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The aim of this research is to identify
experiences using information and
communication technologies (ICTs) that are
able to improve the public management

of health centers in Catalonia (Spain), as
well as being generated bottom-up by
primary health care practitioners. We have
compiled these experiences through eleven
semi-structured interviews with primary
care physicians and nurses. The result is a
set of experiences that can improve public
management in health centers through

a) greater interaction between patients
and primary health care providers; b)

more patient-centred medical care; and c)
greater participation and involvement of
patients in their own health situation.
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Esta investigacion tiene por objetivo la
identificacion de experiencias en el uso

de las tecnologias de la informacion y la
comunicacién (TIC) que sean capaces de
mejorar la gestion publica de los centros
de salud en Catalufa (Espafa), y que
hayan sido impulsadas “desde abajo hacia
arriba” por parte de los profesionales de

la atencién primaria. Hemos recopilado
estas experiencias mediante la realizacion
de once entrevistas semi-estructuradas a
profesionales médicos/as y enfermeros/

as de la atencién primaria. El resultado
constituye un conjunto de experiencias que
pueden mejorar la gestién publica de los
centros de salud a través de a) una mayor
interaccion entre pacientes y profesionales
de la atencién primaria; b) una medicina
mas centrada en el paciente; y ¢) una mayor
participacion e implicacion de los pacientes
en su estado de salud.
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EL USO DE LAS TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y LA COMUNICACION ...

Introduccion

Identificar experiencias capaces de mejorar la gestion de las instituciones publicas ha sido
tradicionalmente -y sigue siendo a dia de hoy— uno de los principales objetivos de politicos, gestores,
y de todos aquellos profesionales interesados en mejorar la prestacién de servicios de este tipo
de instituciones. Sin embargo, la situacién de recortes presupuestarios a la que estan sometidas
actualmente gran parte de las instituciones publicas en Cataluiia —asi como en el conjunto de Espafa—,
esta provocando que “mejorar la gestion de las instituciones publicas” se entienda simplemente como
una forma de reducir sus costes y aumentar su productividad.

Una de las instituciones publicas donde se estan aplicando ampliamente los recortes
presupuestarios en Cataluia son los centros de salud, de los que nos ocuparemos en este articulo.
Estos recortes, extendidos al conjunto del sistema publico de salud, estan suponiendo el cierre
constante de ambulatorios, asi como la retirada de numerosas ambulancias y camas en los hospitales.
Al mismo tiempo, las movilizaciones de los profesionales del ambito de la salud ponen de manifiesto
las condiciones laborales cada vez mas precarias a las que se les esta sometiendo, y es por este motivo
que resulta necesario problematizar hasta qué punto las politicas ejecutadas hasta el dia de hoy son las
Unicas medidas posibles.

Por el contrario, a partir de la consecucién del objetivo planteado en la presente investigacién,
éste es, identificar experiencias en el uso de las tecnologias de la informacién y la comunicacion (TIC)
que sean capaces de mejorar la gestion publica de los centros de salud en Catalufia, y que hayan
sido impulsadas “desde abajo hacia arriba" por parte de los profesionales de la atencién primaria,
argumentaremos que mejorar la gestion de los centros de salud no pasa por recortar sus presupuestos
ni las condiciones laborales de sus trabajadores, sino por potenciar aquellas experiencias que
contribuyan a una mejora de sus dinamicas, tanto sociales como organizativas o técnicas.

De forma paralela, la progresiva introduccién de las TIC en nuestro dia a dia esta poniendo en
evidencia las potencialidades de que disponen este tipo de herramientas para facilitar, entre otras
cosas, nuevas formas de comunicacion e interaccion social'3. En el &mbito concreto de la salud, la
introduccion de las TIC ha dado lugar a diferentes plataformas de interaccion social —ya sea entre
pacientes, entre profesionales de la salud, o entre pacientes y profesionales de la salud—, que estan
flexibilizando la concepcion tradicional de la asistencia sanitaria. Asf, el uso de las TIC en los centros
de salud esta haciendo que algunos de los problemas de las consultas presenciales, como los escasos
minutos de que disponen los pacientes para interactuar con los profesionales médicos y de enfermeria,
se vean parcialmente solventados con las posibilidades de que disponen las TIC para ampliar estos
canales de comunicacion.

