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Por Paloma Cabral, directora de Comunicacion Corporativa y Relaciones con Pacientes de Sandoz Iberia.

En una sociedad marcada por la Transformacion Digital de las empresas, organizaciones y personas, las
Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion (TIC) ejercen un papel fundamental como elemento
catalizador de la transformacion de los ciudadanos. En un sector como el sanitario, tan acostumbrado a la
innovacion, la implementaciéon de estas tecnologias deberia cobrar, adn si cabe, un mayor protagonismo
como agente impulsor del cambio hacia una sociedad cada vez mas formada, informada e involucrada.

Hay un consenso generalizado sobre el impacto creciente del uso de las TIC en el sistema sanitario, un
hecho gue nos obliga a realizar una reflexion sobre hacia dénde vamos y sobre como debemos abordar
los retos informativos en salud a los gque nos enfrentamos, sobre todo en en un sector tan regulado desde
punto de vista de la comunicacion como este. Asistimos a un cambio de paradigma marcado por la
transformacioén digital de la sociedad, un nuevo escenario que debemos abordar siempre desde la base
de la responsabilidad, la ética y la transparencia.

En este contexto de transformacion digital, la eSalud debe ser entendida como una oportunidad de in-
tercambio de informacion para médicos y pacientes desde tres ambitos: por un lado, la implementacién
de las TIC nos permiten explorar un amplio abanico de oportunidades para mejorar esta relacion desde el
punto de vista de la gestion de la informacion, participacion y coordinacion de los equipos sanitarios que
participan en el abordaje de la enfermedad. Por otro lado, el impacto que tienen las redes sociales en la
manera en la que gestionamos nuestra salud y en ultimo lugar, la gestion de los contenidos y la informa-
cion que se genera en internet.

Como en cualguier otro ambito de la sanidad, la gestion de la informacion de salud en internet deberia
regirse por los mismos principios que se aplican en la investigacion, la innovacion y el desarrollo. Cam-
pos en los que el sector de la sanidad tiene una amplia experiencia y la capacidad de proyectarlos
en favor de mejorar la comunicacion entre los profesionales sanitarios, los pacientes, la administra-
cion, la industria, instituciones de salud, organizaciones, asociaciones, medios de comunicacion y
demas agentes que forman parte del ecosistema sanitario.

Tenemos por delante grandes retos que debemos abordar entre todos para el beneficio del
paciente: formacion, creacion de mecanismos que acrediten la calidad de la informacion,
herramientas que mejoren la comunicacion entre los profesionales sanitarios y los pacien-
tes, foros de comunicacion bidireccional y comunidades online, entre otros.

Es en este terreno donde todos los actores del sistema sanitario capaces de generar
contenidos de salud, debemos asumir la responsabilidad de dialogar para alcanzar
un consenso sobre los principios que deben regir la generacién y publicacion de
contenidos, siempre desde la ética y la transparencia en la comunicacién y con el
compromiso de generar informacion de calidad, contrastada y fiable, que cuente
con la participacion del profesional sanitario, del paciente y de los profesionales

de la informacion.
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salud digital

informacion en internet

El 2 de noviembre de 2016, la AIES organizo un foro de debate sobre la informacion
sanitaria en la red con periodistas, profesionales sanitarios y pacientes.

El pasado dia 2 de noviembre, el Instituto Europeo de Salud y
Bienestar Social sirvié de escenario para reunir a profesionales
de la salud, representantes de asociaciones de pacientes y
periodistas de salud. con el fin de consensuar como deberia
ser la informacion de salud que se publica en los medios de
comunicacion en internet y se comparte a través de redes so-
ciales.

La comunicacion digital es ‘una necesidad cada vez mas impe-
riosa’. segun senala el presidente del Instituto Europeo de Salud
v Bienestar Social, el doctor Manuel de la Pefa. Por este mo-
tivo, es imprescindible saber qué comunicar, cuando, cémo
y por qué en internet. Para conocer todas las respuestas, la
Asociacion de Investigadores de eSalud (AIES) junto a la Aso-
ciacion Nacional de Informadores de Salud (ANIS) organizaron
una jornada, coordinada por la agencia de comunicacion COM
SALUD, que contd con la presencia de los agentes implicados
en la comunicacion de salud (periodistas, profesionales de la
salud y asociaciones de pacientes).

Carlos Mateos, vicepresidente de AIES y director de COM SA-
LUD., explico el protocolo establecido para esta jornada, por el
cual los tres grupos se reunirian, por separado, para debatir dis-

tintas cuestiones relativas a la comunicacion de saludo, cues-
tiones que debian consensuar. Asi, Carlos Mateos aclard que, al
final del debate, se realizaria una encuesta final que recogeria
las preguntas esenciales planteadas, preguntas que cada par-
ticipante contestaria de forma individual.

Mateos adelantd que, posteriormente, cada grupo expondria,
en sala comun y ante los otros dos grupos, las principales
ideas y preocupaciones que habrian surgido y las conclu-
siones a las que hubiesen llegado tras el debate. Ademas, los
moderadores de cada maesa llevarian tres preguntas, elegidas
entre todos, a la encuesta final para saber la opinidon del resto de
grupos sobre estas cuestiones.

La finalidad era encontrar. entre todos los agentes implicados,
el camino a seguir para conseguir una comunicacién de sa-
lud eficaz y de calidad en los medios y en la red. Es ‘real-
mente dificil” que los profesionales lleguen bien al paciente, co-
municar lo que se esta haciendo en la rama de salud, y que las
asociaciones ayuden a sus asociados, afirma el doctor Manuel
de la Pefa.

En los Ultimos diez anos, se ha experimentado un gran cambio
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en cuanto a la busqueda de informacion en internet por parte
de los pacientes.

Por este motivo, el doctor Sergio Vano, presidente de AIES vy
dermatologo del Hospital Ramon y Cajal, mostralba su sorpresa
ante la falta de regulacién en internet en lo relativo a la in-
formacion de salud.

Vano califico la reunion como una ‘muy buena e innovadora
iniciativa” porque permite reunir a todas las partes implicadas,
incluyendo pacientes que ya van a consulta no solo informa-
dos sobre la enfermedad sino sobre el propio médico y sobre el
tratamiento que van a recibir, aunque reconocid que, muchas
veces, estan mal informados. Asimismo, sefald la necesidad de
que los profesionales médicos participen en esta “revolu-
cion de informacién en internet”, no sélo como receptores
de informacién sino como emisores, para conseguir un “uni-
verso de informacion objetiva y con rigor en internet”.

Debido a este universo informativo, es objetivo prioritario ofre-
cer informacion de salud de calidad en internet y convertir la
red en un canal que permita a los pacientes acceder a infor-
macion que les ayude a mejorar en su dolencia y a aumentar
el conocimiento sobre su propia enfermedad.

La informacion sanitaria en Internet no nace ahora, segun
sefialé Fernando Comas, editor de PHARMACOSERIAS v vice-
presidente de la Asociacion Nacional de Informadores de Salud
(ANIS), “la informacion sanitaria nace hace anos, en el que tuvo
un papel determinante la blogosfera sanitaria’.

En el ano 2000 aparece, en Barcelona, Blogaceutics -el
primer Blog de la mano de Miguel A. Tovar-y alrededor del 2010
ya se contabilizaban unos 400 blogs relacionados con el tema
de la salud. Este mismo ano se llevo a cabo el | Congreso de
la Blogosfera Sanitaria con el objetivo de reivindicar la blogos-
fera sanitaria como grupo generador de opinidn y consolidar un
grupo activo de discusion y debate para maximizar sinergias y
realizar coordinacion y colaboracion entre iniciativas.

Poco después, Diario Médico otorgaria un premio por el |
Congreso de la Blogosfera Sanitaria como una de las mejores
ideas en lo relativo a sanidad. Este congreso se repetiria un ano
después. Al poco tiempo, todos los medios especializados
como Diario Médico, Acta Sanitaria o Correo Farmaceutico, en-
tre otros, incorporarian un blog y, mas tarde, serian los video-
blogs los que ocuparian un lugar en los medios.

GRUPO |

PROFESIONALES SANITARIOS

El area de profesionales sanitarios estuvo formado por los doc-
tores: Sergio Vanoé (dermatdlogo), Argenis Carmona (odontolo-
go), Jesuis Martinez (pediatra), Juan José Gémez (cardidlogo),

Rafael Bravo Rall Piedra, José Avila y Frederic Llordachs
(medicina de familia) (medicina de familia); los enfermeros: Es-
ther Gorjon, Chema Cepeda, Mely Martinez y Pedro Soriano:
las farmacéuticas Maria José Cachafeiro y Maridn Garcia; asi
como Miguel Angel de la Cadmara (técnico en radiologia), Mi-
guel Angel Rizaldos (psicélogo) y Ratil Ferrer (fisioterapeuta).

La comunicacion digital
es “una necesidad cada
vez mas imperiosa”

ANALISIS | - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a quién debe elaborar la

informacion

La cuestion sobre quién debe redactary publicar la informacion
es un tema que crea controversias en los distintos sectores im-
plicados, pero también crea debate dentro de los componentes
de un mismo sector. Esto es lo que sucede entre los profesio-
nales sanitarios que debaten sobre el tema.

A la hora de redactar informacion de salud y publicarla, ‘puede
haber mas conflicto entre profesionales de la comunicacion
y profesionales sanitarios”, segun senald el enfermero Chema
Cepeda. "Lo ideal seria poder tener un enfoque muiltidisciplinar
para llegar a los medios, ampliar el mensaje y hacer comuni-
cacion real” anade.

Algunos profesionales, como el odontdlogo Argenis Carmo-
na, consideran que ‘todo aguel que esté empoderado no
solo tiene derecho a comunicar, sino que debe hacerlo’, aun-
que siempre dejando claro quién informa y haciéndolo sdlo si,
realmente, se tiene capacidad para ello. Los profesionales de
la salud son los que tienen la informacion, saben sobre el

Es objetivo prioritario
ofrecer informacion

de salud de calidad en
internet y convertir la red
en un canal que ayude a
los pacientes

tema que se trata. Por eso, deberian ser capaces de volcar
esa informacion de calidad en la red, aungue sean los medi-
os de comunicacion los que tengan el gran alcance. Esto im-
plica el deber de aprender a lanzar mensajes comprensibles
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analisis de la informacion en internet

profesionales sanitarios
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vy entendibles para toda la gente, saber utilizar el lenguaje con
menos tecnicismos.

Para la farmacéutica, Maria José Cachafeiro, es bueno que ‘“va-
yamos haciendo informacion accesible y entendible y entend-
ible porgue, a veces, no es que no podamos acceder a la infor-
macion, sino que no todo el mundo es capaz de entenderla y,
por eso, habria que intentar traducirla”.

En su defecto, “los periodistas se dedican a comunicar, es una
profesion que se ha creado para eso” segun apunto, la también
farmaceéutica, Marian Garcia, y, por tanto, saben cémo hacerlo.
Los periodistas estan capacitados para comunicar y emitir
el mensaje. Los profesionales pasarian de ser emisores di-
rectos del mensaje a fuentes de informacion. Para ello, los
profesionales de la salud deben ser “visibles, accesibles’, anadio
Marian Garcia, y contar con todo el material necesario que so-
licite el periodista con el fin de podérselo proporcionar para
elaborar sus articulos. Los comunicadores, a su vez, traducirian
la informacion librandola de tecnicismos y adaptandola a un
lenguaje mas accesible y comprensible para todos.

Ante todo, se debe ser muy prudentes y ‘responsables a la hora
de informar” sobre salud, por todo lo que ello conlleva, senald

“Ser profesional sanitario
no es suficiente para
lanzar mensajes “

Pedro Soriano, enfermero, confiesan que ser profesional san-
itario no es suficiente para lanzar mensajes. La responsabili-
dad es esencial porgque creen que hay profesionales que lanzan
mensajes que califican de "barbaridades” y que, consideran, no
deberian emitirse como subrayo el fisioterapeuta Raul Ferrer.

Esta responsabilidad incluye la interactuacion en redes sociales
pues creen que se debe informar sobre un tema general y no
contestar a casos concretos. En estos casos, se debe derivar al
especialista correspondiente.

Sergio Vano, dermatdlogo del Hospital Ramon y Cajal, senalo,
como “situacién ideal” en informacion de salud. el hecho de
que existan “periodistas muy especializados en salud y pro-
fesionales sanitarios muy capacitados en labores comuni-
cacionales’ Ademas, afirman que deberia existir una conexion
entre medios muy especializados y medios de comunicacion
generalistas con el fin de que, estos ultimos, trasladen las evi-
dencias cientificas y los nuevos avances a la sociedad.

Los profesionales sanitarios muestran su interés por apren-
der a comunicar, de la mano de los periodistas, y ven este

tipo de iniciativas como una “oportunidad de oro” para acer-
carse al mundo de la informacion, asi lo aseguré Miguel Angel

Los profesionales deben
ser emisores directos

del mensaje a las fuentes
de informacion

de la Camara, técnico radidlogo. Esto es asi porque reconocen
no recibir formacion suficiente relacionada con habilidades co-
municativas.

