se forografiaran en sus lugares de

*http://www.accionpsoriasis.org/home/2011/11/con-
%E2%80%9Cp% E2%80%9D-de-psoriasis
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descanso, normalmente disfrutanto de un saludable bafi
v disfrutando con los suyos. Tambien se pidid una frage
explicativa. Resulté ganadora la siguiente: “;Salud, g
belleza nos sobra! Porque podemos ensefiar nuesira pte[
porque debemos disfrutar de cada buen momento que 1os
concede la vida, que solo es una y hay que viviria a top
jSomos much(@s v junios tenemos mds fuerza!” La fo
ganadora muestra a una madre afectada abranzando a sy
hijo.
El trabajo de la asociacion se desarrolla, por lo tanto
aun 1arg0 plazo, intentando llevar a la sociedad espaﬁé
la vision de que esta patologia ni es contagiosa ni debe
por Jo tanto, afectar a la relacién social de los enfermos
Pero no por ello debemos dejar de ser criticos ni aceptar
cualquier decisién que se tome. Es un derecho de los ¢
fermos el recibir toda la informacion del especialista v, en
consecuncia, asumir la decision del tratamiento por el g
se opte. Internet se configura como una herramienta fu
damental de informacion, que ademds, se inscribe en’la
conversién del paciente en usuario activo, que particip:
como fuente de informacién y relata su experiencia per
sonal, de modo que todos nos enriquecemos, de form:
circular, de las experiencias de cada uno. Interet, en d
finitiva, ayuda al paciente a romper ese anonimato soci
que, en muchas ocasiones, es tan patdgeno como la propi
enfermedad. '

Por lo tanto, uno de los titulares que siempre maneja
mos en nuestro trabajo es:
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L.a RED nos otorga las herramientas para ser pro-
tagonistas en la cadena de valor... Y también con ¢l
siguiente: El médico debe saber que tenemos informa-
cién y capacidad critica...

O con el siguiente: No podemos ser s6lo un objeto
de marketing para la industria farmacéutica...

Para terminar con un titular que nos interesa a todos y
que justifica por si mismo el trabajo de la asociacion:

Fermar v ayudar a los colectivos de pacientes es
también una forma de salir de la crisis... La exigencia
social de mejoras estd hoy en manos de los ciudadanos
comprometidos...Y unidos en la Red
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CAPITULO 9.

COMUNICACION DE LAS ALERTAS
ALIMENTARIAS EN EL CONTEXTO DE LAS
POLITICAS DE SALUD

Dr. José Ruiz Chico'
Dpto. Economia General
Universidad de Cadiz

1.- INTRODUCCION

Ciertamente, periodistas y profesionales de la salud
dedicados a la comunicacién de temas de salud se hallan

! José Ruiz Chico es Licenciado en Ciencias Econdmicas y Empresariales
por la Universidad de Extremadura y Doctor por la Universidad Politécnica
de Madrid, en el Departamento de “Economia y Ciencias Sociales
Agrarias”, Su tesis doctoral se denomina “Andlisis de valor de Ia
trazabilidad de los productos carnicos espaiioles™.

Actualmente, es profesor en la Universidad de Cadiz (Espafia), en el
Departamento de Economia General, en la Facultad de Ciencias Sociales v
de la Comunicacién (Jerez de la Frontera). Previamente, ha sido durante
diez afios profesor de ensefianzas universitarias y coordinador de la carrera
“Ciencias Empresariales y Marketing” en un centro universitario adscrito a
la Universidad de Gales (www.wales.ac.uk). Ademds, cuenta con
experiencia en empresas del sector piiblico, asi como en consultorias de
formacidn y de calidad.
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La psoriasis En los Gltimas dos décadas, la seguridad af
mentaria se ha configurade como una de las cuestione
mas significativas para las personas, las empresas, lo
organismos v las instituciones de los paises desarrollado
Este concepto se ha desarrollado muy notablemente par
conocer ¢l origen v la historia de los productos que cor
sumimos, sobre tode tras las ultimas crisis alimentaria
producidas en ¢l mundo (desde los casos de las vacas lo
cas, las dioxinas y el clembuterol hasta otros mas recien
tes como la crisis de los pepinos espafioles en Alemania
la aparicion de restos de camne de caballo en product
que en teoria eran sélo de vacuno). .

Con estos precedentes, esta cuestion se ha configur
do entonces como una de las mayores preocupaciones d
los principales paises productores de alimentos, llegand
hasta el extremo de tener consecuencias negativas para fa
competitividad de sus distintos sistemas productive
(Ruiz Chico y Pefia Sanchez (2012), v revolucionando
técnicas de produccion. Langreo Navarro (2004) destaca
que incluso Hegd a afectar al comercio internacional al
mentario. Se puso de manifiesto entonces una necesida
de informacién mas eficiente y completa.

Neira (2004) nos explica que los ciudadanos, al cono
cer los casos producidos, han dado un gran impulso a
seguridad alimentaria al pedir de una forma constante
maxima y la mejor informacion para poder mintmizar los
posibles riesgos del consumo de nuestros alimentos. To
dos somos conscientes de que este tipo de seguridad ¢
uno de nuestros derechos esenciales, por lo que lo utilizz
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remos siempre para reflejar nuestras preferencias en el
funcionamiento del mercado y en su futuro. Este derecho
aparece reconocido como tal en muchas legislaciones,
estando incluido en la Declaracién Universal de los Dere-
chos Humanos, al referirse al derecho que tenemos todas
las personas a disfrutar de una alimentacién suficiente y
sana en su articulo 25.

Fernandez Andrade (2002) justifica que, de esta for-
ma, la correcta seguridad alimentaria constituye un dere-
cho que debe ser garantizado por los gobiernos de sus
paises. Briz (2003) pone como ejemplo el hecho de que
los productos gue consumimos suelen estar cada vez mas
procesados, incorporando aditivos y conservantes que
hacen que aguanten mas tiempo en el ciclo comercial. Al
mismo tiempo, el consumidor estd perdiendo su habito de
cocinar en casa, adguiriendo cada vez mas productos que
vienen precocinados o servidos a demicilio. Asi necesitan
nuevas técnicas que garanticen su confianza hacia esos
alimentos.

El miedo a que nuestros alimentos estén contamina-

~ dos o sean daiflinos para la salud ha existido desde tiem-
pos remotos. Por ejemplo, desde siempre se han produci-
do en todos los paises enfermedades y muertes de perso-
nas y animales por envenenamientos (Por €], setas) o por
males como el cornezuelo de los cereales, botulismo en
las conservas o cerdos con triquinosis. Por esta razon se
conocen desde la antigitedad muchas formas para optimi-
~ zar la seguridad alimentaria, que van desde procedimien-
~ tos bésicos (salazones, encurtidos, etc.) hasia innovacio-
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nes tecnologicas mas avanzadas (procesos de estemhza
cion, congelado, pasterizacion, etc.).

En este contexto, a pesar de que el concepto “seguri
dad alimentaria” se haya popularizado hace relativament
poco tiempo, el control sanitario de los alimentos no s
trata una novedad estrictamente. Alvarez del Camp
(2004) destaca que la aparicion del sindrome téxico de lo
aceites de colza en Espafia en 1981 despertd el interd
hacia estos temas, junto con ofros casos acaecidos en Eu
ropa como los de los antitiroideos, las dioxinas, los ﬁira
nos, las hormonas de crecimiento, la leche contaminad
por Chernobil o, principalmente, el mal de las vacas lg
cas. Estos episodios afectaron notablemnente a las relacio
nes comerciales v demostraron [a necesidad de métode
mas eficaces para rastrear los alimentos, sobre todo ant

el comercio exterior (Ocaiia (2002)).

Langreo Navarro (2004) destaca que estas intoxica
ciones alimentarias no fueron las primeras ocurridas eif
historia, ni tampoco sus efectos fueron tan graves com
otros hechos en el pasado, pero su significado v su efects
fueron muy importantes puesto que surgian de los pafse
mas desarrollados. En unos casos se debian a iecnoiogia
cuyos efectos no se conocian lo suficientemente bien, o'
la generalizacion de malas practicas. Incluso podrian de
berse a posibles boicots.

La sitnacion se agravd porque las crisis no se gestio
naron con la eficacia con la que se requeria para Diaz
Yubero (2003). Por ejemplo, ante los casos de la encefa
lopatia espongiforme y la contaminacion por dioxinas s
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demostrd que las administraciones no actuaron como de-
bian para solucionar los problemas de raiz, tomar las me-
didas necesarias ni tranquilizar a los consumidores con
~una informacion clara y precisa. A pesar de tener unos
sistemas més eficaces, la descoordinacién general aumen-
t6 el miedo y las incertidumbres (Coordinacion que es
reclamada por autores como Ruiz Chico y Briz Escribano
(2011). Sirva como ejemplo la crisis de las “vacas locas”.
- Langreo Navarro (2004) explica que el gobierno britanico
tuvo gran parte de la culpa al no actuar cuando ya conocia
la existencia del problema, extendiéndolo al resto del
mundo al autorizar la exportacion de piensos en riesgo.
Ademas, las crisis tuvieron importantes consecuencias
politicas, generando una cierta deslegitimacion de la
PAC.

Con estos precedentes, Mir Piqueras et af (2002) con-
sideran que la informacion derivada de la seguridad ali-
mentaria es desde entonces una necesidad primordial para
los consumidores v para la sociedad en general. Se ha
llegado a convertir asi en un gran concepto medidticoy en
un problema social. Esta sensibilizacién se ha producido
por el desarrollo de las Tecnologias de Informacién y
Comunicacion que, de acuerdo con Briz (2003), estdn
definiendo un mundo global en el que las noticias se di-
funden con rapidez, no siendo facil ocultar sus efectos en
el consumo alimentario.
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Metodologia de investigacidn.

El objetivo principal de la investigacién lievada a cg
bo se plantea como analizar la utilidad de la trazabilidag
desde el punto de vista del valor afiadido para los produ
tos de las empresas carnicas espaficlas. Mas concretame
te, en este documento nos centraremos en el estudio de |
actividades y las tareas en las que se puede descompone
esta técnica, cifiéndonos a aquellas que se refieren a |;
comunicacién y que se desarrollan ante el surgimiento dg
una crisis alimentaria. Este analisis nos ayudard a identi
ficar posibles deficiencias en su percepcion por parte de
sector objeto del pueblo. De esta forma se podran plantea;
vias de mejora para la seguridad alimentaria, basadas en
estrategias de comunicacion, al identificar aquellos cole
tivos que se manifiestan mas criticos con esta técnica. -

Para cumplir estos objetivos, nos basaremos en un
metodologia de encuestas, quizas la mds comun en la i
vestigacion en ciencias sociales. La ficha técnica di
muestreo de la misma se presenta en la tabla 1:

El cuestionario utilizado seria de tipo directo y estru
turado. Las preguntas mas comunes serian cerradas po
tOmicas, ya sean de respuesta Gnica o de respuesta multi:
ple. Principalmente se compone de distintos items/enu
ciados planteados mediante unas escalas de Likert de
puntos, una escala no comparativa con la que el entrevi
tado muestra su nivel de acuerdo o desacuerdo con sus
valoraciones ante ellos. -
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Tabla 1, Ficha técnica de muestreo.

Wniverso

Empresas carnicas espafiolas.

Poblacidn 9288 empresas (Eurocarne (2007),
segiin AESAN)
T Ambito Nacional.

Tamano de la
_ muestra

388 encuestas, realizadas por correo
postal y electrénico.

Frror muestral

+ 4,94%.

| Nivel de confian-
7a

05,5% (K = 2 sigmas) bajo el supues-
to de maxima indeterminacion en las
proporciones.

Dhsefio de ia

Muestreo aleatorio simple.

muesira

Controles 30 cuestionarios previos. Analisis de
congistencia de todas las respuestas
antes del andlisis.

Fecha del trabajo | Junio - Noviembre 2008.

de campo

Fuente: Elaboracién propia.
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Aunque esta investigacién no se ha planteado segq
un muestreo estratificado o por cuotas, la muestra de em
presas obtenida tendria una estructura parecida a la de
sector de industrias cArnicas en Espafia segin los dato
del Instituto Nacional de Estadistica, de acuerdo con st
clasificacion el CNAE’93 (151). Las Comunidades Auto
nomas tienen, de esta forma, un peso relativo en la mues
tra similar al que tienen en la poblacidén, segin el ndmer;
de empresas dedicadas a esta actividad. Segln el facto
tamafio, basandonos en ¢l nimero de trabajadores, veria
mos con que en la muestra tendria un 78.86% de peque
fias empresas (Menos de 50), v un 96,13% si elevamo
este rango a empresas con menos de 250, Estos datos n
difieren tanto de la estructura del sector en nuesiro pais
donde seglin ¢l INE (2008), habria un 98,85% de pym
(Aunque el limite seria de 200 trabajadores). Por Gltim
si describimos la muestra seglin el tipo de carne, las em
presas encuestadas trabajan sobre todo con porcin
(81,96%) v vacuno (38,14%), seguidas por carne de ave
{31,96%) y de ovino (30,15%), mientras que las carne
mas minoritarias supondrian un 20,88%.

Los datos obtenidos se sometieron a unos analisis en
tre los cuales podemos destacar, de entrada, el analisi
univariante. Con el objetivo de identificar, ante todo, po
sibles dependencias entre las variables estudiadas, entr
los analisis bivariantes, se han efectuado las tabulacione
cruzadas por pares y el analisis de los X* de Pearson co
rrespondientes, que nos permitirian rechazar la hgpotes_l
de independencia en todos los casos presentados en est
documento. Por Gltimo, se han realizado también los tests
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de F de Snedecor de diferencias entre medias (Anélisis de
la varianza), para detectar diferencias significativas exis-
tentes en sus valores medios.

Trazabilidad e informacion.