Método

Hemos identificado las experiencias en el uso de las TIC en los centros de salud de Cataluiia
mediante la realizacion de once entrevistas semi-estructuradas de una duracién de entre 45 y 90
minutos a informantes clave y a impulsores de experiencias con potencial de innovacién seleccionados
a través de la aplicacion de la técnica de bola de nieve. Asi, en primer lugar hemos entrevistado
a profesionales expertos en atencién primaria. Estas primeras entrevistas nos han proporcionado
el contacto de profesionales de la salud que estan impulsando experiencias, mayoritariamente
relacionadas con la aplicacion de las tecnologias Web 2.0 en el ambito de la salud. En un segundo
lugar, hemos entrevistado a estos profesionales, con un guion de entrevista focalizado en los objetivos
y las caracteristicas de cada una de las experiencias en cuestién. El Cuadro 1 resume los apartados que
han estructurado estas entrevistas y los objetivos que han perseguido.
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Cuadro 1. Apartados y objetivos entrevistas a impulsores de experiencias

Apartado Objetivo
1. Definiciéon y objetivo Definir la experiencia seglin las palabras de sus impulsores y los objetivos perseguidos.
2. El proceso de creacion Identificar como surgié inicialmente la idea y los actores implicados, sus motivaciones

personales y profesionales, las fuentes de inspiracion, las principales dificultades en su
desarrollo, y como ha modificado su dia a dia como profesionales de la salud.

3. Funcionamiento y Caracterizar las TIC utilizadas en el desarrollo de la experiencia, el personal encargado de su
respuesta ejecucion, las necesidades a las que intenta dar respuesta, y perfil del paciente destinatario.
4. Resultados obtenidos Dar cuenta de los cambios que ha propiciado en el dia a dia de los pacientes, el grado de

aceptacion o rechazo por parte de otros profesionales sanitarios, sugerencias de mejora, y el
grado de cumplimiento de los objetivos establecidos.

5. De cara al futuro Identificar nuevos retos de cara al futuro.

6. Otras experiencias Identificar las principales areas de innovacion en atencién primaria, asi como otras experiencias
de Salud 2.0 relevantes.

Asimismo, y siguiendo a Barney Glaser y Anselm Strauss*, hemos analizado la informacién
recopilada en las entrevistas mediante el método de las comparaciones constantes. Este método
consiste en un proceso continuo de comparacién entre las diferentes categorias que van emergiendo
inductivamente a partir del anélisis del material obtenido en el trabajo de campo, segln la importancia
que les atribuyan sus protagonistas.

Hemos dividido este proceso de andlisis en cuatro fases. En primer lugar, la fase de codificacién de
apertura ha consistido en establecer un primer grupo de cédigos iniciales en los cuales hemos plasmado
aquellos aspectos que, dada una primera impresién, nos han parecido mas relevantes para las personas
entrevistadas. Asi, gran parte de los cédigos de apertura han consistido en una clasificacién general
de las experiencias identificadas, por ejemplo, entre aquellas experiencias impulsadas por parte de los
profesionales de la atencién primaria y que hacen uso de las TIC para relacionarse con los pacientes, y
aquellas que las utilizan para relacionarse con los profesionales de la atencién secundaria.

En segundo lugar, en la fase de segmentacién, hemos utilizado la codificaciéon de apertura
previamente definida, para dividir el texto general en partes, las cuales han formado unidades de
significado y unidades de trabajo. El objetivo ha sido constituir unidades segmentadas que den cuenta
por ellas solas de los significados contextuales, y que a la vez puedan ser tratadas de forma intensiva.

En tercer lugar, la fase de codificacién focalizada ha consistido en crear subcédigos dentro de los
codigos de apertura que sean capaces de dotarlos de una coherencia interna. Las reflexiones realizadas
a lo largo del trabajo de campo, anotadas esqueméaticamente en una libreta, nos han servido para
realizar esta codificacion focalizada. Asi, por ejemplo, una clasificacién realizada por uno de los
profesionales entrevistados consistente en dividir las experiencias en gestién de los centros de salud
segln su caracter informativo o terapéutico, nos ayudoé posteriormente en la aplicacién de codigos
focalizados, enfatizando en el caracter informativo o terapéutico de las demas experiencias.

Paralelamente, tanto los cédigos de apertura como los subcédigos de uno y otro segmento han
sido comparados seglin todas las combinaciones posibles, estableciendo asf las diferencias o similitudes
existentes entre codigos y subcodigos de un y otro segmento. Finalmente, hemos clasificado los
diferentes segmentos que contienen unos mismos temas, creando asi lo que se ha llamado c6digos
fundamentados, es decir, c6digos con una alta coherencia interna y con mucha diferencia respecto a
los otros cédigos fundamentados.

