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5.3 PROMOCION DE LA SALUD

“El cuerpo, si se le trata bien, puede durar toda la vida”

Noel Clarasé

5.3.1 Introduccion

El modelo paternalista tradicional ha creado pacientes dependientes, que no son capaces de su

autocuidado, que ignoran sus alternativas y en los que no se estimulan unos habitos saludables.

Cuando los pacientes son ensefiados y tienen confianza en el manejo de su propia salud son
capaces de elegir alternativas de vida saludables, toman decisiones informadas y
relevantes sobre sus terapias y cuidados, tienen una mejor adherencia a los tratamientos,

sufren menos eventos adversos y utilizan menos al Sistema Sanitario.

El Sistema Sanitario esta en “crisis” debido a un aumento de la poblacidn anciana, a una relativa
disminucion de los recursos (menos contribuyentes), aumento de la patologia cronica, aumento
del coste sanitario y disminucion de los profesionales sanitarios, todo ello en un contexto en el
que el cuidado de la salud se considera un Derecho Humano Europeo (Active Healthy Ageing
2011). El uso de las herramientas TIC en la practica médica, puede ayudar a mejorar la calidad
de vida y el bienestar de los pacientes y profesionales asi como a superar los retos a los que se
enfrenta el sistema de salud en beneficio de todas las partes involucradas: pacientes,
profesionales, administracion, personal de salud, los seguros y la industria. Evidentemente las
TIC no seran la solucion por si mismas, pero sin duda la solucion pasara a través de las TIC
(Rubies-Feijoo 2010).

En este contexto tanto el empoderamiento del paciente como las herramientas TIC pueden
ayudar a cristalizar un nuevo Modelo Sanitario centrado en un paciente bien informado e

instruido en el cuidado de su salud.
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5.3.2 Evolucion demografica en Espaiia

El creciente peso de la poblacién anciana es uno de los cambios mas significativos que se ha
dado en las sociedades desarrolladas durante la segunda mitad del siglo XX. El elemento
fundamental que condiciona el envejecimiento de la poblacion es el descenso de la fecundidad.
Desde mediados del siglo XX la fecundidad de las parejas ha ido descendiendo hasta situarse
por debajo del nivel de reemplazo. De acuerdo con los datos facilitados por el Instituto Nacional
de Estadistica (INE), en el afio 1975 la fecundidad de las espariolas era de 2,8 hijos por mujer y
en 2011 esta cifra se habia reducido a una media de 1,32 hijos por mujer. La combinacién de
tasas de fecundidad bajas con una mortalidad en descenso, ha provocado un envejecimiento
general de las sociedades. Asi, a lo largo de las ultimas décadas el declive de la mortalidad
en las sociedades desarrolladas se esta concentrando en los grupos de edad superiores,
lo que ha provocado un creciente peso de la poblacion anciana y la llegada a edades mas
avanzadas de personas en mejores condiciones de salud. En el caso espanol la esperanza de
vida al nacimiento ha pasado de 70,4 afios para los varones y 76,2 afios para las mujeres
en 1975, a los 79,2 afios en varones y los 85 en mujeres en el afio 2011 (INE 2013). La
piramide poblacional espafiola estd cambiando su tipica estructura en forma de pirdmide hacia

una forma rectangular (figura 32).

Figura 32 . Evolucion de la piramide de poblacién espafiola 2000-2010
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Fuente: United States Census Bureau. International data base. http://www.census.gov/ipc/www/idb/country.php
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Esta evolucidn de la poblacién es gracias a la posibilidad de vivir todas las etapas de la vida,
cosa de la que antes solo disfrutaba una pequefa vy privilegiada parte de los que nacian. Las
personas maduras y los recién llegados a mayores ya no son mayoritariamente unos indigentes
deteriorados, escasos Yy sin recursos, como eran en los afios sesenta y setenta (Pérez 2010).
Actualmente Espana se sittia en el 5° puesto mundial en esperanza de vida (OMS 2000) y
hoy hay un 17% de mayores de 65 afios con un 25% de octogenarios. La piramide espafiola
seguira envejeciendo, porque los mayores viviran todavia mas y en mejor salud, sobre
todo si nos esforzamos en promocionarla. Las proyecciones del Instituto Nacional de
Estadistica (INE) (Boletin Informativo del INE 2009) en 2050 dan cifras de un 30% de
mayores de 65 afios y las estimaciones de la OMS situan a Espaiia en el 2050 como el pais
mas envejecido del mundo con 40% de la poblaciéon mayor de 60 afos. La figura 33 muestra

la proyeccion de la piramide de la poblacion espariola en el 2050.

Figura 33. Proyeccion de la piramide de poblacion espafiola en el 2050
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Fuente: United States Census Bureau. International data base. http://www.census.gov/ipc/www/idb/country.php
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Este sustancial crecimiento de la poblacion anciana que las sociedades desarrolladas
experimentaran en los proximos afios ha provocado una importante preocupacion social, debido
al temor de que la estructura de edad de la poblacidn se invierta, dandose el fenémeno que
Wallace (Wallace 2000) denomina “seismo demografico”. Pero, ya que el proceso de
envejecimiento tiene un caracter estructural, es necesario cambiar el enfoque pasando de la
perspectiva que lo considera como un problema social, a la consideracion de que es un logro de
las sociedades desarrolladas que tan sdlo requiere programar las acciones econémicas,

politicas, sociales y de salud adecuadas.

5.3.3 Envejecimiento demografico y salud

El envejecimiento de nuestra sociedad Europea es irrevocable, pero también lo es en los
Estados Unidos de América, en Japdn o en China. El progreso en salud, el aumento de los
niveles de riqueza, las mejoras en el nivel de vida, la mejora de la nutricion todo ello combinado
con una reduccion de la tasa de fertilidad ha contribuido a un aumento de la poblacién anciana.
Segun las proyecciones demogréficas actuales el numero de europeos mayores de 65 afios
practicamente se doblaré en los proximos 50 afios y pasara a ser de 85 millones en el 2008 a
151 millones en el 2060.

El proceso de envejecimiento de la poblacién que se esta produciendo, en las sociedades
desarrolladas, representa un importante reto para el sistema sanitario, no soélo porque el gasto
sanitario per capita aumenta con la edad, sino también porque implica un cambio del caracter
mismo de las atenciones y cuidados demandados. Por consiguiente, el crecimiento de la
proporcion de personas de 65 y mas afios debe implicar un cambio cualitativo de la atencion y
cuidado médico, que debe tener menos enfoque curativo, lo cual provoca una excesiva

dependencia médico-farmacéutica, y primar mas la prevencion (Ahn 2003).

La discapacidad es otra de las cuestiones que aqueja a buena parte de las personas mayores.
Las discapacidades aumentan con la edad, haciendo que los que las sufren dependan de
terceros para la realizacion de las actividades de la vida diaria tanto personales (aseo,

vestido, bario, locomocion, etc.) como instrumentales (tareas del hogar, desplazamientos fuera
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del hogar, etc.). La tasa global de discapacidad es en Espaiia del 8.5% segun la Encuesta
sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008 (EDAD 2008), esta
tasa aumenta con la edad siendo en la franja de 65 a 69 afios del 29.28% y enlade 75a 79
del 50.38. (EDAD 2008). Hay mayor nimero de mujeres que de hombres con discapacidad
debido a la mayor esperanza de vida de éstas con respecto a sus coetdneos varones, pero si
tenemos en cuenta la esperanza de vida libre de discapacidad las diferencias entre varones y
mujeres se reducen. Asi a los 65 afios la esperanza de vida libre de discapacidad es de 13.10
afios y en las mujeres de 13.60 afios (EDAD 2008). La figura 34 muestra la poblacién

discapacitada de Espafia por edades.