Por todo esto, se debe desarrollar una estrategia plena
de seguridad alimentaria basada en un planteamiento in-
formativo global e integrado, para que esta filosofia se
amplie a toda la cadena alimentaria. Surgi6 asi el concep-
to de trazabilidad o de rastreabilidad (“traceability”, en
inglés) de un alimento a lo largo de toda la cadena ali-
mentaria. La Union de Pequefios Agricultores (2004) ex-
plica que al principio se trataba de un término nuevo en ¢l
dmbito empresarial y por extension a toda la sociedad. No
gstaba en el diccionario, a pesar de que su uso se ha di-
vulgado mucho en los ltimos afios, por 1o que se ha tra-
~ ducido directamente de otras lenguas.

Para su definicién, podemos citar, por gjemplo, el Re-
glamento 178/2002, donde se establecen los principios de
legislacién alimentaria, la creacion de la autoridad euro-
~ pea v los procedimientos relativos a la seguridad alimen-
taria. En su articulo 18 se determina que “en todas las
etapas de la produccién, la transformacion y la distribu-
cién deberd ascgurarse la trazabilidad de los alimentos,
los piensos los animajes destinados a la produccién de
alimentos o las sustancias destinadas a ser incorporadas
en alimentos o piensos o con probabilidad de serle”. Lan-
greo Navarro (2004) considera esta técnica como un sis-
tema de informacion que exige la identificacion indivi-
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dualizada v fidedigna del producto desde su origen al des
tino final, describiendo todos los agentes por los que pa;
san, aquelios que afiaden algin servicio y los procesos
los que se somete.

Una técnica tan moderna como la trazabilidad requ
re un enfoque actual para su gestion, ya que €8 una actp
dad que emplea y produce informacion. Por eso, Porte:
(2003) explica que toda actividad de valor tiene un com:
ponente fisico, que contiene todas las tareas fisicas nece
sarias para realizar la actividad, y otro de tratamiento’i
formativo, que supone ¢l proceso de captacion, tratamie
to y transmisién de la informacién necesaria para realizar
la actividad. Ambos componentes pueden ser simples ¢
complejos, combinandose de forma diferente segin ¢
tipo de actividad.

El progreso tecnoldégico ha afectado siempre pring
palmente al componente fisico. Durante la revolucior
indusirial, las empresas obtenian ventajas competltlva
sustituyendo la mano de obra por maquinas, v dejando a
trabajo humano el tratamiento informativo. No obstante
en la actualidad, el cardcter se ha alterado: la tecnologi
de la informacion avanza mas deprisa que las tecnologia
fisicas. El coste de la gestion de la informacién esta dis
minuyendo rdpidamente, y a la vez se estan ampliandi
sus fronteras, contribuyendo totalmente al desarrollo de I
trazabilidad. La revolucion de la informacion afecta a fo
das las actividades creadoras de valor, sustituyendo ho
bres por ordenadores en el tratamiento de la mformacmn
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Con estos precedentes, la trazabilidad mejora la in-
formacion sobre los alimentos segiin la opinién de las
empresas carnicas espafiolas encuestadas, ya que obtuve
una valoracion media de 4,36 sobre 5 puntos (La segunda
mas valorada tras la mejora de la seguridad alimentaria),
con desviacion tipica de 1,02 (La segunda mas baja). Es-
tos datos son indicativos de un acuerdo bastante generali-
zado. De hecho, esta ventaja es defendida por autores
como Juan Gimeno (2002), Alcald Ferméndez (2002),
Brave (2002) v AESA (2004), organismo gue defiende
que esa mejor informacion puede utilizarse como ventaja
competitiva para diferenciar a la empresa y fidelizar a sus
clientes.

La importancia de esta ventaja queda patente cuando
al realizar un analisis CHAID estudiando la variabie prin-
cipal “Un alimento con trazabilidad vale mas que uno sin
ella” con respecto a todas las ventajas de la trazabilidad
como variables explicativas, es la mejora de Ia informa-
¢ién la que optimiza la dependencia con ella. El dendro-
grama completo obtenido se muestra en el grafico 1. El
test X°, para ver la posible dependencia de los segmentos
finales con la variable principal, permitiria rechazar la
hip6tesis de independencia a un nivel del 1%, al obtener p
= (,0000 (X* con 40 grados de libertad = 179,6969).
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Grafico 1. Analisis CHAID del valor de la
trazabilidad con respecto a valoracién de sus ventaja

Un aifmento con trazabifided vale mds
que uno sin eily
N = 388/ val =3,5593
32 = 76,4965
GL=8; p=0,0000
i/n alimento con trazabifidad vale wds
gite uno sin eily
N=2388//val =3,5593
X = 76,4965

3
3 “Mejom Ia mfarmacwn ” valomdo I oz

' _"N 78/fvcxl 214

: _"Me,'om a'{s mformacmn" va!amda 3 o 4

”"~122//va1 339

'. “Me;am la mformacwn ” valomda 5

N : 233/; va1'_—'3 8109

Fuente: Elaboracion p.r'op:

En el grafico se comprueba que la muestra se ha s
dividido en tres categorias segin la valoracion de la ve
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taja “Mejora la informacién”, siende la combinacién re-
sultante la que tiene un X més significativo (p=0,0000).
Los segmentos resultantes, que ofrecen un grado de
acuerdo superior con ¢l item principal conforme aumenta
la valoracidn otorgada a las variables explicativas. Asi, si
se valora esta ventaja con 1 o 2 puntos (Desacuerdo con
gue mejore la informacién), las empresas consideran que
la trazabilidad no aporta valor al producto (2,14 puntos de
promedio sobre 5). Si se muestran indiferentes o parcial-
mente de acuerdo con la probabilidad de que mejore la
informacidn, las empresas mostrarian un cierto acuerdo
sobre el posible valor afiadido al producto por la trazabi-
lidad (3,39 puntos). En cambio, si ofrecen un total acuer-
do ante la mejora de la informacidn, el apoyo a la utilidad
final de la trazabilidad aumenta a un destacable 3,81 pun-
tos de promedio.

La informacidn, por lo tanto, deben ser considerada
como un factor principal a la hora de optimizar la trazabi-
lidad y, por extension, la seguridad alimentaria de un pais.

Gestion de las alertas alimentarias en el contexto
de la trazabilidad.

En el ambito de la seguridad alimentaria, AESA
(2004) explica que la trazabilidad se implanta ante la ne-
cesidad de poder identificar cualquier producto alimenta-
rio dentro de una empresa, desde que entran las materias
primas o suministros que consumimos, a lo largo de los
diferentes procesos de produccidn, transformacion y/o
distribucion Ilevados a cabo, hasta ¢l momento en el que
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se entrega el alimento al siguiente eslabdn en la caden
va sea el cliente, el consumidor o el distribuidor.

Para Zwingmann (1998}, esta técnica ayuda directa-
mente a la politica sanitaria del pais al colaborar con g
lucha contra ciertas enfermedades, destacando sobre todg
en su control v erradicacion. En este sentido, AESA
(2004) que sirve de instrumento para lograr un nivel el
vado de proteccion de la vida y la salud de las persona:
Para ello, las empresas alimentarias deben poner produc-
tos seguros a disposicion del mercado, pero atn cuando
éstas tomen todas las medidas, por complejas que sean, s¢
presentardn casos en les que haya incidentes de distin
consideracion. Cuando se produzca, deben actuar con r
pidez para conocerlo y controlarlo, tomar las medid:
oportunas para remediarlo, eliminar 1a causa que lo ger
ro y evitar que se repitan de nuevo.

La correcta aplicacion de la trazabilidad nos permltlra
afrontar de manera més dindamica vy eficiente las p051bl
crisis del sector alimentario, limitando sus consecuenci
operativas v econdmicas. AESA (2004) lo justifica expl
cando que, ante un problema, esta técnica nos ayuda a la
localizacion, la paralizacion y la retirada, si ésta fue
inevitable, de los alimentos y de los piensos afectado
Segin la investigacién realizada por IdTrack (2005),
tiempo medio de reaccidn de una empresa espaficla e
2005 ante la aparicion de una crisis alimentaria era de |
horas aproximadamente gracias a la aplicacién de esta
técnica, un tiempo muy inferior al registrado en 2004.
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Bajo este planteamiento, la Confederacién de Organi-
aciones Empresariales del Sector Cérnico de Hspafia
2002) justifica que la trazabilidad reducira los costes
conomicos v de imagen de la empresa cuando aparezea
na crisis alimentaria. Hasta su desarrollo, la retirada ma-
iva era un hecho bastante habitual. Si hasta ahora se de-
ectaba un problema en un producto o en un lote conereto,
e producia la total retirada del producto, ya que sin ella,
el productor no pedia detectar dénde se ocasiono el pro-
lema de manera inmediata y con exactitud. Industrias
nteras se verian afectadas ante una enfermedad, un des-
perfecto o una contaminacién, va que los costes pueden
dispararse en términos de dafios humanos, litigios y pér-
-didas de imagen.

Samper (2003) expone algunos ¢jemplos explicativos
‘de estas consecuencias negativas, cuyos efectos perjudi-
_501a}es se podrian haber evitado o reducido notablemente
_gracias a la trazabilidad. Podemos destacar los siguientes:

1. Crisis de la “gripe aviar”: Las ventas totales de es-
te tipo de producto disminuyeron un 20% en Es-
pafia tras un mes noticias acerca de este tema.

2. Crisis de las “vacas locas™: El consumo de carne
de vacuno cavé un 40% en ¢l 2000 respecto al afio
anterior. La aparicidn de nuevos casos en paises
como Francia y Alemania provocaron que el con-
sumo se derrumbara en este segundo pafs un 80%
en apenas un afio (Trienekens y Van der Vorst
{2003)). A nivel global, mas de 40 paises impusie-
ron restricciones a las importaciones de carne con
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origen en la Union Europea, provocando una gry
ve caida del 6% de sus venias de carne de vacung

En el caso espafiol, puede servirnos de ejempl
que el consumo de carne de vacuno en 1975 era
unos 16,5 kilos de carne por habitante. Sin emb
go, este consumo habia caido a 12 kilos aproxim
damente en 1995, Ta causa de csta disminucion
puede estar en los escandalos sanitarios ocurride
como consecuencia del uso de sustancias como bé
tagonistas, hormonas y tiouracilos, utilizadas en:
cria de animales para provocar un gran aumente
de su peso considerable, aunque producian un
pérdida de calidad significativa. Y un afio después
en el afio 1996, este caso de las vacas locas acab
ria de rematar al sector.
Caso “Taco Bell de Kraft™ En septiembre d
2000, se detecté un organismo genéticamente m
dificado llamado Starlink. Este producto derivad
del maiz no estaba aprobado para el consumo hu
mano, por lo que se tuvo que retirar alrededor de
2.9 millones de cajas de productos, costando uno:
100 millones de d6lares aproximadamente.
Caso “Perrier”: La empresa se vio obligada a reti-
rar 160 millones de botellas en 1989 en todo ¢
mundo por estar contaminadas con benceno e
mas cantidad a la autorizada por la FDA, con uno
costes de 150 millones de dolares. Al estar sin dis
tribucion durante seis semanas, las cuotas de mer:
cado se redujeron un 40% aproximadamente en



mercados tan importantes como Francia, Reino
Unido o Estados Unidos.

Caso “Coca - Cola™ Una de las crisis mas impor-
tantes habidas en esta empresa en su historia se
produjo en 1999, al encontrarse productos conta-
minados en Bélgica (que supuso la retirada de mas
de 2 millones de articulos). También se hallaron
restos de fungicida en unos en palets Francia, con
una retirada de més de 10 millones. Los costes fi-
nales directos ascendieron a unos 66 millones de
libras, sin considerar la caida en ventas, los dafios
de imagen, etc... lo que llegd a producir las dimi-
siones de algunos cargos tan relevantes como el
Presidente v Consejero Delegado.

Caso “Aceite de Colza”: En Espafia tuvo lugar en
1981 up envenenamiento masivo producido su-
puestamente por el conswmo de aceite de colza
desnaturalizado. El1 resultado fue unos 15.000
afectados con cerca de 300 muertes Estas cifras
siguen creciendo en la actualidad, con consecuen-
cias evidentes para unas 20.000 personas. Las in-
demnizaciones pagadas ascendieron a unos 3000
millones de euros.

Hay muchos més episodios relevantes. Incluso siguen

apareciendo otros casos nuevos cuyas consecuencias to-
davia no se han estimado o no se han podido cuantificar.
De cualquier manera, se entiende que se ha daflado gra-
vemente la confianza del consumidor de una forma preo-
cupante v siempre tendra la duda sobre si el consumo de
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esos alimentos le va a resultar perjudicial {Pozanco
(2009)).

Por este motivo, no es raro que 1a aplicacion de lat
zabilidad en la cadena de suministro alimentaria se hay
convertido en una necesidad general. Gracias a esta técn;
ca, tenemos la posibilidad y los medios de delimitar ¢
forma inmediata en qué punto de la cadena se habria or
ginado el problema y encontrar asi la mejor solucion. §
reduce entonces el dafio potencial antes de que los hecho
producidos estén fuera de nuestro 4mbito de conirol y
hagan de dominio piblico. :

Loépez Garcia (2003) expone ¢l caso de la aparicion d
unos pequedios fragmentos de cristal en una botella d
cerveza de una marca escandinava, cuando servida:la
Islas Canarias. Al coosultar la etiqueta de la cervex
donde aparecen datos como la informacién del lote al g
pertencce, s¢ informd a la empresa productora, la ¢
ordend localizar inminentemente todas las cervezas q
formaban ese mismo lote. De esta forma se retird el rest
de botellines del lote, que fueron localizados en Turis
Montreal, v no la produccion total distribuida en ese mo
mento, como habria ocurrido sin haber tenido trazab
dad. Asi se evitaron las posibles reclamaciones v las’
demnizaciones que le habrian exigido.

