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RESUMEN EJECUTIVO

Introduccion

El crecimiento del uso de Internet continla
avanzando de forma imparable a nivel mun-
dial. Durante 2008, en Espafia, se produjo un
incremento en el ndmero de usuarios del
11,3%, pudiéndose estimar que el 56,7% de
la poblacién de 16 a 74 afos ha utilizado la
Red, lo que significa 24 millones de internau-
tas espafioles.

Por su parte, y promovida en gran medida
por este desarrollo de Internet, la Sociedad
de la Informacion sigue evolucionando. So-
ciedad de la Informacion (Sl) entendida como
el estadio de desarrollo social caracterizado
por la capacidad de sus miembros (ciudada-
nos, empresas, y administraciéon publica) pa-
ra obtener y compartir cualquier informacion,
instantdneamente, desde cualquier lugar y en
la forma que se prefiera.

Apalancando todo ello se encuentran las tec-
nologias de la informaciéon y comunicacion
enmarcadas en la denominada segunda ge-
neraciéon del desarrollo de tecnologia Web o
generacion Web 2.0, que supone un salto
disruptivo respecto a la primera generacion,
que constituyd un instrumento decisivo para
lograr un incremento continuado de la pene-
tracion de la Red, pero cuyas prestaciones se
limitan practicamente a la basqueda y consul-
ta de contenidos multimedia, relegando a sus
usuarios a una actitud pasiva. La generacion
Web 2.0 ha posibilitando la aparicién de una
plataforma abierta basada en la participacion
de los usuarios, que promueve la colabora-
cion y el intercambio de informacion agil en-
tre ellos, y donde disponen de un espacio
que les dota de capacidades para la creacion
de contenidos (de forma personal o colabora-
tiva), y les permite compartirlos, intercambiar-
los, consultarlos, integrarlos o valorarlos.
Web 2.0 que exclusivamente constituye un
nivel de evolucion que esta siendo superado
por la denominada Web 3.0, que incorporara
innovaciones tecnolégicas sobre su predece-
sora.

Resulta facilmente entendible que estos in-
gredientes que caracterizan la Web 2.0, junto

con la penetracion incremental de Internet,
hayan promovido de forma natural la explo-
sion de espacios donde se crean y compar-
ten los contenidos; o donde se realiza otra
serie de actividades de forma confluyente en
torno a determinada informacion, tales como
los Blogs, las Wikis, o las Redes Sociales on-
line, objeto del presente estudio, concepto
que define a las estructuras sociales virtuales
resultantes de las interacciones entre los
usuarios de la Red vinculados por informa-
ciones o intereses comunes.

El planteamiento de la eSanidad que de for-
ma amplia se puede entender que incluye
tanto las aplicaciones derivadas del uso de
las TIC's a los cuidados sanitarios como la
utilizacién de Internet en la préactica sanitaria,
se ha visto también impactado por la apari-
cion de las tecnologias Web 2.0, que estan
promoviendo un nuevo enfoque hacia una
sanidad interactiva, y de los agentes que en
ella intervienen, al dotarles de herramientas
tecnologicas que les permiten generar y
compartir informacién y contenidos sobre la
salud, gestionar la atencion sanitaria, promo-
ver una mayor educacion y en definitiva pro-
mover un mejor conocimiento colectivo lo-
grado de forma colaborativa. Ademas contri-
buird a disponer de facilidades que permitan
una agilizacion, economia, interoperabilidad
e integracion de los diferentes aspectos que
configuran el entorno sanitario, mejorando su
eficacia y eficiencia. Si este planteamiento in-
tegral del conocimiento interactivo en el en-
torno sanitario lo complementamos con los
aspectos relativos a la informacion labo-
ral/social de los diferentes agentes, nos en-
contramos con el concepto de Salud 2.0,
asociado al cual aparecen también de forma
natural las Redes Sociales al Servicio de la
Salud y el Bienestar.



Las Redes Sociales en Inter-
net al servicio de la Salud y
el Bienestar

La profusion de las Redes Sociales en gene-
ral y de las dirigidas a la Salud y el Bienestar
en particular, ha requerido limitar el numero
de ellas a analizar en el presente estudio de
vigilancia tecnoldgica, lo que sin embargo no
ha supuesto barreras para identificar plan-
teamientos y enfoques de alta aportacion de
valor, con mayores o menores aspectos dife-
renciales entre ellos. Con caracter préactica-
mente global se puede afirmar que las Redes
Sociales al Servicio de la Salud y el Bienestar
constituyen espacios de intercambio de in-
formacion y experiencias, de debate, y de
formacion entre los pacientes; espacios no
ausentes de una alta capacidad emocional
donde los mismos encuentran soporte, ayuda
0 consuelo por parte del resto de la comuni-
dad.

Estas capacidades que podemos considerar
comunes en las redes objeto del estudio y
gue se soportan sobre el conjunto béasico de
aplicaciones Web 2.0 tales como foros basa-
dos en mensajeria electrénica, chats, blogs,
diarios, libros de visita o espacios para com-
particion de fotos o videos, que contribuyen a
trasladar mas fielmente hacia los demas las
condiciones personales de los pacientes, se
ven complementadas con otras facilidades
mas especificas y que configuran los enfo-
ques diferenciales que poseen la mayor parte
de las Redes analizadas.

Estas Redes incorporan otras facilidades que
son utilizadas de forma compartida, compara-
tiva e interactiva entre los diferentes agentes
que las configuran (habitualmente pacientes,
médicos, cuidadores, resto de personal sani-
tario, y del entorno familiar y de amistad), en-
tre las que cabe resaltar:

e Herramientas que permiten transformar
las experiencias de los pacientes en re-
gistros (en lo relativo a la evolucion de
las enfermedades, sintomatologias, tra-
tamientos, respuesta a los mismos, con-
diciones), lo que posibilita su seguimien-

to, su transformacion en formatos grafi-
cos de facil visualizacién, su compara-
cion con otros, o su utilizacién a la hora
de compartir las condiciones de los pa-
cientes con los profesionales médicos
que les atienden.

Potentes herramientas para la gestion
del dolor, donde, a través de aplicacio-
nes e interfaces gréficas, los pacientes
son capaces de informar de su condicién,
donde encuentran protocolos automati-
cos (o asistidos por personas fisicas) pa-
ra su tratamiento, visualizar su evolucion,
compartirla con el resto de miembros,
gestionar agendas de actuacion, etc.

Realizacion de consultas a profesionales
sanitarios, en tiempo real o no.

Redes Sociales dirigidas exclusivamente
a profesionales médicos, poniendo a su
disposicién un espacio para el intercam-
bio de experiencias, para el acceso a
publicaciones, o para su formacién y po-
sicionamiento.

Redes Sociales que permiten la crea-
cion de otras a niveles mas reducidos y
especificos.

Publicaciones, Newletters, Guias, Videos
sobre las enfermedades, Herramientas
para la realizaciéon de encuestas y tests
gue posibilitan la realizacion de investi-
gaciones, visualizar avances de las en-
fermedades, la respuesta ante nuevos
farmacos o protocolos, incluso antes de
su liberacién por los organismos oficiales.

Redes que actian como buscador de
buscadores, facilitando la identificacion y
comparticion del mejor conocimiento
disponible en Internet.

Herramientas para autotest, autosegui-
miento o medida de indicadores corpora-
les y herramientas que ponen a disposi-
cién de los usuarios la oferta de servicios
sanitarios 'y proveedores asociados,
aportando facilidades para la evaluacion
de su calidad y precio, e incorporando
simuladores para adaptarlos a las espe-
cificidades de los usuarios.



Estas facilidades observadas en las Redes
Sociales al Servicio de la Salud y el Bienestar,
analizadas desde el punto de vista de los
usuarios, son complementadas en mayor o
menor medida con otras ofrecidas también
por las tecnologias TIC's como: herramien-
tas para el disefio de paginas Web del usua-
rio, tags, RSSFeeds, widgets; asi como con
aquellos elementos que tratan de trasladar a
los usuarios la fiabilidad y calidad de la Red,
en base a las acreditaciones otorgadas por
los organismos competentes en la materia, o
con aquellas informaciones que facilitan el
conocimiento de las facilidades disponibles
en la red en cuestion o como estan integra-
dos sus 6rganos gestores (Comités de Direc-
cién, Equipos de I+D, Comités Técnicos, Edi-
toriales, Consejos Asesores), lo que les con-
fiere una imagen de transparencia.