ANALISIS Il - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a si hay o no exceso de

informacion y si dicha informacioén es o

no errénea

Todos, de forma unanime, consideran que existe exceso de
informacion en la red y que, mucha de esa informacion, es
erronea o estd sesgada, no hubo lugar para el debate. Para los
profesionales sanitarios hay exceso de informaciéon porque,
ahora, cualquiera escribe de salud y esto lleva a informacion
errénea. Como ya hemos mencionado, reconocen que muchos
profesionales de la salud también emiten mensajes que cali-
fican de “barbaridades” y que deberian omitirse, segun men-
ciond el fisioterapeuta Raul Ferrer.

‘La web es el espacio donde estan hablando los pacientes y
donde mas gente va a haber, donde las nuevas generaciones
gue vienen, por suerte o por desgracia, van dejando de lado
la tele y estdn mas en redes sociales y creo que ahi es donde
debemos estar los profesionales también comunicando vy fil-
trando porque realmente hay exceso de informacion erronea y
Google no filtra, asi es que debemos ser los profesionales’,
agrego el enfermero Chema Cepeda.

Existe un exceso de
informacion y, mucha de
ella, es erronea o sesgada

ANALISIS Il - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a si los profesionales deben,

o ho, recomendar webs de salud o

informacion de salud en la red
Los profesionales sanitarios consideran que si deben recomen-
dar webs de salud a sus pacientes y. no sélo recomendarles
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webs con informacion Util sino moverse en la red porque es
donde estan los pacientes, donde hablan y donde se mueven.
Las nuevas generaciones se encuentran en las redes sociales'y,
saber utilizar las nuevas tecnologias, es muy importante. Creen
que es mejor que la gente les consulte a ellos directamente
a que lo hagan al que llaman "Dr. Google” porque, consultan-
dole a éste, contestara la "Dra. Wikipedia’, como puntualizé el
odontologo Argenis Carmona.

{Qué webs recomendar? Deben ser aquellas que, para ellos
mismos, tienen “mayor interés, credibilidad, objetividad y
transparencia”, detalld Jesus Martinez, médico de familia. Al-
gunos sefalan la importancia de recomendar sus propias welbs
o blogs porque creen es una forma de redundar en el paciente
sobre lo que se trabaja con ellos en sus visitas. Toda la infor-
macion a la que pueda acceder el paciente y le ayude es im-
portante. Por este motivo, creen necesario recomendar “otro
tipo de webs como pueden ser foros donde encontrar otras
personas con las mismas patologias, asociaciones de pacien-
tes especializadas en sus enfermedades, recursos que ofrece la
comunidad para su ayuda..”, detalld el enfermero Pedro Soriano.

ANALISIS IV - PROFESIONALES SANITARIOS

Respecto a qué echan de menos en
informacion de salud

La gran mayoria manifiesta que lo que mas echan de menos es
la transparencia en las informaciones de salud. Muchas veces
no se deja claro los intereses que hay detras de ciertas infor-
maciones y creen necesario dejarlos siempre claros, sea linea
editorial, intereses econdmicos o patrocinios. Este es el caso, por
ejemplo, de José Avila, médico de familia, que asegurd que echa
‘cada vez mas de menos la transparencia en la declaracion clara
de conflicto de intereses, no solo de las asociaciones cientifi-

cas O asociaciones de pacientes sino de nosotros mMismos”
y anNade que “seria bueno que nosotros Mismos, en nuestros
blogs, hiciéramos una declaracion de conflicto de intereses’.

La cantidad de informacion que circula por la red y la faci-
lidad de acceso a la misma hace necesario que exista mas
transparencia. Pero, ademas, consideran que debe exist-
ir mas objetividad contraste, independencia, human-

Los profesionales echan
de menos mas transparencia
y objetividad en las
informaciones de salud

izacion de la informacién y conocimiento sobre la misma.
Saben que los profesionales de la informacion buscan tit-
ulares impactantes y, ante esto, piden prudencia y espe-
cial contraste en informaciones relacionadas con emer-
gencias y primeros auxilios con el fin de evitar errores

»
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L

y alarma social como senald la enfermera Esther Corjon.

El contraste de informacion parte de consultar distintas fuen-
tes y apuntan la necesidad de citarlas de forma clara en la
informacion de salud. Piden dar visibilidad a dichas fuent-
es y que sean éstas las que hablen ademas de saber que
evidencias cientificas respaldan sus palabras. Segun Sergio
Vano, ‘muchas veces salen noticias o informaciones por parte
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de colegas meédicos que no tienen absolutamente ninguna
fuente o mencionan estudios que no estan publicados, datos
que no tienen ninguna relevancia ni credibilidad’. En este senti-
do, “es muy importante gque toda la informacion que se publica
sea transpa rente, fiel, fiable y contrastada’, anadié. Para los pro-
fesionales de salud es esencial, como fuentes que son, forjar
una marca personal/profesional que consiga ser creible, con
validez y confianza para la poblacion.

ANALISIS V - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a la credibilidad de la

informacion de salud

Apuntan a la necesidad de distinguir entre credibilidad, im-
pacto y alcance y, como senald Argenis Carmona, odontdlogo,
‘conocer cual se produce a corto plazo a medio plazo o a largo
plazo’. También hay que distinguir entre informacion promo-
cionada y no promocionada. ;Por qué todas estas distinciones?
Porgue una persona con muchos seguidores puede tener un
importante alcance a corto plazo. En el caso de informacién
promocionada, al ser pagada puede aparecer mucho en los
medios y no, por ello, ser mejor.

El hecho de que haya un interés econémico puede poner en
duda la informacion. Lo mismo ocurre con lo que pueda decir
un famoso. Los famosos consiguen un importante impacto ini-
cial pero, a largo plazo, no pueden cubrir las necesidades de la
gente y se pierde la credibilidad sobre él, aunque “el ciudadano
se lleva el impacto hoy de este famoso, manana de otro famoso
y pasado de otro’, apunta Maridn Garcia, farmacéutica.

Pese a esto, los profesionales de la salud creen que siempre ex-
istirdn famosos que ejecuten ese impacto informativo, a diario,
en los ciudadanos. ‘Lo ideal seria reconducir la labor de este
famoso para que difundan cultura saludable perdurable en
el tiempo’, asegurd Raul Piedra Castro, médico de familia, que
destacod que “tienen gran impacto, pero no poseen el cono-
cimiento o la informacion adecuada”.

Es esencial forjar una marca
personal/profesional creible,
valida y de confianza para
la poblacion

La television sigue siendo el medio de mayor impacto y de
mayor credibilidad para la poblacion mas mayor y con menos
acceso a internet. Hay que tener en cuenta la importancia que,
para éstos tiene el presentador o famoso que sale en ella y ten-
er presente, como la farmacéutica Maria José Cachafeiro, el di-
cho de “si la tele lo dice, tiene que ser verdad’. Por este motivo,
‘el impacto que se logre dependera del medio en el que se

difunda el mensaje y, en ese sentido, los profesionales de la
comunicaciéon saben mejor en qué medio y en qué modo
y forma transmitir la informacién, aunque siempre estén los
profesionales sanitarios detras’, afirma José Avila,

Por su parte, Miguel Angel de la Camara, técnico en radiologia,
aseguré que ‘ese impacto deberia ser medido posterior-
mente para saber hasta qué punto influye o no en el ciu-
dadano’. Para la enfermera Esther Gorjon, “son las instituciones
cientificas o el medio de comunicacion, en su defecto, quienes
deberian generar mayor credibilidad” Para Sergio Vano ‘la
credibilidad, que no el impacto o el nivel de difusion, deberia
tenerla una publicacion de institucion cientifica o profesio-
nales sanitarios. La credibilidad maxima es la del profesional
sanitario que tiene el conocimiento del tema”.

Segun Mely Martinez, enfermera, Los profesionales sanitarios
creen ‘contar, aun, con la confianza de sus pacientes’ y eso
les proporciona “una ventaja para ayudarles” y mostrarse mas
accesibles. Esta confianza no impacta ni logra alcanzar a las ma-

La credibilidad no es el
impacto. Este depende del
medio de difusion en el que
se difunda el mensaje y
deberia medirse para ver su
influencia real

sas pero, en redes sociales, si pueden conseguir que se unan
a ellos gente que busca soluciones y necesitan a alguien que
pueda ayudarles mostrando “‘cercania’y un “trato mas humano”
pues, muchas veces, se muestran demasiado asépticos o frios
y €s0 genera distanciamiento con el paciente como apunto el
psicélogo Miguel Angel Rizaldos. No obstante, como se dijo
anteriormente, no se debe contestar a casos muy concretos
y especificos y aconsejan derivar al usuario al especialista
como explico Sergio Vano.

ANALISIS VI - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a la calidad de la informacion

en la red

La calidad de la informacién que circula en la red es esencial
para los profesionales de la salud ya que “los pacientes acud-
en a consulta habiendo estudiado qué preguntar al doctor
y después vuelven a consultar en internet para analizar todo
aquello que se les ha dicho en consulta” afirmod el cardidlogo
Juan José Gomez. Consideran que al paciente siempre le
quedan dudas sobre sus enfermedades evolucion o trata-
miento.
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Los profesionales sanitarios reconocen que, si realmente tienen
vocacion, deben enfocarse en el paciente y pensar. donde
esta, qué busca, qué hace, qué le preocupa, qué duda y, sobre
todo, qué solucion pueden aportarle.

atender consultas de pacientes con el fin de beneficiar al siste-
ma. También aseguran haberse encontrado prohibiciones a la
hora de grabar videos informativos de salud dentro de los
centros publicos sanitarios, cuya finalidad era servir de soporte

ANALISIS VII - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a la acreditacion de las webs

de salud

Los profesionales sanitarios creen importante que las webs que
publican informacion de salud estén acreditadas, pero afirman
gue es un tema gue, aun, estd pendiente y temen que no se
resuelva y sea una ‘batalla perdida” como afirmdé Raul Piedra
Castro, médico de familia. Esther Gorjon, enfermera, asegura
que, pese a que ‘el sello de calidad es una buena opcioén,
suelen tener detras intereses econémicos’ que habria que
revisar. “‘Deberia haber algun tipo de impulso desde la salud
publica, algun impulso econdmico y de estrategia’, apunto el
fisioterapeuta Raul Ferrer, se deberia poder contar con la salud
publica como apoyo necesario para impulsar algun tipo de
estrategia al respecto.

ANALISIS VII - PROFESIONALES SANITARIOS
Respecto a la estructura sanitaria

actual

La estructura sanitaria actual se encuentra alejada de la infor-
macion de salud en la Red y debe hacer uso de la web y las
redes sociales para beneficio tanto del paciente como del per-
sonal sanitario, afirman. Muchos profesionales sanitarios ven
en herramientas como el correo electréonico o WhatsApp un
soporte de atencion sanitaria al paciente, pero aseguran que
no se les permite dar el uso que podrian para resolver dudas o

visual en un blog personal/profesional.

Raul Piedra Castro y Sergio Vano, entre otros senalaron que si
la estructura sanitaria actual se implicase y permitiese hac-
er uso de las herramientas existentes para la atencion al pa-
ciente se conseguiria aminorar los tiempos de consulta, el
numero de citas para consulta, desplazamientos innecesarios,
especialmente para personas con movilidad reducida o gente

WhatsApp o el correo
electrénico podrian ser
soportes de atencion
sanitaria al paciente para
resolver dudas y atender
consultas

mayor, y se agilizarian los tiempos de espera vy evitarian que
pacientes que no necesitan, realmente, desplazarse fisicamente
para realizar su consulta ocupen el lugar de otra persona que si
lo necesita de verdad.

Ademas, se sienten capacitados, para hacer uso de estas herra-
mientas, y facultados para resolver consultas de salud a través
de estos medios digitales, pero no se ven respaldados por el
sistema sanitario actual.
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Resumen del debate manteniendo por los profesionales sanitarios sobre el estado de |a
informacion de salud en internet

conclusiones

1. La informacién de salud debe ser publicada por todo aquel
que esté capacitado para ello bajo la premisa de responsab-
ilidad y transparencia. Lo ideal seria que hubiese profesionales
de la salud capacitados para comunicar de forma eficiente y
profesionales de la comunicacion especializados en salud. Que
profesionales sanitarios, comunicadores y pacientes trabajen de
la mano es imprescindible para conseguir que la informacion
en internet sea de calidad.

2. Los profesionales de la salud, como fuentes de informacion,
deben ser accesibles y estar disponibles para que los peri-
odistas puedan llevar a cabo su trabajo comunicativo de forma
eficaz, veraz, objetiva y con calidad.

3. Existe exceso de informacién en la red y gran parte no esté
validada por la Evidencia Cientifica de colectivos profesionales.

4. Los profesionales de la salud deben recomendar no solo sus
propios blogs sino también webs con informacién de salud
fiable foros donde encontrar otras personas con las mismas
patologias, asociaciones de pacientes especializadas segun en-
fermedad, recursos que ofrece la Comunidad para su ayuda.