Figura 34. Poblacién discapacitada en Espafia por edades. Piramide de poblacién
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Los problemas de movilidad son el primer tipo de discapacidad que afecta al 6,0% de la
poblacion, los de la vida doméstica afectan a un 4,9% y los de autocuidado a un 4,3%. De
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hecho, mas de la mitad de las personas con discapacidad tienen limitaciones en su actividad
debido a alguno de estos tres motivos. Para el grupo de 80 y mas afios estos tres principales
grupos causantes de discapacidad afectan a siete de cada 10 personas discapacitadas. Dentro
del grupo de movilidad, la restriccion de desplazarse fuera del hogar afecta a dos de cada
tres personas con problemas de movilidad. Por sexo, las mujeres presentan mayores tasas
que los hombres en todos los tipos de discapacidad pero tanto para las mujeres como para los

varones la movilidad es el principal motivo de restriccion de la actividad (EDAD 2008).

Por tanto, el envejecimiento y su discapacidad asociada representa un nuevo reto para los
politicos, autoridades sanitarias y empresas de salud a lo que se suma ademas el hecho de una
disminucion de los profesionales de la salud (médicos y enfermeras-0s) y a un aumento de la
disponibilidad de los productos sanitarios y de los servicios (Strategic implementation plan for the
european innovation partnership on active and healthy ageing 2011), por esto se hacen
imprescindibles la implantacién y diseminacion de nuevas formas de prevencién, diagndstico y

tratamiento en el cuidado de la salud del ciudadano.

5.3.4 Empoderamiento del paciente en la promocion de la salud

5.3.4.1 Origenes del empoderamiento.

El empoderamiento (del inglés empowerment) fue definido por primera vez por Paulo Freire
en educacion como un proceso de didlogo en que el sujeto pasivo se convierte en actor
participativo (Freire 1967). Freire visualizaba el empoderamiento como proceso y resultado a la
vez, donde el empoderamiento es un proceso cuando el proposito es una intervencién educativa
para aumentar la capacidad del individuo para pensar de forma critica y actuar. El
empoderamiento es un resultado cuando estimula y aumenta la sensacion de autoeficacia como

resultado del proceso. Sin embargo, cuando el empoderamiento es un resultado no es una
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variable dicotdmica donde uno o esta o no esta empoderado, es una variable continua que se

asimilaria a “mas una direccion que una localizacion”.

En 1992 se extendi esta definicion de Freire del empoderamiento a un proceso de accién social
de individuos y grupos en las comunidades para aumentar el control sobre la vida y facilitar
transformaciones a nivel individual, social y de las condiciones materiales (Wallerstein 1992). En
los Ultimos afios ya se establece que los beneficios del empoderamiento y participacion en
salud son la disminucion en la dependencia de los profesionales y un aumento en la

equidad y efectividad de los programas de salud (Wallerstein 2006).

El enfoque del empoderamiento no implica convencer, persuadir o cambiar pacientes (o
conseguir que cambien). EI empoderamiento no implica “hacer algo a los pacientes”, sino
de lo que trata es de facilitar y dar soporte a los pacientes para que puedan reflexionar

sobre su experiencia de vivir con un determinado diagnéstico médico.

La primera accion hacia una sanidad participativa estuvo en la Conferencia Internacional
de Atencion Primaria de Salud, reunida en Alma-Ata el dia 12 de septiembre de 1978,
expresando la necesidad de una accion urgente por parte de todos los gobiernos, todos los
profesionales sanitarios e implicados en el desarrollo, y por parte de la comunidad mundial, para
proteger y promover la salud para todas las personas del mundo. La declaracién de Alma-Ata
reafirma con decision, que la salud, que es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no sélo la ausencia de enfermedad; es un derecho humano fundamental y que la
consecucion del nivel de salud mas alto posible es un objetivo social prioritario en todo el
mundo, cuya realizacion requiere la accion de muchos otros sectores sociales y econémicos,
ademas del sector sanitario. Esta declaracion también reafirma el papel de la asistencia primaria
en la prevencion, curacion y rehabilitacion, asi como de la necesidad de equidad para conseguir
el objetivo marcado en esta declaracion de “salud para todos en el afio 2000”. Es
importante destacar que la declaracion de Alma-Ata hace especial hincapié en la participacion
ciudadana diciendo: “Las personas tienen el derecho y el deber de participar individual y
colectivamente en la planificacion e implementacion de su atencidn sanitaria”. (Declaracion de
Alma-Ata 1978).
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El primer documento que apunta hacia la importancia de empoderar al paciente en el
control de su salud es la Carta de Ottawa de 1986 (Carta de Ottawa 1986). Este documento
fue el resultado de la Primera Conferencia Internacional sobre Promocién de la Salud. La Carta
enuncia el amplio concepto de salud y promocién de la salud. Ademas, establece como
requisitos indispensables para la salud los siguientes elementos: paz, vivienda, educacion,
alimentos, ingresos, ecosistema estable, recursos sostenibles, justicia social y equidad. La Carta
también identifica cinco areas de accién para la promocién de la salud: desarrollo de una politica
publica saludable, creacidn de entornos propicios, fortalecimiento de la comunidad, desarrollo de

aptitudes personales y reorientacion de los servicios de salud.

Las recomendaciones de la Segunda Conferencia Internacional sobre Promocion de la Salud se
recogen en las Recomendaciones de Adelaida de 1988 y proporcionan un examen exhaustivo
del concepto de politica publica saludable y llaman al compromiso politico por parte de todos los
sectores. Se identifican cuatro areas clave como prioridades para la politica publica saludable
entre las que se encuentran alimentacién y nutricién y la creacion de entornos saludables.

(Recomendaciones de Adelaida 1988).

La Declaracion de Sundsvall (1991), nacio a raiz de la Tercera Conferencia Internacional sobre
Promocion de la Salud. La Declaracion insiste en la importancia del desarrollo sostenible y aboga
por la accién social al nivel de la comunidad, con las personas como la fuerza motriz del
desarrollo. La Declaracion demanda establecer entornos propicios, en particular a través de,
entre otras cosas, permitir a las comunidades e individuos que asuman el control de su

salud. (Declaracion de Sundsvall 1991).

La Cuarta Conferencia Internacional sobre Promocion de la Salud dio como fruto la Declaracion
de Yakarta (1997). La Conferencia reiterd el compromiso mundial con las estrategias propuestas
en la Carta de Ottawa y proporcion6 una comprension mas clara de la importancia de establecer
asociaciones para la salud. La Declaracion identifica varios ingredientes clave destinados a
mejorar la salud y la calidad de vida. Determina, asimismo, cinco prioridades para la promocion
de la salud en el siglo XXI: (1) promover la responsabilidad social por la salud; (2) aumentar las
inversiones para el desarrollo de la salud, (3) consolidar y ampliar las asociaciones para la salud,
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(4) incrementar la capacidad de la comunidad y conceder poderes al individuo y (5) ampliar y

mejorar la infraestructura para la promocion de la salud (Declaracion de Yakarta 1997).

La Declaracion de México (2000) surgio en la Quinta Conferencia Internacional sobre
Promocion de la Salud. Esta Declaracién plantea un compromiso renovado para el
fortalecimiento de la planificacion de acciones para la promocion de la salud. Los ministros de
sanidad alcanzaron un acuerdo sobre seis acciones entre las que destacamos la de asumir un
rol protagdnico para conseguir la participacion activa de todos los sectores y de la sociedad civil
en la ejecucién de acciones de promocién de la salud que fortalezcan y amplien las asociaciones
para la salud, asi como establecer o fortalecer las redes nacionales e internacionales que

promuevan la salud (Declaracion de Méjico 2000).