Las conclusiones del andlisis de las Redes
Sociales al Servicio de la Salud y el Bienestar
abordado confirman que Internet, como pa-
radigma de las tecnologias de la informa-
cién y de la comunicacion, estd cambiando
nuestra perspectiva de la salud y de la
sanidad en general, y facilitando nuevos es-
cenarios para la relaciéon entre los diferentes
agentes implicados, pacientes y su entorno
personal, profesionales, administraciones
publicas y proveedores. Estas Redes Socia-
les son uno de los pilares sobre los que apa-
recen nuevas formas en la relacion médico-
paciente en nuestra sociedad y sobre las que
se construyen nuevas aplicaciones que per-
miten optimizar los procesos entre ellos, sus
resultados, el conocimiento o la formacion.
Es aqui donde reside el valor del presente
estudio, en aflorar el estado del arte y las me-
jores préacticas de estas Redes Sociales,
promoviendo la reflexiéon y la oportunidad de
su constitucioén y utilizacion.

Si bien es cierto que el planteamiento sanita-
rio espafiol es muy diferente del estadouni-
dense, el gran desarrollo de las Redes Socia-
les al Servicio de la Salud y el Bienestar en
este Ambito geografico sin duda es la refe-
rencia y marca pautas sobre lo que puede
ser una previsible evolucién en nuestro en-
torno.

Un ejemplo de la magnitud que esta alcan-
zando el uso de Internet en aspectos de sa-

lud lo encontramos en la encuesta realizada
recientemente por Pew Internet & American
Life Project: The Social Live of Health Infor-
mation. En el afio 2000 el 46% de la pobla-
cion adulta americana tenia acceso a Internet
y s6lo un 25% buscaba informacion online
sobre salud. Ahora, con un 74% de los adul-
tos americanos utilizando Internet, el 61% la
utiliza para informacion relativa a la salud (e-
pacientes). Esto demuestra la popularizacion
gue esta alcanzando la Salud 2.0, que en lo
relativo a Espafa y para el afio 2007 refleja
que el 41% de los usuarios de Internet en
Espafia realiz6 busquedas de contenidos re-
lacionados con la salud.

La busqueda de informacion online sobre la
salud por parte de los usuarios es ya un fe-
némeno imparable. El mismo informe de Pew
Internet & American Life Project, nombrado
anteriormente, muestra con qué intensidad,
cuando un adulto americano necesita acudir
a una fuente de informaciéon de salud, opta
por sumergirse dentro del mundo online. El
57% de las personas preguntadas acuden a
Internet cuando necesitan informacion o ayu-
da en temas de salud o cuestiones médicas.
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Fuente: Encuesta de Pew Internet & American Life Project.
Methodology (19 de Noviembre — 20 de Diciembre de
2008).

Ello supone que Internet ocupa la tercera po-
sicién por debajo de las personas que prefie-
ren acudir a un profesional sanitario, tal como
un doctor (86%) y de las personas que prefie-
ren preguntar a un amigo o a un familiar
(68%).



mienta mas que la gente usa para estos as-
pectos de su vida diaria.

En total, el 60% de los e-pacientes, o el 37%
de los adultos americanos, han realizado ac-
tividades de social media relacionadas con la
salud y asistencia sanitaria. Las redes socia-
les se han convertido pues en una herra-

Busquedas online sobre temas de salud

Porcentaje de usuarios de Internet que han buscado informacién sobre los distintos temas

Aquellos
gue viven
con una mi- Aguellos no

nusvalia o crénicos

crénicos
Enfermedades especificas o problemas médicos 73% 62% 64%
Ciertos tratamientos médico s o procedimientos 64% 49% 51%
Dieta, nutricién, vitaminas o suplementos nutricion ales 53% 48% 49%
Ejercicio o puesta en forma 46% 44% 44%
Prescripcion o medicamentos sin receta 51% 35% 37%
Un médico particular u hospital 33% 28% 29%
Seguros médicos 30% 28% 28%
Medicinas o tratamientos alternativos 42% 25% 27%
Depresion, ansiedad, stress, o temas de salud menta | 30% 21% 22%
Riesgos sobre salud ambiental 24% 21% 22%
Tratamientos experimentales o medicinas 30% 17% 18%
Inmunizacion o vacunacion 13% 16% 16%
Informacion sobre salud dental 16% 14% 15%
Cuidados médicos 24% 11% 13%
Informacion sobre salud sexual 11% 11% 11%
Como dejar de fumar 18% 8% 9%
Problemas sobre drogas o alcohol 8% 8% 8%

Fuente: Encuesta de Pew Internet & American Life Proyect. Agosto 2006

Este escenario muestra una perspectiva de
crecimiento en amplitud y profundidad para
las Redes Sociales al Servicio de la Salud y
el Bienestar (ni que decir tiene para las redes
sociales generalistas como Facebook o Twit-
ter), que sin duda merece ser tenido en cuen-
ta por los integrantes y disefiadores del mo-
delo sanitario, en el que aparentemente no
parece solo necesario contemplar en su evo-
lucién la incorporacién de herramientas in-
formaticas para la automatizacién y agiliza-
cién de procesos sino también el nuevo mar-
co de relacion para la creacion e intercambio
de conocimiento entre los agentes, marco de
relacion en el que sin duda tendran las Re-
des Sociales objeto de este estudio un papel
protagonista, ayudando no solo a los pacien-

tes y familiares a disponer de mas calidad de
vida sino también a los profesionales del sec-
tor en su formacion, investigaciones e inter-
cambio de experiencias.

Ambito de aplicacion del es-
tudio

El presente estudio se ha dirigido al analisis
de aquellos “Sitios Web” que estan relacio-
nados con el intercambio de informacién on-
line sobre Salud y Bienestar para las perso-
nas. Teniendo en cuenta que el tema objeto
de este estudio de vigilancia tecnoldgica re-
sulta ser muy amplio y dinamico, se ha deli-
mitado su alcance considerando tres aspec-
tos:



TECNOLOGIAS

TIC propias de la S.I. (orientada a los ciuda-
danos) que se dedican al intercambio de in-
formacion sobre tecnologias Web 2.0.

SERVICIOS

De informacion on-line (como, para qué, en
qué medida, los ciudadanos colaboran, inter-
accionan y comparten informaciones, gene-
rando el conocimiento colectivo relacionado
con la salud y la calidad de vida.

USUARIOS

Ciudadanos (paciente, entorno, cuidadores,
profesionales de la salud), acceso y consulta
a informacion.

Esta seleccion se ha realizado para identifi-
car un nimero de Redes Sociales /Sitios -en
definitiva comunidades que actian dentro de
los limites definidos por los ingredientes ante-
riormente indicados- que permitiera alcanzar
los objetivos del estudio de una forma con-
creta y util: sistematizacion de datos, infor-
maciones, tecnologias, procesos y metodo-
logias utilizadas.

Esta seleccion, ademas, se ha perfeccionado
identificando aquellos Sitios que disponian
del conjunto minimo de herramientas y apli-
caciones que caracterizan a las Redes Socia-
les:

SERVICIOS DE REDES SOCIALES

- Creacion de perfiles de usuarios.

- Lista propia de contactos.

- Mecanismos de comunicacion e interaccion
entre usuarios.

- Generacion, publicacion y consulta de con-
tenidos propios.

En resumen, por tanto, el objetivo del informe
se ha centrado fundamentalmente en el ana-
lisis de los Sitios que ofrecen Servicios de
Red Social relacionados con la informacion
on-line sobre la Salud y el Bienestar, acordes
con los cuatro aspectos sefialados anterior-
mente. Como también se ha expuesto en es-
te resumen ejecutivo, la relevancia de estos
Sitios radica en su contribucién a la construc-
cion de plataformas de conocimiento colecti-
vo abierto y colaborativo (2.0), dotadas de
herramientas muy potentes, con acceso por
todos los ciudadanos. Sin embargo existen
otros sitios, que también contribuyen a este
mismo fin social aunque no dispongan de to-
das las caracteristicas de los Servicios de
Redes Sociales, construidos con tecnologias
Web 2.0, y que también, cuando se han con-
siderado relevantes, se han contemplado en
el informe.

e PORTALES: Que permiten el acceso a
la informacion y disponer de foros para
preguntar y responder interactivamente.

e BLOGS: Que permiten colgar y compartir
contenidos.