5. Echan de menos mas transparencia en la informacion de
salud, dejar claros los intereses editoriales, econdmicos o patro-
cinios. Ademas, consideran que deben existir conocimientos
necesarios sobre el tema a tratar, objetividad, contraste, inde-
pendencia y humanizacion de la informacion.

6. Hay que distinguir credibilidad, impacto y alcance. La cred-
ibilidad ayuda a que la conexion con el receptor perdure en
el tiempo. Los recursos de informacion en salud no consiguen
siempre el mismo impacto en un Unico receptor, por tanto,
el alcance depende de otros factores tales como el rigor o el
apoyo visual y multimedia.

7. La informacién patrocinada es menos creible y, actualmente,
los usuarios no perciben, claramente, si las comunicaciones son
0 No patrocinadas.

8. (Famoso que hable de salud si o no? Famoso que hable de
salud si, por el gran impacto y alcance que consiguen en los
medios de comunicacion, pero para divulgar cultura salud-
able v, si es posible con la supervision, formaciéon o informacion
previa de un profesional.

9. La televisién sigue siendo el medio que mas impacto y alca-
nce consigue, pero las redes sociales permiten al ciudadano
acercarse al profesional, de forma mas directa y cercana, con el
fin de conseguir una respuesta o solucion a su problema.

10. El profesional debe evitar tratar o hablar sobre casos muy
concretos a través de las herramientas que internety las nuevas
tecnologias proporcionan. Para esos casos, muy personales o
individualizados, es mejor derivar al especialista.

11. La informacion de calidad debe estar enfocada a resolver
dudas al paciente, aportar soluciones, informar a las familias,
educar en salud y realizar una gran labor de prevencion.

12. Un sello de calidad para las webs de salud seria muy bue-
na opcion para reconocer aquellas paginas que incluyen infor-
macion de salud de calidad, contrastada y rigurosa. Con este fin,
el sistema sanitario deberia impulsar algun tipo de estrategia al
respecto.

13. La estructura sanitaria actual se encuentra alejada de la
informacion de salud en la red y de las necesidades de los
pacientes. Permitir a los profesionales hacer uso de las herra-
mientas disponibles para atencion al paciente beneficiaria no
solo al paciente, sino al sistema sanitario de forma global.
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Resumen del las respuestas de |los profesionales sanitarios sobre el
estado de la informacion de salud en internet

conclusiones

1. La mayoria considera que son ellos quienes deben redactar
y publicar informaciones, puesto que conocen los temas.

2. EI 95% de los profesionales sanitarios considera que se deben
recomendar webs con informacién de salud a los pacientes.

3. La mayoria piensa que la informacion debe ser contrastada,
incluir fuentes oficiales y declaraciones en webs certificadas.

4. Un 64% de los profesionales sanitarios considera que hay ex-
ceso de informacidn y, el 29%, cree que la que circula es erronea.

5. El 80% de los profesionales del sector salud cree que la in-
formacion de salud siempre responde a intereses mediaticos
dejando a un lado ciertas especialidades, enfermedades y/o
colectivos.

6. Casi la mitad de los profesionales sanitarios piensa que la po-
blacion cree mas en las publicaciones de salud emitidas por
instituciones o profesionales sanitarios.

7. El 60% de los sanitarios considera que la informacion deberia
estar mas contrastada e incluir distintas fuentes.
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encuesta

PREG. 1. | Como profesionales de la salud, ;quién consideras que debe
redactar y publicar informacién de salud?

. Los profesionales médicos, porque conocen los temas.

. Directamente instituciones, asociaciones, farmacéuticas...

| ISNe

. Los periodistas, porque saben transmitir.

PREG. 2. | ;(Crees que el profesional sanitario debe recomendar webs con
informacién a los pacientes?

|

. No, no es su labor.

PREG. 3. | ;Qué medidas crees necesarias para que exista mas informacion
de salud de calidad?

. Que toda la informacién incluya, al menos, una fuente oficial.
. Que las webs sobre salud posean certificacion
. Quie los periodistas incluyesen declaraciones oficiales.

. Todas las anteriores son vélidas

PREG. 4. | ;Crees que los pacientes pueden encontrar util, con facilidad,
en Internet?

. No, porgue hay exceso de informacion
. No. porque hay mucha informacion erronea

. Si. ya saben dénde buscar

PREG. 5. | (Crees que se da la misma visibilidad a todas las especialidades/
enfermedades/colectivos?

. Si. siempre hay hueco para hablar de todo.

. No, siempre se responde a los mismos intereses mediaticos.

B ~sine
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PREG. 6. | ;{Qué crees que tiene mas credibilidad para la poblaciéon en
salud?

. Una publicacion de institucion o prof. sanitarios. NS/NC.
. Una publicaciéon de una asociacién de pacientes.
. Un medio de comunicacion

Un personaje famoso no sanitario.

PREG. 7. | ;Qué tipo de informacién de salud echas de menos en la red?

Mas objetiva. sin mezcla de opinion ni informacion.

Més transparente, indicando los intereses de la publicacion.

Mas humana, con testimonios.

. Mas contrastada, con diferentes fuentes.
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GRUPO Il

PACIENTES

El drea de pacientes quedod integrada por representantes de
asociaciones de pacientes como: Mercedes Maderuelo (Foro
Espafiol de Pacientes); Angeles Cuevas (Asociacién Espafola
de Sindrome de Piernas Inquietas); Belén Ruano (Asociacion
Espafola de Sindrome de Joubert). Roberto Espina (Asocia-
cion de Celiacos y Sensibles al Gluten). Sergio Moreno (Asocia-
cion Espanola de Trasplantados); Eva Maroto (Lovexair); Francis-
co José Rodriguez (Asociacion Espanola de Oteocondromas
Multiples Congénitos); Inma Grau (Fundacion iSYS); Irene Ateri-
do (socidloga especialista en Género y Salud); Jorge Garrido
(Apoyo Positivo); José Luis Jiménez (Asociacion de Pacientes
Coronarios); Julieta Hough (Asociaciéon Madrilefa de Epilepsia);
Maria Paz Giambastiani (Discapacidad sin Distancia); Mari-
sa Mariana (Asociacion de Demencia Frontotemporal); y Mar
Pérez-Olivares (Federacion Espafola de Parkinson).

ANALISIS | - PACIENTES

Respecto al acceso a la informacion
Existe una "brecha de acceso a la informacion” de salud porque
no todo el mundo tiene acceso a internet y a las herramientas
digitales, asi lo afirmd Inma Crau de Grup Agata. Pese a esto,
la cantidad de informacién que hay en la Red es excesiva y
dificulta el hecho de encontrar informacion de interés real

eSélud g

en de rvestipaderes

Y

aiesalud.com

Rastrear en internet la informacion para dar con aquella que,
realmente, es de calidad supone una inversion excesiva de ti-
empo, resumio Mercedes Maderuelo de lo debatido, sobre este
tema, entre varios de los asistentes. El propio paciente debe
buscar con sentido critico y realizar el filtro informativo.

ANALISIS Il - PACIENTES

Respecto a qué busca el paciente

Los pacientes buscan informacion de calidad y que realmente
les sea Util. Por este motivo, muchas veces, buscan antes la in-
formacion que puedan proporcionarles otros pacientes con la
misma enfermedad que un profesional de la salud.

El hecho de buscar la informacion en otros pacientes se da
porque creen que hay un vacio en la parte del tratamiento
emocional. Los médicos ponen un tratamiento farmacoldgico,
segun el diagndstico, pero la “salud social” o “salud emocional”
‘la cubren, perfectamente, otros pacientes que sufren las mis-
mas patologias porque entienden lo que es el dia a dia de la
enfermedad’, asegurd Jorge Garrido Fuentes, director ejecutivo
de Apoyo Positivo.

El paciente, muchas veces, busca una solucién rapida a su prob-
lema. Internet, en parte, es buena en esto, aseguran. Realizando
una busqueda puedes encontrar informacion resumida de mu-
chas cosas. Mercedes Maderuelo apunta que siempre vamos
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‘buscando la inmediatez”.

Hay que tener en cuenta que no solo el paciente es el que busca.
Se habla del paciente como aquel que padece la enfermedad,
pero se obvia a los familiares que, consideran también pacien-
tes. En muchas ocasiones son estos familiares los que realizan
la busqueda de informacion entre otros pacientes con las mis-
mas patologias que les aporten consejos, trucos.. La busqueda
de informacién, muchas veces, depende de esto, de quién
busque la informacién y de qué tipo de informacion busca,
asi lo asegurd Mar Pérez-Olivares Castineira, responsable de co-
municacion de la Federacion Espanola de Parkinson. Respondi-
endo a estas preguntas realizara esa busqueda en unos medios
u otros.

ANALISIS 11l - PACIENTES

Respecto al paciente

La posicion que se le ha estado dando al paciente no ha sido la
mas adecuada durante los Ultimos anos. Se ha tratado al pa-
ciente como un paciente pasivo que recibia la informacion
que el médico queria. Segun senald Jorge Carrido, ‘toda la in-
formacion que recibiese de mas podria amenazar la estructura
controlada” que existia. Sin embargo, cree que, ‘con la global-
izaciony la esfera digital, esto ha cambiado”.

Maria Paz Giambastiani, presidenta de Discapacidad sin Dis-
tancia asegurd gue ‘no se esta incluyendo al paciente como
base de la comunicacion, solo al profesional médico’. Actual-
mente, ‘el paciente acude a consulta con Mmas informacioén de
la que el propio médico le iba a proporcionar lo que hace al
paciente un paciente empoderado, es un sistema de mayor efi-
ciencia” afirmo Jorge Garrido. “Las estructuras de informacion se
simplifican’, anadio.

Para Carrido, las asociaciones juegan un papel muy impor-
tante a la hora de informar, de forma mas detallada, al paci-
ente tras un diagndstico y entienden que el sistema no permita
al médico dedicar mucho tiempo a cada paciente.

ANALISIS IV - PACIENTES

Respecto a la comunicacion de salud
Hay varios pardmetros, uno de ellos es que se obtiene infor-
macion mediante titulares cerrados, subjetivos. Los medios
de comunicacion o blogs destacan investigaciones que llevan
10 anos. Con ello, dan a entender que va a salir una nueva med-
icacion y eso interfiere en la perspectiva del paciente lo que lle-
va mas a la desinformacion que a una informacion de calidad,
afirmo Maria Paz Giambastiani.

‘La comunicacién de salud médico - paciente se ve merma-
da tanto en el curso que la enfermedad va a tener como en la
adherencia al tratamiento que debe seguir el paciente’, anadio.
El colectivo de pacientes se muestra de acuerdo en que, si el

paciente acude a la red en busca de informacion podria ser
porque existe un fallo de comunicacion entre médico y pa-
ciente o una brecha informativa que deja lagunas en el paci-
ente sobre la enfermedad o su tratamiento y suple esa carencia
acudiendo a la Red.

Es importante tener claro como funcionan los medios y canales
utilizados para informar. La complejidad de la red puede provo-
car que quien busca informacion encuentre parte de una con-
versacion que sigue un hilo comunicacional gue solo queda
contextualizado dentro de esta conversacion y sesgado fuera de
la misma lo que provocaria una desinformacion en el receptor.

Al respecto, Mar Pérez-Olivares Castifieira, ahade que, dentro de
los canales hay que realizar otra distincion “entre medios de co-
municacion de salud y medios de comunicacion generalistas”.

Dar un diagnéstico sin mas, sin informar al paciente de |a
enfermedad, la patologia, la perspectiva cara al futuro, la evo-

El paciente debe buscar
con sentido criticoy
realizar el filtro informativo

lucion, el tratamiento, etc., es dejar al paciente con dudas y
sin saber el camino a seguir. Actualmente, en la informacion
de salud, hay muchos intereses que no se dejan ver. No se co-
munica con transparencia y eso lleva a la confusién de los
pacientes.

Los pacientes aseguran que en comunicacion de salud existen
contradicciones tales como la exigencia de una mejor comu-
nicacion médico-paciente, a la vez que los pacientes reclaman
mas tecnologia, como por ejemplo apps, que les faciliten in-
formacion o les ayuden en su dia a dia. Hay un claro contraste
entre el deseo de comunicacion mas humana y directa con el
de mas informacion a través de las nuevas tecnologias.

Senalan que la forma en la que se dirige el médico al pa-
ciente y viceversa son muy importantes pues va a permitir o
impedir establecer ese hilo de confianza que permita, al pa-
ciente, preguntar sus dudas y al médico dar mas informacion
que la estrictamente necesaria. Apuntan a los foros de salud
de las asociaciones como punto de comunicacion en el que in-
tercambiar experiencias, impresiones, consejos realmente Utiles
y una via de comunicacion paciente-paciente muy eficaz y de
verdadera ayuda.