En cuarto y dltimo lugar, la fase de (re)contextualizacién ha implicado trazar el camino que ha
seguido cada segmento y cada subcddigo hasta formar los codigos fundamentados. Esta cuarta fase es
la que explica por qué los diferentes codigos fundamentados han terminado constituyéndose de una
determinada manera, a la vez que permite entrever mas claramente en qué difieren de los demés.
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Resultados y discusion

La introduccion de las TIC en el sistema sanitario ha dado lugar a una bateria
de nuevos conceptos que han abierto el campo de la reflexion acerca de las
potencialidades y limitaciones de la aplicabilidad de estas tecnologias en el dia a
dia de los profesionales de la salud y de los pacientes. Mientras que de un modo
mas genérico, el término “eSalud” hace referencia al uso de Internet en el ambito
de la salud, con el més restrictivo “Salud 2.0" se da un paso mas all4 al introducir
las nuevas oportunidades que ofrece la Web 2.0°. El término “Web 2.0", atribuido
generalmente a Tim O'Reilly®, hace referencia a aquellas aplicaciones web —
wikis, blogs, tagging, etc.— que posibilitan un uso mas interactivo, participativo y
personalizado por parte de los usuarios.

En este sentido, también en Catalufia se han introducido recientemente
herramientas propias tanto de lo que hemos definido como eSalud, como de
Salud 2.0. Es asi que retomando nuestro objetivo de investigacion, en las paginas
que siguen vamos a dar cuenta de las experiencias en el uso de las TIC que
sean capaces de mejorar la gestion publica de los centros de salud, y que hayan
sido impulsadas ‘desde abajo hacia arriba’ por parte de los profesionales de la
atencion primaria, que hemos podido identificar en Cataluia. Concretamente,
nos centraremos en cdmo la introduccién de las TIC puede mejorar la interaccién
entre pacientes y profesionales de la atencién primaria, fomentar una medicina
mas centrada en el paciente, y potenciar la toma de decisiones por parte de los
pacientes en relacion a su estado de salud.

Caracter sociopeto

Tal vez resulte una obviedad decir que las TIC tienen un caracter sociépeto,
es decir, que fomentan la comunicacién y la interaccion social. Es mas, puede
que fuese la funcion original por la cual nacieron. Lo que resulta mas dificil
es entender por qué en un contexto como el actual en el que las TIC inundan
nuestra cotidianidad, nos encontramos tan alejados de ellas cuando se trata de
relacionarnos con el sistema sanitario. No sélo entre los pacientes y el sistema
sanitario, también existe una escasa comunicacién, por ejemplo, entre los
profesionales de la atencién primaria y los profesionales de la atencién secundaria.

En este sentido, y a pesar del impacto que ha supuesto el uso del correo
electrénico en nuestro dia a dia, no existia hasta hace muy pocos afos un
proyecto especificamente destinado a potenciar el uso generalizado de esta
herramienta como una via de interaccién entre los pacientes y los profesionales
de la atencién primaria. De todas formas, esta ausencia no impidié que muchos
profesionales optaran por potenciar este medio de comunicacién por su cuenta:

[...] consultas electrénicas, yo las utilizo, pero lo utilizo a la chita callando
y desde hace muchos afios, porque en teorfa no se pueden utilizar

las redes porque es secreto, no son seguras, no estan codificadas, no
esta encriptado y todo esto, pero yo hace muchos afos que las estoy
recogiendo. Las administrativas del centro lo hacen, hace mucho tiempo
que estan recogiendo los correos electrénicos de los pacientes, y si el

. k , . . ©
paciente autoriza [...] yo lo hago por correo electrénico, obviamente Los nombres de las

personas entrevistadas

pidiendo antes permiso al paciente, le digo: “mira, qué te parece si envio que aparecen en
un e-mail al [nombre del doctor] y le consulto tu electro”, entonces el este articulo han sido
paciente lo autoriza, yo lo pongo en el historial clinico, y digo: "acuerdo modificados por los

. . - autores con el objetivo
con el paciente enviar por correo electrénico al [nombre del doctor] para de preservar su

consultar”. (Margot)© anonimato.
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Sin embargo, y como apunta el extracto anterior, el hecho de que los correos electronicos no estén
encriptados, ha limitado la generalizacion de esta herramienta como una via de comunicacién segura.
Fue precisamente como respuesta a la inseguridad que supone la comunicacion a través de correo
electrénico sin encriptacion, que la gerencia del ambito de atencién primaria de Barcelona Ciudad,
puso en marcha, entre los aflos 2009 y 2011, una prueba piloto para implementar un sistema de
comunicacién mediante correo electrénico llamado eConsulta. Este proyecto consistié en poner en
contacto los pacientes y los profesionales de la atencién primaria a través de una plataforma virtual.
Esta plataforma permitia que los pacientes realizaran preguntas y tramites de diferente indole a
través del correo electronico, evitando asi la realizacion de consultas presenciales que perfectamente
se podian solucionar telematicamente. En su gran mayoria, se trata de funciones informativas como
puede ser el hecho de haber olvidado algunos datos referentes a la prescripcion de medicamentos,
informar de los resultados favorables de una analitica, tramitar una baja médica, o enviar una
determinada documentacion.