*  WIKIS: Que permiten la creacién colabo-
rativa de contenidos.

Analisis funcional de las Re-
des Sociales

Una vez delimitado el alcance del estudio, en
base a los criterios expuestos, la seleccion
concreta de los Sitios a analizar se ha reali-
zado mediante una primera identificacion de
las redes sociales méas importantes, bajo cri-
terios de numero de usuarios y de notoriedad
en Alexa, que constituye una de las herra-
mientas de evaluacién mas difundidas y am-
pliamente aceptadas en la Red a estos efec-
tos. En esta primera identificacion se detecta-
ron 36 redes sociales centradas en aspectos
de Salud y Bienestar. Contrastando esta re-
lacion con los Sitios de Salud referenciados
en otros portales y organizaciones especifi-
cas como la California Health Care Founda-
tion se concluyé en un panel inicial de 30 Si-
tios de interés a los efectos de este informe,



que finalmente se redujo a 19 una vez elimi-
nados aquellos de caracter generalista o0 en
proceso de revisién. Colectivo que una vez
finalizado el informe se ha confirmado signifi-
cativo a la luz de las conclusiones obtenidas.

A continuacién se indica de forma resumida
el enfoque y aspectos diferenciales de cada
uno de ellos.

DAILYSTRENGTH (Red Social. EEUU)

Esta Red (www.dailystrength.com) esta
orientada fundamentalmente a facilitar el ac-
ceso a informacion en Internet, intercambio
de experiencias y soporte emocional. Para
ello dispone de una potente gestién de foros
(integra mas de 500) constituidos tanto por
los responsables de la Red como por sus
miembros. También dispone de facilidades
para consultar en tiempo real a profesionales
del sector sanitario.

EVERYDAYHEALTH (Red Social. EEUU)

Integrante de WaterfrontMedia, una de las
mayores compaiiias privadas americanas de
salud on-line, EveryDayHealth
(www.everydayhealth.com) dispone de un
muy buen estructurado portal dirigido a tras-
ladar a sus miembros informacién fidedigna,
de calidad y personalizada en temas de sa-
lud y bienestar, disponiendo de una importan-
te red de contrastados expertos a los que
realizar consultas de forma directa, expertos
gue participan junto a otras fuentes reconoci-
das en la incorporacién de los contenidos a
esta Red. Los diferentes contenidos sobre
salud y herramientas de autocontrol que re-
coge de forma amplia son facilmente adapta-
bles al perfil de cada usuario: informacién,
noticias, consejos, publicaciones, resultados
de investigaciones, siendo de sencilla nave-
gacion. Dispone de informacibn muy clara
sobre la estrategia de la red asi como sobre
la trayectoria profesional de sus gestores y
colaboradores.

HEALTHCENTRALNW (Red Social. EEUU )

Esta red (www.thehealthcentralnetwork.com)
es una de las tres/cuatro grandes que compi-
ten en el entorno estadounidense. En concre-
to, HealthCentralNetwork integra 35 portales
independientes, dedicados a cada uno de los
temas que sobre Salud o Bienestar soporta.

El sitio trata de competir via calidad y fiabili-
dad de la informacién que ofrece, para lo que
dispone de importantes acuerdos estratégi-
cos con diferentes partners. Dispone de un
abultado numero de publicaciones y docu-
mentaciéon multimedia, asi como herramien-
tas de autocontrol y autodiagnostico a las
gue es posible acceder a través de segmen-
taciones muy variadas. El equipo de gestion
del sitio esta integrado por profesionales del
sector sanitario, publicitario y de comunica-
cion.

iVILLAGE (Red Social. EEUU)

iVillage (www.ivillage.com) constituye una
Red Social dirigida a facilitar un entorno de
comunicacion para las mujeres. Para ello tie-
ne ocho espacios sobre diferentes temas en-
tre los que se encuentra el de la Salud. De-
ntro de cada uno, y en concreto en el de la
Salud, dispone de informacién sobre un ele-
vado numero de aspectos que sin embargo
se encuentran bien estructurados. Dispone
también de herramientas para autotest, auto-
seguimiento o realizacion de encuestas. Asi
como una facilidad que permite realizar con-
sultas a expertos del entorno de la Sanidad.

PATIENTSLIKEME (Red Social. EEUU)

La Red (www.patientslikeme.com) esta cen-
trada en un nimero reducido de enfermeda-
des (13), y dispone de potentes herramientas
graficas para el control y seguimiento de sus
tratamientos, sintomas...Ayuda a intercam-
biar experiencias, aprender sobre las enfer-
medades y a usar farmacos. Dispone de uno
de los mayores repositorios sobre las enfer-
medades que contempla, al convertir las ex-
periencias en datos. Su modelo de negocio
se basa en vender sus datos anénimos a in-
versores y organizaciones con intereses en
los mismos. Dispone de herramientas para
realizar ensayos y de un equipo (incluido
I1+D) que obtiene conclusiones a partir de los
datos de los pacientes.

REVOLUTIONHEALTH (Red Social. EEUU)

Esta red (www.revolutionhealth.com) social
esta dirigida a lograr un mayor nivel de for-
macioén de los ciudadanos como via para re-
ducir los costes generales en sanidad. Ofrece
ademas informacion a los usuarios sobre



productos y servicios del sector sanitario,
herramientas y soporte. Uno de los aspectos
diferenciadores de este sitio es que ofrece in-
formacion comparativa de la calidad y precios
de estos servicios, promoviendo una herra-
mienta para lograr un potencial ahorro a los
ciudadanos de sus gastos sanitarios. Deter-
minados contenidos ofrecidos se apoyan en
otros sitios de salud del mismo Grupo lo-
grando sinergias, y dispone de un elevado
nimero de herramientas para control y se-
guimiento de indicadores corporales, asi co-
mo ayuda para la generacion de paginas
Web de los miembros.

SERMO (Red Social. EEUU)

SERMO (www.sermo.com) es una red social
para profesionales médicos. Constituye una
plataforma para intercambio de experiencias,
opiniones, articulos, tendencias...y para ejer-
cer posiciones conjuntas, por ejemplo, frente
a la Administracion. Este foro permite dar a
conocer descubrimientos y sus problemas
antes de ser oficiales. Aunque los conteni-
dos se utilizan de forma anonima requiere al
registrarse identificarse con el numero de co-
legiado. Su modelo de negocio se basa en la
venta de los resultados de las encuestas e in-
tercambio de experiencias a inversores y or-
ganizaciones del entorno sanitario, promo-
viendo la participacion de los profesionales
mediante la recompensa de los mas relevan-
tes.

VI.VU (Red Social. Espaiia)

Esta Red Social (www.vi.vu) posibilita el in-
tercambio de experiencias entre pacientes y
personas de su entorno, y entre profesiona-
les. Permitiendo asi mismo realizar consultas
a estos profesionales, y localizarlos. Dispone
de facilidades para la creacién de redes es-
pecificas, lo que ademés de habilitar entor-
nos para los miembros particulares ofrece
una plataforma para la constituciéon de redes
a Asociaciones, Fundaciones. Fue desarro-
llado con apoyo del Programa Nacional de
Tecnologias de la Salud.

WEBMD (Red Social. EEUU)

WebMD (www.webmd.com) constituye una
de la redes sociales para la salud estadouni-
denses mas relevantes. Ofrece, a través de

diferentes portales, informacion contrastada
sobre salud y su atencién, sintomas, dia-
gnosticos, informaciéon farmacéutica, de pro-
fesionales de la salud, consejos...Tiene co-
Mo usuarios a pacientes y consumidores en
general en los que promueve su formacion y
a los que ayuda a gestionar su salud y bien-
estar a través de herramientas de autoayuda,
a meédicos y otros profesionales del sector
sanitario que acceden a sus publicaciones e
informaciones de referencia, permitiendo la
publicacion de articulos e intercambio de opi-
niones con colegas, a empresas y socieda-
des al constituir un punto de contacto que
permite analizar y gestionar la oferta de pla-
nes de salud. Es una de las redes sociales
de salud mejor acreditadas desde el punto de
vista de su calidad y cédigo de conducta.