Para Sergio Moreno Lujan, colaborador en la Asociacion Es-
panola de Transplantados (AET), “deberia haber mas conexién
médico-asociacién” deberia estar todo mas conectado” para
faclitar la comunicacion.
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ANALISIS V - PACIENTES
Respecto a como debe ser la

informacion de calidad, el interés y
la credibilidad

La informacion de salud de calidad debe ser mas rigurosa e
incluir al paciente como base de esa informacién, no sélo al
profesional médico. Consideran que seria necesario, también,
estudiar el interés que suscitan ciertas informaciones con titu-
lares llamativos, porque se da mas credibilidad que a la infor-
macion del profesional.

A la hora de informar de salud hay que tener mucho cuidado
con la calidad de la informacion, con la fuente que informay el
medio al que acude el paciente. Dar difusion a un hecho puntu-
al que no es la realidad de la mayoria de los enfermos es llevar a

error y a desinformacién de esa mayoria. ‘Internet permite, no
solo lanzar informacion, sino también crear nuevas estructuras
donde el paciente tiene mayor empoderamiento y mas pres-

La informacion debe ser
mas rigurosa y tener al
paciente como base

encia’, asegurd Jorge Carrido. Para hacerse visible y con calidad
se debe tener ‘la capacidad de formarse y buscar” para saber
comunicar, agrego Garrido.

En la relacion médico-paciente, el médico no siempre infor-

ma al paciente de forma correcta porque hay especialidades
a las que el paciente acude por separado y no todos los médi-
cos tienen el historial clinico completo de cada paciente.

El paciente aporta su
consejo basado en
vivencias con la
enfermedad

Mostraron su preocupacion al respecto, puesto que temen que
la calidad de vida del paciente se vea mermada al haber incom-
patibilidades en tratamientos, por ejemplo. Consideran que de-
beria existir mayor cruce de datos para evitar problemas de
este tipo.

L)L

>’

Actualmente, internet ofrece gran cantidad de informacion,
pero descontextualizada. Si se leen diversas informaciones so-
bre una misma patologia, los tratamientos, investigaciones, etc.,
hay quien se puede asustar. Al final “es el profesional sani-
tario el que te va a contextualizar toda esa informaciéon” y
el que va a encuadrar al paciente dentro de ese contexto,
apunto Inma Grau. Es decir, ubicara al paciente sobre qué infor-
macion es valida para su caso y cual no.

Consideran que la informacién de calidad vendra de la mano
del paciente implicado, del profesional sanitario y del periodis-
tay que “debera ser una combinacion de todos, un equipo mul-
tidisciplinar”, senald Eva Maroto, directora del area de pacientes,
innovacion tecnoldgica y formacion de Lovexair. El médico daria
los datos, el comunicador lo trasladaria a un idioma entendible
y el paciente aportaria su consejo basado en sus vivencias.
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ANALISIS VI - PACIENTES
Respecto a qué echan de menos en

informacion de salud

Echan de menos la humanizacién en la informacion de salud
y en el trato, muchas veces, entre médico y paciente. Trato mas
humano que si encuentran en las asociaciones de pacientes.
Para Sergio Moreno Lujan, "ahora a lo mejor no, pero antes tra-
talbban mas a los pacientes como ganado, por asi decirlo”’, afirma
que "hace falta un trato mas humano, la humanidad del médi-
co’”. Lo mismo ocurre con la relacion entre periodista y paciente
aungue, en los Ultimos tiempos, reconocen que acuden Mmas a
ellos para saber sobre su experiencia, en busca de testimonios.

Mas ética periodistica y humanizacion en los medios de comu-

Weslivio

nicacion porque creen que, a veces, el trato a los pacientes no
es el mas adecuado.

También echan en falta una informacion mas transparente
donde los intereses queden a un lado en pro del paciente. Al-
gunos asistentes a la jornada, senalaron que echan de menos
mas informacion de denuncia para casos de irregularidades
meédicas, hospitalarias...

ANALISIS VII - PACIENTES
Respecto a la recomendacion de webs

de salud por parte del profesional

sanitario

Debido a la gran cantidad de informacion que hay en la red y
de dudoso rigor, hay quienes creen necesario que el personal
sanitario recomiende y dirija al paciente a webs, blogs, etc.
de informacion entendible, con una fuente inconfundible, una
celebridad sanitaria, o una fuente fiable para discriminar infor-
macion. Por otro lado, hay quienes consideran que, si el médico
recomendase unas welbs concretas, el paciente se preguntaria

porqué le recomienda “ésta si" y ‘esta no’, como puntualizd
Maria Paz Giambastiani. Creen que el médico “debe ayudar a
educar al paciente” y ensenarle qué “‘canales” son "buenos” para
informarse, segun anadid Eva maroto, dejando a un lado los in-
tereses y teniendo en cuenta Unica y exclusivamente la calidad.

ANALISIS VIII - PACIENTES

Respecto a la necesidad de regulacion
Deberia existir un protocolo de actuacién o una regulacion
para que los medios pudiesen seguirlo.

Para los pacientes, Espafa es un pais que limita bastante la in-
formacion cientifica y que existe una Ley muy compleja. Creen
que las limitaciones estan relacionadas con la industria del sec-

tor y que no siempre se informa al paciente de todas las posib-
ilidades que tiene, son las asociaciones de pacientes las que
informan de todo en profundidad al afectado.

La existencia de un sello de calidad permitiria distinguir la in-
formacion contrastada y con distintos enfoques de toda aquella
publicada por alguien que puede escribir o le apetece por el
mero hecho de hacerlo, “seria una garantia’, asegura Eva Maro-
to. Pese a esto, muestran ciertos miedos sobre quién y en qué
forma se otorgaria ese sello de calidad.

Esto es asi porque afirman que hay gran cantidad de intereses
creados en el area de salud y afines. Reconocen gue siempre
habra intereses pero que hay que ir "denunciandolos” y ‘com-
pensandolos’, cada dia mas, para que no invadan demasiado,
apunto Inma Grau.

Otro problema que encuentran esta en la Administracion publi-
ca de salud, tanto a nivel de regulacion como de informacion.
Es asi debido a la existencia de diversidad en temas de salud
segun las distintas comunidades auténomas.
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resumen

Resumen del debate manteniendo por los pacientes sobre el estado de la informacion
de salud en internet

conclusiones

1. Existe una brecha de acceso a la informacion de salud para
aguellas personas gque no hacen uso de nuevas tecnologias, es-
pecialmente las personas mayores.

2. Existe gran cantidad de informacion de salud en la red y lleva
tiempo rastrear para encontrar informacion de calidad. Por este
motivo, el paciente debe buscar esta informaciéon con mayor
sentido critico para realizar el filtro informativo adecuado.

3. Existe mucha informacioén, casi siempre, descontextualiza-
da. Son los profesionales sanitarios los que contextualizan dicha
informacion.

4. Los pacientes acuden a otros pacientes que les aporten
informacion que consideran de calidad, consejos para el dia a
diay el trato mas humano gue ayuda emocionalmente.

5. Los pacientes buscan soluciones rapidas e internet es esa
herramienta que les aporta la rapidez que demandan.

6. Necesidad por estudiar el interés que suscitan informaciones
con titulares llamativos y que aportan mas credibilidad al pa-
ciente que la informacioén profesional.

7. Hay que tener en cuenta que el paciente no esta solo. Sus
familiares también buscan informacion.

8. Actualmente, el paciente, gracias a la esfera digital y a la glo-
balizacion o democratizacion, se encuentra empoderado vy
acude a consulta con mas informacién de la que el médico le
iba a dar.

9. La informacion que proporciona el médico en consulta es
poco detallada y, en este sentido, las asociaciones de pacientes
juegan un papel muy importante.

10. La informacion de salud encierra muchos intereses que no
siempre estan claros para los pacientes.

11. Los foros de las asociaciones como punto de encuentro
en el que interactuar paciente-paciente y donde la comuni-
cacion, entre ellos, es Util y de calidad.

12. Para que una informacion sea de calidad debe ser rigurosa,
incluir al paciente como base de la informacion y no soélo al
profesional sanitario.

13. A la hora de informar de salud hay que tener en cuenta la
calidad de la informacién, la fuente que informa y el medio en
que se difunde.

14. La informacion de calidad vendra de la mano de la combi-
nacidén perfecta entre profesional sanitario, paciente y peri-
odistas especializados en informacion de salud.

15. Echan de menos mas humanizacién de la informacion y
del trato de los profesionales sanitarios. Informacion transpar-
ente, sin intereses ocultos, Mas informacion de denuncia, mejor
relacion periodista-paciente y mas inclusion de testimonios en
las informaciones.

16. En general estan de acuerdo en que el profesional sanitario
recomiende informacion de calidad, independientemente de
los intereses o gustos personales a favor de ciertas webs, blogs,
etc. El médico debe ayudar al paciente y educarle para que
consulte buenos canales de informacion.

17. La regulacién web con sello de calidad y un protocolo de
actuacion, por parte de los medios, podria ser positiva. Actual-
mente, en Espana hay bastantes restricciones y diferenciacion
entre comunidades autdbnomas.
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Resumen del las respuestas de los pacientes sobre el estado de
la informacion de salud en internet

—

(1

conclusiones

1. EI 50% de los representantes de asociaciones de pacientes
no contestoé a la primera pregunta de la encuesta “Como pa-
ciente/Asociacion pacientes (Quién crees que debe redactar y
publicar informacion de salud?”. La mayoria de los que si conte-
staron consideran que deberian ser los profesionales sanitar-
ios quienes redacten y publiquen informacion de salud.

2. La mitad del grupo considera que es mas creible la infor-
macion publicada por instituciones cientificas y profesio-
nales, seguida de las publicadas por las asociaciones.

3. La mayoria cree que hay mucha informacidén errénea en la
Red, ademas de exceso de informacion.

4. Para que lainformacion sea de calidad, creen necesario inclu-
ir fuentes oficiales, declaraciones de profesionales y, ademas,
que las webs estén certificadas.

5. Casi la mitad cree que la informacion deberia ser mas huma-
na, con testimonios, objetiva y contrastada.

6. Los representantes de asociaciones de pacientes, de forma
unanime, creen que la informacion de salud responde a intere-
ses mediaticos dejando sin visibilidad distintas especialidades,
enfermedades y/o colectivos.

7. Mas de la mitad cree que son los profesionales de la salud
quienes deberian recomendar webs donde encontrar infor-
macion de salud.

8. El colectivo de pacientes quiere encontrar informacion meédi-
ca de calidad, contrastada, comprensible, con experiencias
personales y opiniones.

9. La mayoria cree que la informacion es fiable solo si el medio
de comunicacion que soporta una comunicacion es conocido
o especializado en el sector.

10. El colectivo de pacientes echa de menos informacion mera-
mente informativa, objetiva y contrastada orientada a la con-
cienciacién y prevencion.
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PREG. 1. | Como paciente/asociacién, ;quién crees que debe redactar y
publicar informacién de salud?

. Profesionales médicos porque son los que saben de salud

Periodistas porque saben transmitir.

. Directamente las instituciones, farmacéuticas, asociaciones
| S

PREG. 2. | Para la poblacién, ;qué crees que tiene mas credibilidad?

Una publicaciéon de una institucion cientifica o profesional.
. Una publicacion de asociacion de pacientes.
. Un personaje famoso, no sanitario, hablando de salud.

Un medio de comunicacion.

PREG. 3. | (Crees que, los pacientes, pueden encontrar -con facilidad-
informacioén util en internet?

. No, hay exceso de informacion
. No, porque hay mucha informacion erronea

. Si. ya saben dénde buscar.

PREG. 4. | ;Qué medidas crees que son necesarias tomar para que exista
mas informacién de calidad?

. Que toda la informacion incluya fuente oficial
. Que las webs que informen tengan certificacion.
. Que los periodistas incluyan declaraciones profesionales.

. Todas las anteriores son validas.

PREG. 5. | ;Qué tipo de informacién de salud echas de menos en internet?

. Mas objetiva. sin mezclar opinion e informacion. NS/NC.

Més transparente, indicando intereses de la publicacién.

Mas humana, con testimonios.

. Mas contrastada. con diferentes fuentes.
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PREG. 6. | (Crees que se da la misma visibilidad a todas las especialidades/
enfermedades/colectivos?

. Si. siempre hay hueco para hablar de todo

. No. siempre se responde a los mismos intereses mediaticos.

| ISNe

PREG. 7. | ;Crees que el profesional sanitario deberia recomendar webs
con informacién de salud?

|

. No, no es su labor.

| S

PREG. 8. | ;Qué tipo de informacién esperan, los pacientes, encontrar en
internet?

. Informacién médica de calidad, contrastada y comprensible.
. Contenido con experiencias personales y opiniones
. Todo lo anterior.

NS/NC

PREG. 9. | (Consideras fiable la informacién de salud que hay en la red?

Si.

M
. Sdlo si el medio de comunicacién es conocido

NS/NC.

PREG. 10. | ;:Qué perfil deberia tener la informacién de salud que echas de
menos en internet?

. Meramente informativa, pero objetiva y contrastada. . NS/NC.
. De divulgacion
. De concienciacion/prevencion.

