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Pacientes digitales,
Dr. Google y neuroinformacion en la red

David A. Pérez Martinez

Internet ha supuesto una revolucion en todos los ambitos del conocimiento, y la salud no ha sido una excepcion.
Actualmente, disponemos de datos que apuntan a que la mayoria de los pacientes que acuden al médico consultan
informacién sobre su salud en la red. No obstante, por diversas razones, la mayoria de los pacientes no exponen sus
hallazgos ante el médico. En el futuro, la informacién de la red tendra un importante rol en la consulta médica. Es
preciso que las sociedades cientificas establezcan estandares de calidad para la informacién de internet en su campo,
facilitando el acceso a dicha informacién. No hay nadie mas interesado por su problema de salud que el propio
paciente. El neurdlogo deberia guiar al paciente en la busqueda de informacién en la red. La informacién obtenida
por el paciente y el conocimiento aportado por el profesional sanitario deberian generar sinergias y un mayor valor
en la relacién médico-paciente.
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Internet has revolutionized all areas of knowledge and health has been no exception. Currently, evidences indicate that
most patients consult their health problems on Internet when they go to clinic. However, for a variety of reasons, most
patients do not report their findings to physicians. In the future, the information of network will be an important factor
in the medical consultation. It is necessary that scientific societies establish quality standards for Internet information
in their field, facilitating access to such information. The patient is the most interested person in his health problem.
Neurologist should guide patient in search for information on Internet. Information obtained by patients and knowledge
provided by the health professionals should generate synergies and a greater value for the doctor-patient relationship.
(Kranion. 2017;12:48-52)
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INTRODUCCION

Hasta hace poco més de una década la relacion
médico-paciente estaba fundamentada en los cano-
nes establecidos por la medicina a lo largo de siglos.
El paciente acudia a la consulta desconociendo cual
podia ser la causa de su problema de salud. EI mé-
dico, tras un interrogatorio dirigido y la exploracion
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clinica pertinente, era capaz de llegar a un diagnos-
tico, pautar un tratamiento y emitir un prondstico.
El paciente podia estar de acuerdo o no con el
procedimiento; en todo caso, si no lo estaba (y tenia
recursos), podia conseguir una segunda opinién
médica. Si el paciente queria aprender mas de su
proceso, lo tenia dificil. EI acceso a la informacion
médica era complejo, la bibliografia estaba reservada
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a los iniciados y su coste era muy elevado. En de-
finitiva, la relacion médico-paciente era unidireccio-
nal. Se establecia un escenario de confianza mutua
donde el paciente se «entregaba» a la profesionalidad
del médico.

Y con este panorama aparecio internet!. La pri-
mera resefia documentada de una red de informa-
cion la realiz6 en la década de 1960 J. C. R. Licklider,
del Massachusetts Institute of Technology (MIT). En
los memorandos del MIT de agosto de 1962, Lickli-
der discute sobre su concepto de Galactic Network
(Red Galactica), que abrirfa el campo tedrico a esta
materia. El propio Licklider fue nombrado responsable
del proyecto para la Oficina de Defensa de EE.UU.
desarrollando las primeras redes con fines militares.
El desarrollo de la red mediante el protocolo cono-
cido como TCP/IP fue imparable y saltd a Europa
en la década de 1980. Sin embargo, la red perma-
necia accesible solo para entornos académicos y
militares, y su uso se consideraba (bajo criterios
actuales) complejo y de dificil aprendizaje. El si-
guiente gran hito en la difusion global de internet se
produjo gracias a Tim Berners-Lee? mientras traba-
jaba en el Consejo Europeo para la Investigacion
Nuclear (CERN). Berners-Lee establecié la primera
comunicacion entre un cliente y un servidor usando
el protocolo HyperText Transfer Protocol (HTTP) y el
sistema de localizaciéon de objetos en la web Uni-
form Resource Locator (URL). Esta serie de innova-
ciones conformd una red libre con accesibilidad
global y de uso sencillo. Todo ello desarroll6 lo que
hoy conocemos como World Wive Web. A mediados
de la década de 1990 la poblacién empezé a usar
la red de forma masiva gracias a la facilidad de uso
y la reduccion en los costes de conexion. Desde
1995 hasta 2015 los usuarios se multiplicaron por
100, y actualmente cubren mas de un tercio de la
poblacién mundiall.