YAHOOGROUPS (Red Social. EEUU)

YahooGroups (www.yahoogroups.com) en
Espafia esta integrada por 16 comunidades
virtuales on-line, una de las cuales esta cen-
trada en Salud, que se configuran en torno a
una aplicacién de gestion de correo electro-
nico. La comunidad dirigida a los aspectos de
Salud se puede considerar una Red Social
dado que aprovecha toda la potencia de las
herramientas Yahoo pero con un enfoque
generalista y comun con el resto de comuni-
dades virtuales. Por ello carece de las facili-
dades especificas que podemos encontrar en
otros sitios dedicados a la salud tales como
participacion de profesionales del sector me-
diante articulos, publicaciones, consultas....
La comunidad Yahoo Grupos Salud integra
un abultado nimero de foros generados por
los propios miembros y débilmente estructu-
rados.

FORUMCLINIC (Portal. ESPANA)

Este portal espafiol (www.forumclinic.org) in-
corpora documentacién sobre 11 enfermeda-
des (dmbitos), de forma rigurosa vy util, con el
objetivo de favorecer un mejor posiciona-
miento del publico en general y de los pa-
cientes en particular en la toma de decisiones
sobre aspectos sanitarios. El portal esta ges-
tionado por profesionales del sector de la Sa-
lud y la documentacion aportada por los
mismos incluye informacién sobre las enfer-
medades, patologias, guias, articulos, impac-



to, consecuencias, tratamientos curativos y
preventivos. Los profesionales disponen a
través del portal de herramientas para trasla-
dar su conocimiento sobre los diferentes am-
bitos, alrededor de cada uno de los cuales se
genera una importante documentacion. El
portal dispone de un Comité Cientifico y Téc-
nico.

HEALTHCARE (Portal. EEUU)

HealthCare (www.healthcare.com) constituye
un portal informativo sobre servicios para
cuidados de la salud y proveedores asocia-
dos, fundamentalmente sobre planes, segu-
ros de salud y compafiias aseguradoras. Pa-
ra este tipo de servicios dispone de simulado-
res para, en funcion de las caracteristicas del
usuario, evaluar su coste. Adicionalmente
dispone de informacién sobre otros aspectos
relacionados con la salud y bienestar tales
como enfermedades, tratamientos o herra-
mientas de autoseguimiento.

HEALTHCARESCOOP (Portal. EEUU)

El objetivo de esta comunidad on-line
(www.thehealthcarescoop.com) esta dirigido
a proporcionar informacion fiable a los ciuda-
danos, contemplados como consumidores,
en todo lo relativo a servicios sanitarios: pro-
fesionales de la salud, clinicas, hospitales,
condiciones, etc., ayudandoles en la toma de
decisiones y tratando de promover una ma-
yor calidad y trasparencia entre los proveedo-
res de estos servicios. Pretende poner en
manos de los ciudadanos una informacion
analoga a la existentes para comodities tales
como la electrénica o el automovil.

ORGANIZEDWISDOM (Portal. EEUU)

Este sitio (www.organizedwisdom.com) ofre-
ce un servicio de busqueda en temas rela-
cionados con la Salud y el Bienestar, que
complementa las facilidades de los buscado-
res tradicionales. Para ello aporta inteligencia
humana al proceso de busqueda, ordenando,
priorizando y clasificando la informacion no
estructurada de la Web, y eliminando la que
carece de valor. Esta tarea se traduce en
una “Tarjeta de Sabiduria” para cada tema,
gue incluye los 10 mejores sitios relaciona-
dos con el tema y seleccionados tanto por los
expertos como por los miembros, ademas de

una serie de informaciones relacionadas.
Ademas de los expertos colaboradores traba-
ja para esta organizaciéon un conjunto muy
numeroso de freelances para los que dispone
de una muy buena metodologia que traslada
a los mismos como trabajar.

RELIEFINSITE (Portal. Hungria)

Este sitio hungaro (www.reliefinsite.com) se
encuentra focalizado en la gestién del dolor,
para lo que dispone de una herramienta pro-
pia patentada que permite su control diario.
Esta herramienta incorpora potentes facilida-
des graficas para ubicar el dolor, realizar su
seguimiento, su sintomatologia, su tratamien-
to...Puede hacer de cuidador, dando pautas
y alertas en funcion de los datos proporcio-
nados por los pacientes, y también ofrece
una gestion interactiva del dolor no gratuita.
Dispone también de facilidades de acceso
via telefénica utilizando tecnologia del habla.

WEBPACIENTES (Portal. ESPANA)

WebPacientes (www.webpacientes.org)
constituye la via de comunicacion del Foro
Espafiol de Asociaciones de Pacientes, cuyo
objetivo es promover la adecuada represen-
tacion de organizaciones que defienden los
derechos de los pacientes espafioles. Es un
proyecto iniciativa conjunta de la Fund. Bi-
blioteca Josep Laporte y MSD; y constituye
un centro de gestion divulgativo del conoci-
miento de las actividades de las asociaciones
de pacientes.

DIABETESMINE (Blog. EEUV)

Este blog (www.diabetesmine.com) trata de
alojar el conocimiento disponible sobre la Di-
abetes, integrando informacion facilmente
accesible y con una sencillez de entendi-
miento muy superior al de los articulos profe-
sionales disponibles en la Web. Los conteni-
dos son incorporados por invitacion de la
propietaria del blog, cuyo éxito le ha llevado a
incorporar publicidad a solicitud de los pro-
pios anunciantes, y a enriquecer el blog con
gran cantidad de publicaciones y contenidos
relativos a la enfermedad.

ONCOCHAT (Chat. EEUU)

OncoChat (www.oncochat.org) constituye
una aplicacion que permite la interaccion di-
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recta via chat entre pacientes afectados de
cancer y personas de su entorno (familiares,
amigos, cuidadores...) tratando de comple-
mentar la potencia de Internet en lo relativo a
documentacion sobre la enfermedad, con un
foro en el que en tiempo real los pacientes
puedan comunicarse de forma inmediata, en-
contrando apoyo y soporte emocional. Permi-
te tanto conversaciones publicas como priva-
das.

ELUWIKI (Wiki. EEUU)

Este sitio (www.fluwiki.info) pretende ayudar
a paliar los efectos de las pandemias de la
gripe, tratando de incorporar toda la informa-
cién posible sobre las mismas de forma cola-
borativa, integrando incluso la proporcionada
por los usuarios mediante la edicion de la in-
formacion disponible, con el convencimiento
de que la contribucién colaborativa de todos
hace aflorar perspectivas complementarias a
las de las organizaciones oficiales responsa-
bles de estas enfermedades. Incluye infor-
macion cientifica basica, informacién sobre la
gripe, su prevencion, avance, aspectos juridi-
CO0S..., Y una guia sobre como editar la infor-
macion colaborativa

Este conjunto de sitios tiene globalmente, de
acuerdo con la evaluacién de Compete.com,
mas de 30 millones de usuarios Unicos men-
suales y reciben méas de 48 millones de visi-
tas también mensuales, lo que representa
una muestra muy significativa en torno a la
cual se estan configurando diversos modelos
de negocio — expuestos mas adelante- que
estan propiciando, a nivel americano, una
fuerte competencia.

Contenido del informe

El informe resultante del estudio esta inte-
grado por los capitulos que a continuacién se
indican junto con una breve resefia de su
contenido (ademéas de la Introducciéon que
constituye el capitulo 1).

Capitulo 2. Caracterizacion y ambito de

aplicacion del estudio .Tiene por objeto cen-
trar el foco del andlisis que se desarrolla en
los apartados posteriores y delimitar el alcan-
ce del informe, normalizando asi mismo la
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terminologia utilizada en el &mbito de la Sa-
lud y Bienestar en Internet.

Capitulo 3. Clasificacion de las Redes So-
ciales al Servicio de la Salud y el Bienes-
tar identificadas bajo tres criterios . Este
apartado esta dedicado a clasificar las redes
sociales en Internet, objeto del estudio, en
base a los tres criterios siguientes:

USOS Y SERVICIOS

- Soporte emocional e intercambio de infor-
macion.

- Opinidn de profesionales médicos

- Herramientas de autoseguimiento

- Acceso a ensayos clinicos

USUARIOS

- Pacientes: sanos, diagnéstico reciente, cro-
nicos o
- Profesionales sanitarios

- Entorno: Familiares, cuidadores, amigos

ACCESO A USUARIOS

STV
-PC

- MV (GSM, GPRS, UMTS, HSDPA)
- PDA

Lo que permite establecer una adecuada es-
tructuracién en el andlisis que se realiza en el
capitulo 5 de cada uno de los sitios seleccio-
nados. Ademas incorpora una serie de datos
cuantitativos relativos a la utilizacion de las
redes desde cada una de las tres perspecti-
vas.