Cientifica y de investigacion.
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GRUPO IlI

PERIODISTAS DE SALUD

El area de periodistas quedd integrada por profesionales de la
comunicacion especializados en el sector salud como: Antonio
Armas (director del programa de radio, ‘Enfermedades Raras’):
Angeles Lépez (consultora); Mélisande Rouger (corresponsal
en Espana de European Hospital y Medical Device Daily); Emma
Bernardo (Medlab Media Group); Javier Diaz (consultor). Mela-
nia Bentué (consultora); Ricardo Mariscal (director de cuentas
de COM SALUD): Ana Sedefo (consultora); José A. Plaza (Dia-
rio Médico); Isabel Lépez (Bayer): Verénica Jurado (consultora):
Fernando Comas (vicepresidente de ANIS): y Carlos Mateos (di-
rector de COM SALUD y vicepresidente de AIES).

ANALISIS | - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a cual es el papel del

periodista de salud en internet

Hay quien cree que hay que partir de la base de que la pro-
fesion periodistica se encuentra en los momentos mas ba-
jos. cada vez se es menos objetivo, se contrasta menos y se es
menos profesional. Consideran que se han perdido el respeto
a ellos mismos y al publico, asi lo asegurd Antonio Gonzalez
Armas, director del programa de radio "‘Enfermedades Raras”.
Reconocen gue no es sdlo culpa del profesional de la comuni-

*
* Instituto Ellfom
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cacion, sino que también son los medios los que estan lim-
itando al periodista. Por todo esto, se deberia reconducir la
profesiéon para mejorarla.

Aparte de esto, “la profesion periodistica esta evolucionando,
del mismo modo que estan evolucionando las profesiones
sanitarias y los propios pacientes” dentro del mundo comuni-
cacional, como receptores y emisores de mensajes, todo ello
propiciado por internet, puntualizé la periodista de salud Ange-
les Lopez.

José A. Plaza, coordinador de redaccion de Diario Médico,
agregd que ‘el periodismo tiene el mismo fondo, pero con mu-
chas mas herramientas, lo que ha evolucionado es la forma”
Por tanto. “los principios basicos del periodismo deberian
ser los mismos: ser objetivo, dar a conocer noticias que no se
conocen, interpretar la informacion, valorar objetivamente la
misma y conseguir plasmarlo para que el publico lo entienda’,
anadio Plaza. Se debe aprender a adaptarse a la velocidad que
requiere internet y a todas las herramientas con las que hoy se
cuentan para difundirlo.

Consideran que el periodista tiene un papel intermediario
entre profesionales de salud, pacientes y sociedad. El periodista
también tiene un trabajo muy importante en la comunicacion
digital puesto que las redes sociales mueven mucha informacion
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MELISANDE ROUGER
Medical Device Daily EMMA BERNARDO

MedLab Media Group

ANGELES LOPEZ
ANTONIO ARMAS Consultora

Radio: enfermedades raras

CARLOS MATEOS

Director de COM SALUD

JAVIER DiAZ

Consultor

MELANIA BENTUE ‘
Consdltora ANA SEDENO RICARDO MARISCAL

Consultora Director de cuentas de COM SALUD

JOSE A. PLAZA VERONICA JURADO FERNANDO COMAS ISABEL LOPEZ

Diario Médico Consultora Vicepresidente de ANIS Bayer

Los periodistas y comunicadores debatieron sobre la creacion de contenidos de salud
en internet y su certificacion en la red

Los periodistas investigan, Es imprescindible que los
contrastan y ‘traducen’ la profesionales sanitarios
informacion de salud colaboren con la informacién
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errénea y es importante la labor de contraste hacen para “crib-
ar” y discernir qué informacion es correcta y cual no, segun
apuntd Ana Sedeno, consultora de comunicacion y salud.

Hoy, mas que nunca, es importante trasladar la labor tradicional
del periodista a internet y a las redes, contrastar la informacion
y dar veracidad a la que es de calidad y que existe entre una
voragine de bulos y rumores que circulan por la red. Verificar
los datos y la informacion es la principal funcion del periodista.
Tanto por ser periodistas como por ser receptores de infor-
macion, ‘hay que ser mas critico’ y evitar difundir infor-
macion que no se tenga plena certeza, segun Isabel Lopez. En
redes sociales pasa mucho, se comparte informacion sin saber
el origen ni la veracidad de la misma.

Los periodistas discrepan
sobre si deben informar,
formar o concienciar

Hay que tener claro que, en muchas areas, ciertos periodistas
son referentes y deben posicionarse, como tal y ser muy criti-
cos a la hora de publicar, difundir y compartir informacion con
la que difieran ideoldgicamente o que no sean comprobadas
previamente. Esto es asi porque la gente puede tomarlas como
reales y posicionar ideoldgicamente al periodista de forma in-
correcta, asf lo aseguraron varios asistentes.

Algunos profesionales de la comunicacion discrepan sobre si
el periodista debe informar, formar o concienciar. Unos con-
sideran que “la funcion del periodista es, prioritariamente, infor-
mar’, afirmo José A. Plaza. “Si con esa informacion consiguen
que el usuario ademas se forme, el resultado serd mas positivo
aun’, anadio. Con respecto a la concienciacion también hay
diversas opiniones. Hay periodistas que consideran que, como
profesionales de la comunicacion, deben informar habiendo
contrastado la informacion. Otra cosa es concienciar qué puede
darse o no, aclard José A. Plaza.

ANALISIS Il - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a ventajas e inconvenientes

del mensaje en internet

Angeles Lopez afirmd que “Internet propicia que la informacion
sea mas rapida, menos profunda, mas interactiva” y permite
conectar a periodistas, médicos y pacientes e interactuar entre
ellos. Jorge Garrido. “Las estructuras de informacion se simplif-
ican’, anadio.

Il.I. Como ventajas se destacarian:
La existencia de muchas herramientas a través de las cuales

comunicar y difundir. La posibilidad de interactuar con los
demas agentes implicados en las informaciones y con el publi-
co receptor.

1L.Il. Como desventajas sefalan:

La “menor reflexion” antes de publicar una informacion en
los medios digitales y redes sociales en comparacion con los
medios impresos, apuntd Angeles Lopez.

Las redes sociales no son el medio mas apropiado para infor-
mar. “La informacion se difunde muy bien a través de las redes
sociales, pero si el usuario no lee la informacién que se adjun-
ta en un post o tweet, pierde contenido por el camino’, asegurd
José A. Plaza. La exigencia del medio, la rapidez de internet
exige que la periodicidad de publicacion sea menor, es decir,
que se publiqguen mas informaciones en menos tiempo. Esto es
un problema para dedicar el tiempo necesario que requiere la
elaboracion de cada informacion, segun Emma Bernardo.

La gran cantidad de tecnicismos vy |a diversidad de especial-
idades que existen dentro del mundo sanitario. Es imposible
que un solo periodista sea experto en todas las ramas de la
salud. La exigencia que el periodista tiene de “saber de todo” ser
hombres/mujeres orquesta que sepan redactar, editar la infor-
macion, realizar foto, video, etc. “‘La multitarea impide dedicar
el tiempo necesario a una informacion y dedicarse uUnica y ex-
clusivamente a contrastar y redactar con calidad” asi lo asegu-
raron Angeles Lépez, Javier J. Diaz y Verdnica Jurado.

ANALISIS Il - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a si se considera competencia

a profesionales de la salud y pacientes
que escriben de salud

Los periodistas y profesionales de la comunicacion creen que
se pueden ‘compartir espacios de difusion’, pero subrayan la
necesidad de diferenciar entre hacer periodismo y comu-
nicar y/o difundir. apuntd Plaza. No creen que exista compe-
tencia.

Las redes sociales no son
el medio mas apropiado
para informar

El papel del periodista esta claramente diferenciado ya que
son los que investigan, contrastan y traducen la informacion
de salud que genera el profesional sanitario y las sociedades
cientificas a un lenguaje entendible por todos.
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Es cierto que, cada vez mas, los pacientes se han ido empod-
erando y convirtiendo, muchas veces, en expertos en la materia.
Esto no les convierte en competencia del periodista, sino que
hace que el profesional de la informacion de salud se exija mas
porque entiende que el paciente que les lee "sabe mucho mas’
sobre el tema que se esta tratando, puntualizd CGonzalez Armas.
Para Ana Sedeno, los periodistas tienen una ventaja clara con
respecto a los otros dos colectivos y es “la imparcialidad”. Pa-
cientes y profesionales de la salud pueden ser mas subjetivos
por lo que el periodista adquiere un papel intermediario. Pese
a esto, creen que no siempre se puede proporcionar al paci-
ente la informacion que necesita o quiere.

Antes, el colectivo de pacientes, tenia menos voz en los medios
de comunicacion. “Las redes sociales les han permitido comu-
nicar, dar su opiniény les ha empoderado’, afirmo Fernando Co-
mas, vicepresidente de ANIS. Consideran que los pacientes no
emiten informacidn sino opinién pero que pueden hacerlo y
hacerlo muy bien. Respecto a los profesionales sanitarios creen
que emiten opinidn o una vision Mucho Mmas subjetiva que el
profesional de la comunicacion, aungque mas rigurosa porgue
parte de la fuente original, de la raiz de la informacion.

ANALISIS IV - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a quién debe informar sobre

salud

Los periodistas consideran que los usuarios o pacientes no
tienen que recurrir siempre a medios de comunicacion para
informarse sobre temas de salud. Entre otras cosas, sefalan que
existen muchos intereses detras que la gente no ve, como por
ejemplo informaciones que entran en el medio directamente
de laboratorios farmacéuticos.

La informaciéon, sobre enfermedades concretas deberian
salir de guias redactadas y publicadas por las propias aso-
ciaciones de pacientes o especialistas de esa rama, segun
informaron Carlos Mateos vicepresidente de AIES y Fernando
Comas, vicepresidente de ANIS.

Es necesario diferenciar
entre hacer periodismo y
comunicar y/o difundir

Los periodistas son un eslabon mas de la cadena de infor-
macion y comunicacion, porque los profesionales sanitarios, las
sociedades y asociaciones también pueden emitir informacion
perfectamente valida, asf lo planted Angeles Lopez. El periodis-
ta emite una informacién contrastada pero el paciente aporta
las vivencias sobre una enfermedad, pone la parte emotiva y
humana vy el profesional sanitario es la fuente de informacion
para el comunicador, es quién puede aportar datos.

Como se ha comentado anteriormente, las redes sociales les
han permitido comunicar, dar su opinion y les ha empodera-
do. Consideran que los pacientes no emiten informacion sino
opinion pero que “pueden hacerlo muy bien’, puntualizd Isabel
Lopez. Por su parte, los profesionales sanitarios emiten opinion o
una vision mucho mas subjetiva que el profesional de la comu-
nicacion, pero mucho mas rigurosa porque parte de la de la raiz
de la informacion (sociedades cientificas, investigaciones, etc..).

ANALISIS V - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a como debe ser el mensaje

que transmite el periodista de salud

El mensaje debe ser objetivo, veraz, contrastado, riguroso y
con un lenguaje que pueda ser entendido por todos, detalld
Ana Sedeno. Esimposible serexperto en las multiples disciplinas
que existen en la rama de salud, puntualizd Emma Bernardo.
Por este motivo, entre otros, creen que seria mejor poderse
centrar en poca informacion y dar un resultado de calidad que
elaborar mas cantidad de informacion sin el rigor necesario.

Las redes sociales permiten
comunicar, opininar y
empoderan al paciente

Antes ‘la rigurosidad y el contraste era lo esencial, ahora prima
la rapidez” asegurd José J. Diaz. “Cuando un periodista publica
algo lo estd validando” agregd vy, por tanto, en caso de no
estar contrastado, puede estar confundiendo a la poblacion y
errando.

Como ya se ha comentado, el periodista es un eslabén
mas de la cadena, segln sefalo Angeles Lépez. Por eso, el
periodista emite un mensaje con informacion contrastada
pero el paciente aporta las vivencias sobre una enfermedad,
pone la parte emotiva y humana vy el profesional sanitario
los datos. Algunos periodistas, como Gonzalez Armas, creen
gue hay informaciones que deben tener mas “alma’, “ponerle
piel” y contextualizar. En el caso de los enfermos, ellos dan su

Los periodistas son un
eslabon mas de la cadena
informativa

posicion, pero no son los Unicos que sufren una enfermedad.
Los pacientes pasivos son el nudcleo familiar que padecen, junto
al enfermo, y habria que reflejarlo de algun modo.

A la vez, el periodista debe ser objetivo y no implicarse
personalmente en la informacion, aclard Carlos Mateos. Por este
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motivo, habria que distinguir muy bien entre informacion vy
opinion. También hay que saber en qué medio de comuni-
cacion se va a publicar para adaptar el mensaje al medio de
difusion.

Tanto personal sanitario como asociaciones de pacientes
pueden emitir informacion, pero es funcién del periodista
adaptar esa informacioén para hacerla mas divulgativa, ase-
guré Angeles Lopez.