La Sexta Conferencia Internacional sobre Promocion de la Salud en Tailandia, en agosto del
2005 aporta como lema: “mayor participacion en los esfuerzos para mejorar la salud mundial”. El
documento final de la conferencia es la Carta de Bangkok (Carta de Bangkok 2005) para la
promocion de la salud. La carta identifica los desafios principales para abordar los determinantes
de la salud en un mundo globalizado y pide que un mayor numero de interesados directos se
comprometan con las iniciativas para lograr la salud para todos. La Carta reafirma los
principios fundamentales de la promocion de la salud y apunta a identificar los factores
determinantes de la salud e influir en ellos para que las personas aumenten el control
sobre su salud. También alienta al desarrollo de habilidades personales, actividades
comunitarias, servicios de salud accesibles, entornos favorables y politicas publicas que ayuden

a reducir los riesgos para la salud (Carta de Bangkok 2005).

La Séptima Conferencia Global en Promocion de la Salud, tuvo lugar en Nairobi, Kenya en
octubre 2009. En esta Conferencia la Organizacion Mundial de la Salud y el Gobierno de la
Republica de Kenya desarrollaron la “Llamada a la Accion de Nairobi” con el objetivo de
identificar estrategias y compromisos claves requeridos para cerrar la brecha de implementacion
en salud y desarrollo a través de la promocion de la salud. Esta “Llamada a la Accién de
Nairobi” esta dirigida a la OMS y otros socios de las Naciones Unidas; las organizaciones
internacionales de desarrollo; los gobiernos, los politicos y los tomadores de decisiones politicas
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a todo nivel; las organizaciones publicas, no gubernamentales y privadas; los individuos, las
familias, las comunidades y por primera vez también las redes sociales. EI compromiso de esta
72 Conferencia Global de Promocion de la Salud con su “Llamada a la Accién de Nairobi” tiene

cinco mensajes clave:

Fortalecer liderazgos y fuerzas de trabajo.
Situar la promocion de la salud como linea central.
Empoderar a comunidades e individuos.

Ampliar / realzar los procesos participativos.

LA S

Construir y aplicar el conocimiento.

Entre las estrategias y acciones propuestas en esta 72 Conferencia esta la de la alfabetizacién
como componente esencial para el desarrollo y la promocion de la salud. En esta
alfabetizacion se incluye de forma explicita el comprender / adoptar tecnologias de
informacion y comunicacion (TIC) a través de la formulacion de un marco estratégico en TIC
con el fin de mejorar de forma equitativa el alfabetismo en salud asegurando que las
politicas publicas aumenten el acceso a las TIC a través de una cobertura mas amplia en areas
alejadas y subabastecidas gracias a la capacitacion en TIC de los profesionales de salud y las
comunidades, asi como maximizar el uso de herramientas TIC disponibles. Ademéas esta 7°
Conferencia facilitd la participacion virtual gracias a la red social para promocién de la salud
Connect2change.org que en las primeras 24h recibi6 mas de 300 visitantes de 51 paises (7th

Global Conference on Health Promotion 2009).

La Octava Conferencia en Promocion de la Salud celebrada en Helsinki en Junio del 2013
resume su objetivo con la frase “Health in All Policies” (Salud en todas las Politicas) y el gran
reto que plantea es desarrollar en el siglo 21 la capacidad, a varios niveles de gobernanza, para
solucionar los problemas clave de la salud y que son: politicos, sociales, econémicos,
comerciales, de entorno y de conducta. En este objetivo se destaca el papel de la sociedad civil y
de los movimientos sociales como elementos fundamentales para conseguir este fin, ya que al
repasar los puntos clave de las siete conferencias previas en promocién de la salud y desde la
Declaracion de Alma-Ata muchos de ellos aun no se han conseguido, por lo que en esta 82
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Conferencia se aboga por aumentar la participacion ciudadana como pilar fundamental
para crear la red que influya en los programas de salud tanto a nivel de gobierno como en la

comunidad (8th Conference on Health Promotion 2013).

En todas las Conferencias Internacionales de Promocion de la Salud se destila el mismo

mensaje: “necesidad de que el paciente se implique en el control de su salud”.

5.3.4.2 Concepto de empoderamiento en salud

El término “empoderamiento” tiene un amplio uso en la literatura de muchas disciplinas
conectadas con la sanidad. También hay varias definiciones dependiendo de su terreno de
aplicacién y el origen de las escuelas de expertos. La Real Academia Espafiola incluye este
término en la ultima edicion del Diccionario de la Lengua Espafiola y lo define como “accién y
efecto de empoderar”; y describe empoderar como “hacer poderoso o fuerte a un grupo social
desfavorecido” (Diccionario de la Lengua Espafiola XXIII edicion). Skelton (Skelton 1994) apunta
los origenes de la expresion “empoderamiento del paciente” a un trabajo de desarrollo
comunitario. Las definiciones de Zimmerman (Zimmerman 1991) y Gibson (Gibson 1991) son las
dos més referenciadas en la literatura pero en todas ellas, y a pesar de las diferencias, la idea
central es que los pacientes empoderados intentan tomar control sobre su propia salud y sus
interacciones con los profesionales y las organizaciones sanitarias. El término
“empoderamiento del paciente” describe, por tanto, una situaciéon en que se anima al

ciudadano a tomar parte activa en el manejo de su propia salud.

El empoderamiento del paciente se considera una filosofia en la salud que procede de la
perspectiva de que los resultados 6ptimos de las intervenciones sanitarias se consiguen
cuando el paciente forma parte activa del proceso de salud. Se enfatiza asi la importancia
de involucrarse en la toma de decisiones en salud. El empoderamiento puede ocurrir a diferentes
niveles: desde los pacientes que solo quieren ser informados sobre su condicion hasta los que

quieren tener control total sobre todas las decisiones médicas a tomar.
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Este concepto de “empoderamiento del paciente” esta creciendo en popularidad y aplicaciones;
el discurso siempre incluye la idea de que los pacientes deben querer controlar su salud y que
este control les dara beneficios. Esto debe producirse al tiempo que los servicios sanitarios
proporcionan al paciente la educacion necesaria para el control de su salud. Es mas, se asume
que la informacién “empodera” al paciente y que pacientes informados y empoderados

cuidan mejor de su salud (Wallerstein 2006).

El empoderamiento del paciente es también uno de los elementos centrales de la estrategia de
salud europea, como se declar6 en el documento “Enabiling Good Health for All. A reflection
process for a new EU Health Strategy” del 15 de Julio del 2004 (Byrne 2004). La Unién Europea
(UE) tiene en el empoderamiento del paciente uno de sus elementos de referencia en las
politicas de salud de sus estados miembros, sin embargo los distintos paises se encuentran en
estadios diferentes en la implantacion real de las politicas de empoderamiento en sus sistemas

sanitarios.

Los programas de salud europeos intentan limar las desigualdades entre los estados miembros
con programas de salud multianuales. El programa de salud europea para los afios 2008-2013
(Health Programme 2008-2013) tenia 3 objetivos principales: (1) mejorar la seguridad en salud
de los ciudadanos, (2) promover la salud y reducir las desigualdades en salud y (3) generar y
diseminar informacidn y conocimiento en salud. El programa de salud europea para los afios
2014-2020 aun es mas ambicioso y se denomina “Salud para Crecer’ (Health for Growth
Programme 2014-2020) e incluye ademas un programa para consumidores porque el objetivo es
colocar al consumidor en el centro del Mercado Unico (Q&A: Health and Consumer Programmes
2014-2020).