INTERNET Y LA SALUD

No resulta extrafio que esta revolucion en el
acceso a la informacién condujera a una rapida
proliferacion de recursos sobre salud en internet. El
resultado ha sido una trasformacién profunda de la
relacion médico-paciente. Los usuarios de recursos
sanitarios se sienten mas empoderados y con capa-
cidad para participar en la toma de decisiones sobre
su salud. Esta revolucion también ha generado con-
troversias y efectos negativos. En primer lugar, la
informacion disponible en la red es heterogénea y
ecléctica. Disponemos de una mezcla de informa-
cién sobre opiniones de pacientes junto a valora-
ciones de profesionales sanitarios de diversa ca-
pacitacion y supuestos expertos. A menudo, la
informacion mas difundida estéd basada en opinio-
nes, anécdotas o malinterpretaciones tendenciosas.

Todo ello proporciona una vision sesgada del pro-
blema de salud que puede llevar a la ansiedad por
una mala informacion3.

En el otro lado de la mesa encontramos al mé-
dico. No seria extrafio que la informacion obtenida
por el paciente no se alineara con la proporcionada
por el profesional sanitario en la consulta. Esta di-
sonancia informativa sobre el problema de salud
puede generar desconfianza y falta de satisfaccion
por parte del usuario. Ademas, si el médico es
consciente de las contradicciones en la informacion
obtenida por el paciente, le obliga a discutir con
detalle cada una de las decisiones. Los profesiona-
les que se encuentran en estas situaciones pueden
adoptar diferentes posturas. McMullan analizd las
reacciones de los médicos ante el escenario de un
paciente con «exceso» de informacion®. Un primer
acercamiento estaria centrado en la postura defen-
siva, refugiandose en la atalaya del «experto» sin
entrar en mas detalles. Una segunda postura se
centraria en el analisis de la informacién proporcio-
nada por el paciente, colaborando con este en su
validacion. Finalmente, el médico podria guiar al
paciente hacia fuentes online de informacion verifi-
cadas y con la suficiente confianza para las dos
partes. No nos engafiemos, todas las posturas tie-
nen beneficios y perjuicios. Unas precisan de mas
recursos, mientras que otras son mas satisfactorias
para el paciente o el médico. Como siempre, el reto
deberia estar en encontrar la solucidon que aporte
mas valor en salud al paciente con el consumo ade-
cuado de recursos. En todo caso, quien crea que
esta situacion es motivo de una «moda» pasajera por
disponer de informacion sobre salud esta equivoca-
do. Nos guste o0 no, la relacion médico-paciente ha
sufrido una trasformacion que ha llegado para que-
darse con nosotros. Solo nos resta adaptarnos, de
la mejor manera, a este nuevo escenario®.

USO DE INTERNET COMO FUENTE
DE INFORMACION EN SALUD

El acceso a la red como fuente de informacion
en salud depende en gran medida del nivel socioe-
conémico del medio en el que se pretenda investi-
gar. En nuestro pais disponemos de datos diversos,
que oscilan entre el 42% en un estudio de 2005 y
el 61% en un estudio realizado en atencion primaria
durante el afio 20125, En el campo de la neurolo-
gia, el autor present6 los resultados de un trabajo
sobre este tema realizado en 2015 en una consulta
de neurologia general®. En dicho ambiente, el 63,2%
de los encuestados accedian a consultar informa-
cion sobre salud en la red. La diferencia en el ac-
ceso no parecia depender de la edad del sujeto ni
del estatus econdmico, pero si del nivel educativo,
de tal manera que a mayor grado de escolarizacion,

D.A. Pérez Martinez: Pacientes digitales, Dr. Google y neuroinformacion en la red

i

| UGB



il

nion

I(‘

if

mayor tasa de empleo de internet como herramien-
ta de consulta en salud. Un hecho relevante a
destacar en los estudios de acceso a la red es su
variabilidad en el tiempo: cuanto mas recientes son
los estudios, mayor es la tasa de acceso y las dife-
rencias en el acceso en términos de edad, nivel
econdmico y nivel educativo son menos llamativas
o inexistentes. Obviamente, este hecho esté relacio-
nado con la mayor accesibilidad a internet por par-
te de la poblacién de nuestro pais, que se esta
convirtiendo en un servicio de uso generalizado. En
definitiva, podemos establecer que la mayoria de los
pacientes que acuden a nuestras consultas han
accedido a la red buscando informacién sobre su
problema de salud o el de sus familiares. Esta con-
ducta, que hace unos afios podia reservarse a en-
tornos de mayor nivel socioeconémico y poblacion
mas joven, se esta universalizando a todos los es-
tratos sociales.