Queda demostrada asi la gran utilidad que supone
trazabilidad. Sin embargo, debemos resaltar un estu';dl_
recogido por Trienckens y Van der Vost (2003) en el g
se destaca que ain cuando los sistemas de trazabiiid_a
funcionan a la perfeccion, no siempre se benefician'd
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ellos las empresas, va que ante ciertos incidentes, los mi-
noristas actilan con extrema prudencia y terminan retiran-
do todos los productos ¥ no Unicamente los que corres-
ponden al lote afectado. Se han presentado varios casos
en los que cuando aparece una crisis alimentaria, el ndme-
ro de productos impiicados crece con ¢l tiempo y la con-
fianza de los consumidores se ve igual de perjudicada.
Ademas, el comercio exterior resulta perjudicado igual-
mente, puesto que un incidente suelen llevar a restriccio-
nes generales de importacion sin estudiar a los sistemas
existentes de trazabilidad.

Veamos entonces el proceso que habria que seguir an-
te la aparicion una crisis alimentaria. La Confederacién
de Organizaciones Empresariales del Sector Cérnico de
Espafia (2002) recomienda que si alguna vez tuvi€ramos
que retirar los lotes comercializados de alghn producto
concreto, seria necesario tener preparado un procedimien-
to interno y estricto, para proceder a su localizacién y re-
tirada. En concreto una empresa eficiente y responsable
deberia, segin AESA (2004):

1. Comunicarselo a las Autoridades competentes en
estos temas: La legislacion actual exige al agente
en el (ue se ha producido el caso a informar a las
Autoridades correspondientes cuando un producto
alimentario no cumpla los requisitos obligatorios
en materia de seguridad, siendo necesaria la cola-
boracion con ellos facilitindoles la informacion
necesaria y coordinando las actuaciones para re-
solver la crisis.
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2. Comunicarselo a los deméas operadores econdmi-
cos que puedan verse afectados y colaborar co
ellos en las actuaciones necesarias para minimizar
sus efectos y reducir sus riesgos.

3. Conocer la naturaleza del incidente: Se deberi
buscar la causa que ha generado este episodio, s
¢sta estd situada en algln proceso interno de la
empresa, en sus materiales o sus ingredientes, o
bien en los de las empresas anteriores o posterio
res de su cadena. Entonces se debe proceder deli-
mitando los lotes afectados, utilizar las medidas
correctoras que se estimen oportunas ¥ evitar que
se extienda a otros alimentos en el mercado, gra
cias a la posibilidad de rastrear el sistema de tra
zabilidad interna de la empresa para identificar la.
informacion que permita estudiar las caractensti
cas del problema. -

4. Localizar el alimento perjudicado por la crisis uti
lizando el sistema de trazabilidad implantado. El
producto puede encontrarse dentro del ambito d
actuacion de la empresa, en sus eslabones poste
riores, € incluso en manos del propic consumidor
Para ello hay que determinar el procedimiento
los responsables que estudiaran el problema v la;
responsabilidades que tendran éstos para impianta
las acciones correctivas.

5. Adoptar medidas correctoras necesarias. Tras ana
lizar al detalle ia naturaleza del incidente, la ubi
cacién del producto, los costes econdmicos reale:
y potenciales, etc., se adoptaran las medidas que $
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consideren oportunas para proteger la salud de los
consumidores, como pudiera ser la paralizacién de
los alimentos afectados y su retirada del mercado.
También se decidira sobre el destino de la mer-
cancia retirada, sobre si se destruye o si s¢ puede
reprocesar,

6. Realizar un informe final sobre el incidente, para
concluir sobre como se podria mejorar el procedi-
miento de actuacion gue se ha llevado a cabo. Por
lo tanto, habrd que fijar las responsabilidades ade-
cuadas en la toma de decisiones y la forma de lo-
calizar las funciones apropiadas si fueran necesa-
rias.

Por tltimo, AESA (2004) aconseja a la empresa esta-
blecer un reducido Comité Interno de Gestidn del inciden-
te en el que estén representadas sus diferentes dreas 1m-
plicadas en la crisis: calidad, logistica, produccion, ven-
tas, etc. El Comité evaluara después la naturaleza del in-
cidente v recomendara llevar a cabo las medidas necesa-
rias, manteniendo informada a la Direccidn de la empresa
y coordinando también las diversas actuaciones.

Las empresas carnicas espafiolas ante la aparicion
de una crisis alimentaria. El caso de las actividades
relativas a las politicas de comunicacion.

Hemos estudiado las actividades que requiere la ges-
tion de las crisis alimentarias por parte de las empresas
carnicas espafiolas. Las hemos analizado en el contexto
general de las actividades basicas que forman parte de
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todo procedimiento de gestion de la trazabilidad, incluic
das en el documento de AESA (2004), en el contexto dej
marco tedrico de la gestion de valor. En este caso, la pris
cipal diferencia que tienen con ¢l resto de actividades ey
que, aun siendo obligatorias, s6lo se deben realizar cua
do aparece una crisis alimentaria, por lo que su estudm
esta més restringido a cuando se produzea ésta. '

En primer lugar se les ha preguntado a las empresas
cérnicas sobre si han realizado estas actividades, result
dos que aparecen en la tabla 2. Como se puede apreciar,
mas de la mitad de las empresas cérnicas espaficlas h;
realizado estas actividades, abarcando desde el 70,6%
recogido por la necesidad de conocer la naturaleza de la
crisis hasta el 51,8% del establecimiento de un COlﬁl'té.::dﬁ
gestion. Obviamente, estos datos implican que el hecho
de que se den empresas que no hayan realizado estas act
vidades viene determinado porque éstas no se hayan vis
afectadas por estas crisis. :
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Tabla 2. Opinién de las empresas carmicas: sobre
estas actividades, ante una crisis '

LASVE

LAS HA
REALIZADO | PRESCINDIBLES

Con.()(:f;er la naturaleza 70.6% 11.1%
del incidente :
Comunicérselo a las _
Autoridades 63,4% 124%
competentes
Comunicarselo a otros 65.7% 12.9%
operadores afectados
Ad i

optar medidas 69.6% 10.1%
correctoras
.Rea‘llizar informes del 68.8% 11.1%
incidente
Establecer un Comite 51.8% 22.9%

de Gestion

Fuente: Elaboracidn propia

No debemos obviar que la obligatoriedad practica no
es la misma para todas estas actividades. Por ejemplo, es
razonable que la adopcion de medidas correctoras se
realice siempre ante una alerta alimentaria, de forma casi
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categorica, sin embargo ¢l caso del establecimiento d
Comité de Gestion es mas l6gico cuando las empresay
afrontan alarmas de cierta relevancia o si la empresa tien
cierto tamafio. El caso mds peligroso serfa el de aquell
empresas que si las han sufrido pero que, en cambio; n
han lievado a ¢cabo ninguna de estas actividades, poniend
en riesgo el sistema general de seguridad alimentari
Ademas, resulta destacable que el porcentaje de inform:
a otros operadores afectados es mayor que el de a las au
toridades competentes. Es decir, habria crisis alimentar
que si son comunicadas a otros operadores pero no a |
autoridad, mientras que habria también casos que no 'sg
comunicados a ninguna de las partes, arriesgandose a po
sibles multas y sanciones.

En el mismo cuadro aparece también, en sentido con
trario, el grado en que las empresas opinan que estas act
vidades son prescindibles. Esta pregunta tendria coi
finalidad adicional el ser interpretada dentro del conce
de despilfarro de Womack v Jones (2005): actividad qu
no genera valor pero consume recurses, por lo que deb
ser eliminada, pudiéndose clasificar como muda tipo
{actividad inevitable pero que no afiade valor afladido
tipo 11 (actividad evitable sin valor).

Debemos destacar que esta pregunta no es comple
mentaria a la anterior. El hecho de que no se haya realiia
do una actividad no implica que €sta sea considerada co
mo innecesaria. Sirva el ¢jemplo de la actividad que exige
informar a los demas operadores afectados. Obviaments
una empresa que no haya tenido una crisis alimentaria n
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la habra realizado, pero no por ello la vera como prescin-
dible. De igual modo, la ejecucién de una actividad no
significa que las empresas no la consideren como pres-
cindible. Pueden haberias realizado para después com-
prender que esas actividades no les compensaban, O, por
ejemplo, pueden haberlas efectuado sabiendo que no le
resultaba de utilidad pero su realizacién ¢ra un requisito
exigido para conseguir una cierta certificacion de calidad.

Los resultados obtenidos son bastante reveladores
porque muestran que mas de una décima parte de las em-
presas espafiolas opinarian que estas actividades no serian
necesarias, configurando asi un foco de riesgo para el sec-
tor alimentario desde la perspectiva de la seguridad. In-
cluso hay algunas empresas que opinan que no seria nece-
sario adoptar medidas correctoras. Por contra, se debe
destacar que una cuarta parte de las empresas encuestadas
(25,7% exactamente) considera que no debemos prescin-
dir de ninguna de las actividades que AESA (2004) acon-
seia para la crisis, en lo que seria por lo tanto una gestion
muy eficaz de estas cuestiones.

La tabla 3 nos muestra la valoracion de estas activida-
des para la gestion de valor dentro del contexto de la tra-
zabilidad, medida en una escala de cinco puntos. De esta
manera, estas actividades tienen una importancia media-
alta, destacando sobre ¢l resto la adopecion de medidas
correctoras v la realizacién de informes (3.8). En general,
las actividades relativas a la comunicacion tendrian una
importancia menor que otras actividades tan reievantes
como la creacion y gestion de lotes de producto (4,1 y 4)
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y la organizacion de sistemas de autocontrol (3.9). Si
embargo, estarian mucho mas valoradas que otras com
la consulta y el establecimiento de protocolos comune
con otros agentes distintos a provesdores y clientes (2,4
2,3, respectivamente), la realizacién de simulacros d
alerta (2,8) y su registro posterior (2,6).

Tabla 3. Estadisticas sobre la importancia de'. las
actividades de la trazabilidad para la gestion de valor

media | mediana | moda

Conocer la naturaleza del 3.7 4.0 5.0 I 3

incidente

Comunicarselo a las Autori- 3.5 4.0 5.0 1,4

dades competentes

Comunicarselo a ofros ope- 3.6 {7 40 5.0 14
radores afectados

Adoptar medidas correctoras | 3.8 3,0 5.0 1,3

Realizar informes del inci- 3.6 4.0 5.0 1e4{:
dente

Catablecer un Comité de
Gestion

3,7 3,0 3,0 L3

Fuente; Elaboracion prop
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La dimension de la empresa, primer factor clave
ante la comunicacion de las crisis alimentarias.

La opinidén de las empresas céarnicas espafiolas ante
estos episodios viene condicionada por varios factores,
segin la investigacion realizada. El primero de ellos que
podriamos destacar seria el tamafio de la empresa, medido
éste a través de su activo total, su numero de trabajadores,
su volumen de negocio o su ambito de actuacion, aunque
esta 0ltima variable lo seria en un plano mas secundario.
De esta forma, podemos afirmar que las actividades rela-
tivas a la comunicacién de las crisis alimentarias serian
mas valoradas segun nos hallamos ante empresas de ma-
yor tamafio, siendo las pequefias las mas reticentes a estos
planteamientos.

Estudiemos algunos ejemplos muy explicativos de es-
te resultado. En primer lugar, el gréfico 2 como se valora
la actividad “Comunicar las crisis alimentarias a las auto-
ridades competentes” segiin el volumen de negocio de las
empresas. En €l se refleja una diferencia de opiniones
bastante relevante entre empresas grandes y pequeflas, de
unos 0,9 puntos, siendo estas diferencias significativas a
un nivel del 1% segtn el test F de Snedecor.

Similar conclusion se puede extraer si estudiamos la
actividad “Comunicar las crisis alimentarias a otros ope-
radores afectados™ también con respecto al volumen de
negocio, variable con la que se puede rechazar de nuevo
ia hipdtesis de independencia segin la prueba X’ de Pear-
son. Como se puede ver en el grafico 3, son las pequefias
empresas [as que creen menos necesaria la comunicacion
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de los incidentes a otros operadores afectados (3,2
mientras que las grandes muestran mucho mas relevant
(3,97 sobre 5) a esta actividad. En este caso, las diferer
cias entre las medias serian significativas a un nivel del‘
5% segin la prucba F de Snedecor.

Gréfico 2. Valoracién de la actividad “Comunicar las cr
sis alimentarias a las autoridades competentes” segln el vol

men de negocio.

400 4
3,00 4
2004 4

1,00 +

0,00 ;
Menosde Entre1y Entre3y Entre8y Masde
1milon€ 3mili€ 6mill€ 12Zmil€ 1Zmil€

YVOLUMEN DE NEGOCIO
F(4,382) = 4,1244, p = 0,0028

Fuente: Elaboracion propi
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Grafico 3. Valoracién de la actividad “Comunicar las cri-
sis alimentarias a otros operadores afectados” segin el volu-
men de negocio.

Manosde Entre 1y Entre3y Entre6y Masde
1milbn € 3mill€ 6mil€ 12mil€ 12mil€

VOLUMEN DE NEGOCIO
F(4,383) = 2,9820, p = 0,0191

Fuente: Flaboracion propia.

Por Gltimo, no debemos obviar que nos encontramos
con un sector en el que prevalecen las pequefias y media-
nas empresas. Por este motivo, este colectivo se puede
configurar como un segmento clave para garantizar una
seguridad alimentaria Optima del pais. De esta forma, de
nada sirve tener implantado un éptimo sistema de trazabi-
lidad para que luego no se valoren o se muestren més re-
ticentes a la comunicacién de las crisis alimentarias, acti-
vidad de primer nivel segin los organismos ya citados
para frenar la expansion de los incidentes.
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El sector vacuno presenta la vision mds optimista y el
porcino la mds critica ante in comunicacion de estus
crisis.