Sin embargo, un salto cualitativo en la comunicacién entre los pacientes y los profesionales de la
atencion primaria viene dado por la conduccién, por parte de estos Gltimos, de blogs destinados a
los pacientes. En lo referente al caracter socidpeto, y en contraposicién a otras herramientas como
el correo electrénico o el teléfono, los blogs ponen a disposicién de los pacientes informaciones
complementarias como el calendario y el horario de consulta del médico, o la opcién de pedir hora
de consulta directamente a través del blog. Ademaés, el mismo blog puede ser un canal para poner en
manos de los pacientes diferentes informaciones de caracter general. Este es el caso, por ejemplo, de
uno de los médicos entrevistados, que a través del blog informaba a sus pacientes, entre otras cosas,
de los cambios en los horarios de apertura de su centro de salud, del cambio de ubicacién que sufrié
recientemente, de cémo los recortes podian afectar la prestacion de determinados servicios, o incluso
de siiria 0 no a trabajar durante una jornada de huelga general, con su respectiva justificacién. Sin
embargo, las mayores potencialidades de que disponen los blogs para pacientes no versan tanto sobre
su caracter estrictamente sociépeto, como sobre su funcion de fomentar una actitud mas critica en el
paciente en relacién a su estado de salud, como abordaremos en el préximo apartado.

Una de las herramienta de comunicacién que esté creciendo con mayor rapidez en el sistema
sanitario catalan es ECOPIH (Herramienta de Comunicacion entre Primaria y Hospitalaria, en catalan),
una comunidad virtual que pone en contacto los especialistas en atencién primaria con los especialistas
en atencién secundaria. Sin embargo, su principal virtud no reside en el simple hecho de poner en
contacto los profesionales del centro de salud con los del hospital, puesto que dicha comunicacién
hace tiempo que se viene realizando a través de otros medios. El valor afladido de ECOPIH reside en
que todos los médicos inscritos en la plataforma, sea cual sea su especialidad, pueden acceder a los
comentarios realizados por parte de sus compaferos y participar en la discusién. Asi pues, y aunque
la idea es que en un primer momento el profesional de atencién primaria sea respondido por parte
de aquel profesional de la atencién secundaria al que habria derivado el paciente, esta dindmica de
pregunta-respuesta puede ser facilmente complementada por los comentarios de otros profesionales,
potenciando asi el debate y la participacion. Més aln, las dudas planteadas pueden ir acompanadas
tanto de iméagenes, como de documentos (articulos, protocolos, etc.), que pueden ayudar a
comprender el caso y/o a difundir recursos de interés general.

Tal y como apuntan Kathryn Horner, Ed Wagner et al.”, la ausencia de comunicaciéon entre los
profesionales de la atencion primaria y los de la atencién secundaria comporta un conjunto de
errores en las derivaciones que normalmente se traducen en un aumento tanto del malestar de los
pacientes, como de la ineficacia del sistema sanitario. Entre estos errores se encuentran basicamente
las derivaciones innecesarias, las derivaciones erréneas, es decir, dirigidas al especialista que no
corresponde con las necesidades del paciente, y la ausencia de la informacién requerida por parte
del profesional hospitalario para llevar a cabo el tratamiento. Sin embargo, para estos autores las
comunidades de consulta virtual entre los profesionales de la atencién primaria y los de la atencién
secundaria — como es el caso de ECOPIH —, se presentan como una 6ptima solucién para mejorar la
calidad de las derivaciones.
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Caracter participativo

Fomentar la participacion de los pacientes en su estado de salud hace referencia a romper con la
idea segln la cual un paciente es alguien que, ante todo, tiene paciencia. A nivel mediatico, casos
como el de Dave de Bronkart, un paciente diagnosticado de un tipo de cancer con un promedio de
supervivencia de seis meses, y que desde entonces se ha convertido en un militante a favor de un
mayor empoderamiento por parte de los pacientes, han hecho emerger la figura del e-Paciente®.
Siguiendo a Kersin Adahl°, podemos entender por e-Paciente aquel paciente que usa Internet para
mantenerse informado y para aprender sobre aquellos aspectos relacionados con la salud que le
afectan directamente. En esta misma linea, el e-Paciente es alguien que busca comunicarse, ya sea
con otros pacientes, ya sea con los profesionales médicos y de enfermeria, a fin de disponer de un
mayor conocimiento sobre su estado de salud. Es de este modo que la figura del e-Paciente se mueve
en una doble direccién: por una parte, busca potenciar la capacidad y el empoderamiento de los
pacientes para tomar decisiones médicas en su dia a dia, y por otra parte, promueve una medicina mas
participativa y centrada en el paciente.