A pesar de la evidencia de que la mayoria de
nuestros pacientes consultan internet, es un hecho
que solo unos pocos verbalizan dicha conducta
frente al médico. En el estudio realizado por el au-
tor8, hasta el 81,1% ocultaron dicha informacion al
médico que les atendi6é en la consulta. Estos datos
se refieren frecuentemente en la literatura, y para
muchos esto constituye un limitante a la hora de
establecer una adecuada relacion médico-paciente
basada en la trasparencia informativa. Se describen
diversas barreras para que esta conducta se man-
tenga. Por un lado, los pacientes temen que su
médico sienta falta de confianza si presentan datos
obtenidos por internet, incluso pareceria que se
cuestionase su profesionalidad. Por otro lado, los
pacientes perciben que la mayoria de los médicos
suelen desacreditar la informacion obtenida por
ellos, lo que desanima a presentarla en la consulta.
Y, finalmente, una gran parte de los pacientes sienten
verglienza o miedo a presentar los datos encontra-
dos. Esta Ultima conducta se basa en el desconoci-
miento de si los datos obtenidos tendran valor para
su médico o si se tratara tan solo de informacion
irrelevante.

Un aspecto que muchas veces se pasa por alto
es la capacidad de los usuarios para evaluar las
necesidades y calidad de informacion obtenida en
la red. El estudio de Lee, et al. evalud las conductas
de 400 internautas de Australia a la hora de buscar
informacion en salud relacionada con las enferme-
dades cronicas®. Aproximadamente la mitad (51,3%)
de los participantes fueron identificados como faltos
de formacion en estrategias de busqueda en inter-
net. Los propios autores sefalaron que, a pesar de
la popularidad de internet y de su extenso uso, era
llamativo que una gran parte de sus usuarios tuvie-
sen una baja formacion en estrategias de busqueda.
Obviamente, esta falta de cultura en estrategias de

blusqueda repercutiria en la obtencién de una infor-
macién escasa o de baja calidad. Por ello, otra de
las intervenciones propuestas deberia estar relacio-
nada con la mejora en la formacién en busqueda
de informaciéon en la red, evaluando la calidad y
fiabilidad de esta. Posiblemente este es un aspecto
que las asociaciones de pacientes de enfermedades
cronicas deberian tener entre sus objetivos, aseso-
rados por expertos en gestion del conocimiento y
profesionales sanitarios.

Las sociedades cientificas y colegios profesiona-
les pueden y deben tener un papel en la evaluacion
y recomendacion de recursos en internet. Aunque
existen iniciativas interesantes como Neurodidacta
(www.neurodidacta.es)!®, son pocos los proyectos
que buscan un acceso sencillo y de calidad a las
necesidades de informacion de los pacientes en
internet. Quizas uno de los principales problemas
en el desarrollo de estos portales de informacion
sea que su disefio se ha realizado desde el profe-
sional hacia el paciente, minimizando la participa-
cion del usuario en sus requisitos y necesidades. El
reto debe estar en el desarrollo de portales centra-
dos en el paciente con una base de informacion
solida evaluada por profesionales. Neurodidacta ha
buscado dicho desarrollo en la generacion de con-
tenido estableciendo alianzas con las asociaciones
de pacientes. El siguiente paso debe estar dirigido
a difundir dicho recurso entre profesionales y usua-
rios con el fin de que la informacion llegue a quien
debe llegar.