£l tipo de carne con la que trabaja la empresa condi-
ciona su visidn sobre la gestidén y la comunicacion de lag
crisis. De esta forma, son las empresas que trabajan sobre
todo con carne de vacuno las que valoran mas estas act
vidades, quizds por ser el sector en el que se¢ desencadend
el episodio de las vacas locas, la primera gran crisis ali-
mentaria de las Gltimas décadas. En el extremo contrario,
las empresas vinculadas al porcino son las mas reacias s
negativas, mostrando una actitud mas reticente a la im
plantacién de la trazabilidad en general. Veamos algunos
ejemplos aclaratorios sobre estas cuestiones.

Teniendo en cuenta que las empresas pueden trabajar
con distintos tipos de carne simultaneamente, este grifico
4 muestra como la actividad “Comunicar las crisis al
mentarias a otros operadores afectados”, resulta muy v
lorada cuando se¢ trabaja Gnicamente con carne de vacung '
disminuyendo a partir de ahi, cuando se trabaja con este
tipo de carne en menor medida. De este modo, las empr
sas que no utilizan con vacuno valoran esta actividad ca
un punto menos, siendo las diferencias entre los valor
medios significativas a un nivel del 5% segin el test F de
sSnedecor.
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Grafico 4. Valoracion de la actividad “Comunicar las cri-
sis alimentarias a otros operadores afectados” segiin el tipo de
carne.

—

4004 -7
aaod - fi
200 4
1,00 4-
0,00

4,00
3,00
2,00
1.00
0.00 <

Solo vatuno Vacuno y No vacuna

o Sdlo pon:im:oi Forecino y ) No porcino
TRABAJA CON TRABAJA CON
VACUNO PORCINO
F(2,385) = 4,5805, p = F(2,385) = 5.4774, p =
0,0108 0,0045

Fuente: Elaboracion propia.

Fn este mismo grafico se manifiesta la tendencia con-
traria si lo estudiamos desde el punto de vista de la carne
de porcino. Desde esta perspectiva, la actividad resulta
mas valorada segin se trabaja menos con este tipe de car-
ne. Por lo tanto, esta actitud identifica al colectivo de em-
presas poreinas como aquél que requiere un mayor apoyo
plblico v una mejor concienciacidn de la importancia de
gestionar las crisis alimentarias de forma efectiva, ya que
esa actitud mds critica dentro del sector cdrnico se repite
en otros resultados del estudic que no han sido incluidos
en este documento.
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El resto de empresas cérnicas, que trabajan con otras
carnes distintas al vacuno o al poreino, ofrecen una actj
tud intermedia entre estos dos tipos de carne. Por lo gene-
ral, muestran una opinidn que sigue una tendencia parec
da a aquellas que trabajan con vacuno, aungue con ung
menor regularidad en los resultados. El grafico Slguiente
sirve de ejemplo a este respecto.

Grafico 5. Valoracién de la actividad “Comunicar las cr
sis alimentarias a las autoridades competentes” segln otro
tipos de carne.

6100 g g

2,00 4

3,00 {

2,00 + -

1,00 + -

0,00 v
Sélo vacuno Vacuno y ofros No vacuno

TRABAJAR CON OTROS TIPOS DE CARNE
F(2,384) = 7,4063, p = 0,0007

Fuente: Elaboracion propi
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Conclusiones.

Las actividades de comunicacién de las crisis alimen-
tarias ocupan una posicién intermedia dentro de las que
componen la gestion general de la trazabilidad, en el con-
texto de las politicas de salud. Aan asi, se comprueba que
existe un cierto perfil de empresas que considera que es-
tas actividades son prescindibles, suponiendo asi una
fuente de riesgos para la seguridad alimentaria general de
un pais.

La valoracion de estas actividades de comunicacion se
encuentra condicionada principalmente por el tamafio de
la empresa y por el tipo de came con la que éstas trabajan.
Las pequefias empresas y aquéllas que trabajan sobre todo
con porcino son las que reclamarian mas atencion de los
colectivos y agentes implicados para asegurar una gestién
mas eficiente de la seguridad alimentaria. Es por este mo-
tivo que se deben fomentar las actividades de formacidn,
-asesoramiento v benchmarking para estas empresas mas
débiles.
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CAPITULO 10.
REDES SOCIALES, SALUD Y PACIENTES

Dr. Joan Carles March Cerda’
Director de la Escuela Andaluza de Salud Pablica

1. INFORMACION Y PACIENTES

El derecho de los pacientes a recibir informacion
sobre su salud estd cada dia més en boga en la ciudadania
y también, en los profesionales por su interés por compar-

! Director de Iz Escuela Andaluza de Salud Piblica de la Junta de
Andalucia, una instituicion con 30 afios de experiencia en docencia,
investigacion, consultoria v cooperacidn internacional con sede en
Granada. Codirector de la Escuela de Facientes de la Consejeria de
Igualdad, Salud y Politica Social, Codirijo una escuela de pacientes donde
los profesores son pacientes expertos de enfermedades crémicas (10
enfermedades como asma, EPOC, cancer de mama, cancer de Colon,
ostomias, diabetes, insuficiencia cardiaca, cuidadoras, cuidados paliativos,
artritis, anti coagulacidn,....), ¥ se trabaja en la formacién de pacientes por
pacientes, como elemento de participacidn ciudadana, ligado a los estudios
de expectativas ciudadanas, ademas de en aspectos como seguridad de
paciente desde la perspectiva del paciente, sexualidad de pacientes
grénicos, eiercicio fisico o alimentacion.
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tir la responsabilidad de las decisiones tomadas. Asimis
mo, existe un incipiente movimiento ciudadano y asocia
tivo gue reclama una informacion de calidad en temas d
salud.

Y s que un paciente informado es un colaborador
activo en su proceso de recuperacion porque es mas res-
ponsable con su enfermedad y tratamiento, 1o que pemii’té-
reducir los costes en visitas a urgencias, a consultas ex
ternas, en cumplimiento terapeutico,. .

En este entorno, los/as ciudadanos/as piden a los ser
vicios de salud una calidad 10, que se basa en:

1. Mejorar la accesibilidad: buscar soluciones inno
vadoras para el acceso no urgente
2. Mantener y asegurar ¢n el tiempo la competenci
técnica de los profesionales que les atienden
3. Conseguir que la competencia relacional alcanc
los niveles que tiene la competencia técnica: mé
empatia, mas escucha, mejor comunicacidn. :
4. Que los centros y sus profesionales estén mejo
coordinados y organizados .
Garantizar la Seguridad de la atencion samtarla
6. Mas reconocimiento v apoyo al papel de los fami
liares en ¢l cuidado
7. Seguir invirtiendo en Modernidad y Confort
8. Descubrir soluciones para enfermedades hoy sg
solucion: Apoyo a la investigacién
9. Disponer de la informacidon necesaria
10. Poder participar en las decisiones que les afectan :

Lh
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Por fanto, poder participar en las decisiones que les
afectan, conseguir que la competencia relacional alcance
los niveles que tiene la competencia técnica (mds empa-
Ha, mds escucha, mejor comunicacion), disponer de la
informacidn necesaria (comprensible v util), gue los cen-
tros y sus profesionales estén mejor coordinados son cla-
ves para una mejora de la informacidén que reciben los
pacientes.

El gjercicio del derecho 2 la informacion por parte de los
pacientes se basa en un triple marco fundamental:

1. psicolégico: la cantidad y la calidad de la infor-
macion facilitada a los enfermos reduce su angus-
tia, consiguiendo asi una mejor v més rapida recu-
peracion

2. mormative ¥y legal: este derecho a la informacion
es recogido por 1a legisiacidon de la mayoria de los
paises, v

3. ético: Jos codigos deontolégicos de la profesion
médica reconocen ¢l derecho a la informacién de
los pacientes.

¢ Como debe ser esa informacion?:
El paciente debe recibir una informacion:

» clara

& concreta

« adecuyada a sus necesidades y

& que no le cree faisas expeciativas.
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Investigaciones acerca de la satisfaccién con la in-
formacién recibida, se sefiala que aproximadamente [a
mitad de los pacientes se sienten insatisfechos con la in
formacién que se les ha dado v otros pacientes, ademas d
la insatisfaccion con la informacién recibida, sefialan qu
querrian disponer de mas tiempo para hablar con su me
dico.

La informacion precisa, suficiente v comprensible e
determinante de una mayor satisfaccién, mientras que I
carencia de estas cualidades se considera un obstacul
para que los pacientes traten abiertamente sus problemas
En este marco, la informacion proporcionada al usua
rio se configura como un elemento clave, siendo uno'dj
los aspectos de los servicios sanitarios que mas expectati
vas genera en los pacientes. De hecho, la mayoria de Ea
reclamaciones presentadas al defensor del paciente cn
Espafia estdn relacionadas con la informacidn, la comuni
cacion y la documeniacion clinica.

Las necesidades de informacion estan presentes a K
largo de todo el proceso de la enfermedad, van redeﬁ'
ni¢ndose y variando en las distintas etapas. De hecho, |
busqueda de informacidn se produce:

1. Desde que aparecen los primeros sintomas de so
pecha. :
2. Durante la etapa de diagndstico y de seleccion de
los tratamientos, los pacientes buscan mforma_cion
especifica sobre su diagndstico y el prondstico..
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3. En la etapa de estabiccer el plan de tratamiento,
sentir la necesidad de conocer las diferentes op-
ciones terapéuticas, su efectividad y los posibles
gfectos secundarios

4. Tras finalizar los tratamientos, se interesan mas
por efectos sobre la calidad de vida y la supervi-
vencia.

La principal fuente de informacion de los pacientes
son los propios profesionales sanitarios y dentro de ellos,
los médicos, aunque utilizan otras fuenies complementa-
rias:

» Internet: destaca como herramienta informativa,
aunque lo habitual es que se combine con otras
fuentes.

e otros profesionales sanitarios de su red social

e consulta de libros y revistas especializados o de
divulgacion,

e grupos de ayuda mutua o asociaciones de pacien-
1es

e interaccion con conocidos diagnosticados de la
misma enfermedad vy

e actividades formativas.

2. INTERNET, REDES SOCIALES Y PACIENTES

En internet, las personas buscamos otras personas con
las que compartir informacion, sentimientos, €mocio-
nes... Las redes sociales han existido siempre, son €s-
tructuras sociales compuestas por individuos u organiza-
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ciones (#odos) que estan conectados por uno o varios ti
pos de interdependencia (vinculos). Todos formamos par
te de alguna red social ya sea la familia, un grupo de ami
20s, los compafieros de trabajo o nuestro equipo de depor
te. Ahora bien, 1a evolucion de Internet ha permitido ven
cer las barreras geograficas y permitir Ia creacion de rede
sociales sin limitaciones. Asi las redes sociales virtuale
se definen como unidades sociales cuyos miembros tienes
algin tipo de relacién como grupo y que interactha
usando tecnologias de la comunicacion, desde cualquie
lugar en el mundo, a cualquier hora y 2 un bajo coste. Po
tanto, las personas en Internet constituimos redes socia
fes. '

Hay dos tipos de redes sociales:

1. Redes sociales directas: su caracteristica mds repre
sentativa es la existencia de perfiles, donde todos lo
miembros que pertenecen a Un mismo grupo puede
verse entre si. -

2. Redes sociales indirectas: hay un Hder que propone u
tema vy los usuarios pueden comentar o participar de
jando mensajes siempre en torno a lo planteado por el
lider.

Las redes sociales mas conocidas en Internet son ia
redes directas de perfil personal.

Efectos positivos del uso de Internet para la safud

T.os efectos de buscar de forma adecuada en Tntern
contenidos de salud son:
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1. el mayor conocimiento sobre la propia enfermedad

2. la utilizacién apropiada de los servicios sanitarios

3. la formulacién de preguntas especificas a los profe-
sionales

4. la mayor adherencia a los tratamientos y

5. la mejora en la percepcion de apoyo y acompafiamien-
to social.

Los beneficios gue aportan las redes sociales y las
iniciativas basadas en el concepto de web 2.0 son mulii-
ples. Las redes te permiten colaborar, compartir, cooperar
para crear contenidos compartidos v representan la llama-
da “sabiduria de las multitudes”. Y hay que tener en cuen-
ta que no todos los miembros de la red participan de la
misma forma: muy pocos participan mucho {crean conte-
nido) v muchos participan poco (observan pero no crean
contenido).

Una red social sobre temas de salud es un grupo de
personas que se crea en base a las tecnologias de la in-
formacidén y la comunicacion, con el objetivo de llevar a
cabo colectivamente actividades relacionadas con la salud
y la atencion sanitaria. Las redes sociales de pacientes,
comunidades virtuales o grupos de apoyo online son es-
pacios virtuales donde pacientes con condiciones simila-
res se ponen en contacto y comparten testimonios, viven-
cias, ayudas ante sus probiemas de salud. Estas ofrecen a
las personas con problemas de salud la oportunidad de
compartir experiencias, buscar, recibir y proveer informa-
¢16n, consejos € inciuso apoyo emocional online,
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La principal fuente de informacion de los pacientes
son los propios profesionales sanitarios y dentro de ello
los médicos, aungue utilizan otras fuentes complement
rias como Internet que destaca como herramienta infors
mativa, aunque lo habitual es que se combine con otIas
fuentes.

Segin el estudio de red.es de 2012 que realiza el Ol
servatorio Nacional de Tecnologias v Sistemas de In
formacién (ONTSI), con respecto a la informacion
sobre salud, el porcentaje de personas que buscaban i
formacion sobre salud ha pasado del 19% en ¢l afio 2003

al 56.95 en 2011, sobre todo las mujeres y el grupo
edad entre 25 v 49 afios. Destaca que el 65,4% de los in-
ternautas busca informacién sobre salud bien antes o des-
pués de acudir a una cita médica, pero solo en el 21,1%
de los casos esta blsqueda es compartida con el facultat
vo. El 29,7% de internantas que buscan informacién en
Internet antes de la consulta médica se transforman en
un 54,6% después de Ia misma. Segin los pacientes, esta
bisqueda no afecta a la relacidn con su médico en” U.n
75,9%, mcluso para el 16,1% mejora la comunicacion co
el médico.