Los cuatro objetivos de este programa europeo para el periodo 2014-2020 son: (1) desarrollar
herramientas y mecanismos comunes a escala de la UE para hacer frente a la escasez de
recursos, tanto humanos como financieros, y facilitar la introduccion de la innovacién en salud
con el fin de contribuir a los sistemas de salud innovadores y sostenibles; (2) aumentar el acceso
a los conocimientos médicos y la informacion de las condiciones especificas mas alla de las

fronteras nacionales, asi como el desarrollo de soluciones y directrices comunes para mejorar la
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calidad asistencial y la seguridad del paciente con el fin de incrementar el acceso a una mejor y
mas segura asistencia sanitaria para los ciudadanos de la UE; (3) identificar, difundir y promover
la adopcién de las mejores practicas de prevencion en relacion al coste-beneficio, abordando los
factores de riesgo, principalmente el tabaquismo, abuso de alcohol y la obesidad, asi como el
VIH / SIDA, con el fin de prevenir las enfermedades y promover la buena salud, y (4) desarrollar
enfoques conjuntos y demostrar su valor para mejorar la preparacion y la coordinacion en las
emergencias de salud con el fin de proteger a los ciudadanos frente a las amenazas sanitarias

transfronterizas (Q&A: Health and Consumer Programmes 2014-2020).

La actual situacion economica conlleva que se precise también, mas que nunca, de
consumidores bien informados y empoderados para que sean capaces de demandar
innovacién, calidad y servicio. Las politcas que involucran a los consumidores son
relativamente nuevas en la UE y por esto es importante dar continuidad al Programa de Salud
2008-2013 para mejorar algunos aspectos concretos y afrontar nuevos retos. Ademés es
necesario tener en cuenta la presion sobre los recursos de los distintos estados miembros y
maximizar la eficiencia a través de una mejor coordinacion a nivel de la UE y mantener la
complejidad de un Mercado Unico mediante el empoderamiento de los consumidores,
especialmente cuando cruzan fronteras tanto de forma fisica como online. Este programa de
salud que se extiende del 2014 hasta el 2020 tiene como objetivos: (1) seguridad; (2) informacion
y educacion, con especial énfasis en la mejora de la herramientas educativas; (3) derechos del
consumidor y (4) fortalecer la red de consumidores a través de las fronteras (Q&A: Health and
Consumer Programmes 2014-2020).

El estudio “Empowerment of the European Patient - Options and Implications” publicado el
31-3-2009 en Bruselas (Health Consumer Powerhouse 2009) sitia a Espaiia en la posicion 24
dentro del estudio europeo sobre empoderamiento de pacientes. Los pacientes espafoles
son los menos empoderados de Europa de acuerdo con este estudio. Los resultados de
este trabajo sitian a Dinamarca en primer lugar seguido por Alemania y Finlandia. Los paises
que encabezan la lista de los mejores, son una mezcla del este, oeste y centro de Europa

indicando que el empoderamiento no depende del dinero, sino de querer ayudar a aquellos
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a los que el sistema de salud debe servir. Por eso Espafia puntia muy bajo al dificultar la libre
eleccién de médicos y hospitales y no existir ningn apoyo econémico para aquellas iniciativas

dirigidas a promover una eleccién consciente (Health Consumer Powerhouse 2009).

5.3.4.3 Barreras y oportunidades del empoderamiento en salud del paciente

A medida que la generacion del “baby-boom” aumenta en edad se incrementa la prevalencia de
enfermedades cronicas y se acelera el cambio hacia el autocuidado y el bienestar al tiempo que
se altera, de forma irreversible, la tradicional relacion médico-paciente (JAMA 2002) En la

patologia cronica el autocuidado del paciente es inevitable (JAMA 2002).

La idea de “‘empoderamiento del paciente” estd basada en una serie de asunciones cuya
aplicacién practica tiene varias barreras y oportunidades que actuan también sobre el cambio del
sistema sanitario. Las ideas que incluyen el empoderamiento del paciente son, segun Harris
(Harris 2004): (1) los pacientes quieren controlar su salud y el sistema sanitario; (2) para los
pacientes es beneficioso tener opciones y control sobre su salud; (3) los sistemas de salud
apoyan los esfuerzos de los pacientes para ganar control; (4) el proporcionar informacion
sanitaria a los pacientes “los empodera”, y (5) los pacientes informados y empoderados cuidan
mejor de su salud (Harris 2004, McAllister 2012).

Cada una de estas premisas plantea una serie de barreras y oportunidades que se desgranan a

continuacion:

5.3.4.3.1 Premisa 1: los pacientes quieren controlar su salud y el sistema sanitario

La relacidn médico-paciente puede tener al tiempo una cara de “curacion” y otra de “des-
empoderamiento” para una persona enferma. Se ha sugerido que los pacientes se sienten
tensos en el encuentro con el médico porque quieren evitar la dependencia al tiempo que desean
tomar un rol de “paciente pasivo” confiando y creyente en los profesionales sanitarios, lo cual
crea una paradoja en la relacion “empoderada” del paciente con el médico y a veces limita la
aplicacion del “empoderamiento” porque el paciente no quiere el control que se le puede

transferir (Harris 2004). Los pacientes en su estadio agudo suelen preferir que su médico
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tome las decisiones por él, al menos en el corto plazo. Sin embargo, en la patologia crénica,
apoyarse en los clinicos para que sean responsables de la salud es menos sostenible, por
lo que en la practica son los pacientes los que manejan su propia salud con contactos

ocasionales con el sistema sanitario (McAllister 2012).

El empoderamiento del paciente precisa de clinicos capaces de renunciar a cierto control
en la toma de decisiones y que estén menos focalizados en el cumplimiento (Aujoulat 2007).
Esto conlleva, de forma inevitable, a un cambio en el peso de la balanza de poder: de los
clinicos hacia los pacientes. Esto puede ser poco confortable tanto para algunos clinicos como
para algunos pacientes (McAllister 2012). De todas formas, este traslado de poder esta
ocurriendo en nuestra sociedad de forma inevitable, facilitado por Internet, por una cultura
orientada a los servicios y por las organizaciones de pacientes que cada vez estdn mas

presentes en los sistemas de salud y en la investigacion (McAllister 2012).

5.3.4.3.2 Premisa 2: para los pacientes es beneficioso tener opciones y control.

La importancia de involucrar a los pacientes en las decisiones clinicas hace tiempo que esta
establecido con la asuncién de que una mayor participacion del paciente da mayor calidad al
consentimiento informado, mas satisfaccién y mayor adherencia a los cuidados (Brody 1980,
Ballard 1990, Kaplan 2005), aunque hay evidencia de que esta preferencia es menor entre los
pacientes de mayor edad y entre aquellos con enfermedades més avanzadas o serias
(Blanchard CG 1996).

La premisa de que el tener opciones y control sobre la salud beneficia al paciente ha sido
testada en varias intervenciones con resultados contradictorios y los beneficios no
siempre tan gratificantes como se esperaban (Harris 2004) aunque podriamos decir que la
balanza se decanta claramente hacia el beneficio (Johnson 2011). En una extensa revision
realizada por De Boer (De Boer 1999) que examina la asociacion entre temas psicoldgicos y la
recidiva de la enfermedad en pacientes diagnosticados de cancer, no encuentra relacion con las
estrategias de afrontamiento “empoderadas” y tampoco éstas se relacionan con el pronéstico. En
el estudio de Beach y cols (Beach 2007) sobre 1027 pacientes seropositivos al VIH solamente el
13% preferia tomar ellos solos sus decisiones, el 63% preferian una decision compartida con los
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proveedores sanitarios y el 23% optaba porque fuese el proveedor quien tomase las decisiones.
Sin embargo los pacientes con decision compartida solian tener, con mayor frecuencia, un
régimen de tratamiento adecuado con buena adherencia, mayor que aquellos que dejaban toda

la decisién al sistema sanitario.