Capitulo 4. Garantia de calidad de los con-
tenidos, usabilidad y accesibilidad . Dada
la informacién sensible manejada en las Re-
des Sociales para la Salud y el Bienestar, a
nadie se le escapa la relevancia de disponer
de organismos de certificacion y acreditacion
de la calidad y fiabilidad que permitan con-
firmar el buen hacer de las mismas. De todo
ello junto con los aspectos de usabilidad y
accesibilidad se encarga este apartado.



CALIDAD REDESSOCIALESPARA LA SALUD

CODIGOS DE
CONDUCTA

(principios, estandares,
uias. recomendaciones

EHealth Code of Ethics de IHC

AMA (American Medical Association)

Health on the Net Foundation (HON)

SELLOS DE N .
Hi-Ethics
CALIDAD Web Médica Acreditada (WMA)
DISCERN
GUIAS DE 1Q Tool
USUARIOS QuIcK
NETSCORING
OMNI (Organising Medical Networked Information)
FILTROS MedHUNT,

WMA Google Search

CERTIFICACION
POR TERCEROS

URAC

TNO QMIC

MEDCERTAIN (0 MEDCIRCLE)

NHS Direct Online

ACCESIBILIDAD Y
USABILIDAD

Web Accessibility Initiative (WAI)
AENOR -Norma UNE 139803:2004
Seccidén 508, de la Ley de Rehabilitacién de Estados Unidos

Capitulo 5. Andlisis funcional de las Re-
des Sociales en Internet al Servicio de la
Salud y el Bienestar . El capitulo 5 recoge
los criterios a través de los cuales se han se-
leccionado las 19 Redes Sociales que son
analizadas individualmente a lo largo del
mismo. Este apartado pretende realizar, en
los Ambitos de los sitios seleccionados, un
analisis de sus caracteristicas funcionales de
forma coherente con la clasificacion expuesta
en capitulos precedentes, ampliada con otras
caracteristicas cuya aparicion ha aflorado al
hilo del andlisis, tratando de dotar de una es-
tructura comparativa a sus resultados, y de
enfocarlos de forma que aporten el mayor in-
terés, tanto desde un punto de vista didactico
como desde el punto de vista de sus poten-
ciales usuarios.

Capitulo 6. Casos de Mejores Practicas
En este capitulo se recogen de una forma re-
sumida las mejores practicas identificadas a
lo largo del analisis realizado en el anterior
capitulo a los sitios seleccionados.

Capitulo 7. Tendencias . Este capitulo trata
de identificar de cara al futuro las previsibles
lineas de evolucion de las Redes Sociales en
general y de las de Salud y el Bienestar en
particular.

Capitulo 8. Conclusiones y Recomenda-
ciones . Finalmente este capitulo trata de re-
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copilar los principales resultados fruto del
andlisis de las Redes Sociales para la Salud
y el Bienestar, asi como identificar donde se
sita su aportacion de valor, su utilidad y la
relevancia de su aplicacion.

Mejores practicas

Existen diferentes ambitos desde los que se
han identificado las mejores practicas que
afloran a lo largo del analisis realizado sobre
las Redes Sociales al Servicio de la Salud y
el Bienestar en general, y del de las 19 signi-
ficativas seleccionadas, todo ello objeto del
presente estudio:

* Enfoque de las Redes Sociales para la
Salud y el Bienestar. Basicamente po-
demos encontrar tres enfoques diferen-
tes: Generalistas, Globales con espacios
especializados y Especializadas. Sin du-
da las Redes Sociales para la Salud y el
Bienestar con mayor aportacion de valor
se encuentran en el ambito de las espe-
cializadas, estas Redes proporcionan
potentes herramientas para la gestion de
las enfermedades, como en el caso de
PatientsLikeMe, ponen a disposiciéon de
los pacientes los mejores equipos de
apoyo Yy disponen de las publicaciones
mas especializadas.



DIFERENCIACION DE LASREDES SOCIALES
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EN FUNCION DEL TI1PO

Medio —iViIIage

Bajo

NIVEL DE DIFERENCIACION/VALOR

-YahooGroups

-DailyStrength

-PatientLikeMe
-ReliefInSite
-HealthCare
-RevolutionHealth
-HealthCentralNW
-EveryDayHealth
-WebMD

-SERMO
-ForumClinic

-OrganizedWisdom
-HealthCareScoop
-Vi.Vu
-WebPacientes

-Fluwiki
-Oncochat
-DiabetesMine

Global con espacio

Generalista especializado

Especializada

TIPO DE RED SOCIAL

Alcance de la informacion . Como re-
sultado del analisis realizado, las Redes
Sociales para la Salud y el Bienestar, o
los espacios dedicados a la Salud y el
Bienestar en Redes que integran otros
ambitos, se pueden clasificar como: Uni-
versales, de Alcance limitado, Mono-
tematicas y Mixtas.

Del andlisis de las Redes Sociales objeto
del estudio, desde el punto de vista de
su alcance, se desprende que las mejo-
res practicas emergen en aquellas con
un mayor alcance, donde el gran volu-
men de informacion tratado impone una
Optima estructuracién de sus contenidos
(que incluyen un abultado numero de
posibles aspectos a tratar - enfermeda-
des basicamente - y de diferentes pers-
pectivas a contemplar tales como sinto-
matologias, condiciones, farmacos...).

Las Redes Sociales deben permitir tanto
una facil navegacion y busqueda como
una buena integracion de temas rela-
cionados, incluyendo el acceso a las
herramientas asociadas, a foros, consul-
tas a expertos....Todo ello teniendo en
cuenta no solo el volumen de informa-
cién manejado, como ya hemos indicado,
sino también el potencial estado de una

gran parte de los miembros, pacientes,
que en determinadas circunstancias pu-
dieran tener mermadas sus facultades
como consecuencia de su situacion.

Modelos de Negocio . Dejando a un la-
do aquellos sitios sin un enfoque de ne-
gocio, que suele corresponder con los de
menor envergadura y que no incorporan
todas las caracteristicas asociadas a los
Servicios de Redes Sociales, como On-
cochat o Fluwiki, nos encontramos con
los siguientes modelos de negocio:

- Basados en publicidad exclusivamen-
te.

- Financiados a través de inversores
privados, fundamentalmente organiza-
ciones del sector farmacéutico y sanita-
rio.

- Financiados a través de patrocinado-
res/proveedores del sector sanitario.

- Financiados/integrados en fundacio-
nes/organizaciones sin animo de lucro.

- Financiados a través de la venta de
servicios: datos resultantes de las ex-



periencias de los miembros, resultados

de encuestas o ensayos, consultas, etc.

- eMarketplace. Determinadas Redes
Sociales incorporan facilidades de
mercado electrénico, centrado en pro-
ductos sanitarios y farmacéuticos, co-
mo fuente de ingresos.

- Modelos Mixtos. Incorporan mezcla
de algunas de las posibilidades ante-
riormente indicadas.

Si bien lo méas habitual son los modelos mix-
tos, siempre predomina alguna de las posibi-

lidades expuestas, fundamentalmente la ba-
sada en publicidad, aunque la venta de datos
empieza a generar ingresos en EE.UU.

En torno al 70% de las Redes analizadas se
financian total o parcialmente a través de pu-
blicidad y menos del 15% declara no tener
un modelo basado en publicidad. Existe una
correlacion entre el tipo de Red de Social
desde el punto de vista de su tipologia y su
modelo de negocio, atrayendo a socios 0
anunciantes en funcién de su calidad y con-
tenidos, lo que esta intimamente ligado con
el nimero de usuarios que poseen.

MODELOSDE NEGOCIO EN FUNCION DEL

TIPO DE RED SOCIAL

NO RUBLICIDAD

Proveedores

MODELO DE NEGOCIO

PUBLICIDAD

Venta Servicios

Inversores

Patrocinadores

eMarketplace

Generalista

Especializada
Aportacion Valor Medio

Especializada
Aportacion Valor Alto

TIPO DE RED SOCIAL
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Servicios de Redes Sociales. Aln
dando respuesta a las caracteristicas
que configuran las Redes Sociales, no

todas las incorporan en la misma medida.