El primero de estos dos aspectos ha sido desarrollado ampliamente por Don Nutbeam'®'", quien
lo ha dado a conocer con el nombre de Health literacy. Este autor distingue tres niveles de Health
literacy. En primer lugar, la functional literacy constituye la capacidad bésica de saber leer y escribir con
la suficiente fluidez para poder actuar eficazmente en situaciones de poca complejidad. En segundo
lugar, la interactive literacy da un paso mas alla al implicar la capacidad de los pacientes de participar
activamente en el sistema sanitario, extraer informacion de interés en relacién a sus inquietudes,

o comunicarse con médicos y pacientes para intercambiar opiniones. Finalmente, la critical literacy
supone disponer de los conocimientos suficientes para poder discernir entre la informaciéon disponible,
analizarla criticamente y tener la capacidad de aplicarla en el dia a dia para ejercer un mayor control
sobre el propio estado de salud. Sin embargo, este autor reconoce que la fuerza de la health literacy no
reside tanto en la capacidad del paciente de procesar la informacioén sanitaria, como de desarrollar una
mayor implicacién en su estado de salud.

De todos modos, y aunque necesario, no es suficiente que el paciente se sensibilice y apueste por
una actitud mas critica en relacion a su estado de salud, sino que al mismo tiempo es importante que el
sistema publico de salud acomparie estos cambios. Es precisamente a este rol de apertura del sistema
sanitario hacia una mayor implicacién de los pacientes a lo que hace referencia el segundo de los
aspectos mencionados anteriormente. Para Kersin Adahl®, una medicina centrada en el paciente implica
pasar de un paradigma en que el paciente es visto como un objeto al que aplicar un tratamiento, a
verlo como un sujeto, en el sentido de que sus experiencias subjetivas deben igualmente tomarse
en consideracién a la hora de aplicar las decisiones e intervenciones médicas. Para que esta medicina
centrada en el paciente sea efectiva, resulta obvia la necesidad de potenciar una relacion mas estrecha
entre pacientes y profesionales de la atencién primaria. Es en este sentido que las TIC pueden
contribuir a esta labor potenciando una mayor participacién de los pacientes en el sistema sanitario.

Una de las experiencias capaces de mejorar el grado de participacion de los pacientes en su
estado de salud consiste en la conduccién de blogs para pacientes por parte de los profesionales de la
atencién primaria. Como hemos avanzado anteriormente, la conduccién de estos blogs da lugar a una
relaciéon con los pacientes que de otro modo seria inimaginable. Més alla del caracter estrictamente
socidépeto, que como apuntamos en el apartado anterior, pueden cumplir estas herramientas, los blogs
de médicos ponen a disposicién de toda la comunidad virtual una gran cantidad de recursos para
la formacién permanente, contribuyendo asi a mejorar la health literacy de los pacientes. De esta
manera, las entradas realizadas por parte de los médicos en sus blogs, sirven a menudo para que sus
propios pacientes obtengan una mayor informacién sobre su estado de salud, o sobre los tratamientos
a los que van a someterse:

[...] una entrada que realicé [en el blog] sobre el uso indebido que hacen de la toxina botulinica,

que es esta, la del famoso Bétox, pues ahora tengo a una paciente que le envian a que la
pruebe, y le pude decir: “mira, aqui esta escrito”, asi que yo supongo que si, que poco a poco,
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el hecho de que vayas dando informaciones también para un sector de la poblacién cada vez
mas elevado, pues que puede ser Gtil. (Antonio)

De todas formas, no es esta condicién de intermediarios de la informacion lo que mejor define
la actitud de muchos de estos médicos. Ante el aumento del fendmeno que algunos profesionales
de la atencién primaria llaman “Dr. Google", caracterizado por el hecho de que el paciente busca
informacién en Internet sobre una determinada enfermedad sin ningln tipo de intermediario —-més
alla del criterio que establece el servidor Google para dar respuesta a la busqueda en cuestion—, podria
parecer que los profesionales de la atencion primaria deben cumplir con una funcién de intermediarios
para que el acceso a dicha informacion por parte de los pacientes esté mejor dirigida.