El estudio de Kremer y cols. (Kremer 2007) muestra que existe conflicto o estrés en proceso de
toma de decisiones cuando los pacientes creen que sus preferencias no han sido cumplidas en
el proceso de toma de decisiones compartida. En general la toma de decisiones compartida es
bien valorada por los pacientes, pero a veces hay una falta de concordancia con el proveedor de
salud sobre el nivel de esta decision, lo que resulta en un conflicto y una pobre adherencia al
tratamiento. Esto se agudiza en las situaciones en las que el paciente no reconoce o no valida la
experiencia del proveedor y por consiguiente no valora las recomendaciones del tratamiento que

le ofrece (Jonhson 2011).

5.3.4.3.3 Premisa 3: los sistemas de salud apoyan los esfuerzos de los pacientes para ganar control.

Segun Harris (Harris 2004) existe una gran distancia entre la situacion ideal y la real, siendo
la principal barrera la carga de trabajo de los médicos, que esta lejos de la que consideran
ideal para facilitar un didlogo entre médico-paciente que permita una decision informada por
parte del paciente (Harris 2004). Segun Epstein (Epstein 2004) los médicos invierten menos de

un minuto en discutir con sus pacientes el plan de tratamiento en una visita de 20 minutos.

Segun el Consejo General de Colegios de Médicos de Espafia, en este Pais se ha producido una
masificacion de las consultas médicas que se ha traducido en una disminucién de los tiempos de
atencion a los pacientes con el consiguiente riesgo para la calidad asistencial y por ende para la
salud de los pacientes. Esta situacion, que crea preocupacion tanto a la profesion médica como
a la sociedad, es un problema crénico, creciente y refractario a las soluciones que se han
intentado aplicar. Las demandas de solucion se han traducido en un creciente movimiento
reivindicativo liderado por los facultativos de Atencion Primaria, donde se producen situaciones
de especial gravedad, pero que se encuentran igualmente presentes en la Atencion

Especializada (Consejo General de Colegios de Médicos de Espafia 2008).
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El acto médico es un acto profesional de ayuda y servicio cargado de significado ético pero que
también tiene implicaciones legales y esta regido por las normas juridicas en las que ambas
partes (médico y paciente) tienen derechos y obligaciones. Para el cumplimiento de estas
exigencias éticas y legales no basta con tener los conocimientos técnicos necesarios, se precisa
también de un clima idéneo para que la relacion médico-paciente sea adecuada y confiada. Las
autoridades sanitarias tienen la responsabilidad de proporcionar los mecanismos necesarios
para que los médicos puedan trabajar con seguridad y comodidad, disponiendo de los medios
razonables, entre los cuales es primordial el tiempo necesario de consulta. Sin disponer este
tiempo suficiente no se puede prestar una atencion sanitaria cuidadosa y atenta tal y como exige
la ética profesional y la legislacion, de ahi que el reclamar el tiempo necesario para prestar un
atencion médica de calidad sea un deber deontoldgico y un derecho profesional irrenunciable
recogido en los articulos 18.1; 20.1 y 20.2 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica (Cédigo de
Etica y Deontologia Médica 2011). El excesivo nimero de pacientes en las consultas hace
necesario establecer unos tiempos minimos de visita médica, aunque es dificil sefialar de un
modo rigido el tiempo por consulta, ya que depende de la naturaleza de la misma y de la
especialidad. También hay que tener en cuenta que el actual marco deontolégico y legal Espariol
reconoce al ciudadano unos derechos relativos a la informacién y el consentimiento que exigen
dedicar a la consulta médica un tiempo que hace unas décadas no se contemplaba y que
actualmente puede condicionar la responsabilidad médico-legal. Compaginar todos estos
aspectos y definir un tiempo concreto para cada acto médico es complejo y debe ser el criterio
profesional médico el que decida el tiempo de consulta segln las necesidades de cada paciente.
Sin embargo, para la programacion de las consultas o cuando es el propio paciente quien solicita
la asistencia médica, como ocurre en la Atencién Primaria, las agendas deben tener limites cuya
referencia “minima decente” se establece en “al menos 10 minutos” (Consejo General de

Colegios de Médicos de Espafia 2008).

Pero no basta con tener un tiempo adecuado de consulta médica. Segun la revision realizada por
Trevena y cols en 2006 (Trevena 2006) hay muchos formatos de comunicacién (verbal,
escrita, video, desarrollada por el proveedor, basada en sistemas de ordenador) que pueden

mejorar el que los pacientes entiendan mejor su situacion y sus opciones. Pero, a pesar
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de que existe una creciente evidencia sobre la efectividad de estar herramientas en la

practica su acceso y uso es variable.

Por otra parte, la receptividad de los médicos al empoderamiento del paciente es erratica
(Harris 2004). Asi, un estudio de 800 entrevistas realizadas a las madres de nifios con problemas
meédicos, tras una visita al doctor evidenciaron que una cuarta parte de las madres no
preguntaron aquello que mas les preocupaba, bien porque no se les dio la oportunidad o no se
les anim6 a hacerlo (Guadagnoli 1998). Internet también ha cambiado la relaciéon médico-
paciente. En Korea se realizd un estudio sobre la percepcion que tiene el médico acerca del
efecto que causa la informacion por Internet en la relacién médico-paciente, para ello se utilizé
un cuestionario remitido por e-mail a médicos; contestaron 493. El 80% de los médicos
contestaron que habian comentado con sus pacientes la informacion sobre su patologia que
éstos habian encontrado en Internet. Los médicos percibian que la informacion por Internet
puede aumentar el conocimiento de los pacientes sobre su salud pero también puede tener una
variedad de efectos negativos como el aumento del coste sanitario al adoptar el servicio de salud
inadecuado (56.2%), preocupar a los pacientes en sobremanera (74.5%) o perjudicar el
aprovechamiento del tiempo en la visita (60.9%). Los médicos consideraron que las
informaciones obtenidas por Internet no eran relevantes para la condicion de salud del paciente
(42.7%) o no eran correctas (39%). La percepcion de los médicos sobre la informacion de
salud en Internet es tanto positiva como negativa y perciben que sus efectos sobre la
relacion médico-paciente son neutros (Kim 2009). En cambio, el estudio de Murray y cols.
(Murray 2003a) que encuest6 a 1050 médicos en los Estados Unidos de América mostré que
el 38% de los médicos piensa que el llevar informacion de Internet a la visita hace la
consulta médica menos eficiente, en especial si el paciente quiere algo inadecuado o el

médico se siente desafiado.

Murray (Murray 2003b) también lider6 un estudio en el que realizo una encuesta telefonica a una
muestra representativa del publico americano con 3209 respondedores. El 31% habian buscado
informacidn sobre salud en los ultimos 12 meses, el 16% habia encontrado informacion de salud

que les era relevante para si mismos y el 8% habian llevado esta informacion a su médico. La
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mayoria (71%) que llevaron la informacion a su médico querian su opinibn mas que una
intervencién concreta. El efecto de llevar la informacion al médico, en la relacién médico-paciente,
tenia mas probabilidad de ser positiva si el médico tenia unas habilidades comunicativas
adecuadas y no se mostraba amenazado por la informacién que llevaba el paciente. El estudio
concluye que para que la informacion en salud en Internet alcance todo su potencial se
deben realizar acciones para enseiar al publico técnicas de blisqueda al tiempo que se

asegura que los médicos tienen unas habilites comunicativas adecuadas.