LA RELACION MEDICO-PACIENTE
EN LA ERA DE INTERNET

Como ya se ha referido en el primer apartado
de este trabajo, la relacion médico-paciente tradi-
cional ha sido superada en pocos lustros estable-
ciendo un marco de incertidumbre y desasosiego
tanto para pacientes como para médicos. No obs-
tante, con los datos disponibles, la accesibilidad a
la informacion en internet no parece tener una re-
percusion negativa sobre la relacion con el médico.
En un estudio de Newnham, et al. tan solo el 8%
de los pacientes sintieron que su relacion se habia
danado tras conversar con su médico sobre los
datos obtenidos en internet!l. En el mismo trabajo,
el 40% no sintié que la relacion se viese afectada
de ninguna forma y hasta el 24% percibidé una me-
joria gracias a la informacion presentada. En el tra-
bajo realizado por el autor8, el 81,8% de los pacien-
tes opinaron que su relacion no se veria afectada al
conversar con su médico sobre la informacién ob-
tenida en internet. Igualmente, en un trabajo reali-
zado en atencién primaria en nuestro medio, hasta
el 80,8% no creyeron que se produjeran problemas
relevantes en la relacion médico-paciente®. En todo
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caso, parece que existen algunos factores que ha-
cen prever que el efecto podria ser beneficioso en
la relacion médico-paciente. Asi, la posibilidad de
discutir con calma los hallazgos encontrados con el
médico, la existencia de una buena relacion médi-
co-paciente previa y una adecuada habilidad en
comunicacion del profesional sanitario son factores
que anticipan un efecto beneficioso. Por el contra-
rio, una actitud despectiva o a la defensiva del
médico es un factor que se asocia a un deterioro
en la relacion.

NUEVOS CANALES DE COMUNICACION
Y REDES SOCIALES

A pesar de la enorme difusion del correo elec-
tronico y las aplicaciones de mensajeria instanta-
nea, hay pocos estudios que evallen su eficacia y
satisfaccion en la consulta médica. En nuestro me-
dio tenemos datos sobre la aceptacion de estos
medios en atencion primaria; asi, hasta el 82,8% de
los usuarios de internet verian con agrado la comu-
nicacion mediante correo electrénico con su médi-
co®. En el trabajo ya comentado realizado por el
autor, hasta el 86,5% lo verian con agrado, aunque
surgen dudas sobre la eficacia del canal de comu-
nicacion (solo el 41,9% creen que un correo electro-
nico resolveria sus problemas) y su confidencialidad
(solo el 39,4% ven que esta forma de comunicacion
es fiable)®. Todavia més reciente es el uso de apli-
caciones populares como WhatsApp®. Una reciente
revision la propone como una herramienta prome-
tedora en los proyectos de telemedicina, aunque
todavia la evidencia es insuficiente para poder en-
contrarle un papel claro en determinados escenarios
clinicos o en la difusién de informacion a la pobla-
cion general®?.

Las redes sociales son aln mas recientes que
las paginas web con informacion en salud!3. A par-
tir de los afios 2001-2003 comenzaron a aparecer
diversas paginas en forma de club de amigos en
areas tematicas especificas. Pero no fue hasta 2005
cuando irrumpieron las redes sociales masivas
como Facebook® o Twitter®. Es dificil todavia eva-
luar su impacto en la gestion del conocimiento en
salud, pero su amplia implantacion y su diversidad
tematica anticipan un papel importante en la bus-
queda de informacion en salud y en la relacion
médico-paciente. Un experimento muy difundido
evalud la repercusion sobre la percepcion del usua-
rio al encontrar valoraciones positivas 0 negativas
en las redes sociales sobre un servicio o producto!®.
El trabajo aleatorizd las evaluaciones positivas y ne-
gativas para observar como podian repercutir en
una nueva evaluacion posterior del usuario. Asi,
encontrar una valoracion social positiva sobre un
servicio aumentaba un 32% la posibilidad de que

el nuevo usuario lo valorara también positivamente.
Esta influencia social sobre el usuario era indepen-
diente del origen de la misma, y daba igual si la
valoracion previa habia sido emitida por alguien fa-
miliar o por un desconocido. Los propios autores del
trabajo advertian de la posibilidad de manipular la
percepcion social de los servicios en sistemas poco
trasparentes. Como bien puede percibir el lector, las
redes sociales y los foros de valoraciones de profe-
sionales y servicios médicos son elementos que en
el futuro pueden generar distorsiones en la relacion
médico-paciente. Si, ademas, estos recursos tecno-
logicos pueden ser faciimente manipulados por in-
tereses de terceros, la posibilidad de opacidad en
la informacién y en la evaluacion de los usuarios
esta servida.

Y EL FUTURO...