En relacidon con los aspectos asociados
a la gestion de perfiles de usuario resulta
adecuado el que estos estén acordes
con los objetivos de la Red, en el sentido
de que el usuario sea capaz de identifi-
car el valor que aporta el haberlos incor-
porado, evitando la idea de que puedan
ser utilizados para otros fines. No deben
ser solicitados méas de los que sean ne-
cesarios ni menos de los que impidan
un adecuado funcionamiento de la
herramienta.

Respecto a la gestion de contactos, una
adecuada gestién de contactos supone
un tema del mayor interés no solo por la
necesidad de dotar al usuario de la ca-
pacidad de establecer los limites de su
privacidad versus la conveniencia de que
Sus experiencias propias sean comparti-
das con otros en la amplitud que desee,
sino también por la sensibilidad de los
aspectos tratados en las Redes Socia-
les que nos ocupan, o por el derecho de
los usuarios de seleccionar en cada
momento y en funcién de su condicién a
quién solicitar apoyo y ayuda.

Mecanismos de Comunicacion e interac-
cién entre los usuarios. No resulta con-
cluyente como consecuencia del analisis
que una abundancia de facilidades de
comunicacién en las Redes Sociales
aporten tanto a su éxito como sus conte-
nidos, las posibilidades de ayuda por
profesionales de que dispongan, o su ca-
lidad y fiabilidad. No obstante la tenden-
cia conlleva a incorporar el maximo de
ellas posible.

Existen mecanismos de comunicacion
marginales adicionales a los basicos,
como libros de visita, diarios, posibilidad
de enviar abrazos virtuales, que si bien
pueden aportar informacién y connota-
ciones emocionales adicionales no pare-
ce que resulten decisorias desde el pun-

to de vista de la aportacion de valor de la
Red Social.

Si resulta de interés el poder evaluar la
relevancia de las informaciones aporta-
das por los miembros, y su nimero, lo
que visualiza a los usuarios el escenario
de sus posibles contactos. Esto se alinea
con la tendencia observada en los usua-
rios de preferir relaciones de calidad so-
bre volumen de contactos.

Facilidades y Herramientas. Adicio-
nalmente a los posibles enfoques y plan-
teamientos de las Redes Sociales para
la Salud y el Bienestar y de la disponibi-
lidad, en mayor o menor medida, de las
caracteristicas que las configuran, se
identifica un elevado ndmero de poten-
ciales facilidades y herramientas adicio-
nales en los sitios analizados que contri-
buyen sin duda a su diferenciacion y
aportacién de valor. Todas ellas consti-
tuyen buenas practicas que aportan
elementos diferenciadores, resultando
relevante el analisis de la oportunidad de
integrarlos en cada caso concreto de red
social, mediante la evaluacién del com-
promiso aportacién de valor — coste de la
oportunidad. Existen tanto facilidades
asociadas a las condiciones de los usua-
rios como por ejemplo:

- Consultas a expertos en tiempo real,
0 no.

- Herramientas de gestion de aspec-
tos asociados a las enfermedades
(sintomatologias, tratamientos, etc.)
como el caso de PatiensLikeMe que
transforma experiencias en datos, o la
de gestion del dolor de ReliefinSite.

- Herramientas de Autodiagnéstico,
Herramientas de Autoseguimiento,
Tests sobre indicadores corporales.

- Aplicacion para la realizacion de En-
sayos e Investigaciones.

- Herramientas para atencion de Cui-
dadores.



- Seguimiento de Protocolos ante de-
terminados sintomas y condiciones.

Como otra serie de herramientas y facili-
dades, que se identifican a lo largo del
estudio, asociadas a la gestion de la
propia Red Social, y que también las do-
tan de capacidades diferenciadoras.

Contenidos . Ldgicamente, los conteni-
dos resultan ser otro de los ingredientes
diferenciadores de las Redes Sociales,
pudiendo considerarse comunes los in-
dicados a continuacion, pero diferencia-
les a través de su planteamiento, cali-
dad, sencillez de entendimiento, fiabili-
dad de las fuentes, o formato (textual,
video, foto)...

- Publicaciones y articulos sobre en-
fermedades realizadas por los profe-
sionales

- Documentacion colaborativa
- Guias sobre las enfermedades.
- Protocolos de actuacion

- Cursos, conferencias, y otros even-
tos dirigidos a la formacién de pacien-
tes o profesionales o publico en gene-
ral.

- Informacién colateral con la Salud y
la Enfermedad, como la juridica.

Acceso . A lo largo del analisis realizado
a las Redes Sociales seleccionadas solo
se ha identificado la posibilidad de acce-
so diferente al de PC en dos casos. Uno
de ellos se refiere a WebMD, que dispo-
ne de una aplicacion especifica para ac-
ceso desde iphone, y otro es el de Relie-
finSite, que permite el acceso a determi-
nadas aplicaciones via telefénica, utili-
zando tecnologia del habla.

Gestores y Organos de Gestion . A lo
largo del analisis de las diferentes Redes
Sociales se ha puesto de manifiesto,
como ejemplo de buena practica, la dis-

ponibilidad en las mismas de referencias
a sus gestores, recogiendo su experien-
cia y responsabilidad, asi como de sus
organos de gestién, lo que sin duda con-
tribuye a dotarles de trasparencia y a dar
a conocer sus capacidades. Entre estos
ultimos se encuentran Comités de Direc-
cién, Técnicos, Editoriales, Equipos de
I+D y Consejos Asesores.

e Calidad y Accesibilidad . Del mismo
modo, es deseable el cumplimiento, con
la mayor rigurosidad posible, de los crite-
rios generales de disefio de paginas web
que aseguren la calidad de sus conteni-
dos y el acceso a los mismos. Aunque
no es imprescindible, si se considera
muy apropiado la certificacion de estos
aspectos de seguridad y fiabilidad por
una entidad acreditada.

Desde la perspectiva de accesibilidad y
usabilidad no debemos olvidar que,
ademés de facilitar el acceso general a
todas las personas independientemente
de sus caracteristicas, también favorece
el acceso mediante otros canales distin-
tos al tradicional ordenador personal
(movil, PDA, TV, etc.). Para ello existen
en la actualidad mecanismos de certifi-
cacion de los sitios Web, que aseguran
la accesibilidad de los mismos, y a los
que seria recomendable que se acogie-
ran este tipo de Redes.

Sin llegar a la certificacién en ninguno de
los aspectos tratados, si se recomienda
al menos la incorporacion de una decla-
racion de compromiso sobre todos estos
aspectos (seguridad, fiabilidad, accesibi-
lidad, etc.).

Tendencias

La utilizacion de Internet como soporte para
el establecimiento y desarrollo de redes so-
ciales tiene menos de 5 afios y, sin embargo,
ha promovido un desarrollo extraordinario de
las mismas, de forma que podemos hablar de
todo un fendmeno por el que decenas de mi-
llones de usuarios de Internet se conectan
cada dia, ya sea en su trabajo o en su tiempo
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de ocio, fenébmeno que se ha producido en,
mayor o menor grado, en todos los paises.
Cabe preguntarse ahora si esta evolucion de
los Ultimos afios va a continuar en el futuro
inmediato o si se va a estabilizar o ralentizar
como ha sucedido con otras aplicaciones
como las relativas a los mundos virtuales
(Second Life), donde tras un crecimiento es-
pectacular se ha producido un decaimiento
significativo.

En este caso, la respuesta resulta ser afirma-
tiva. La evolucién de Internet y de la Web va
a estar marcada sin duda en los préximos
afios por su caracter social y supondra, por
tanto, el que no sélo se consolide, sino que
se incremente el desarrollo de las redes so-
ciales en general y de las sanitarias en parti-
cular. Sobre todo porque éstas presentan al-
gunos aspectos distintivos que las dotaran de
mayor valor en una web social como la que
se avecina.

En la tabla siguiente se muestran los princi-
pales aspectos en los que se manifiesta este
cambio de paradigma de Internet

Desplazamiento del para-
digma
Servicios/Datos | Gente
Web Web social
Cerrado Abierto
Pesado Ligero
Ingresos Relaciones
de amistad

En la dltima conferencia sobre Health 2.0 ce-
lebrada en San Francisco, se expusieron las
8 tendencias que se considera van a dirigir la
evolucion de este campo y la primera de ellas

se referia al crecimiento de las redes sociales.