Actualmente, la informacion se esta convirtiendo en “especta-
culo’y apuntan a que es la informacion de emergencias la que
se esta viendo mas afectada por este tema, como lo argumento
Melania Bentué, periodista especializada en salud y ciencia,
gestora de comunicacion corporativa e Institucional y fundado-
ra del Blog de Zoe. Subrayaron la necesidad de corregir esta
forma de tratar la informacién.

intereses ocultos o que atienden a una linea editorial que
no es totalmente objetiva. Para Melania Bentué, los medios
de comunicacion, aun, conservan credibilidad para con los
ciudadanosy que éstos dan por valido lo que aparece publicado
en un medio de comunicacion. Esta es una baza que hay que

Los periodistas consideran
que la profesion ha
degenerado mucho

jugar a favor de la profesion porque, aungue existen blogs de
salud de sanitarios y de pacientes, en este tipo de publicaciones
online se vuelcan muchas opiniones vy, por lo tanto, no son
completamente objetivos.

ANALISIS VI - PERIODISTAS DE SALUD

Respecto a la calidad de la informacion
En la voragine del mundo digital, la velocidad, la falta de
medios, la multitarea, la periodicidad de publicaciones.. hace
que la calidad de la informacion se vea claramente mermada.
Todos los asistentes a la jornada, se mostraron de acuerdo en
que la calidad de la informacion digital es muy mejorable.
Ante todo, se deberia mantener la veracidad y el rigor haciendo
uso de las fuentes para alcanzar la mayor calidad posible en el
menor tiempo posible, como senald Isabel Lopez.

ANALISIS VII - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a la credibilidad

Como ya se ha comentado, hay quienes consideran que la
profesion periodistica ha degenerado mucho y esta llena de

ANALISIS VIII - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a qué echan de menos en

informacion de salud

La gran mayoria manifestd echar de menos tener el tiempo
necesario para poder realizar el proceso de verificacion
correcto. Los tiempos de internet requieren mayor velocidad y
acelerar los tiempos de publicacion lo que hace que el rigor se
vea afectado.

Ademas, sefalan echar en falta guias a las que recurrir para
consultar sobre ‘como informar de..”, como comentd Mélisande
Rouger. Corresponsal en Espana de European Hospital y Medical
Device Daily. Reconocen carecer de la formacion necesaria para
escribir correctamente de todas las especialidades médicas e
informacion derivada, segun patologias, por ejemplo.
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Ricardo Mariscal, director de cuentas de COM SALUD, senalo
como algo que echa de menos, el hecho de que los medios
especializados no informen correctamente sobre las alertas
sanitarias y sirvan como guia a medios generalistas con el
fin de no convertir estas alertas en alarmas sociales. La falta de
voces expertas con quienes contrastar la informacion en esos
instantes de alerta es algo que también echan en falta. En gen-
eral, consideran que las fuentes estan poco accesibles en los
Mmomentos mas necesarios, subrayd Angeles Lépez.

En momentos de alerta muestran su preocupacion pues, en
muchas ocasiones, se publican cosas relacionadas con la alerta,
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pero no sobre la alerta en si, tal vez, con la intencion de desviar
la atencion sobre o realmente importante, segun explico Javier
J. Diaz. Creen que es necesario focalizar la informacién. Para
cualquier caso o informacion, los profesionales sanitarios se
deberian mostrar mas disponibles y accesibles a la colabo-
racion, a resolver las dudas que surjany aportar datos que
poder trasladar a los ciudadanos con calidad y veracidad. Hay
quien apunta a la necesidad de ser mas rigurosos y adquirir
mas conocimientos sobre la normativa existente relativa al Big
Data y el uso de bases de datos.

ANALISIS IX - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a las fuentes

Para distintos periodistas, como para Javier J. Diaz, las fuentes
son las que van aportar informaciéon y es imprescindible que
“colaboren’ con los profesionales de la comunicacion y con
los medios para emitir informacion veraz, rigurosa, contrastada
y de calidad, independientemente de que ellos usen otros
canales para opinar. Ademas, permiten ahorrar tiempo para
publicar con mayor velocidad sin perder rigurosidad. Tanto

pacientes como los profesionales sanitarios son fuentes
valiosas de informacion para los periodistas y los medios de

Seria muy positivo que
existiera una certificacion
web de ‘contenido-salud’

|
comunicaciony deben reconocer el papel que desempenan en

el mundo informativo, de cara a implicarse mas en el proceso
de produccion de informaciones especializadas de salud.

Como vya se ha comentado, tanto pacientesc o m o
profesionales son fuentes que emiten opiniones, en el caso de
los sanitarios, tal vez, ‘'mas rigurosa porque parten de la fuente
original’, asegurd Carlos Mateos, director de COM SALUD.
La Administracion publica es otra fuente muy importante
de informacion, pero los periodistas aseguran encontrar
grandes dificultades para que colaboren y faciliten informacion

contrastada, datos y fuentes, asi lo apunté Angeles Lopez.

ANALISIS X - PERIODISTAS DE SALUD
Respecto a la verificaciéon de webs y/o

sello de calidad

Los periodistas consideran que seria muy bueno que existiese
una certificacion web para que los lectores puedan distinguir
cuando una informacion de salud es buena y de calidad, asi lo
manifestd Verdnica Jurado. Aseguran que ya existen algunos
sellos pero que no los conceden si no hay un profesional
sanitario detras, lo que dificulta que sean certificadas welbs
creadas por periodistas, explicd Carlos Mateos, vicepresidente
de la Asociacion de Investigadores en eSalud (AIES).
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Resumen del debate manteniendo por los periodistas y comunicadores sanitarios sobre
el estado de la informacion de salud en internet

conclusiones

1. La profesion periodistica esta evolucionando. Tiene el mismo
fondo, cambia la forma al incorporar nuevas herramientas de
difusion y adaptarse a la velocidad que internet requiere.

2. Los principios basicos son: ser objetivos, dar a conocer noti-
cias inéditas, interpretar la informacion, valorarla objetivamente
y conseguir plasmarlo para ser entendido por todo el publico.

3. La funcion del periodista es informar. La funcion de formary
concienciar es un anadido, pero no es una obligacion.

4. Las ventajas de la informacion en internet es la cantidad de
herramientas que proporciona para comunicar, difundir e in-
teractuar. Como desventaja se destaca la velocidad de pub-
licacion que requiere vy, por tanto, la disminuciéon del tiempo
para poder contrastar y verificar la informacion. Otra desventaja
es la necesidad de convertirse en hombres/mujeres orquesta y
saber de todas las ramas de la salud, ademas de la cantidad de
informacion “basura” que se mueve en la red.

5. No existe competencia entre profesionales sanitarios,
pacientes y periodistas. Cada uno tiene su papel dentro del
mundo de la comunicacion. Para los periodistas la ventaja clara,
con respecto a los otros dos colectivos, es la imparcialidad. Para
el periodista, tanto personal sanitario como pacientes, son sus
principales fuentes.

6. Es necesario distinguir entre informar, comunicar y di-
fundir. Hay que diferenciar entre informaciéon y opinion.

7. El mensaje debe ser objetivo, veraz, contrastado, riguroso y
con un lenguaje que pueda ser entendido por todos.

8. El periodista emite informacién contrastada, los profesio-
nales sanitarios proporcionan datos y el paciente sus vivencias,
lo que hace la informacion mas emotiva y humana.

9. La calidad de la informacién en internet es muy mejorable,
mantener la veracidad vy el rigor es esencial para alcanzar la
mayor calidad informativa.

10. Verificar datos y dar la veracidad a la informacion es labor
periodistica. El periodista tiene la responsabilidad de cribar la
informacion erronea para dar veracidad a la informacion.

11. Dejar de lado los diversos intereses que puedan existir y ser
lo mas objetivos y rigurosos posibles es lo que permitira man-
tener la credibilidad.

12. Se echa de menos disponer de tiempos para elaborar la
informacion de forma rigurosa y contrastada. También se echan
en falta guias donde apoyarse, sobre aquellos temas que de-
sconocen por tratarse de informacion especializada. Ademas, el
tratamiento de la informacion sobre alertas sanitarias deberia
ser mas riguroso y contrastado y no hacer de este tipo de infor-
macion un espectaculo.

13. Las principales fuentes son los profesionales sanitarios, las
sociedades meédicas, los pacientes y las administraciones publi-
cas. Todos ellos deben ser mas accesibles y estar mas dis-
puestos a colaborar.

14. La existencia de webs verificadas y/o certificadas con sello
de calidad facilitaria a los lectores el reconocimiento de la infor-
macion de calidad.

-31-



vpeSalud
Asociacion de Investigadores

analisis de |a

informacion en

iNnternet

encuesta

Resumen del las respuestas de |los periodistas y comunicadores sanitarios sobre el
estado de la informacion de salud en internet

conclusiones

1. Los periodistas de salud consideran que su funcion es con-
trastar, verificar e informar. Una pequena parte cree que,
ademas, deben divulgar y concienciar a la poblacion.

2. Casi el total de periodistas del sector cree que la informacion
de salud debe ser veraz, objetiva y dar voz a las personas y
entidades implicadas.

3. La mayor parte de los periodistas de informacion de salud
cree gue se sactrifica la veracidad y el contraste en pro de la
inmediatez.

4. La mitad de los periodistas reconoce haber compartido in-
formacion sin contrastarla previamente porque confiaban en
la fuente o medio de comunicacion que la difundia.

5. La mitad de los periodistas de salud considera que la busque-
da y comprobacion de informacion y el contraste de versiones
es lo que diferencia a los comunicadores del personal sanitario
a la hora de informar.

6. La mayoria de los periodistas de salud no se siente amenaza-
do por aquellos pacientes que poseen un blog o escriben en
uno sobre salud.

7. La mitad de los periodistas de salud cree que la informacion
divulgativa tiene mayor acogida entre los lectores. Otros con-
sideran que la testimonial es la que genera mayor interés.

8. La gran mayoria cree que la informacion promocionada es
menos creible.

9. La mitad de los comunicadores cree que medios de comuni-
cacién y blogs pueden ser igual de independientes. Solo una
parte considera que los blogs no responden a intereses.

10. Segun la mayoria de los periodistas de salud, para mejorar
la calidad de la informacion en internet, es necesario conjugar
distintos factores: citar autores y/o fuentes, aclarar si la infor-
macion es o no promocionada y consultar a personal espe-
cializado antes de publicar.
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PREG. 1. | ;Qué labor crees que debe tener el periodista de informacién de
salud en internet?

. Contrastar, verificar e informar.

Divulgar.

. Concienciar.

Todas las anteriores.

PREG. 2. | ;Qué debe cumplir la informacién de salud en internet?

. Veracidad.
B ovistividad

. Dar voz a sujetos/entidades implicadas

. Todas las anteriores.

PREG. 3. | ;{La inmediatez de la informacién de salud en internet sacrifica
la veracidad y el contraste?

| &

No.

H
. En parte
|

NS/NC

PREG. 4. | Periodista, ;has divulgado alguna vez (aunque sea con un
retweet) una informacién de salud sin contrastar?

No. NS/NC.
. Si. pero por falta de medios para verificar.
. Si, por lainmediatez que requieren las redes sociales

Si. porque he confiado en la fuente/medio que publica.

PREG. 5. | (Cuél es la principal diferencia entre un periodista y un
profesional sanitario al informar?

Contraste de versiones.

Busqueda de noticias y comprobacion

|
B ovjetividaa.
|

Independencia.
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PREG. 6. | (Crees que los blogs de pacientes y profesionales sanitarios
amenazan el papel del periodista?

M s
. No.
B sine

PREG. 7. | ;{Qué informacion de salud crees que tiene mejor acogida entre
los usuarios?

. La informacion puramente objetiva. . NS/NC.
. La informacion divulgativa/concienciativa.
. La informacion testimonial.

La informacion patrocinada.

PREG. 8. | ;Crees que el hecho de publicar informacién promocionada
13% 12% influye en la credibilidad?

| &
. No.
B ~sine

PREG. 9. | ;Crees que un medio de comunicacién tiene mas independencia
que un blog para informar?

. El blog es mas independiente porque no responde a intereses
. El blog es menos independiente porque requiere ingresos.
. Ambos pueden ser igual de independientes

NS/NC.

PREG. 10. | ;Qué consideras mas importante para mejorar la calidad de la
informacion de salud en internet?

. La revision médica antes de ser publicada. . NS/NC.
. El hecho de indicar autores y/o enlaces a fuentes
Dejar claro que es una informacion patrocinada.

. Mas de una de las anteriores.
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Puesta en comun de los debates y encuestas sectorizadas a periodistas, profesionales
sanitarios y pacientes sobre el estado de la informacion sanitaria en internet

SERGIO VANO

Moderador: profesionales sanitarios

FERNANDO COMAS

Moderador: periodistas de salud

WLUFARMA

IGNACIO ALBERTI

Dialogo: salud online

MIGUEL A. MANEZ

Moderador: consenso

MERCEDES MADERUELO

Moderadora: pacientes

ARGENIS CARMONA

Dialogo: salud online

CONSENSO .