Los enfermos crénicos depositan menos confian
en la Red como fuente de informacion que el resto de I
ciudadanos. Ello puede ser debido porque los pacientes
cronicos suelen ser de una edad mas avanzada y por tanto,
mas desconocedores de las nuevas tecnologias. El 12,8
dice que utilizan las redes sociales para temas relaci
nados con la salud (Jas mds wtilizadas son Wikipedia, g
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mds fiable, con un 72%, Facebook, 35,1%, voutube,
30,8% v Twitter 13,3%), depositando €l 36,6% de los
usuarios de redes sociales bastante o mucha confianza en
estas como fuente de informacién sanitaria, sirviendo
principalmente para aclaracion de dudas (38.9%), Interés
general para temas de salud (36%) o Conocer e intercam-
biar experiencias (26,1%), aspecto muy importante para
los que tienen peor percepcion de su salud

En funcion del sexo, la informacién relacionada con
la salud buscada en Internet ¢s la siguiente:

e Informacién sobre centros e instituciones: 3,0% {(mu-
jeres: 59,2 % vy hombres: 40,8%)

® Informacion sobre medicinas alternativas: 3,7% (mu-
jeres: 63,1% y hombres: 36,9%)

» Informacion sobre nutricion, alimentacion y estilos de
vida saludables: 16,8% (mujeres: 54,1% y hombres:
45,9%)

e Informacidn sobre medicamentos: 16% (mujeres:
55,7% y hombres: 44,3%)

e [Informacion sobre enfermedades: 40% (mujeres:
53,3% v hombres: 46,7%)

En otro estudio, a la pregunta ;Qué recursos utilizan
en internet para informarse sobre la enfermedad? en-
contramos que las Paginas de asociaciones e instituciones,
74.04%; los Buscadores como Google, 60,53%,; Face-
book, 40,74%; E.mail, 42,98%:; Blogs, 32,81% y Foros,
31,58%
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El 59% de las consultas en Internmet se dirigen hacia
programas de TV, empresas de alimentacion, productos
de deporte, campatias publicitarias..., aunque las qu
mayor confianza generan entre la poblacidn son las webs
de instituciones ptblicas v las webs de publicaciones mé
dicas. La falia de fiabilidad de la informacion consultad
(54.4%) y el riesgo a una mala interpretacién de la info
macién obtenida (28,7%) son los principales inconvenien
tes que identifican los ciudadanos en Internet como fuente
de informacién sobre salud.

En un estudio reciente realizado por @redpa
cientes (pacientes con esclerosis milltiple -16.84%-, artr
tis reumatoide -13,33%-, fibromialgia —12,98%-, espon
dilitis anguilosante -10,88%-, lups -7,02%, miasteni
gravis -4,04%-,...), encontramos que los pacientes pr
guntan sus dudas a profesionales sanitarios, siendo el mé
dico especialista, la figura a la que mas recurren para 1
solver preguntas sobre su enfermedad (88,5%), seguid
del médico de cabecera con un 49,51%, el Psicdlog;
18.52%, el Fisioterapeuta 17,15%, Enfermero/a 10,53%
¢l Farmacéutico 6,24% y Otros 9,16%. '

Respecto al use por el médico de las nuevas vias d
comunicacioén, El 72,8% de las ocasiones se desearia qu
el facultativo recomendase recursos en Internet en los qu
se pudieran consultar temas relacionados con su problem
de salud. Adema4s el paciente apova la idea de que el me
dico tenga un blog o web con informacién y consejos d
salud (71,9%) (principalmente lo opinan los menores de
35 aiios).
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Sin embargo, en cuanto a la fiabilidad... La informa-
cién ofrecida por el especialista, seguida de la trasiadada
por las asociaciones de pacientes (Normal, 21,23%,; Fia-
ble, 39,47% ; Muy fiable, 17,72%) y la aportada por otros
pacientes destacan como las fuentes mds fiables. Las ca-
racteristicas de la informacién que dan otros pacientes
es Normal: 39,30%; Fiable: 28,07% y Muy fiable: 8,07%.

Y es que la incorporacion tecnoldgica a la salud y la
asistencia sanitaria es una realidad en Espafia (¢! porcen-
taje de personas que buscan informacidn sobre salud ha
pasado del 19% en el afio 2003 al 56.95 en 2011) y ade-
méas es muy bien recibida por la ciudadania, ya que para
el 80,6% de los espafioles, gracias al uso del ordenador en
la atencidn sanitaria, existe una mayor sensacion de segu-
ridad y control, aunque también genera distancia entre los
dos actores de la atencién sanitaria.

En este entorno, vemos que el 65,4% de los internau-
tas busca informacion sobre salud bien antes o después de
acudir a una cita médica aunque segun los pacientes, esta
biisqueda no afecta a la relacién con su médico en un
75,9%, incluso para el 16,1% incluso mejora la comuni-
cacion con sus profesionales sanitarios. Ademas, el 72,8%
de las ocasiones descaria que el profesional de la salud
recomendase recursos en Internet en los que se pudieran
consultar temas relacionados con su problema de salud.

Junto a estos datos encontramos que el 12,8% dice
que utilizan las redes sociales para temas relacionados
con la salud. Las mas wtilizadas son:
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e  Wikipedia, la mas fiable, con un 72%
e Facebook, 35,1%

» Youtube, 30,8% y

e Twitter 13,3%)

Y el 36,6% de los usuarios de redes sociales deposit‘a
bastante o mucha confianza en estas como fuente de in
formacion sanitaria, sirviendo principalmente para aclar;
dudas (38,9%), por inierés general para temas de salud
(36%) o para conocer ¢ intercambiar expeﬂenm
(26,1%). £

Respecto al uso por el médico de las nuevas vias:de
comunicacién. £ 95,4 % de los ciudadanos confirma qu
su médico utiliza ¢l ordenador durante la consulta.
72,8% de las ocasiones se desearia que el facultativo r
comendase recursos en Internet en los que se pudiera
consultar temas relacionados con su problema de salud,
Ademas el paciente apoyaria la idea de que el médico
tenga un blog o web con informacidn y consejos de salud
(71,9%) (principalmente lo opinan los menores de 3
afios). En ¢l 80,6% de los casos, los cindadanos piensan
que el uso del ordenador en la consulta contribuye a apo
tar mayor seguridad y control, ya que todo queda regi
trado con orden y claridad.

3. INTERNET Y LA CONFIANZA EN LA INFORMACIO

;Como se podria avanzar en la confianza en Inte
net como fuente de informacion? La elevada importa
cia que para los ciudadanos tienen los profesionales san
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tarios (tanto médicos como farmacéuticos) a la hora de
recurrir v confiar en ellos ante una duda sobre salud, hace
que se les identifique como un pertfil optimo de prescrip-
tores para la busqueda de fuentes de informacion sobre
salud en Internet y para la comunicacién v asistencia me-
diante los nuevos canales tecnoldgicos para determinados
fines {como Telerehabilitacicn, SMS recordatorios, uso
del corrveo electrémico, etc.). De ello, podemos concluir
que cualquier accién por parte de los profesionales sa-
pitarios que fomente el uso de los medios, canales y
herramientas que las tecnologias les brindan para me-
jorar su relacidn con los pacientes, van a tener un respal-
do mayoritario par parte de estos ultimos.

Internet, por tanto, constituye un canal de comunica-
¢ion flexible v directo, v ya sea mediante correo electrd-
nico o participando en foros se comunican habitualmente
con los profesionales sanitarios (los suyos u otros) o con
otros pacientes, reduciendo el tiempo de espera de infor-
macién entre las consultas v atenuando situaciones de
incertidumbre o ansiedad gracias a la informacion que
reciben, por ejemplo, de otras personas afectadas.

Entre la comunidad sanitaria, las perspectivas res-
pecto a la utilizacion de Internet por parte de los pacientes
son heterogéneas:

1. Porque genera un empoderamiento que favorece la
transformacién del modelo vertical tradicional de
relacion médico-paciente hacia uno horizontal.
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2. Porque se percibe al paciente informado como y

Utilizando informacion de diversos estudios, e’i::
contramos gue las percepciones con respecio a la utzl
dad o fiabilidad de Internet son variadas:

desafio a la expertez y monopolio del saber téen
co.
Porque altera el pairén tradicional de relacién con
el médico, pero no se considera un riesgo parg la
profesionalidad. :

fis

Mayor conocimiento sobre la propia enfermedad:
Utilizacidn apropiada de los servicios sanitarios
Formulacién de preguntas especificas a los profe
sionales |
Mayor adherencia a los tratamientos y
Mejora en la percepcién de apoyo y acompatia-
miento social.

Buscar informacion sobre terminologia médica -
Tener informacidn sobre evolucidn de Ia enferme
dad

Saber qué efectos secundarios, secuelas o cuidad
especiales :
Tener en cuenta las vivencia de otros pacientes;:
Usar medio de comunicacién con sus profesion:
les sanitarios
Profundizar su conocimiento con el propdsito- d
tomar decisiones respecto a los tratamientos
Tener un riesgo de «infoxicacibn»
Descontiar de la calidad de la informacion
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Por tanto, a la vista de los resultados, podemos afir-
mar que las nuevas tecnologias estan influyendo de ma-
pera positiva en la informacién que, sobre temas rela-
cionados con la salud, llega al ciudadano.

4. TOP TEN SALUD 2.0

Sobre las redes sociales y pacientes, vale la pena ana-
lizar el “Informe Top Ten Salud 2.0 que se inicio en los
primeros meses de 2012 con el propésito de profundizar
en el conocimiento sobre la conversacion sanitaria y de
salud a través de las plataformas 2.0. (blogs y redes socia-
les).

El primer paso fue segmentar la conversacion de las
plataformas online en funcién de distintas areas profesio-
nales relacionadas con el sector sanitario para poder esta-
blecer diferentes categorias:

Instituciones sanitarias

Meédicos [ ===,

Farmacéuticos b

Compaiiias farmacéuticas

Asociaciones de pacientes

Sociedades cientificas

Periodistas especializados

e Plataformas digitales de salud (webs y comunida-
des online)

e Lideres de opinién

Se analizaron 180 perfiles y se seleccionaron 57, de
entre los cuales habia 3 asociaciones de pacientes: La
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Ascciacion Espafiola contra el cancer, GEPAC y FEDER
a las que se analizd mediante Twitter, Facebook
Blog/Web, Linkedin, Google + y Pinterest. :

Las asociaciones de pacientes analizadas mostraban
una actividad en contenido de 3,83 tweets/dia con un alt
crecimiento de seguidores dia (2,01, situandose en el mj
alto de las 9 categorias analizadas), siendo el perfil de I3
asociaciones de pacientes el que tiene el mas alto nivel ¢
conversacion (7,81%, 3,35 puntos superior al del siguient

grupo).

Las asociaciones de pacientes tienen un promedio
nimero de amigos en facebook de 8372 solo supera
por las sociedades cientificas y destacando la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras con méas de 5.666
amigos. Tienen como grupo un promedio de 8,7 publi
ciones/mes.con 1 numero de Me Gusta al mes muy alt
(117), destacando FEDER con 558.

El promedio del indice de actividad que represen
actualizacion de la web es bajo en las asociaciones d
pacientes

De todos estos datos, de las interacciones, relaciOQé-s
evolucion, ete fos autores del informe destacan lo siguicn
te: o

1. Se visualiza cierto aislamiento del colectivo d
asociaciones de pacientes en la conversacion sani
taria 2.0. Dstas organizacicnes movilizan a wun
audiencia que es fundamental afin {pacientes.
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familiares) y conversan con ella. En este sentido,
muestran un nivel de actividad alio. Sin embargo,
al igual que en el caso de los profesionales sanita-
rios, su conversacion es endogamica ¢ interaccio-
nan poco con ios usuarios relevanies de otras cate-
gorias del entorno.

Las asociaciones de pacientes v las sociedades
médico-cientificas son las mds activas en Face-
book (intereses corporativos), mientras que los
profesionales lo son en Twister (intereses indivi-
duales).

Lo que predomina, segun el estudio, son las mi-
croaudiencias, un universo segmentado y disperso
de seguidores unidos por intereses comunes pero
diferenciados. Si se pueden identificar, no obstan-
te, grupos afines que conforman pequefias comu-
nidades que beben de las mismas fuentes de in-
formacién, aungque los pablicos de las asociaciones
de pacientes v de las instituciones sanitarias evi-
dencian su desconexion

Uno de los elementos diferenciales de los canales
sociales respecto a los medios tradicionales es que
facilitan que la audiencia pueda mostrar su satis-
faceién o acuerdo con un contenido en forma de
un me gusta o de un retuit. En el analisis se ha
comprobado que este fendmeno de apreciacion es
mas frecuente en el caso de los contenidos que ge-
neran las asociaciones de pacientes y las socieda-
des médico-cientificas.
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5. Los hastaags méas utilizados por las asoclaciong
de pacientes son: copago, consejo, enfermedades
recomendacion, informacion, supervivencia, actos
campafias de sensibilizacién y ensayos clinicos
Globalmente, existen algunos ejemplos de c@nté
nido recurrente, como los referidos a medicamen:
tos, pacientes, medios sociales (social media) y sa
lud 2.0 y otros como céncer y pediatria. Se obser
va que usuarios como GEPAC comentan en s
Twitter muchas temdticas diferentes. Llama |
atencion el aislamiento, o independencia, qu
muestran las asociaciones de pacientes. No s6lo ni
estan conectadas; tampoco comentan los mismo
contenidos ni utilizan las mismas fuentes.