Asi, en la conferencia llamé la atencion la
presencia de un nimero asombroso de star-
tups enfocadas a la creacién de comunida-
des para médicos, pacientes, cuidadores y
otros que eran capaces de construir modelos
de negocio sostenibles, especialmente en la
situacion actual de crisis.
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El desarrollo de las redes sociales para salud
se apoyara en lo que se denomina las 4 Cs:
comunicacién, colaboracion, comunidad y
contenido, lo que nos llevard a una era de
comparticion de la informacion y de colabo-
racion entre los grupos sin precedentes,
permitiéndoles trabajar juntos utilizando estas
nuevas herramientas. Porque hay que fijarse
en otro aspecto relevante como es el que las
redes sociales van a contribuir de forma im-
portante a conferir mucho mas poder al pa-
ciente, a través del acceso a la informacion
de su enfermedad. Esto supone un despla-
zamiento del poder en la relacion médico-
paciente, ya que hasta ahora, era el médico
el que sabia mas, y abre la posibilidad de
oportunidades de negocio para sitios dedica-
dos a la educacion del paciente.

Una vez puestos de acuerdo en que durante
los proximos afios vamos a asistir a un cre-
cimiento de estas redes, lo siguiente es pre-
guntarnos cémo seran las redes sociales sa-
nitarias del futuro. Y en este sentido, existen
varios aspectos que van determinar su evo-
lucion:

« Evolucién tecnoldgica

La convergencia continia del SW online y
otros servicios en plataformas moviles (smart
phones) y domésticas (TV) y la aparicion de
tecnologias disruptivas en productos y servi-
cios, van a cambiar el entorno en el que des-
arrolladores y usuarios van a operar. El ip-
hone es un ejemplo reciente obvio.

La convergencia de plataformas significa que
se podra acceder a aplicaciones a las que
hasta ahora sélo se accedia a través de una
plataforma tal como TV, radio, PC, o teléfono
movil, desde cualquiera de ellas y en una
nueva combinacién de productos y servicios.

Si tenemos en cuenta que la comunicacion
esta en la base de toda red social, las facili-
dades de comunicacion, como son la posibi-
lidad de incorporacion de videos o video
mensajes, puede ser importante. De hecho
algunas de las redes actuales ya los incorpo-
ran. También la incorporacion de mensajeria
instantanea an6nima, basada en web, que
permita la comunicacion directa uno a uno de
los pacientes sin descargas adicionales.
Otras tendencias de evolucion futura pueden



surgir de la incorporacioén de técnicas de inte-
ligencia artificial que permitan a los ordena-
dores realizar tareas que son sencillas para
los humanos, como reconocer caras o patro-
nes.

En este apartado de la comunicacioén, un as-
pecto fundamental es el de la movilidad. La
proliferacion de los teléfonos moviles esta
permitiendo a los usuarios gestionar sus re-
laciones sociales a través de un soporte por-
tatil, que les permite conectarse con cual-
quiera. Pero en este momento todavia exis-
ten algunas limitaciones para las redes socia-
les moviles, a la hora de ver a todos sus con-
tactos de una vez, por ejemplo en un grafo
social y, lo que es mas importante en este
contexto, no permite visualizar cémo se co-
nectan sus contactos entre ellos. Si bien este
requisito es mas importante en redes socia-
les generalistas tipo Facebook o Twitter, no
debe desestimarse en el caso de las redes
sociales de la salud.

La explosién de nuevas aplicaciones para
moviles, como por ejemplo los servicios ba-
sados en localizacion y el acceso a Internet
desde el movil convertiran a este dispositivo
en el preferido para el acceso a Internet en el
futuro y, por tanto, en el acceso a las redes
sociales de Internet.

¢ Nuevas facilidades de la Red

Otras innovaciones vendran de la mano de la
evoluciébn que estd experimentando ya la
propia Red. De todas ellas, las de mayor im-
pacto en las redes sociales son:

- Una mayor funcionalidad, mediante las apli-
caciones de Internet enriquecido, que van a
cambiar de forma significativa cémo interac-
cionan las personas entre si.

- La web semantica, que supone el uso de un
conjunto de reglas formales para expresar el
significado de los datos, las propiedades de
objetos y las relaciones que existen entre
ellos. Un ejemplo: Si actualmente hiciéramos
la siguiente consulta relacionada con el Alz-
heimer: “Que proteinas estan implicadas en
la transduccion de sefial y estan relacionadas
con neurona piramidales”, encontrariamos
con un buscador tradicional 223.000 referen-
cias, pero 0 resultados. Con buscadores se-

manticos que permitirian relacionar datos sa-
nitarios relacionados, encontrariamos sélo 32
referencias, pero todas ellas validas”

- La mejora de las interfaces de usuario y la
tendencia a la personalizacion de las mismas,

* Interoperabilidad de las redes

Un punto sobre el que parece existir ya un
consenso es la necesidad de permitir que los
usuarios puedan conectar y compartir conte-
nidos con usuarios de otras plataformas, asi
como apoyar a los desarrolladores con for-
mas mas sencillas para desplegar sus apli-
caciones en los sistemas. Aunque existen di-
versos planteamientos, parece claro que se
progresara hacia la portabilidad, la compatibi-
lidad y la interoperabilidad mediante la utili-
zacion de diversas tecnologias ya existentes.

» Bulsquedas colaborativas

La combinacién de la web semantica y la in-
teroperabilidad de las redes llevan a un cam-
bio también en los buscadores, las redes so-
ciales estan cambiando el sentido y la orien-
tacion en la busqueda de respuestas, tratan-
do de trazar de alguna manera su importan-
cia por las contribuciones que han permitido
crear esa informacién y el tipo de consultas
gue recibe. Se pretende dotar a la busqueda
de inteligencia sobre la calidad y fiabilidad de
la informacion en base a sus origenes. La so-
lucién que se esté investigando viene por el
lado de motores de busqueda que trabajan
en colaboracion.

* Los modelos de negocio

Las redes sociales han atraido una enorme
cantidad de dinero tanto de sociedades de
Venture Capital como de presupuestos cor-
porativos, especialmente de la industria de
los media. La evolucion de estas redes pasa
por la existencia de modelos de negocio sos-
tenibles. En estos momentos, la mayoria de
las redes se mantienen a través de ingresos
publicitarios, aunque en algunos casos muy
especificos se dan también modelos de sus-
cripcion de los usuarios. Sin embargo, el
enorme potencial de informacién asociado a
estas redes y la fuerza de las comunidades
de pacientes, provocara el desarrollo de nue-
vos modelos, algunos apuntados ya en algu-
nas redes, enfocados en la comercializacion,
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por ejemplo, de los datos de experiencia de
nuevos farmacos o la realizacion de experi-
mentos clinicos.

Estos modelos exigen para la supervivencia
de las redes una determinada audiencia, en
términos tanto de tamafio como de nivel de
implicacion o participacion, aunque también
hay modelos exitosos asociados a la compra
de contenidos.

La proliferacion de redes sociales requerira
para sobrevivir la aportacion de valor diferen-
cial al de las otras redes, via incremento de
funcionalidad (lo méas probable es que se
combinen en muchos casos redes sociales y
servicios on-line de teleasistencia, telemoni-
torizacién o telediagnostico potenciando la
utilidad tanto de estos servicios como de las
propias redes sociales), o mediante la espe-
cializacion lo que previsiblemente incremen-
tara el nimero de comunidades de nicho.

¢ Seguridad

Como se ha comentado mas arriba, la inter-
conexion de las redes sociales aportara un
valor significativo, pero resulta necesario
asegurar los aspectos de seguridad y confi-
dencialidad de la informacion que el usuario
pone en la red. Hay que resolver el tema de
la identificaciéon de los individuos, ya que es
importante que se pueda seguir a una perso-
na a través de la red social pero manteniendo
andnima su identidad, y también hay que re-
solver el acceso a la informacién que el usua-
rio coloca en cada red social a la que perte-
nece, de forma que pueda decidir, en un en-
torno de redes conectadas, a qué datos se
accede y quiénes acceden.