No es propio del autor de estas lineas hacer
de profeta, y menos en un campo en el que se
han producido enormes cambios en pocos lustros.
Es evidente que Internet sera un recurso utilizado
por practicamente todos nuestros pacientes. Se
extenderan la complejidad de la informacion en la
red y el uso de algoritmos de aprendizaje y de
respuestas a preguntas realizadas en formato libre.
Proyectos como WolframAlpha (www.wolframalpha.
com)!® buscan una red donde las busquedas pue-
dan realizarse con el lenguaje natural del usuario.
No es de extrafiar que las grandes compafiias tec-
noldgicas también hayan desarrollado dichas apli-
caciones en formato de «mayordomos digitales»,
como Siri® en el caso de Apple®, Google Now®
para Google® y Cortana® de Microsoft®. Todos ellos
buscan que el usuario solamente tenga que pre-
guntar en lenguaje natural su duda o problema a
la interfaz inteligente del buscador. La mejoria en
el reconocimiento de la voz, junto a la disponibili-
dad de acceso a big data sobre la base de millones
de preguntas similares, deberia anticipar una revo-
lucion en el acceso a la informacién en salud. En
todo caso, disponer de informacion, aunque sea de
gran valor, no es el paradigma fundamental en la
medicina. Siempre se precisara de un profesional
que establezca la prioridad en los problemas de
salud del paciente, que determine qué sintomas
son clave en su trastorno y qué disfunciones se
encuentran en la exploracion neuroldgica, en nues-
tro caso. La medicina no es una ciencia stricto
sensu en sentido popperianot®. Dicho de otra for-
ma, a menudo no hay una respuesta clara y obje-
tiva para todos los pacientes basada en evidencia
cientifica de alto valor. Se precisa de la llamada
personalizacion en la respuesta terapéutica, que
requiere de la integracién de numerosas fuentes
de informacion, a menudo integrando elementos
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afectivos, sociales y culturales de la conocida como
humanizacion de la asistencia médica. No se trata
de infravalorar el efecto de las tecnologias de la
informacién y las comunicaciones en la medicina
de este siglo, tan solo de enmarcar su éxito corto-
placista con el beneficio para el paciente de una
visibn mas holistica o, si se nos permite, mas rea-
lista de la asistencia médica.

CONCLUSIONES

La gran mayoria de los pacientes que acuden
a las consultas de los profesionales sanitarios han
consultado o consultaran sus problemas de salud
en internet. Es cierto que esta blusqueda sigue ha-
ciéndose todavia de una forma mas o menos dis-
creta, sin que el médico conozca el grado de infor-
macion que tiene el paciente. En todo caso, no
parece haber evidencias de que la discusion y pre-
sentacion de dicha informacion por parte del pa-
ciente en la consulta suponga un perjuicio para la
relacion médico-paciente. A los médicos nos toca
asumir que esta revolucion en la gestion de la in-
formacion ha llegado para quedarse. La mejor forma
de enfrentarse a este hecho es debatiendo con el
paciente la calidad de la informacién obtenida, me-
jorando nuestras habilidades comunicativas y res-
paldando nuestras afirmaciones con recursos vali-
dados en internet y proporcionados por sociedades
cientificas y colegios profesionales.

Los profesionales sanitarios deberemos enfren-
tarnos a grandes retos en los préximos lustros. Las
redes sociales y las valoraciones de los pacientes
en dichas redes pueden generar un elemento que
distorsione la relacion médico-paciente. El papel del
regulador y la Administracion deberia centrarse en
evitar que existan intereses opacos en dichas valo-
raciones y en preservar el respeto a la profesionali-
dad del médico. La irrupcion de los buscadores
inteligentes en formato de lenguaje natural y el pa-
radigma del big data'’ podra generar una atencion
médica paralela para resolver dudas o necesidades
puntuales para ciertos problemas de salud menores.
En todo caso, el médico deberia reservarse el papel
de integrador de la informacion disponible para el
problema de salud del paciente, personalizando la

respuesta terapéutica en cada caso. Decia Peter
Drucker que «la mejor forma de predecir el futuro
es creandolo». El futuro de la atencion médica de-
pendera en gran medida de coémo sea capaz el
médico de asumir su papel en la sociedad del co-
nocimiento. Dicho papel debe centrarse en la eva-
luacion critica de la informacién obtenida por mul-
tiples canales (incluyendo los datos obtenidos por
el propio paciente) y, una vez obtenida informacion
de calidad, en integrarla para poder tomar una de-
cision personalizada sobre el paciente. Al final, solo
las personas formadas e informadas saben tomar
las mejores decisiones sobre otras personas.
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