6. Y UN ANO DESPUES... Las imégenes de la ac
tividad 2.0 son cambiantes. S¢ mantiene ¢l rankin
de influencia y visibilidad con algunas subidas -
bajadas. Todas las cuentas han ganado seguidores
En conjunto, los perfiles analizados han incremen:
tado su comunidad en més de 100.000 seguidores
aunque ¢l 60% de este incremento es atribuible :
14 perfiles. Destacan ejemplos como (@Daecc_es
de la Asociacion Espafiola contra el Cancer, sieﬂ
do el crecimiento de las asociaciones de paciente:
en su conjunto de mas de 13.000 seguidores. De
todas formas, las asociaciones de pacientes 1o
muestran movimiento en sus audiencias y tampoct
se aproximan a las de otros perfiles, se vinculan
perfiles de otras categorias del sector movidas po
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una coincidencia de intereses en contenidos con-
cretos de un momento concreto.

7. Globalmente, FEDER ha sido identificada como el
nimera 1 dentro del topl0, en el que esperamos
estar el afio que viene la escuela de pacientes en
una categoria que no ha sido incluida en esta oca-
sibn y gracias al crecimiento importantisimo de
seguidores en todos los canales 2.0 v sobre todo en
Twitter.

Twitter es el rey en la conversacion sanitaria 2.0. 8i
miramos desde lejos, esta conversacién, parece que €s
densa v muy conectada, pero al analizarla en detalle, so-
bra informacién y falta conversacion. En las redes socia-
les en salud, se habla de todo, pero cada uno habla de lo
suyo. Asi se desprende del Informe Top Ten Salud 2.0
(2012-2013), el primer analisis global encaminado a 1den-
tificar a los principales actores del ambito de la salud en
las redes sociales v el modo en que se relacionan, elabo-
rado por la plataforma Janssen Observer. Se trata

La salud sicmpre ha sido uno de los contenidos estre-
lia desde que Internet estd accesible para la mayoria de la
poblacion. No es por ello de extrafiar que cada dia mas
médicos, farmacéuticos, pacientes, enfermeros, periodis-
tas del sector, etc encuentren en Twitter o Facebock un
canal idéneo para informar y ser informados.

Algunos resultados del Informe Top Ten Salud 2.0
son:
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Los agentes del sector sanitario hacen un uso di
par de las redes sociales. Los profesionales sanit
rios y los periodistas prefieren Twitter, ya que se
adecuan a las necesidades profesionales a nivel in.
dividual, mientras que las asociaciones de paci’e'ns
tes, las instituciones y las sociedades cientifica
tienen afinidad por Facebook, v tienen una mayof
capacidad de generar comunidad. i
El nive]l de conversacion también varia. Las insti-
tuciones, la industria farmacéutica y las organiz;
ciones profesionales son muy poco proclives a
interaccion. Los mas conversadores son los prof
sionales sanitarios, aunque su didlogo tiende a
endogamia. No hay un patrén finico entre los usu;
rios relevantes en cada categoria.
El contenido de la conversacion 2.0 es heterogéne
¢ informal, en clave personal, como una forma d
comunicacion no profesional. Cada uno habla de lo
suyo. Es dificil identificar teméticas comunes por-
que responden a intereses de grupe v a la actual
dad que marca cada periodo. Sin embargo, hay
contenidos recurrentes como los medicamento
los pacientes y la salud 2.0.
Ni se habla para las mismas personas ni se interesa
a las mismas personas. Predominan las microau
diencias, un universo segmentado y disperso ¢
seguidores unidos por intereses comunes pero dife
renciados. :

La comunidad sanitaria 2.0 no s¢ ha constltuld
como una fuente de informacion complementaria a
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las tradicionales (medios de comunicacién y sites
de referencia del sector), aunque se observan scfia-
les luminosas de cambio.

6. De una primera lista de 180 usuarios de Twitter,
agrupados en nueve categorias (Instituciones sani-
tarias, Médicos, Farmacéuticos, Compafiias farma-
céuticas, Asociaciones de pacientes, Sociedades
cientificas, Periodistas especializados, Platatormas
digitales de salud y lideres de opinidn), se eligie-
ron 57 perfiles, una muestra representativa de la ci-
fra total de usuarios de cada categoria, de los cua-
les se valord la presencia y nivel de actividad y
conversacion de cada uno de ellos en las diferentes
plataformas (Twitter, Facebook, Blog/web, Linke-
din, Google + y Pinterest). S6lo el 14% de los 57
perfiles seleccionados tiene una cuenta en cada
uno de los canales analizados, aunque el 100% te-
nia Twister, ¢l 93% un blog v el 75% Facebook.

7. Examinando la red de conexiones entre los perfiles
y la interaccién entre unos usuarios y otros con la i:
gue se obtuvo informacion de méas de 51 millones
de mensajes de cuentas, 95 millones de unidades
de informacion de seguidores, 31.636 tuits y cerca
de 16.500 direcciones web vinculadas a los conte-
nidos publicados.

5. IMPACTO DE LAS REDES SOCIALES DE PACIENTES
EN LA PRACTICA ASISTENCIAL

Los pacientes usan las Redes Sociales de Pacientes
fundamentalmente para intercambiar informacién. En
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concreto, las actividades mas comunes son: escribir v reg
ponder mensajes, buscar informacion y actividades socias
les. Es importante destacar que el tipo de informacion qli
intercambian son experiencias personales. En general, los
usuarios de estas redes perciben que otros pacientes pu
den contarles como se sienten y qué pueden esperar en ¢
futuro.

Los pacientes encuentran en las Redes para pacientes
un lugar de reconocimiento puesto que actiian como igu
les. Esto les lleva a aceptar més facilmente la informacié
provista por personas con las que se pueden identificar y
que, ademas, pueden actuar como modelos a seguir. Pot
tanto, las Redes Sociales de Pacientes suponen una fuente
de informacién muy valiosa para los pacientes pero én
ninglin caso deben verse como Gnicos proveedores di
informacién o como sustitutorios sino como recurso ad
cional complementario a las fuentes tradicionales de i
formacién. Otro ambito de actuacion es la investigacion
sanitaria. De hecho, las redes constituyen un marco idg-
neo para promover estudios liderados por pacientes por su
rapidez en la seleccion y divulgacion de los resultados.

En términos generales, los estudios revisados apuntan
que participar en las RSP aporta consecuencias fund
mentalmente positivas para los pacientes. Observamos
que, si bien no existe evidencia clara en cuanto a result
dos en salud (fampoco hay evidencias de las desventaj
de su uso) si se apunta la mejora de los resultados en s
lud percibida por parte de los pacientes que participan e
ellas. Algunos autores apuntan que las RSP facilitan que
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el paciente aumente su autoestima y se sienta mds “em-
poderado” por dos motivos: el paciente se siente mejor
informado {con mavores conocimientos sobre su enfer-
medad) y percibe una mejora de su bienestar social (los
pacientes se sienten menos solos y afirman haber aumen-
tado sus contactos sociales). Ademds, la participacién en
las Redes Sociales de Pacientes tambien lleva a los pa-
cientes a sentirse mas cémodos en la relacion con su mé-
dico (saben qué preguntas hacer a su médico), aceptacion
mejorada de la enfermedad (se sienten mas abiertos en
relacion con su enfermedad), sentirse mas confiado con el
tratamiento y, por Gltimo, mayor optimismo y control.

Otro estudio nos muestra que los pacientes valoran su
participacion en RSP porque reciben distintos tipos de
apoyo social: contar con alguien para escuchar o para pe-
dir consejo sobre como afrontar problemas personales y
tener un sitio donde acudir a buscar informacién. Ade-
mas, los pacientes afirman obtener mejoras en su calidad
de vida (QoL). Ademas de combatir el aislamiento social,
las Redes Sociales de Pacientes facilitan la autonomia de
los pacientes con enfermedades cronicas.

6. APLICACIONES Y JUEGOS PARA PACIENTES

En un mundo globalizado, donde las nuevas tecnolo-
gias llegan a los lugares mas recénditos, parece casi una
obligacion intentar sacar el maximo partido a las posibili-
dades que nos ofrecen. Asi, los nuevos teléfonos inteli-
gentes se convierten en un aliado de excepeion para com-
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prometer al paciente con su salud e involucrario en su
propia seguridad.

Algunas aplicaciones a tener en cuenta como pequefia
muestra de las més de 40.000 apps de salud existentes,
Ante tal oferta debemos ser cautos con aquellas que el
gimos para ayudarnos a gestionar nuestra salud, pues n
todas hacen aquello que prometen:

RecuerdaMed, un pastiliero virtual en el que claborar
un listado con toda la medicacion que se estd tomand
tanto la propia como la de otras personas de las que, qu
zés, se sea responsable. RecuerdaMed, elaborada con la
colaboracion de un grupo multidisciplinar de experto
permite introducir medicamentos a partir de una base de
datos proporcionada por el Ministerio de Sanidad, Servi-
cios Sociales e Igualdad, incluir la frecuencia de tomas’
asociarlas a una hora concreta o al momento de las com
das. Asimismo, para que no olvidemos tomar ninguno d
nuestros medicamentos, la aplicacion nos permite est
blecer una alarma de aviso, asi como generar un cuadran:
te semanal que podremos imprimir. -

Pregunta por tu salud, una aplicacién moévil gue pr
tende ayudar al ciudadano a elaborar listados de preguntas.
de cara a su proxima consulta con profesionales sanit
rios. Agrupadas tematicamente, la app nos sugiere pr
guntas que quizas no se nos ocurriesen por nosotros mi
mos o gue podriamos olvidar factlmente. Podemos anotar
las respuestas en la aplicacién y dejarlas guardadas para
consultarlas posteriormente. En este sentido es fundamen-
tal que seamos conscientes de la importancia de pregunt:
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aquetlo que consideremos importanie y no quedarnos con
ninguna duda. Si ya lo hacemos en otros campos, ;por
qué nos cuesta tanto preguntar en el médico, aun tratan-
dose de nuestra propia seguridad?

A fin de ayudamnos a identificar las aplicaciones fia-
bles v seguras de otras que pueden no serlo, la Agencia de
Calidad Sanitaria de Andalucia ha elaborado v publicado
la primera guia en espafiol de recomendaciones para el
disefio, uso y evaluacion de este tipo de aplicaciones, ac-
cesibie online. Esta guia ha servido como base para la
puesta en marcha del distintivo AppSaludable, una inicia-
tiva con la que reconocer a aquellas apps de salud que
realmente pueden ser utilizadas de manera fiable, minimi-
zando sus riesgos. Cuatro aplicaciones han obtenido va
este distintivo y més de sesenta se encuentran en alguna
fase del proceso de consecucion.

Los juegos serios aplicades a la salud, forman y concien-
cian a profesionales sanitarios y pacientes. Numerosas eviden-
clas sefialan la eficacia en esta labor, como un estudio de la
revista Journal of Medical Internet Research, publicado este
enero, que afirma que “una intervencién interactiva electrénica
puede ofrecer capacitacion comparable a otros meétodos de
entrenamiento, y 1a experiencia puede ser acomodada durante
la visita a la consulta médica ambulatoria habitual”.

7. BUENAS PRACTICAS 2.0

Fn los Gltimos afios aparecen ¢n Dspafia iniciativas
que avudan a avanzar en la necesidad de un mayor au-
tocuidado, en la importancia de que los pacientes tengan
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cada vez mas mayores compeiencias, que utilicen ade-
cuadamente las redes sociales v los enlaces de Internet
que puedan recibir la formacion y el intercambio de co-
nocimientos v experiencias de “paciente a paciente” sin
que sus condiciones econémicas, culturales, sociales y
personales sean un obstaculo para ello. Destaca:

# la Escuela de Pacientes de ia Junta de Andaluma
pionera en este tema

e la Universidad de Pacientes

® el Programa Paciente Experto Catalunvael Pro
grama Pactente Activo en Euskadi

e ¢l Forum Clinic

= Ja Escuela gallega de salud para la ciudadania

e ¢l contenedor de la Red de Escuelas de Salud de
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igua
dad.

Los programas de paciente experto son exponente
de la participacion de los pacientes en su proceso de s:
lud. Los objetivos de estos programas van dirigidos a que
los pacientes y los familiares tengan un mayor conoci-
miento sobre sus enfermedades concretas (fibromiaigia,
diabetes, insuficiencia cardiaca, enfermedad pulmona
ohstructiva cronica, cdncer de colon y de mama, trata-
miento anticoagulante oral, etc.), facilitando asf la auto-
gestion del paciente respecto a su enfermedad. Temas
mas generales, como la formacion en cuidados a persona:
dependientes, cuidados paliativos, seguridad del paciente
o habitos de vida saludables, también ocupan algunos.
planes de formacién. En estos programas, normalmente la
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metodologia de formacidn suele diferenciarse en una{':pzri';j
mera fase, en la cual algunos pacientes son formado‘s‘"'y
una segunda en la cual ¢stos replican la formacion conﬂ

mds pacientes, familiares y ciudadania.

Todas estas iniciativas se complementan con los pro-
gramas de educacién en autocuidados, bajo el prisma del
nuevo paradigma en educacion sanitaria y manejo de en-
fermedades crénicas. La atencién primaria es el contexto
principal de estos programas, como primera recepiora de
las personas con una enfermedad cronica.

Segiin los resultados de las evalnaciones realizadas
sobre estas experiencias, destacan el aumento en la con-
fianza del paciente para autocuidarse, las mejoras en la
calidad de vida v en ¢! bicnestar psicolégico, y el incre-
mento de la autoestima v de la actividad. Potenciar la per-
cepcion de autoeficacia a través de intervenciones estan-
darizadas, sobre todo en el contexto de atencién primaria,
utilizando programas tipo «paciente experto», podria su-
poner una disminucion del gasto asociado al consumo de
medicamentos. En un metaanalisis que evalta interven-
ciones utilizadas en los programas de control de enferme-
dades para pacientes con enfermedades cronicas, la for-
macion de los pacientes y la utilizacién de recordatorios o
signos de alerta se han asociado con una notable mejora
en el control de las enfermedades.