5.3.4.3.4 Premisa 4: el proporcionar informacion sanitaria a los pacientes “los empodera”

La informacién es un ingrediente necesario pero por si solo insuficiente segun las teorias de
cambio de conducta (Ajzen 1986; Brody 1980, Ceccato 2007).

Los motivos por los cuales los pacientes deben ser informados se resumen en (modificado de
Coulter 1999):

= Entender lo que les ocurre.
= Hacerse una idea realista del prondstico
= Hacer buen uso de las consultas.

= Entender el proceso y los posibles resultados de las exploraciones y de los

tratamientos.
= Ayudar a su cuidado.
= Entender que recursos tienen disponibles y donde los encuentran.
= Proporcionar confianza y ayudar a hacer frente a la enfermedad o condicion.
= Ayudar a otros a entender lo que les ocurre.

= | egitimar la busqueda de ayuda y sus preocupaciones.
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= Aprender a prevenir el empeoramiento de su enfermedad o condicion.
= |dentificar mas informacién y grupos de autoayuda.
= |dentificar a los “mejores” dentro del sistema de salud.

En la sanidad actual es un principio fundamental que el paciente esté informado sobre su
enfermedad o condicion y sus opciones de tratamiento. Sin embargo, el paciente
empoderado ademas entiende su enfermedad o condicién, es consciente de las distintas
opciones de tratamiento con su riesgo-beneficio, entiende bien como funciona el sistema
sanitario incluyendo los recursos de que dispone y cuales son sus derechos y deberes
(Mallory 2011).

Es obvio que para que los pacientes estén realmente empoderados deben estar muy bien
informados ya que no pueden tomar decisiones si no tienen una informacién detallada sobre su
condicion y cual puede ser el resultado con o sin tratamiento. Hay varias razones por las que la

informacion no es adecuada o suficiente:

1. Los profesionales sanitarios con frecuencia subestiman el deseo de los pacientes

de estar bien informados y de hacer frente a esta informacion.

2. Los tiempos de consulta sanitaria son limitados y con frecuencia insuficientes para

explicar con detalle la enfermedad o condicion y sus opciones de tratamiento.

3. Los profesionales sanitarios pueden tener lagunas en las opciones de tratamiento y

sus efectos.

Una posible solucion a este problema es asegurar que los pacientes tienen acceso a
material escrito o audiovisual que les permita informarse y usarlo en la discusién con sus
profesionales sanitarios (Coulter 1999). La oportunidad esta en crear este material y en
hacerlo de forma que el paciente pueda usarlo de manera efectiva, lo que es critico para su
empoderamiento (Baker 2006).
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5.3.4.3.5 Premisa 5: los pacientes informados y empoderados cuidan mejor de su salud

Existen estudios que sugieren que la informacién por si sola raramente consigue un cambio
en el modelo de conducta y los pacientes necesitan programas encaminados al cambio de
conducta para conseguir una mejora en el curso de una enfermedad cronica (Mazzuca
1982, Foster 2007, Johannes 2012, Riemsma 2003).

La revision Cochrane sobre los programas educativos en las enfermedades crénicas muestran
que pueden conseguir una mejora a corto plazo en autoeficacia, en la autovaloracion de salud, y
en el manejo cognitivo de los sintomas entre otros parédmetros, pero no hay evidencia
actualmente que sugiera que estos programas mejoren la salud psicoldgica, la calidad de vida
relacionada con la salud o que alteren el uso de los recursos sanitarios (Foster 2007).

Otra revision Cochrane sobre si la educacién del paciente previene la Ulcera del pie diabético
concluye que existe una evidencia insuficiente sobre si la educacion por si sola, sin medidas
preventivas adicionales, reduce de forma efectiva la presencia de Ulceras y amputaciones en los

pacientes diabéticos (Dorresteijn 2012).

La revision Cochrane que estudia la efectividad de la educacion del paciente afectado de artritis
reumatoide en las variables de dolor, discapacidad funcional, bienestar psicologico y actividad de
la enfermedad, concluye que la educacion da poco beneficio en el primer seguimiento de las
variables de dolor, discapacidad funcional, bienestar psicologico y actividad de la enfermedad, Al
final del seguimiento a los 3-14 meses no habia evidencia de efectos beneficiosos significativos
(Riemsma 2003).

Por otra parte, el empoderamiento del paciente también se ha considerado una oportunidad al
ser una herramienta potencial para reducir el gasto sanitario al transferir mucha de la
responsabilidad de los cuidados al paciente (Neuhauser 2003, Ramsaroop 2000). Un ejemplo de
esto incluye la disminucion en el consumo de recursos sanitarios al ensefar y favorecer el
automanejo de los pacientes con enfermedades crénicas incluso en momentos que precisan
aumento de medicacion (Gibson 2009, Walters 2010).
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5.3.5 Empoderamiento del paciente y la e-Salud

La literatura sobre “empoderamiento del paciente” asume que existen conexiones
profundas entre su desarrollo y el uso de Internet. Realmente Internet representa una
herramienta poderosa para poder implantar la idea de “empoderamiento del paciente”, ya que
Internet puede actuar ademas como instrumento para “empoderar al paciente” (Fox 2005,
Samoocha 2010).

En salud, la pobreza se asocia con mala salud (Wallerstein 1992), mientras que el
empoderamiento se considera determinante en la mejora de la salud (Bergsma 2004, Bergsma
2008, Wallerstein 2006). El acceso desigual a la tecnologia en los distintos grupos
socioeconomicos se esta venciendo con la nueva tecnologia movil y el uso de Internet. Segun el
trabajo de Kamssu (Kamssu 2005) existe una relacion empirica entre prosperidad, tecnologia
movil, factores socioecondmicos, estructura de telecomunicaciones y uso de Internet. Es mas, a
diferencia de otras tecnologias, la tecnologia mévil ha crecido mas rapido en naciones
deprimidas econdmica y tecnoldgicamente, por lo que puede ser la mejor herramienta para
superar los problemas de conectividad en los paises pobres. Mejorando el nivel de pobreza se

mejora la salud.

Actualmente se reconoce el potencial de Internet y de las herramientas TIC para implantar
politicas de empoderamiento. En los ultimos afios se han desarrollado muchas herramientas y
aplicaciones para empoderar a los pacientes que van desde el teléfono, correo electrénico, SMS,
portales de salud en internet o webs con servicios interactivos hasta aplicaciones como la
historia clinica personal, la e-prescripcidén y los sistemas de manejo de las enfermedades
cronicas basados en un sistema de e-cuidados mévil. Sin embargo, no todas las aplicaciones
de e-Salud sirven para empoderar a los pacientes, es mas la mayoria fueron disefiadas
para facilitar el trabajo de los profesionales y de la organizacion, no de los pacientes
(Monteagudo 2007). Segun Camerini (Camerini 2012), Las intervenciones de e-Salud
estimulan la mejora de las capacidades de autogestion y autoayuda, pero precisan de un
enfoque focalizado en la “educacion sanitaria” (en inglés denominado health literacy) y en el
empoderamiento del paciente, al mejorar ambas los resultados de salud de los pacientes.
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El interés creciente en empoderar al paciente se manifiesta en la primera conferencia europea en
empoderamiento del paciente en Copenhague en Abril del 2012, precisamente para evaluar
como el empoderamiento del paciente y del ciudadano puede contribuir al futuro de la sanidad en
Europa. Temas tales como el aumento al acceso de la informacién, los programas de
autocuidado, los nuevos requerimientos legales para involucrar al paciente, la reorganizacion de
los sistemas de salud asi como las nuevas tecnologias estan creando una nueva dinédmica en la
que los pacientes y los ciudadanos estan redefiniendo su rol en relacion a la salud en el siglo XXI
(1st European congress on patient empowerment 2012)