La introduccion a este debate comun en el que participarian
profesionales sanitarios, pacientes y profesionales de la comuni-
cacion de salud vino de la mano de Ignacio Alberti, organizador
de eSalud Asturias y del doctor Argenis Carmona, odontdlogo.

“Las redes sociales nos han permitido conectarnos y sentir que
nos conocemos de toda la vida" apunta Argenis Carmona, aun-
que asegura que las cosas han cambiado a velocidad vertigino-
sa en los Ultimos seis anos. Actualmente, momento en el que
la penetracion de internet sobrepasa el 60%, en Espana mas
de un 70%, la situacion ha propiciado el empoderamiento del
paciente. Argenis Carmona, prevé el futuro de la eSalud como
mas personalizado y menos masivo, mas centrado en el paci-
ente y no en el profesional de la salud.

Tanto profesionales de la salud como pacientes, comunica-
dores sociales, proveedores, asociaciones, sociedades.. deben

ser tomados en cuenta. Cada actor de la salud tiene una re-
sponsabilidad para darle el impulso correcto, en la direccion
correcta.Desde 2012 se ha detectado un incremento impor-
tante de profesionales de la salud y de pacientes en las redes
sociales, no solo a nivel individual sino también colectivo, enti-
dades sanitarias y asociaciones de pacientes en general, lo que
supone una importante mejora en lo que a salud online se refi-
ere, senald lgnacio Alberti.

Fernandez Alberti apunto a la necesidad de un importante im-
pulso de la formacion en las herramientas online, impulso que
deberia partir de las administraciones publicas, las entidades
sanitarias, asociaciones de pacientes, sociedades y colegios
profesionales con el fin de proveer a los profesionales y pacien-
tes de esta formacion para hacer un uso adecuado de la infor-
macion en la red.

La tendencia. a partir de ahora, serd ir hacia una comunicacion
especializada entre profesional y paciente para incremen-
tar el beneficio que proporciona la informacion online.
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Actualmente, se estan concentrando esfuerzos para recopilar
evidencias cientificas que avalen el beneficio de la utilizacion
de todos estos dispositivos y de todas las tecnologias de la in-
formacion y comunicacion. Hasta el momento, es poca la in-
formacion que se posee sobre la efectividad en el uso de estas
herramientas.

Hay que saber distinguir cual es el publico que sigue a los
profesionales de la salud en redes sociales. ;Saben llegar a los
pacientes?, ;tienen pacientes entres sus seguidores o sélo cole-
gas y estudiantes de la rama de salud? ;salbben comunicar para

A |

D

©
>
O
Z.
<
ES

el colectivo de pacientes o su lenguaje propicia que solo sea en-
tendido por profesionales sanitarios? Si la pretension es mejorar
la comunicacion de salud en la Red, se deberia de partir de esta
base. ;Se sabe comunicar?, ;a quién va dirigida la informacion
que se lanza en la Red?, ;a quién queremos llegar?, ;usamos el
lenguaje correcto?.

CONSENSO |

Ideas extraidas en las mesas sectorizadas
Para finalizar se realizd otro debate y puesta en comun, moder-
ado por Miguel Angel Mafez, director de Recursos Humanos
del Hospital de Fuenlabrada (Madrid) y editor (y autor del blog
saludconcosas.com), en el que los portavoces de cada mesa,
el doctor Sergio Vano, Fernando Comas y Mercedes Maderue-
lo, expusieron las principales ideas y conclusiones sobre como
deberia ser la informacion de salud en la red.

La finalidad de esta jornada es la busqueda de puntos en

comun y la busqueda de acercamiento de posturas para con-
seguir un consenso que ayude a mejorar la comunicacién de
salud en la era de las tecnologias y la informacion online.

L.I. Profesionales sanitarios:

El doctor Sergio Vané, presidente de la Asociacion de Investi-
gadores en eSalud (AIES) y dermatologo en el Hospital Ramon
y Cajal, fue el moderador de la mesa de trabajo compuesta por
profesionales sanitarios. En el debate multidisciplinar abierto
a la conclusion de ésta, expuso las principales ideas y conclu-
siones a las que llegaron los integrantes de su mesa:

1. Para mejorar la comunicacion de salud en internet hay que
cuidar el ecosistema: profesional sanitario, periodista y paci-
ente. La ayuda entre todos puede ser mutua, en la forma de
comunicacion por parte de los periodistas, en las necesidades
reales del paciente y en la base cientifica de los sanitarios.

2. Los profesionales sanitarios consideran que deben recomen-
dar webs de salud a sus pacientes y tomar un papel mas acti-
vo en los medios digitales. Los pacientes, actualmente, buscan
informacion de salud en internet y, por tanto, los profesionales
sanitarios deben estar presentes en este medio.

3. Los profesionales sanitarios creen que, a la hora de redactary
publicar informacion de salud, el profesional sanitario es el que
tiene el conocimiento y la base para poder emitir una serie de
recomendaciones y el periodista es el que puede dar forma
al mensaje y adaptarlo para comunicar, para que llegue de
forma adecuada a los pacientes.
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4. Los profesionales sanitarios creen conveniente distinguir en-
tre credibilidad, difusién e impacto.

5. Tratando la credibilidad en el sentido de fiabilidad. Defien-
den dos posibles posturas: Una en la que la informacion en
salud emitida por una publicacion de una institucién cienti-
fica o profesional sanitaria es la mas fiable y otra en la que un
personaje famoso hablando de salud tiene mas credibilidad.
Es posible que, en el caso del famoso, no sea credibilidad, sino
gue sea mayor impacto y difusion por ser conocido y, en redes
sociales, tener muchos seguidores y que la credibilidad como
fiabilidad sea cosa del profesional sanitario.

Es conveniente distinguir
entre credibilidad,
difusion e impacto

6. Los profesionales sanitarios echan de menos que la infor-
macion de salud sea mas transparente, contrastada, objetiva
y mas humana. Aunque lo mas destacable sea la necesidad de
una informacion mas contrastada con distintas fuentes porque
existen muchas publicaciones que difieren mucho de las pub-
licaciones cientificas que deben estar muy contrastadas para

a diario, no se les pregunta acerca de temas relacionados con la
informacion. La realidad es que los tres colectivos son pilares de
una misma construccion y que todos se necesitan entre si para
elaborar una informacion de calidad en internet.

LIl. Pacientes:

Mercedes Maderuelo, vocal del Foro Espanol de Pacientes
(FEP) y gerente de la Federacion Espanola de Diabetes (FEDE),
se encargd de dar voz a las opiniones y juicios de la mesa de
trabajo compuesta por representantes de pacientes expuso:

1. A la informacion de salud le falta rigor. Con esa falta de rig-
or informativo se esta jugando un poco con los propios sen-
timientos de los pacientes ya que acuden a la informacion en
busqueda de consejos u opiniones. Esto es clave, si el paciente
acude a internet en busca de mas informacion es posible que
sea porgue en la consulta no recibe toda la informacion nece-
saria 0 no gquedan todas sus dudas resueltas.

2. Los pacientes echan de menos |a existencia de una regu-
lacién en cuanto al tratamiento informativo ya que, en mu-
chas ocasiones, se lanzan informaciones que crean falsas ex-
pectativas en los pacientes.

3. El papel del paciente como comunicador esta infravalora-
do o infrautilizado. El periodista acude a internet o las redes

lograr un alto nivel de evidencia. En ocasiones, no se reflejan las
fuentes y las informaciones no tienen base cientifica.

7. Esta jornada permite conocer lo que opinan los periodistas
y los pacientes que, aunque el personal sanitario trata con ellos

sociales en busca de informacion de salud cuando hay profe-
sionales sanitarios formados. Es relevante recordar que, desde
las asociaciones e instituciones integradas por pacientes, tam-
bién se aportan estos servicios de informaciéon y comunicacion
a otros pacientes.
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4. El punto anterior deja ver lo importante que es el papel del
paciente empoderado que esta bien informado y formado,
que puede dar informacion fiable, con experiencia real con
toque de empatia y que puede ayudar en la comunicacion de
paciente a paciente después del diagnodstico.

5. El paciente echa de menos una mayor humanizacion en la
informacion. Una vez diagnosticada la enfermedad y estableci-
do el tratamiento, echan en falta la cercania y la mayor human-
izacion del mensaje.
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LIl Periodistas y comunicadores de salud:

Fernando Comas, vicepresidente de la Asociacion Nacional de
Informadores de la Salud (ANIS) fue el moderador de la mesa
de trabajo compuesta por profesionales de la comunicacion,
expuso lo que llamo los ‘Diez Mandamientos” de cémo de-
beria ser la informacién de salud derivados del debate entre
periodistas y comunicadores.

La informacion de salud deberia ser, segun las conclusiones ex-
puestas, una informacion de calidad, con rigor, imparcial, con-

Los pacientes creen
que su papel esta
infravalorado

trastada, cuidando y contando con fuentes adecuadas en la
materia, aportando valor al paciente, aclarando el conflicto de
intereses, comprensible, divulgativa y separando la opinién
de la informacion.

w

Quintile’

CONSENSO I

Ideas extraidas en el debate comun

Durante el tiempo de debate se planted al grupo de profesio-
nales sanitarios la idea de que el paciente sea generador de
informacion, algo que no se habian planteado en su mesa de
trabajo, en la que se veia al paciente como receptor de infor-
macion, pero no como emisor. Pese a esto, Sergio Vano senald
que el paciente juega un papel muy importante como emi-
sor. Por ello, los profesionales médicos remiten a sus pacientes

GS'"

a las asociaciones de pacientes que existen segun la patologia a
tratar, foros de pacientes, etc.

El paciente es un eje principal del sistema al que hay que
ofrecer la mejor calidad asistencial, dentro de la cual se contem-
pla el intercambio de experiencias y opiniones que solo pueden
aportar otros pacientes. Es facil encontrar informacion en inter-
net sobre una patologia, pero no una experiencia personal con-
tada por alguien que padece dicha enfermedad.

Fernando Comas apuntd que las redes sociales han permitido
el empoderamiento del paciente. Anteriormente, el paciente
dependia de la discrecionalidad con que el medio atendiera
un comunicado o cualquier iniciativa de los pacientes. Hoy es
el paciente el que toma la iniciativa de comunicar gracias a
las redes sociales.

iLa tecnologia deshumaniza la relacion médico-paciente o es
el profesional médico el que, con su trato, hace mas o menos
cercana la relacion con el paciente? Se puede ver como un trato
mas impersonal el que aporta a un paciente una asociacion
o institucion, pero se sabe que detras de un perfil de una red
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social hay una persona con nombres y apellidos, aunque no es
lo mismo que un trato humano directo.

Se cree que habra una demanda general, por parte del paci-
ente activo, para que se promuevan estrategias de las politi-
cas de salud para conseguir una intervencion mas directa, una
mejora de la comunicacion y de las habilidades comunicativas,
sobre todo en el personal sanitario. Pese a esto, los pacientes
estan reclamando mas intervenciones o contacto a través de
internet, que es algo mas impersonal, lo que parece contradic-
torio, asegurd Maria Paz Giambastiani, presidenta de Discapaci-
dad sin Distancia.

Internet puede parecer mas impersonal y deshumanizante,
pero ha permitido eliminar barreras fisicas que ponia a médi-
coy paciente en dos lugares distintos. Las redes sociales permit-
en que todos seamos iguales y la comunicacién empiece a ser
mas “horizontal” y no tan “vertical” como era antes, explico
Jesus Martinez, médico pediatra.

Actualmente, las asociaciones de pacientes reconocen no re-
alizar ningun estudio cualitativo sobre el impacto o el efecto
que tienen sus mensajes en redes sociales. Si aseguran lanzar
mensajes de recomendacién e informaciéon contrastados,
pero consideran que cambiar los habitos a otros mas saludables
no se puede hacer con unos simples mensajes, sino que debe
ser algo que se trabaje desde la infancia. Los mensajes pueden
servir como refuerzo o ayuda, pero “el impacto no se compru-
eba’, afirmd el técnico radidlogo Miguel Angel de la Camara.

Se deben crear vinculos entre profesionales y periodistas
porque la informacion la tiene el profesional, pero la adaptacion
del mensaje al medio, dependiendo de la red social, la realizan

mejor los profesionales de la comunicacion. Al periodista, o al
comunicador le falta el contenido y a los profesionales de la
salud le faltan habilidades comunicativas.

Los profesionales de la salud consideran importante tener pres-
encia en la red porque dando informacion en ella es, en mu-
chas ocasiones, donde el periodista les va a encontrar y les va
a contactar para conseguir mas informacion sobre lo que es-
tén buscando. Esto no quiere decir que el profesional sanitario
sustituya la funcion del periodista en la informacion, sino que
la complemente y se haga visible para facilitar la labor de los
medios de comunicacion.

Es necesario distinguir informacién de comunicacién. Los pe-
riodistas informan vy los pacientes comunican experiencias de
vida. El periodista deberia ser el nexo de unién entre la infor-
macion sobre la patologia, datos que posee el profesional sani-
tario con la experiencia de vida que tiene el paciente.