Sin embargo, la funcién de estos blogs para pacientes estd mas cercana a lo que Gunthen
Eysenbach' ha llamado apomediacién (apomediation), a medio camino entre la intermediacion
(intermediation) y la ausencia de intermediacién (disintermediation). Para este autor, la apomediacién
es propia de las posibilidades que ofrece la Web 2.0, y consiste en una estrategia de blsqueda
de informacion en la que el paciente confia menos en la voz de los expertos, los tradicionales
intermediarios de la informacion, para pasar a tomar en mayor consideracién la voz de los legos,
por ejemplo, mediante los comentarios de otros pacientes acerca de determinadas informaciones. Es
asi que la transmision unidireccional de informacion profesional médico-paciente, es substituida por
una trasmisién mediada por otros legos que se sitian entre el trasmisor original de la informacién
y el receptor final. En suma, podemos decir que la apomediacién puede contribuir a substituir el
paternalismo que caracteriza gran parte de las relaciones entre los profesionales de la atencién primaria
y los pacientes, por una actitud de mayor empoderamiento por parte de estos ultimos:

[...] el objetivo es que el paciente tenga informacién, pero no la que yo le puedo proporcionar,
que él piense [...] sobre todo esto, pasar de una informacién direccional del médico de “usted
tiene que hacerse estas pruebas, usted tal, tal”, a un modelo de compartir, que es lo que
se llama Web 2.0. Pues compartir informacion y que el paciente tenga herramientas para
responsabilizarse. Si el paciente acepta, entonces ninglin problema, pero que él sepa. (Joaquin)

De esta forma, y como se apunta en el extracto precedente, el caracter participativo de los blogs
viene dado, especialmente, por su componente de Web 2.0 que permite al paciente interactuar tanto
con el conductor del blog, como con otros pacientes, contribuyendo asi a romper con su estatus de
agente pasivo.

Finalmente, nos gustaria mencionar el caso de las comunidades virtuales de pacientes, otra
herramienta que directa o indirectamente fomenta la participacion y la apomediacién en la transmision
de informacién médica para pacientes. En Catalufia, debe destacarse la experiencia de Forumclinic, una
comunidad virtual coordinada por profesionales de centros hospitalarios y de atencién primaria cuyo
objetivo consiste en aumentar la autonomia de los pacientes en relacion a su salud aprovechando las
oportunidades que ofrecen para ello las nuevas TIC.

La plataforma estéa organizada a partir de las diez comunidades, pertenecientes cada una de ellas
a una enfermedad crénica diferente. Como en las otras experiencias de este tipo, la opciéon mas
interesante de Forumclinic consiste en el foro social existente para cada enfermedad, moderado
en este caso por un equipo de profesionales sanitarios de la misma Corporacién Sanitaria Clinic. Es
precisamente a través de este foro social que Forumclinic adquiere un caracter de apomediacion,
dando la posibilidad a los pacientes de convertirse en agentes activos en interacciéon tanto con los
profesionales médicos como con otros pacientes. En cada una de las comunidades, el usuario puede
acceder, asimismo, a informacién especifica sobre su enfermedad de interés, a noticias de actualidad
sobre la misma, y a una seccion de videos relacionados.

En suma, las comunidades virtuales de pacientes pueden verse como una herramienta tanto para el
fomento de la health literacy, potenciando la implicacion y la sensibilizacion del paciente en relacién a
su estado de salud, como para el desarrollo de una medicina mas centrada en el paciente. Asi, se trata
de un contexto donde los pacientes pueden expresar libremente sus malestares, a la vez que dialogar
acerca de ello con otros pacientes y profesionales sanitarios.
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Experiencias desde las trincheras

Resulta llamativo que algunas de las experiencias abordadas en los apartados anteriores —como
ECOPIH o la conduccién de blogs para pacientes—, no cuentan con un apoyo institucional en términos
de presupuesto o de tiempo. Por el contrario, se trata de experiencias que sobreviven gracias a la
voluntad de sus impulsores, o como resaltan algunos de ellos, ‘por amor al arte’. Asi, estas experiencias
emergen y se desarrollan gracias al valor que les otorgan sus impulsores; un valor muy ligado tanto al
hecho de haber surgido desde abajo, como al hecho de haber nacido como respuesta a una necesidad
detectada en el dia a dia por parte de los profesionales de la atencién primaria.

Este es el caso, por ejemplo, de ECOPIH, una experiencia surgida de la voluntad de dos
profesionales de la atencion primaria que coordinan, moderan y administran esta plataforma virtual de
comunicacién entre la atencién primaria y la secundaria:

[ECOPIH] es una cosa que ha surgido desde abajo, es decir, que ha salido “desde las trincheras”,
que se dice; se ha detectado, y nosotros mismos hemos puesto una solucién que pensamos que es
la mas adecuada a lo que nosotros necesitamos, y ya estd. éEsto qué quiere decir? Que donde lo
presentamos, todo el mundo cree que ird muy bien, todo el mundo, obviamente siempre hay gente
que no, pero en general la respuesta siempre es buenisima, y la gente confia que esto ird bien, y
también desde la organizacién, pero digamos, la organizacién te apoya y nos ayuda a que esto vaya
adelante, pero no ha hecho una apuesta decidida de decir: “vayamos a saco con esto, confiemos en
este proyecto, y démosles todas estas herramientas” (Sergio).