Los médicos en general perciben que el uso de las TIC es beneficioso para su practica
diaria pero también citan multiples barreras para su implantacion que incluyen el ser
sistemas complejos, la falta de estandares que permitan el intercambio de datos clinicos, la
preocupacion sobre la privacidad y las barreras legales. (Anderson 2007). Para superar estas
barreras se precisan incentivos tanto de los gobiernos como de los pagadores, una certificacion y
estandarizacién de las aplicaciones que permitan el intercambio clinico, la eliminacién de las
barreras legales y una gran seguridad de los datos médicos para convencer tanto a los médicos

como a los pacientes del valor de la e-Salud (Anderson 2007).

5.3.6 Mecanismos para empoderar a los pacientes

El empoderamiento del paciente en salud ha utilizado diversos instrumentos para establecerse
en los distintos sistemas de salud. Todavia no existe una clasificacion clara de modelos de

implantacién y con frecuencia se mezclan varios mecanismos.

Los elementos claves del empoderamiento del paciente segun Monteagudo son (Monteagudo
2007):

» Comunicacién del consumidor con los agentes de salud y cuidadores.
* Acceso a la informacion del consumidor de salud.
* Proceso de educacion del paciente.

* Ayudas ala toma de decisiones para el consumidor de salud.
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« Soporte al autocuidado del paciente.

» Soporte a los servicios integrados en los cuidados crdnicos.

5.3.6.1 Comunicacion del consumidor con los agentes de salud y cuidadores

Lo basico para el empoderamiento del paciente consiste en facilitar la comunicacion de éste
con los agentes de salud, en particular con los médicos. Desde la invencidn del teléfono, la
tecnologia de la telecomunicacion se ha utilizado por pacientes y médicos para comunicarse. Los
servicios de correo electronico y la popularizacion del teléfono mévil han multiplicado las
expectativas del sector sanitario y ha permitido utilizar en salud lo que ya es corriente para
comunicarse fuera de un entorno de salud (Monteagudo 2007).

5.3.6.2 Acceso a la informacion del consumidor de salud

El acceso a la informacién es basico para empoderar a los pacientes. En este aspecto los
pacientes deben ser capaces de buscar de forma activa la informacion para entender su
condicion y sus tratamientos. El reto esta en mejorar el acceso de los ciudadanos a una
buena informacion y su capacidad para usarla de forma efectiva (Funnel 2003). Internet ha
supuesto una verdadera revolucion en la denominada sociedad de la informacion. Se ha pasado
de una situacion de incapacidad para acceder a informacién sobre temas de salud o del acceso
a una informacion de escasa calidad y genérica, a acceder a una gran cantidad de informacion
de calidad desigual y que supera la capacidad de cribado de los internautas. Jovell (Jovell 2006)
muestra en su trabajo que todavia hoy el médico es la principal fuente de informacion de los
pacientes, siendo los medios de comunicacion la segunda en importancia. Solo un 30% de la
poblacién busca medios alternativos de informacién a los proporcionados en la consulta médica
y el 50% de los entrevistados no plantea dudas, discrepancias o preguntas especificas a los
médicos. En su referencia a la encuesta telefénica realizada a 6530 mujeres muestra, entre
otros aspectos, estos resultados: (1) 3 de cada 4 mujeres entrevistadas considera la informacion
que obtiene en temas de salud como escasa o insuficiente; (2) 3 de cada 4 mujeres que

acceden a informacion sanitaria sobre temas de salud tiene problemas para entender el
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contenido de la misma y (3) existe un interés creciente por acceder a informacion de calidad

contrastada e inteligible sobre temas de salud (Jovell 2006).

La informacién a los usuarios forma parte de sus derechos para el uso del Sistema de
Salud y asi se recoge en la Carta de Derechos y Deberes del Paciente de las Comunidades
Auténomas, en Catalufia esta disponible desde el 2002 (Carta de Drets i Deures dels Ciutadans

en relacio a la salut i I'atencié sanitaria 2002) .

Los derechos y deberes de los ciudadanos usuarios del sistema sanitario tienen su fundamento
en el articulo 43 de la Constitucion Espaiola (Constitucion Espariola 1978), que reconoce el
derecho a la proteccion de la salud y encomienda a los poderes publicos a organizar y tutelar la
salud publica, a través de medidas preventivas, de las prestaciones y los servicios necesarios.
También se prevé que la ley establecera los derechos y deberes de todo el mundo. En el
desarrollo de esta prevision, el articulo 10 de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad
(BOE num. 102, de 29 de abril 1986), establece los derechos de los ciudadanos en relacién con
las diferentes administraciones publicas sanitarias. En lo que concierne a los deberes, el articulo
11 de esta misma Ley establece las obligaciones de los ciudadanos en relacion con las
instituciones y los organismos del sistema sanitario. La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacion clinica, completa las previsiones que la Ley General de Sanidad enuncié como
principios generales. En este sentido, refuerza y da un trato especial al derecho a la autonomia
del paciente. Asimismo, la Ley trata con profundidad todo lo referente a la documentacion clinica
generada en los centros asistenciales, subrayando especialmente la consideracion y la

concrecion de los derechos de los usuarios en este aspecto (Ley 41/2002).

El trabajo de Simon y colaboradores (Simén 2007) refleja que los usuarios del sistema de salud
durante su hospitalizacion desean ser informados y participar en la toma de decisiones, pero que
no conocen el significado de la Carta de Derechos de los Pacientes, desean compartir con la
familia todo el proceso asistencial, la informacion escrita les resulta incomprensible y sienten que
no se atiende convenientemente su dolor y malestar. Jovell (Jovell 2006) cifra en un 70% los
pacientes desconocedores de sus derechos. Por otra parte, el conocimiento de la Ley

138



41/2002 por parte de los profesionales sanitarios no es 6ptimo todavia y segun Mira (Mira
2010) al menos uno de cada diez profesionales podria ver comprometida su seguridad juridica

por su desconocimiento.

5.3.6.3 Proceso de educacion del paciente

5.3.6.3.1 Concepto de alfabetizacion en salud

El concepto de alfabetizacion en salud (en inglés health literacy) se utiliza por primera vez
en el aifo 1974 en un informe de los Estados Unidos de Norteamérica acerca de la
educacion en salud como politica social (Simonds 1974). De las multiples definiciones que
surgen a partir de aqui escogemos la del glosario de Nutbeam (Nutbeam 1998) preparado para
la 4% Conferencia Internacional en Promocion de la Salud en Yakarta (Declaracion de Yakarta
1997). Asi, la alfabetizacion en salud representa las capacidades cognitivas y sociales que
determinan la motivaciéon y habilidad de los individuos para acceder, entender y usar la
informacién de forma que les permita promocionar y mantener una buena salud. Por
consiguiente, la educacion en salud debe incluir el desarrollo en estas competencias que les
permitan tener diversas formas de accion para abordar los determinantes sociales, econdmicos y

ambientales de la salud (Nutbeam 1998).