Algunos ejemplos donde ¢! 2.0 tiene un papel impor-
tante son:
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1.

Las comunidad de pacientes de forum clinic
(http://www.forumclinic.org ) @forumclinic con
foros de diversas enfermedades moderados pbj}
profesionales en: Artrosis y ariritis, Cdncer de ¢
lon y recto, Cdncer de mama, Cardiopatia isqué-
mica, Culdate, Depresion, Diabetes, EPOC, E
quizofrenia,  Obesidad,  Trastorno brpoig
ViH/Sida. Forumelinic se define como “Un pr
grama interactivo para pacientes destinado a que
aumenten su grado de autonomia con respecto a'si
salud, utilizando las oportunidades que brindan las
nuevas tecnologias”. Pero es que Forumclinic es
mucho mas que eso. Es un lugar en el que los p:
cientes pueden encontrar la utilidad y rigurosida
que necesitan sobre lo que les estd pasando, y par-
ticipar de una forma activa implicandose en dec
siones clinicas que les afecten, sobre los ambl!;os
de salud en los que trabajan. El paciente puede de
esta manera encontrar foros sobre lo que le pre
cupa, articulos, videos, preguntas ﬁ'ecuentes
guias practicas. e
ILa Comunidad de pacientes de Kronet
(http://www kronet.net ) @Kronikoensarea: es una
red social, enfocada a personas que sufren de un
enfermedad cronica, a sus familiares, personas qu
las acompaftan y cuidadores donde los usnarios n
se conectan segin el tipo de enfermedad que te
gan sino en funcién del estado de animo que ten-
gan en ese momento. La Comunidad de pacientes
se enfoca en funcién del estado de dnimo que ten-
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gan en ese momento: Color verde: momentos en
que el paciente se siente mal al ser diagnosticado
de una enfermedad. Color azul: momentos en que
se acepta la enfermedad y se quiere enconirar mas
informacién sobre ella. Color morado: el paciente
busca ¢l equilibric adecuado para adoptar la en-
fermedad a su dia. Color naranja: estd dirigido a
cuidadores, acompafiantes o familiares de enfer-
mos crénicos para que puedan ofrecer sus expe-
riencias o consejos. Su peculiaridad es que no es
una comunidad virtual que se centre en comunida-
des virtuales de pacientes ni en la patologia, sino
que se centra en las personas, buscando potenciar
la relaciones entre sus micmbros para obtener un
apoyo emocional y un conocimiento compartido
de una enfermedad crénica que van a tener que
llevar siempre consigo. El objetivo, eso si, es me-
jorar la calidad de vida de los pacientes crénicos a
través de sus plataforma.

La Escuela de Pacientes http://www escueladepa-
cientes.es/; Las actividades de la Hscuela de Pa-
cientes se desarrollan de forma presencial y a dis-
tancia en 1¢ aulas (fibromialgia, diabetes i, dia-
betes 2, Asma, EPOC, insuficiencia cardiaca, fi-
bromialgia, cancer de mama, cdncer de colon, pa-
cientes con ostomias, cuidadoras y cuidados pa-
liativos con aulas transversales de cocinar rice y
sano, sexualidad y seguridad del paciente). Utiliza
diversos formatos para el desarrollo de la forma-
cién de pacientes expertos {actives, formados e
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informados), para que estos formen a pacientes en
una estrategia en cascada con: cursos, seminarios,
talleres, conferencias, debates, foros, grupos de
trabajo, etc. La escuela de  pacientes
(@escpacientes tiene una actividad importante en
redes sociales v la linea actual de trabajo esta en
trabajar con aplicaciones y con juegos. In la esa-
ludquequeremos, se le definfa como el paraiso del
paciente en Internet. Un lugar para ellos, para sus
familias, cuidadores e incluso asociaciones. E]
portal ofrece diferentes ‘aulas’ (espacios donde
compartir los materiales de los temas que se traba-
jan en los talleres presenciales), cada una de un ti-
po de enfermedad distinta que abordar, en la que
se puede acceder a videos, v guias informativas.
En definitiva, informarse. Precisamente las activ
dades se desarrollan de forma presencial y a di
tancia mediante cursos, seminarios, talleres, confe-
rencias debates e incluso grupos de trabajo. La es-
cuela de pacientes (htip://www.escusladepacien-
tes.es) con sus entrevistas videochats a Profesiona-
les, su canal de voutube, su cuenta de Twitter, su
perfil de facebook, sus 10 blogs de pacientes liga-
dos a enfermedades o consejos dedicados a cancer
de mama, fibromialgia, diabetes, cocinar rico y
sano, celiaquia, artritis, corazones en camino, cui-
dados paliativos, su blog para formentar la rela-
cidn pacienteApaciente, su scoop, sus lransmisio-
nes de los congresos via streaming,.... esta gene-
rando que por Internet se puede conseguir adhe-
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rencia v relacion emocional con los pacientes.
Tiene aulas virtuales y ademés ha creado un espa-
cio de relacion con los profesionales mediante en-
trevistas de pacientes a profesionales de prestigio
en el sistema sanitario. Mas informacion:
http://www.escueladepacientes.es/ con linea actual
de trabajo en aplicaciones como cancer de mama.
Hospital Liguide: Romper las paredes del hospi-
tal v salir afuera es su sefla de identidad. Es un
provecto muy ambicioso del Hospital Sant Joan
de Déu de Barcelona que utiliza las nuevas tecno-
logias para atender a los pacientes mds alla de las
barreras fisicas del hospital y promover la difusién
de conocimiento en salud entre sus usuarios a tra-
vés de las nuevas herramientas que proporcinan
las TICs. Lo hacen en Facebook, en Twitter, en
Youtube y a través de la Guia Metabdlica, la Guia
Diabetes v el Observatorio Faros, portales donde
encontrar informacion sobre la materia, y que se
ampliardn en el futuro a otras tematicas. Servicios,
conocimiento v comunidades que fluyen del hos-
pital a los pacientes vy a la sociedad.

Red Pacientes es un lugar online donde los usua-
rios gue lleguen al portal pueden encontrar infor-
macidn sobre una dolencia concreta, compartirla
con personas que también la sufran y controlar la
misma a través de seguimientos online, una de las
canales de las enfermedades cronicas del futuro.
Ademas, aporta un ‘wikilines’ muy interesante so-
bre un buen catdlogo de enfermedades. Tienen
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mas de 12.000 miembros gque han escrito mas de
19.000 posts de 56 enfermedades de personas ep
edades comprendidas entre 18 v 79 afios, de 67
paises y 182 asociaciones. .
www.estudiabetes.org es un ejemplo de organ
zacion de pacientes en Internet con el objetivo de
"ser un espacio en la web en el que los miembrog
se ayudan unos a otros, se educan v comparten los
pasos que hay que dar cada dia para permanecer
sanos viviendo con su enfermedad”. Tiene una
version inglesa (tudiabetes.org) v otra espafiola
(estudiabetes.org). Los miembros de la red social
pueden participar en foros © crear sus propios
blogs. Ademds, tienen la posibilidad de compartir
videos, fotos e invitaciones a eventos, entre otras,
La red esta autogestionada por multitud de volu
tarios que se encargan de moderar foros, dar la
bienvenida a nuevos usuarios e incluso desarrollé;r
aplicaciones e integrar la plataforma con otros c
nales (Facebook, Twitter). :
La universidad de los pacientes: Es un proyecto
pionero de la Fundacion Josep Laporte v la Un
versidad Auténoma De Barcelona que se remonta
a marzo de 2006 y cuyos valores son Educacién
Sanitaria, Centralidad en la persona/paciente, Ca-
lidad, Multidisciplinariedad y Democracia Sanita-
ria. En este continuum de decisiones cotidianas
entran en juego dos conceptos fundamentales: la
alfabetizacion civica “la capacidad de los ciudada-
nos para realizar un uso justificado y adecuado de
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los servicios pUblicos™ las competencias v habili-
dades que deberia tener un paciente a la hora de
gestionar un problema de salud y la alfabetizacién
sanitaria. Tiene una web importante, con una red
de itinerarios en web para pacienies con cancer y
tiene una cuenta de Twitter bastante activa.

Personasque: hitp://www.personasque.es/ es una
plataforma digital para convivir un poco mejor con
la enfermedad. No solo es un sitio en ¢l que man-
tenerse informado, es una plataforma con cinco
secciones que pretenden ayudar a la persona a en-
tender su enfermedad, a compartir como s¢ siente
y a poder controlar la evolucion de lo que le esta
pasando. Son cinco herramientas para usar a dia-
rio, en un entorne privado y seguro. La primera,
una Comunidad en la gue los usuarios pueden
charlar con otras personas en su misma situacion,
hacer preguntas, resolver dudas, unirse a grupos o
seguir la actividad de asociaciones. Un sitio donde
se puede hablar en piblico o en privado, donde un
montdén de gente comparte inquictudes y preocu-
paciones. Pensada para gente que quiere ayudar y
gente que necesita ayuda. En el Centro de datos la
persona puede lievar ¢l control de su enfermedad
registrando informacién relacionada con el trata-
miento v los cuidados que sigue. Una forma muy
Gtil de conocer su evolucion y que le ayudara a en-
tender mejor como cuidarse. ;Que la persona quie-
re ademas compartir toda esta informacion con su
médico? Solo tiene que descargarse un informe
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con todo el progreso y con graficos facilisimos de
entender. En la actualidad méas de 5.000 personaé"
han decidido que guieren convivir mejor con st
enfermedad, por eso han creado su cuenta en *Per-
sonas que’ dentro de alguna de las siete enferme-
dades disponibles (trastorno bipolar, diabetes, ar
tritis, trasplantes, psoriasis, alzhéimer y epilepsia)..

Sitios imprescindibles para encontrar informacion

para cuidadoras:

e Red Social de Cuidadoras y Cuidadores Fam
liares: cuidadoras.net http://cuidadoras.net/: La
Red Social de Cuidadoras y Cuidadores Fami-
liares se presenta como un "punto de encuentro
de cuidadoras familiares, profesionales v pe
sonas expertas en innovacion en cuidados". Es
un proyecto que cuenta con el apove v la d
namizacion de diversos profesionales que de
forma desinteresada colaboran junto al centr
Guadalinfo, ademés de colaboracién cindada-.
na, alrededor de los cuidados familiares. Esta
pagina cuenta con diversos espacios: blog, fo
ros, chat, eventos, videos, fotos, miembros y
grupos. Utiliza como palabras clave: autocui-
dado, experiencia, emocidén o compartir cono-;
cimiento. :

e (uias para cuidar a pacientes del Gobierno d
Aragén: Salud Informa. La Guia para cuidar a
pacientes  del  Gobierno de  Aragdn
hitp./fwww saludinforma.es/opencmsiopen-
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cms/04_Temas_de_salud/4. 13.Cuidadores/Videos_
cuidadores/cuidando_al_cuidador.html

El aula de personas cuidadoras de la Escuela
de Pacientes htip://www.escueladepacientes.es-
juilaula.aspx?stk=Aulas/Personas_cuidadoras En-
tre las aulas de la escuela de pacienies, encon-
tramos la de PERSONAS Cuidadoras, donde
podemos encontrar la gufa CUIDAR y CUI-
DARSE, para aprender a cuidarse y a cuidar,
ademas de videos v 1a de Cuidados paliativos.
En el aula de CUIDADOS PALIATIVOS de la
Escucla de Pacientes http://www.escuelade-
pacientes.es/ui/aula.aspx?stk=Aulas/Cuida-
dos_paliativos encontramos igualmente 3 guias
y video. Cuenta con un blog titulado Cuidados
paliativos  (hiip://cpaliativos-escueladepacientes .-
blogspot.com.es/) en el que podemos encontrar
posts de testimonios desde octubre de 2011.
También tienen un aula de seguridad del Pa-
ciente  (hitp:/iwww.escueladepacientes.es/uifau-
|la.aspx?stk=Espacios_Transversales/Seguridad_-
del_Paciente) en ¢l que se puede encontrar re-
curses informativos sobre como contribuir a la
seguridad del paciente.

La Red Ciudadana de formadores en seguridad
del paciente hitp:/fformacion.seguridaddelpacien-
fe.es/ La Red funciona a través de una estrate-
gia de "formacion de formadores” con una
formacion de caracter semipresencial, combi-
nando clases en el aula con un espacio de for-

215




macién virtual disponible e¢n su web. En est
proyecto, podemos leer documentos como “Lg
perspectiva de los ciudadanos por la seguridad
del paciente”, declaraciones como “Declary
cién y compromiso de los pacientes por la Se
guridad en el Sistema Nacional de Salud”
“Declaracion de pacientes por la higiens d
manos”, estas dos realizadas por los ciudada
nos-formadores de la Red, ademas de Ia “Cart
europea de los derechos de los pacientes™. Tig
nen 5 médulos formativos de Seguridad en e

ambito de los cuidados; Uso seguro de medi
camentos; Prevencién de infecciones; Seguri
dad en el domicilio; Seguridad en el ambito
sociosanitario y Dolor cronico. Asimismo, tie
ne un espacio para formadores y uno para.
alumnos/as, un boletin, un blog con el nombr
Higiene de Manos (htip://redciudadanaseguri
dad.blogspot.comes/), una cuenta de twitte
(@pacienteseguro) ademas de un espacio d
videos sobre Higiene de manos.

Para cuidarse y cuidar mejor. Va dirigido
cuidadores familiares de personas en situacion
de dependencia. Ofrecen informacion practic;
y de utilidad para la vida diaria del cuidador
de forma que mejore tanto su calidad de vid
como el desempefio de su labor. Contribuyen
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para que se pueda conseguir un tiempo de cali-
dad para el cuidador/cuidadora, lo que repercu-
tird positivamente en la persona cuidada v en
su familia,

Portal Mayores hitp:/Aww.imsersomayo-
res.csic.es/documentacion/especiales/cuidadores-
findex.himl En ¢l encontramos Preguntas y Res-
puestas, Documentacion sobre Bibliografia re-
comendada, Lecciones de gerontologia, revis-
tas cientificas, consultas en Medline, Recursos
con Guias practicas, Instrumentos, Programas,
Organizaciones, Recursos sociales, Redes so-
ciales, Multimedia, Estadisticas y apartados de
Investigacion, Entrevista y Glosario.