Del mismo modo, fueron los propios profesionales los que detectaron la necesidad de mejorar la
comunicacién entre la atencién primaria y la secundaria, y los que decidieron movilizar los recursos
que tenian a su alcance para dar una respuesta a esta deficiencia que limitaba su dia a dia como
profesionales de la salud:

Nosotros en primaria siempre tenemos el problema de que quieres consultar una cosa con el
especialista, y este tema no estd muy bien resuelto. Existen consultas presenciales de ver al especialista
cada mes, dos veces al mes o cada semana, depende; hay un servicio que tiene correo electrénico,
pero esto ya es una forma un poco mas informal. Las consultas presenciales, claro, tienen limitaciones:
tienes que estar en un momento concreto, depende de que el especialista no se haya tomado un
dia libre, si tu tienes una duda tal vez tienes que esperarte hasta el mes que viene porque vino ayer,
después si lo quieres llamar tienes que llamar al hospital, encontrarlo a veces es complicado, y esto
[ECOPIH] te permite tener esta comunicacién facil (Sergio).

Asimismo, los blogs para pacientes son el resultado de la voluntad de abrir nuevas vias de
comunicacién entre los profesionales de la atencion primaria y los pacientes. Sin embargo, no existen
abundantes propuestas por parte de los equipos de atencién primaria de crear una plataforma unitaria
para suplir estas necesidades. Contrariamente, debemos entender su emergencia como el fruto de la
emprendeduria individual de algunos de estos profesionales:

[...]1 una de las motivaciones intimas es que en el equipo como tal, no habia una gran
proyeccion exterior y veias que como equipo, si tenia que esperar que se moviera todo, no lo
lograriamos. Ahora, el director me dice: “a ver cudndo hacemos un blog para el equipo”, y yo
le digo: “ningln problema, cuando quieras”. (Antonio)

Este es el caso, igualmente, de otro de los médicos que lidera un blogs para pacientes. Sin embargo,
en esta ocasion, la decision de poner en marcha un blog para pacientes no puede entenderse sin su
experiencia previa en la dinamizacién de un blog para profesionales de la atencién primaria:

[...]1 ahora hace tres anos que empecé con el tema. Los médicos tenemos mucha informacién
y pienso: “édénde guardo todos estos documentos que nos llegan?”, que es un problema
que tenemos en el dia a dia. Entonces creé, en primer lugar, el que seria un blog profesional
de interrelacién entre médicos. [...] fue hace un afo que dije: “ahora ya tengo la informacién
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interprofesional, y también quiero que el paciente tenga informacién util, écémo lo hago?" En
un blog, porque es una herramienta gratuita y facil Joaquin).

Finalmente, la experiencia de eConsulta constituye un caso paradigmatico de experiencia surgida
desde abajo y que ha terminado por institucionalizarse. Atn tratdndose de una experiencia impulsada
por parte de la gerencia del area de Barcelona Ciudad del Instituto Catalan de la Salud, el hecho de
que su gerente fuese un médico de la atencion primaria, buen conocedor de la realidad de los centros
de salud, hace que podamos hablar de eConsulta como de una experiencia surgida para dar respuesta
a las necesidades detectadas por parte de los profesionales de la atencién primaria. En palabras de una
de sus impulsoras:

[eConsulta] surgié mientras yo estaba en la gerencia de atencién primaria de Barcelona, y

era porque habia mucha gente que utilizaba el correo electrénico para comunicarse con sus
pacientes, pero no creian que fuera la forma mas segura, ni estaban cémodos dando su correo
a los pacientes, entonces empezamos a preparar el proyecto [...]. (Eva)

El éxito de eConsulta como una experiencia de interaccion mediante correo electrénico entre
pacientes y profesionales de la atencién primaria en el drea de Barcelona Ciudad, ha facilitado la
implantacién por parte del Instituto Catalén de la Salud de una nueva plataforma virtual con unas
caracteristicas muy similares para el conjunto de las areas sanitarias de Catalufa, representando de
esta forma la generalizacién de su uso.