Los profesionales sanitarios
creen que deben ofrecer
‘experiencias’ de otros
pacientes a los suyos

El doctor José Avila, médico de familia, afirmo que “los profesio-
nales sanitarios son muy criticos con las sociedades cientificas,
a quienes les exigen la maxima transparencia debido al conflic-
to de intereses que existe”. Por su parte, “los periodistas también
sufren conflicto de intereses debido a las lineas editoriales de
los medios para los que trabajan”.
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Al respecto, José A. Plaza, coordinador de redaccion de Diario
Médico, reafirmo esta idea, “los periodistas sefialan que medi-
os independientes hay pocos, efectivamente. Casi todos los
medios siguen una linea editorial, algo que el paciente debe
tener claro y presente”.

Desde las asociaciones de pacientes aseguran ser conscientes
de la existencia de lineas editoriales, limitaciones e intereses
economicos. Prima la noticia, pero ven una clara diferencia en-
tre medios especializados y medios generalistas. Plaza anadio
que ‘el paciente no siempre debe recurrir a un medio para
resolver sus dudas, aungue en ocasiones si resulten de bastan-
te utilidad, no siempre es la fuente perfecta para resolver dudas
u obtener informacion en profundidad”. “La labor principal del
periodista es informar. Si, ademas, se forma y se divulga, me-
jor", aclaré Plaza.

La labor principal del
periodista es informar

Desde las asociaciones de pacientes se usa el trabajo de los
medios de comunicacion ‘como herramienta para la formacion
y divulgacion” como material que se facilita a los pacientes para
asesorarse. Pese a esto, se consideran lo suficientemente exper-
tos como para poder formar parte del anclaje de la comuni-

Miguel Angel Mafez, planted si existen “fuentes de primera’
y “fuentes de segunda’ y si no se valora al paciente como se
merece como fuente. Muchas veces se obvia el matiz human-
izador que pueden tener los blogs de pacientes y que gusta
a otros pacientes por provocar esa empatia. Pueden generar
mayor credibilidad y mayor difusion entre otros pacientes.

Vano senalé a la ‘medicina
basada en la evidencia’
como fuente mas fiable

Desde las asociaciones de pacientes, 'se echa de menos que se
cuente con las federaciones de pacientes como una fuente
informativa mas’, ya que “los medios de comunicacion recurren
a ellos no como fuentes sino como lugar donde encontrar testi-
monios’, asegurd Mercedes Maderuelo. En lo relativo a la credib-
ilidad, Sergio Vané sefnalé “la medicina basada en evidencias
cientificas’ |a fuente mas fiable.

Como conclusion sefalaron que las nuevas tecnologias vy la
red son clave pues ponen a disposicion de todos mucha infor-
macion, contribuyen a democratizar y a conseguir una comu-
nicacién horizontal entre profesionales sanitarios y pacientes,
principalmente, ademas de servir como punto de encuentro
virtual donde intercambiar informacion e impresiones. Los pro-

cacion, afirmo Jorge Garrido, director de Apoyo Positivo.

En comunicacion los pacientes son una fuente importante pero
pocas veces se recomienda la lectura del blog de un paci-
ente a otro paciente.

fesionales sanitarios deben aprender a comunicar para aportar
informacion directa, y esperan que, en un futuro, existan estu-
dios cientificos que evalien el impacto real -sobre pacientes y
ciudadanos- del uso de las herramientas digitales para el trata-
miento de la informacion de salud.
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Puesta en comun de los debates y encuestas sectorizadas a periodistas, profesionales
sanitarios y pacientes sobre el estado de la informacion sanitaria en internet

conclusiones

1. Profesionales sanitarios, periodistas y pacientes son tres pi-
lares de la informacion de salud que se complementan. Los
sanitarios tienen la evidencia cientifica, el periodista la capaci-
dad de adaptacion del lenguaje al medio vy los pacientes el
testimonio humano y la vivencia personal. Deben ser validados
como merecen, tanto fuentes de informacion como emisores.

2. Internet ha permitido democratizar la informacion, hacer una
comunhnicacién mas horizontal entre médico y paciente y per-
mite interactuar entre todas las partes implicadas.

3. La presencia de todas las partes en internet es enriquecedora.
Los profesionales aportan el dato y el paciente el testimonio
que el periodista necesita para elaborar la informacidén. A la
vez, el paciente se nutre de las informaciones que profesionales
sanitarios y periodistas publican para informar a otros pacientes
vy, por ultimo, los profesionales sanitarios aprenden a adaptar el
mensaje y a interactuar de forma mas directa y humana.

4. Hay que distinguir entre credibilidad, difusion e impacto,
al igual, hay que diferenciar la informacién de |a opinién.

5. Toda informacion, para ser de calidad, debe ser objetiva,
rigurosa, contrastada, citando las fuentes, mas humana, que
aporte valor comprensible y divulgativa, a la vez que debe dejar
claros los intereses que tenga. Si -ademas- forma, mejor.

6. Hay que adaptarse a la velocidad que el medio de comuni-
cacion requiera en un momento concreto sin que la calidad de
la informacion se vea mermada.

7. Deberia existir una regulacién en cuanto al tratamiento infor-
mativo y una certificacién web que verificase la informacion de
salud de calidad.

8. Esperan que. en un futuro, existan estudios cientificos que
evallen el impacto real de pacientes y ciudadanos.
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encuesta final

Resumen del las respuestas de |los profesionales sanitarios, periodistas y pacientes
sobre el estado de la informacion de salud en internet

- o
.Qué echas mas )
& de salud en interne

A Contraste de fue’ .ces

. Te* .nonios de pacientes

t y redes socia

O»sal(d

’ Valoracién de médic

Independenciay
objetividad

conclusiones

1. Gran parte considera que la busqueda y comprobacion de
noticias es la principal diferencia entre periodistas y profesio-
nales sanitarios que escriben de salud. Otros apuntan a la obje-
tividad. seguido de la independencia y el contraste.

2. La mitad de los participantes echa en falta el contraste de
fuentes seguido de mayor independencia. objetividad, testi-
monios de pacientes y valoraciones médicas, en ese orden.

3. Para mejorar la calidad de la informacion de salud, la may-
orfa cree necesario conjugar distintos factores: indicar autores,
fuentes, enlaces de interés, dejar claro si hay o no patrocinio y
pasar por revision médica antes de ser publicado.

4. La mayoria considera que el papel del paciente como co-
municador esta infrautilizado, pese a que puede aportar un
testimonio/experiencia directo sobre la enfermedad a tratar.

5. La mayoria cree que falta humanizacién en la comunicacién
meédico-paciente a la hora de trasladar la informacion de salud.

6. Sobre quién debe escribir informacién de salud hay dos
vertientes claras: periodistas porque saben comunicar y trans-
mitir o personal médico porque conoce el tema a tratar.

7. La mayoria cree que tienen mayor credibilidad una publi-
cacion realizada por una institucién o profesional sanitario,
seguida de aquella que publica un personaje famoso, mas que
la que publica un periodista o una asociacion de pacientes.

8. Gran parte requiere mas contraste (distintas fuentes) e infor-
macién mas humana. transparentes y mas objetiva.

9. La mayoria echa de menos mas rigor en las informaciones
que publican los medios.
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encuesta

PREG. 1. | (Cudl es la principal diferencia entre un periodista y un
profesional sanitario a la hora de informar?

. Contraste de versiones, NS/NC.
. Busqueda de noticias y comprobacion.
. Objetividad

. Independencia.

PREG. 2. | ;Qué echas de menos en la informacién de salud en internet y
en las redes sociales?

. Contraste de fuentes. NS/NC.
. Valoracion de médicos.
. Testimonios de pacientes.

. Independencia y objetividad.

PREG. 3. | ;Qué consideras importante para mejorar la calidad de la
informacion de salud en internet?

10% |/ 7%

. Revisién médica previa a la publicacion. NS/NC.
. Indicacion de autores y/o enlaces a fuentes.
. Que quede claro si hay. o no. patrocinio.

Més de una de las anteriores

PREG. 4. | ;Considerais que el papel del paciente, como comunicador, esta
infrautilizado?

PREG. 5. | ;Creéis que, en la comunicacion médico-paciente, falta
humanizacién a la hora de trasladar la informacion?

|
B
B ~veces
B e
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PREG. 6. | Como profesional sanitario, ;quién consideras que debe redactar
y publicar informaciones de salud?

. Los profesionales sanitarios, porque conocen los temas.
. Directamente instituciones, asociaciones, farmacéuticas...

. Los periodistas, porque saben comunicary transmitir.

B e

PREG. 7. | ;Qué crees que tiene mas credibilidad en salud para la
poblacién?

. Un medio de comunicacion. NS/NC.
. Una personaje famoso. no sanitario, hablando de salud.
. Una publicacion de institucion o profesionales sanitarios.

Una publicacion de una asociacion o comunidad de pacientes.

PREG. 8. | ;Qué tipo de informacién de salud echas de menos en internet?

Més objetiva, sin mezcla de informacién y opinién. NS/NC.
. Mas transparente, indicando los intereses de la publicacion
. Mas contrastada. con diferentes fuentes.

Mas humana, con testimonios

PREG. 9. | (Echais de menos mas rigor en las informaciones que publican
los medios sobre salud?

Si.

No.

. No siempre.

NS/NC.
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conclusiones generales

La informacion deberia ser objetiva, veraz,
contrastada, transparente e incluir fuentes
oficiales y testimonios con el fin de informar,
prevenir, concienciar, divulgar y educar.

1. La mayoria de los profesionales sanitarios consideran que
son ellos quienes deberian publicar informacion de salud.
postura que apoya gran parte de los representantes de las aso-
ciaciones de pacientes, aunque también se incluyen como par-
te emisora de informacion de salud de calidad. Los periodistas,
por su parte, creen que la bUsqueda y comprobacion de infor-
macion y el contraste de versiones es lo que los diferencia del
profesional sanitario a la hora de informar sobre salud y manifi-
estan no sentirse amenzados o ‘invadidos’ profesionalmente
por blogs pertenecientes a personal sanitario o asociaciones de
pacientes en los que publican informaciones de salud.

2. Los profesionales sanitarios consideran que las publicaciones
que realizan ellos son mas creibles, postura que comparten los
representantes de asociaciones de pacientes que piensan que
las publicaciones realizadas por personal sanitario, instituciones,
seguidas por aguellas que realizan desde las propias asocia-
ciones son las que tienen mejor acogida entre los lectores.

3. Para las asociaciones de pacientes son mas creibles aquellas
informaciones que se publican en medios de comunicacién
conocidos y especializados. aungue algunos profesionales
sanitarios sefalan que, para mucha gente, la informacion mas
creible es aguella que difunde un personaje famoso.

4 |os propios periodistas también reconocen que la infor-
macion publicada en un medio de comunicaciéon reconocido
o especializado cuenta con plus de credibilidad y reconocen
que, por este mismo motivo, han compartido informacion sin
contrastar previamente sélo porque han confiado en el medio
de comunicacion que la difundia.

5. Una idea compartida es la existencia de exceso de infor-
macion de salud en la red y la falta de calidad de la misma.
Tanto profesionales sanitarios como pacientes creen que gran
parte de la informacion que circula por internet es errénea.

6. Como consecuencia de lo expuesto en el punto anterior,
tanto profesionales de la salud como pacientes creen nece-
saria la recomendacién de webs de salud donde encontrar
informacion de calidad que sirva de ayuda real al usuario. Esta
recomendacion piensan que debe ser realizada por el propio
personal sanitario dirigiendo al usuario hacia webs certificadas.

7. ;:Coémo deberia ser la informacion de salud de calidad que cir-
cula por la red? Todos coinciden en que debe ser objetiva, ver-
az, contrastada. incluyendo fuentes oficiales y declaraciones de
profesionales sanitarios y especializados, diferenciando siempre
entre opinion e informacion y dejando claro si existe o no patro-
cinio. Los representantes de asociaciones de pacientes, ademas,
sefalan la necesidad de hacer la informacion mas humana y
comprensible con la inclusion de testimonios. Los periodistas
apoyan esto puesto que sefalan la informacion divulgativa y
testimonal como aquella informacion que tiene mejor acogida
y que despierta mayor interés entre los lectores.

8. Los principales objetivos que debe perseguir la informacion
de salud en internet son: informar, prevenir, concienciar, ed-
ucar y divulgar.

9. Tanto profesionales de la salud como representantes de las
asociaciones de pacientes creen que la informacién de salud
responde siempre a los mismos intereses mediaticos dejando
a un lado muchas especialidades, enfermedades y/o colectivos
que ven como la informacion que les compete queda de lado.
Ademas, coinciden al expresar que existe mucha informacion
patrocinada que no siempre esta claramente diferenciada y
que puede llevar a confusion. La existencia de patrocinios pro-
porciona beneficio a los medios de comunicacion, por ello,
muchos periodistas manifiestan que blogs y medios de comu-
nicacion pueden ser igual de independientes a |la hora de re-
alizar sus publicaciones mientras que algunos piensan que los
blogs tienen mayor independencia.
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