Un espacio de la Cruz Roja dedicado a la Tele-
asistencia  http:/iwww.cruzroja.tvlindex. php?Play-
List=2048VideoPlay=18 en el que se conecta a
los usuarios con la central de alarmas de Cruz
Roja, y que permite la mejora de su calidad de
vida, aportando seguridad y confianza a los
mayores v a sus familiares. Ser cuidador de
Cruz Roja hitp://www.sercuidador.es/ con videos,
una Guia Bésica de recursos para cuidadoras v
cuidadores familiares, una Guia Bésica de Pre-
vencion de Riesgos v Adaptacion de espacios
para cuidadores y una Guia de Cuidados. Tie-
nen un blog Ser Cuidador hitp://www.cruzroja.-
es/blojsom/blog/blogsercuidador/

AL LADO, Itineraric de atencién compartida
Demencia/Alzheimer
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hittp:/iwww.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/e
ontenidos/informacion_General/c_3_c_1_vida_sa- -
naldependencia/al_lado, basado en la coopera-
¢ci6n como instrumento habitual en el trabajo
diario de servicios sanifarios y asociaciones
respecto a las demencias, especialmente la En-
fermedad de Alzheimer, de tal manera que €l
conocimiento cientifico de unos se comple-
mente con el conocimiento de la realidad de
los otros, ¥ viceversa. AL LADO aporta multi-
ples ganancias para las personas afectadas de
Enfermedad de Alzheimer (EA) y las familias
que les cuidan y que el tratamiento, farmaco-
l16gico v no farmacologico, se inicie en el mo-
mento adecuado.

8. COMCLUSIONES

Algunos CONSEJOS para pacientes que buscan
informacion en internet:

1. Revisar 1a informacion que encuentre en Inter-
net: Revisar varios sitios para asegurarse de que todos
dan la misma informacion o similar. Si todavia tiene du-
das, envie una pregunta a un foro de discusion o un corre()
clectronico a un profesional de la salud. :

2. 81 se trata de una enfermedad grave, considerar
unirse a un grupo de apoyo en linea donde compartir
inquietudes v preccupaciones, basado en la confianza v el
interés mutuo.
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3. Utilizar Internet para obtener referencms' de lo
médicos que necesita: Se pueden usar blogs dedicados
enfermedades especificas para encontrar consejos o
municarse directamente con los principales eSpemahstaS
investigadores por correo electrénico. :

4, Utilizar Internet para complementar las visitas
al médico, no para reemplazarlas. No siempre es feil
de interpretar lo que encuentre. Un debate franco y abier~
to con sus médicos puede ayudar a aclarar algunas de sus
dudas v le ayudara a confirmar o reconsiderar algunas de
sus conclusiones provisionales. El mejor ejemplo es que
medicos y pacientes trabajen juntos.

5. Utilizar Intermet para ayudar a evaluar la in-
formacion que recibe del médico: Si tiene dudas, pre-
gunte a otros pacientes on line o a un grupo de apoyo vir-
tual para revisar ¢l tratamiento que ha recibido

6. Decir a su médico lo que ha encontrado en In-
ternet: Utilizar el aumento de los conocimientos para
convertirse en un paciente mas asertivo, expresando sus
sentimientos v sus puntos de vista honesta y abiertamente,
mientras muestre respeto por su profesional médico..
Cuanto mejor comunique sus necesidades, su médico serd
mds capaz de responder a ellas.

7. Dejar que su médico vea sus busguedas y valore
su utilidad para su cuidade: Si ha encontrado un articu-
lo de revision en una revista médica, deje a su médico una
copia.
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8. 8i algunos médicos no estan muy dispuestos s
convertirse en médicos amigos de internet, tratar-de
entenderles: Muchos médicos se sienten tan abrumados'
por las responsabilidades clinicas, las demandas de pape-
leo, vy sus propias preccupaciones que puede ser dificil
para ellos vean ¢! beneficio de pasar mas tiempo con los.
pacientes, que intercambien correos electronicos o discu
tan Ia informacién que han encontrado en internet. :

De todas formas, la informacién es necesaria, per
no suficiente. Bs importante hacer participe a los p:
cientes en el proceso médico/a-paciente, enfermera/o-
paciente para avanzar en que lograr el éxito en la mejora
de la salud v calidad de vida, ya que 1a adherencia de los
pacientes a un tratamiento o un consejo depende de que se
sienta participe en la toma de decisiones, porque un pa’
ciente toma una medicacion o sigue un consejo porque
quiere.

El fenémeno de las redes sociales de pacientes es un
ejemplo del creciente empoderamiento del paciente que
pone en cuestién la visién cldsica y paternalista de la
practica asistencial. El impacto de este fendmeno depen
dera de muchos factores pero los profesionales sanitario
deberan, cuanto menos, conocerlo v tenerlo en cuenta
para adaptarse a lo que s ya una realidad en el dia a dia
de la practica clinica. 5

220



9. PARA SABER MAS

Gamm LD, Rogers JH, Work F. Advancing community
health through community health partnerships / Practi-
tionet tesponse. Journal of Healthcare Management
1998; 43(1):51.

Revision de las caracteristicas, utilidades e importan-
cia de diferentes tipos de foros y redes entre agentes cla-
ves y asociaciones para fomentar la participacion ciuda-
dana en salud.

Garcia Ponce de Ledn O, Caballero M. Aprendiendo a
aprendet sobre la enfermedad. Libro de Ponencias. 11
Congteso Iberoameticano de Investigacién Cualitativa en
Salud, p. 151-152. Madrid, 2005.

Relato de la vivencia de una experiencia del proceso
asistencial de cancer v asuncién psicologica de la enfer-
medad desde la perspectiva de un paciente que a su vez es
profesional sanitario.

Garcfa-Sempere A, Artells J]. Organizacidn, funcionamien-
to y expectativas de las organizaciones representativas de
pacientes. Encuestas a informadores clave. Gac Sanit
19(2), 2006.

Investigacion cualitativa sobre la situacion actual, las
estructuras de funcionamiento v las expectativas de las
asociaciones de pacientes en el contexto espafiol.

Hadden 1. The community as co-producer of health,
Health Forum Journal 2000; 43(1):44.

221




Descripeidn de un foro compartido de ciudadanos y:
estudiantes de Medicina y Enfermerfa. ’

Jadad AR. Are virtual communmties good for our health?:
BM]J 2006;332:925-926.

Descripeién de la transformacién del sistema sanitario’
a través de las posibilidades de comunicacion y acceso a
la informacion en red, v ¢l surgimiento de foros Vlrtuaiesi_
de pacientes. :

Jovell A. Cuando el médico es el paciente. eimundo.es,
15/06/2004.
http:/ /elmundosalud.elmundo.es/elmundosalud /2004/ 0_-'_
6/14/oncologia/ 1087239382 html [consultado
01/06/2006].

Relato de una expertencia de cincer desde la perspectiva de
un paciente que a su vez es profesional sanitario, y direct
tor del Foro Espafiol de Paciente. .

Jovell A. 251.000 razones para ser escuchados. Revista e
pacientes 2006, 8.
http:/ /www.webpacientes.org/ 2005/ epacientes/ page.phi _'
pPp=art&id=75&idaum=8. [consultado 31/05/2006].

Presentacion en prensa de la Agenda Politica 20(}6{-
2008 del Foro Espafiol de Pacientes.

Murphy NJ. Citizen deliberation in setting health-care prior__gf
ities. Health Hxpectations 8, 172-181. 2006.

Revision bibliografica sobre las conceptualizaciones:
tedricas, caracteristicas v formas de evaluacion de la deli-

222




beracion ciudadana a través la participacion en Foros y
otros espacios compartidos.

QOliver S, Milne R, Bradburn J, Buchanan P, Kerridge L,
Walley 1" et al. Involving consumers in a needs-led re-
search programme: a pilot project. Health Expectations
4, 18-28. 2006.

Estudio de Investigacién-Accion Participativa sobre
las ventajas de una inclusién de usuarios y representantes
asociativos en un programa de investigacion sobre nece-
sidades sanitarias.

Pietroni P, Winkler F, Graham [.. Cultural revolution in
care delivery. British Medical Joutnal
2003;326(7402):1304.

Reflexion sobre los conflicios v miedos que experi-
mentan los profesionales sanitarios en la comunicacion
con las asociaciones de pacientes,

Purk JK. Support groups: why do people attendr Rehabi-
litation Nursing 2004; 29(2):62.
Estudio cualitativo sobre las funciones de las asocia-

ciones de pacientes y grupos de auto-ayuda para los usua-
rios del sistema sanitario.

Pan RJ, Littlefield D, Valladolid S, Tapping P], West DC.
Building Healthier Communities for Children and Fami-
lies: Applying Asset-Based Community Development to
Community Pediatrics. Pediatrics 2005; 115(4):1185.

223




Reflexitn sobre proyectos de desarrollo comunitarig
basados en la colaboracién entre asociaciones y profesio-. .
nales sanitarios.

Weech R, Mettill $B. Building partnership with the com-
munity: Lessons from the Camden Health Improvement:
Learning Collaborative. Journal of Healthcare Manage:
ment 2000; 45(3):189. '

Descripeion de un proyecto de trabajo en red entre
ciudadanos, profesionales sanitarios y asociaciones para
Ia mejora de la situacion social y sanitaria de un contexto
comunitario.

Otras referencias bibliogrdficas

1. Berners-Lee, T'; Tischetti, M. Weaving the Web: Origin
and Future of the World Wide Web. Britain: Otion Bu31
ness, 1999,

2. Geelan, ]. Forget Web 2.0, Says Berners-Lee: “Web 1.0:
Was Already All About Connecting People”. Web 2.0
Journal, Agosto 23, 20006 -'

3. Deshpande, Ay Jadad, A. R. Web 2.0: Could it help_-__.i'
move the health system into the 21st century? Journal of
Men’s Health and Gender 2006; 3: 332-336.

4. Lorca J.; Jadad, A.; Lotca-Gomez, . Web 2.0: Y esto
ahora de qué var Revista eSalud 2007; 3(10;

5. Jadad, A. R.; Enkin, M. Computers: transcending our:
limits? BM] 2007; 334 Suppl 1:s8.

224



6. Eysenbach, G. Medicine 2.0: social networking, collabo-
ration, participation, apomediation, and openness. | Med
Internet Res 2008;10:e22

7. Jiménez-Pernett ], Olry de Labry-Lima A, Bermidez-
Tamayo €, et al. Use of the internet as a source of health
information by Spapish adolescents. BMC Med Inform
Decis Mak. 2010; 1G:6.

8. Kummervold PE, Chronaki CE, Lausen B, et al. eHealth
trends in Europe 2005-2007: a populaton-based sucvey.
J Med Internet Res. 2008; 10:e42.

9. GABARRON, Fla y FERNANDEZ-LUQUE, Luis.
eSalud y videos online pata la promocion de la salud.
Gac Sanit [online]. 2012, vol.26, 0.3 [citado 2014-02-07],
pp- 197-200 . Dispoaible en: <http://scielo.sciil.es/scie-
lo.phprscript=sci_arttext&pid=50213-
1112012000300001 &Ing=es&nrm=iso>. ISSN  0213-
9111.

10. Phillips ]J. Social media and health care: an mteractive
future. Br | Community Nurs. 2011; 16:504.

11. Lau AY, Siek KA, Fernandez-Luque L, et al. The role of
social media for patients and consumer health. Conttibu-
tion of the IMIA Consumer Health Informatics Working
Group. Yearb Med Inform. 2011; 6:131-8.

12. Randeree E. Exploting technology impacts of
Healthcare 2.0 initiatives. Telemed | B Health. 2009,
15:255-60. '

13. Chomutare T, Fernandez-Luque L, Arsand E, et al. Fea-
tures of mobile diabetes applications: review of the litera-

225




ture and analysis of cutrent applications compare'd._
against evidence-based guidelines. J Med Internet Res..
2011; 13:e65.

14. Informe anual. La sociedad en red. http:/ Jwww.red-
saludandalucia.es/sites/default/ files/informe _a- -
nual_la_sociedad_en_red_2012_edicion_2013_1_0.pdf

15. Informe top ten Salud 2.0 2012.1013 htip://www.jan-.
ssen.cs/sites/stage-janssen-es.emea.cl.datapipe.net/fi-
les/cbserver/janssenobserver._top10salud_2013.pdf

16. 1. Fernandez Luque, V Traver y cols. Bl ePaciente y lasj
Redes Sociales. http:/ /www.salud20.es/ :

17. March JC. Redes sociales y ciencia http://www. shde—.
share.net/joancmatch/redes-sociales-y-clencia ;

18. Global Mobile Health Market Report 2013- 2017_
http://reseatch?guidance.com/ :
hitp:/ /www.research2guidance.com/shop/index.php / m.

health-report-
2°SID=1546d1562be2c1d4797edfbbf65c44d0

19. GONZALEZ DE DIOS, |. et al. Blogs médicos como:
fuente de formacién e informacién: El ejemplo del blog
Pediatria basada en pruebas. Rev Pediatr Aten Primaria
[online]. 2013, vol.15, n.57 [citado 2014-02-08], pp. 27-
35.  Disponible  en:  <http://scielo.isciiles/ scle-
lo.phpfscript=sci_arttext&pid=81139-7632201300010-
0003&Ing=es&nrm=iso>. ISSN 11 39~7632.'[
htep:/ /dx.dolorg/10.4321/51139-76322013000100003. -

226