Consideraciones finales

En 1992, Ezekiel y Linda Emanuel' publicaron un influyente articulo en que describian cuatro
modelos de relacién médico-paciente. Estos cuatro tipo de relaciones iban del modelo paternalista
al modelo deliberativo, pasando por el modelo informativo y el interpretativo. A partir de estos
cuatro tipos ideales, los autores marcaban un recorrido, el hilo conductor del cual era la medida en
que se fomentaba la implicacién del paciente en el control de su estado de salud, siendo el modelo
paternalista el més cerrado a este tipo de implicacién, y el modelo deliberativo el mas abierto.
Finalmente, abogaban por el modelo deliberativo, argumentando que la autonomia, la posibilidad de
discutir con el médico, la persuasion frente a la imposicion, y la medicina como un todo frente a la
medicina de la abusiva fragmentacién de los cuerpos, debian ser valores al alza en el sistema sanitario.

Sin embargo, en estos mas de veinte afos las posibilidades de que disponen los pacientes para
interactuar y participar en el sistema sanitario han cambiado enormemente. Asi, y desde entonces, han
ido surgiendo varios conceptos como “e-Paciente”, “Health literacy”, “apomediacién”, entre otros,
que expresan las posibilidades que ofrecen las TIC para implicar en mayor medida los pacientes en su
estado de salud.

Concretamente, la introduccién de las TIC en el sistema sanitario puede contribuir a mejorar
diferentes aspectos, entre los cuales nos gustaria resaltar: a) la relacién de confianza entre los pacientes
y los profesionales de la atencién primaria; b) la formacién de los pacientes entorno a su estado de
salud; c) la constitucion de redes de apoyo entre pacientes; d) la autonomia y la capacidad decisoria
de los pacientes; e) una atencién sanitaria mas personalizada; f) la colaboracién entre los profesionales
sanitarios; y g) la calidad de las derivaciones de la atencién primaria a la atencién secundaria.

De todas formas, y en el contexto actual de recortes presupuestarios realizados en Catalufa, las
administraciones publicas no se estan mostrando muy interesadas en potenciar este tipo de iniciativas.
Es por este motivo que las experiencias identificadas, e impulsadas ‘desde abajo hacia arriba’ por
parte de los profesionales de la atencién primaria, obtienen mayor relevancia. Su implantacion da
cuenta de la voluntad de muchos de los profesionales de la atencién primaria de continuar innovando
a pesar de las condiciones adversas, a la vez que se presentan como una muestra de la capacidad de
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estos profesionales para hacer frente a los problemas de su dia a dia sin contar, necesariamente, con
un apoyo institucional. Asi, y aunque algunas de estas experiencias no disponen ni de un tiempo ni
de un presupuesto destinados especificamente a ellas, se trata de medidas que, lejos de perseguir
indiscriminadamente la quimera de la productividad y la optimizacién de los recursos, abogan por un
cambio en las dindmicas sociales, organizativas y técnicas de los centros de salud, mejorando asi la
presentacion de servicios de estas instituciones.

En suma, consideramos que tanto los gestores ptblicos como los gerentes de las Areas de Salud,
responsables en Ultima instancia de la organizacién horaria y presupuestaria de los centros de salud,
deberian tener en cuenta los beneficios que la introducciéon de las TIC puede suponer para mejorar la
prestacion de servicios sanitarios en estas instituciones. Debemos dar un salto y considerar la asistencia
sanitaria no Unicamente como un servicio presencial, sino también telefénico y virtual, valorando a
los profesionales que lo impulsan y abriendo estas posibilidades al conjunto de la poblacién. Se trata
de una apuesta que consiste, en definitiva, en flexibilizar la concepcion actual de la consulta médica,
extremadamente condicionada por los pocos minutos de que disponen los pacientes para interactuar
con los profesionales sanitarios en la consulta presencial, a la vez que aprovechar las posibilidades de
que disponen las TIC para mejorar estas condiciones.
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Esta pesquisa tem por objetivo a identificacdo de experiéncias no uso das tecnologias da
informagdo e da comunicacdo (TIC) que sejam capazes de melhorar o gerenciamento
publico dos centros de salide na Catalunha (Espanha), e que sejam impulsionadas

“de baixo para cima" por parte dos profissionais da atengdo primaria. Reunimos estas
experiéncias mediante a realizacdo de onze entrevistas semiestruturadas com profissionais
da medicina e enfermagem da atengdo primaria. O resultado constitui um conjunto de
experiéncias que podem melhorar o gerenciamento publico dos centros de satide por
meio de: a) uma maior interacdo entre pacientes e profissionais da atengdo primaria; b)
uma medicina mais centrada no paciente; e ¢) uma maior participacdo e envolvimento dos
pacientes em seu estado de satde.

Palavras-chave: Saude publica. Centros de satide. Meios de comunicacao. Difusdo de
inovacoes. Pesquisa qualitativa.
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