* Redes sociales verticales

Otra de las tendencias que se aventuran para
los proximos afios es la proliferacion de las
redes sociales verticales, con participacion
de diversos estamentos. En este sentido es
perfectamente légico pensar que si hasta
ahora, las redes sociales han sido el lugar de
encuentro de usuarios particulares exclusi-
vamente, no hay nada en contra de que evo-
lucionen hacia un lugar de encuentro de per-
sonas con empresas y con las administracio-
nes publicas. Esto ya se esta produciendo
cuando se trata de redes sociales especiali-
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zadas, como es el caso de las redes sociales
para la salud

» Habitos de comportamiento

Las redes sociales del futuro deberan ir reco-
giendo patrones de comportamiento que se
irdn generalizando con su crecimiento. Algu-
nos de estos patrones son:

- Multiplicidad y diversidad. Las redes so-
ciales deben permitir cada vez méas nive-
les inferiores de segmentacion, adaptan-
dose a las especificidades de los usuarios.
En la medida en que las redes sociales
se hacen méas dominantes, sera cada vez
mas importante mostrar la red social de
acuerdo al contexto del usuario. EI ambito
geografico serd un elemento importante
de segmentacién. Esta segmentacién de
los grupos sera una barrera de entrada
para nuevas redes sociales

- También la proliferacion de las redes
debera ir acompafiada de la posibilidad
de que los clientes afiadan entradas RSS
de discusiones importantes, para mostrar
en webs afiliadas

- Calidad y lucha contra el fraude. Inevita-
blemente, el fraude es un riesgo que esta
presente en el entorno de las redes socia-
les. En el caso de las redes al servicio de
la salud y el bienestar, este riesgo es ma-
yor, no solo por los importantes incentivos
econdémicos para que ciertos tratamientos
0 medicamentos o centros hospitalarios
cuenten con una reputacion o con es-
tadisticas muy favorables por parte de los
pacientes, sino por el efecto que puede
tener en los enfermos. Por ello, deberan
generalizarse los procedimientos y certifi-
caciones de calidad, muchos de ellos ya
existentes.

También conviene sefialar que estan empe-
zando a aparecer algunas aplicaciones dirigi-
das hacia el andlisis de sentimientos que
permiten averiguar la actitud ante un deter-
minado aspecto. Esto permite seleccionar un
tema, por ejemplo un hospital, una medicina,
etc., y comprobar en tiempo real si se habla
bien o mal acerca del mismo. Esta seria una
herramienta muy potente para empresas
farmacéuticas, aseguradoras, etc.



En resumen, parafraseando a Bernard von
Siemens, podemos decir que no podemos
saber cémo sera el futuro pero si podemos
inventarlo. Desconocemos como seran las
redes sociales sanitarias del futuro, pero a
partir de lo que estamos viendo en estos
momentos podemos adelantar que crecera el
namero de estas redes sociales, que predo-
minaran las de caracter vertical y que incor-
poraran nuevas facilidades asociadas a apli-
caciones médicas, consultas a los especialis-
tas, etc. Y todo ello en un entorno caracteri-
zado por la conexiéon entre distintas redes
sociales, la web semantica, las interfaces de
usuario avanzadas y la movilidad.

Conclusiones y Recomenda-
ciones

A lo largo del presente informe hemos podido
observar informaciones referentes a una fa-
ceta naciente de la Sociedad de la Informa-
cion. Se trata de un nuevo estadio del desa-
rrollo de dicha Sociedad de la Informacion,
en el cual las informaciones relativas a la sa-
lud y el bienestar de los usuarios se ponen
accesibles, en diferentes formatos, para que
pueda ser compartida por todos los usuarios.

Vemos varios hechos diferenciales:
. Se trata de Informacién sobre la salud

de los usuarios.

e Son los usuarios lo que ponen la in-
formacion.

e La informacion se comparte con todos.

Todo ello sobre unas plataformas de comuni-
caciones basadas en las tecnologias de la
WEB 2.0, conocidas como Redes Sociales
en Internet.

En este apartado se sintetizan algunas de las
conclusiones mas destacables de este infor-
me:

C1. La primera conclusion es la confirmacion
de que estamos asistiendo al nacimiento de
un fenémeno, el de las Redes Sociales en In-
ternet al servicio de la salud y el bienestar, y
de las que se espera que tengan gran impac-
to en el tratamiento de la informacion médica,

en la relacion entre los diferentes agentes del
sistema sanitario y probablemente, en la so-
ciedad en general.

C2. La segunda conclusién general de este
estudio es que el nimero de personas que
realizan actividades en las Redes Sociales
relacionadas con la salud y asistencia sanita-
ria esta aumentando impulsado por el auge
global de las redes sociales con contenidos
generalistas.

C3. Este estudio pone de manifiesto que In-
ternet esta cambiando nuestra perspectiva
de la salud y la sanidad en general. Las
Redes Sociales dedicadas a la salud apare-
cen como un eslabon intermedio entre las
meras fuentes de informacién en Internet
(webs, wikis, blogs) y las formas tradicionales
de relaciébn médico-paciente. Un uso ade-
cuado de esta nueva realidad permitira hacer
mas eficientes algunos de los procesos de la
atencion sanitaria.

C4. Una cuarta conclusién se manifiesta en
el sentido de que las Redes que aportan mas
valor son especializadas en cuanto al foco,
con un gran alcance en cuanto al volumen de
informacién y faciles de utilizar en cuanto a
su usabilidad.

A pesar de las conclusiones positivas indica-
das en los parrafos precedentes, se han de-
tectado otras conclusiones que significan li-
mitaciones y barreras importantes para que
el desarrollo de las Redes Sociales en Inter-
net alcance su potencial capacidad a corto
plazo:

C5. Trabajar con contenidos tan sensibles
como los relativos a la salud requiere unos
parametros de calidad de la informacion y
una garantia de confidencialidad mas preci-
sos que los de las redes sociales tradiciona-
les.

C6. Es necesario mejorar sensiblemente un
conjunto de aspectos que estan limitando el
acceso y uso de las Redes sociales a gran-
des colectivos de usuarios:
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a. Interfaces de usuarios mas amigables
que el teclado y el ratén (por ejemplo
las pantallas tactiles).

b. Terminales de los usuarios mas senci-
llos para personas mayores o con dis-
capacidades (PC y moviles).

c. Los modelos de negocio sostenibles
para asegurar el sostenimiento y la ca-
lidad de las plataformas.

d. El uso de las redes sociales por los
profesionales, las empresas y las admi-
nistraciones publicas (igual que utilizan
ya otros servicios de Internet mas anti-
guos, como el correo electrénico o la
web)

Para aprovechar y potenciar las conclusio-
nes positivas y vencer las conclusiones nega-
tivas de este estudio se obtienen las siguien-
tes recomendaciones:

R1. Es necesario que los responsables, inte-
grantes y disefiadores de los sistemas sanita-
rios incorporen este nuevo instrumento (Red
Social sobre Internet) en sus planes asisten-
ciales.

R2. Respecto al modelo de negocio, la evo-
lucién de estas Redes pasa por la existencia
de modelos de negocio sostenibles.

R3. Para el lanzamiento de una posible nue-
va red social, serfa necesario tener en consi-
deracion que para sobrevivir deberia aportar
un valor diferencial al de las otras redes. Este
valor puede venir dado de la especializacion
en nuevos nichos o en la potencialidad que
ofrecen las nuevas tecnologias.

R4. Por ultimo, destacar que el reto sera
transformar en valor la oportunidad que nos
brinda el auge de las Redes Sociales en In-
ternet especializadas en Salud. Esta oportu-
nidad se dirige tanto a la mejora asistencial
de los pacientes como a la oportunidad de
nuevos formas de negocio paralelas a las
gue ya existen dentro del modelo asistencial
mas tradicional.
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Catedra Sanitas

Una de las actividades emprendidas por la
Cétedra Sanitas esta enfocada a disponer de
un Observatorio sobre las Tecnologias de la
Informacion y las Comunicaciones para la
Salud y la Calidad de Vida.

Este observatorio tiene una vocacion multi-
disciplinar y pretende cubrir un panorama
muy amplio de cualquier tema relacionado
con la aplicacién de las TIC's a cualquier as-
pecto de la salud y el bienestar. Con este
Observatorio, la Catedra debera allegar datos
y elaborar informes periédicos sobre el grado
de penetracion de las TIC's.

A su vez este Observatorio, entre otras tare-
as, ha considerado que la realizacion de es-
tudios monograficos sobre temas concretos
en el marco de las tecnologias TIC para la
salud puede ser de utilidad a los profesiona-
les interesados en el Observatorio.

En este ambito se ha desarrollado el presen-
te estudio de vigilancia que, junto con el re-
sumen ejecutivo, se encuentra disponible en
la pégina web de la Cétedra Sanitas
(www.catedrasanitas.org).
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