El analfabetismo se ha convertido en un problema cada vez mas importante, especialmente en lo
que se refiere a la atencién sanitaria. En los EEUU los problemas de alfabetizacion en salud
emergen a partir del momento en que el paciente solicita informacion sobre sus problemas de
salud y asume una responsabilidad en la toma de decisiones sobre su estado de salud. En el
mundo anglosajén el concepto esta relacionado directamente con la educacién en salud, la
promocion de la salud y la prevencién primaria. Por tanto, las deficiencias en la lectura béasica,
calculo y comprension afectan de manera significativa la vida de muchas personas en los EEUU
(Andrus 2002).

La alfabetizacion se define como las habilidades basicas para leer y escribir, mientras que
la alfabetizacion funcional en salud es la capacidad para leer, entender y actuar con la
informacion sanitaria (Andrus 2002). Segun la OMS parece que el nivel de alfabetizacién en
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salud es bajo en todo el mundo independientemente de su nivel de desarrollo, por ejemplo
en Australia un 60% de la poblaciéon puntua por debajo del nivel deseable y en los EEUU
alrededor de un 50% de todos los adultos tienen dificultades para entender y actuar con la
informacién sanitaria (OMS-ECOSOC 2009). Las consecuencias de esta inadecuada educacion
para la salud incluyen: un pobre estado de salud, la falta de conocimiento sobre los cuidados
médicos y condiciones médicas, una baja comprension de la informacion médica, falta de
entendimiento y uso de los servicios de prevencion, una peor percepcion de la propia salud,
peores tasas de cumplimiento, aumento de las hospitalizaciones, y un aumento en los costes de

la asistencia sanitaria (Andrus 2002).

El analfabetismo afecta a la calidad de atencion médica, ya que los pacientes no son capaces
de realizar las funciones necesarias para manejarse en el sistema de salud tales como leer el
impreso con una cita médica o seguir las directrices de una prescripcion farmacéutica (Andrus
2002). La valoracién mas detallada de este problema se refleja en el “National Adult Literacy
Survey (NALS)’ realizado en los EEUU y publicado en 1993 (Kirsch 1993) que encontr6 que 40-
44 millones de estadounidenses, aproximadamente una cuarta parte de la poblacion, era
funcionalmente analfabeta y otros 50 millones de ciudadanos de los EEUU tenian un alfabetismo
marginal. Esto indica que casi la mitad de la poblacion adulta de los EEUU tiene dificultades en
lectura o calculo basico. La media de nivel de lectura en los estadounidenses adultos era de 8°
grado. El problema de una alfabetizacién inadecuada se mostraba especialmente prevalente en
los ancianos, con un 44% de los mayores de 65 afios puntuando en el nivel mas bajo en
habilidades de lectura del NALS. Otros subgrupos con un elevado porcentaje de individuos
puntuando en los niveles mas bajos de alfabetizacion son los pobres, los que tienen menos afios
de educacidn, tiene problemas de salud o estan en prision (Kirsch 1993). ElI Departamento de
Salud de los Estados Unidos de América recomienda que los documentos para la
educacion de las personas estén adaptados al nivel de lectura del 6° grado (Blanco 2002),
es decir 11 afios. Para poder apreciar mejor el nivel de legibilidad recomendado, hay que tener
en cuenta la equivalencia de los estudios del sistema educativo de los Estados Unidos de
América con los correspondientes espafioles. Se equipara el 8° grado de los EEUU a 2° grado de

la Ensefianza Secundaria Obligatoria (ESO), es decir, un nivel de lectura de un nifio de 13 afios.
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El 6° grado de los EEUU se equipara al ultimo curso (6°) de la Educacion Primaria en Espafia,

esto es 11 afios. (Ministerio de Educacion y Cultura 1989).

En Espania, segun los datos del INE sobre el nivel educativo de la poblacion espariola en el 2009,
el porcentaje de analfabetos es de 2,32%, el de sin estudios de un 8,87% y los que tienen
estudios primarios el 20,22% del total de la poblacion (INE, indicadores sociales 2010). En total
el 29.09% tendria un nivel de legibilidad que podria conllevar una analfabetizacion

funcional en salud.

El concepto de “alfabetizacion sanitaria” estad directamente relacionado con el de
empoderamiento del paciente. Segun el glosario de la OMS de promocién de la salud “health
literacy” representa las habilidades cognitivas y sociales que determina la motivacion y habilidad
de los individuos para acceder, entender y usar la informacion de forma que les permita
promocionar y mantener buena salud. La alfabetizacién sanitaria significa algo mas que ser
capaz de leer panfletos y pedir citas de forma eficaz. La alfabetizacion sanitaria es
fundamental para empoderar paciente al mejorar el acceso de la gente a la informacion de

salud y su capacidad para usarla de forma efectiva (WHO Health Promotion Glossary 1998).

Los niveles elevados de alfabetizacion en salud aportan beneficios personales, como decisiones
mas sanas en estilo de vida, asi como un uso efectivo de los servicios de salud. Se estima que
una alfabetizacion sanitaria insuficiente representa alrededor del 3% del gasto sanitario
(Monteagudo 2007).

5.3.6.3.2 Evaluacion de la alfabetizacion y alfabetizacion en salud

La alfabetizacién muestra los logros acumulados de la educacién primaria para otorgar a la
poblaciéon las competencias basicas de lecto-escritura, capacitandola para aplicar estas
competencias en el quehacer diario y continuar aprendiendo y comunicandose a través de la
palabra escrita. La alfabetizacién ofrece un potencial para el perfeccionamiento intelectual y

contribuye al desarrollo econémico y sociocultural de la sociedad (UNESCO 2009).
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5.3.6.3.3 Medidas de legibilidad

La legibilidad o la relativa dificultad de descifrar las palabras es uno de los factores requeridos

para que la informacion escrita sea facilmente comprensible para lectores de cualquier nivel.

La legibilidad de un texto es el conjunto de caracteristicas tipograficas y lingiiisticas que

permiten leerlo y comprenderlo con facilidad.

La dificultad de un texto se puede evaluar utilizando formulas matematicas que miden la
dificultad sintactica y semantica, asi como también usar instrumentos que evaluan la

organizacion y presentacion de un texto o gréfico.

Las formulas para la evaluacion del material escrito parten de la hipétesis de que un texto
es tanto mas facil de leer cuanto mas cortas son las palabras y las frases que utiliza. Las
primeras formulas de legibilidad se desarrollaron en el mundo anglosajéon y aln estan
extensamente utilizadas en el campo de la salud. No constituyen un método de evaluacion
exacto, pero pueden ser utilizadas junto con otras técnicas complementarias que contemplen

aspectos de comprensibilidad semantica y legibilidad tipografica.

En los afios 80 ya existian mas de 200 férmulas y mas de 1000 estudios publicados en y para
lengua inglesa, sobre férmulas de legibilidad apoyandose en una sdlida teoria y validez
estadistica (DuBay 2004). La féormula mas utilizada, mas testada y mas fiable es desde su
publicacién es la formula del nivel de facilidad de lectura de Flesch (Reading Easy Score)
(Flesch 1949).

Férmula del nivel de facilidad de lectura (Reading Easy Score) de Flesch

Puntuacion = 206,835 — (1,015x PLF) - (84,6 x PSP)

PLF: promedio de longitud de frase (el nimero de palabras dividido por el nimero de frases)

PSP: promedio de silabas por palabra (el nimero de silabas dividido por el nimero de palabras)

El nivel de facilidad de lectura de Flesch valora el texto en una escala de 100 puntos;

cuanto mas alto sea el resultado, mas facil sera comprender el documento. Para la mayoria
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de los documentos estandar, el objetivo es un resultado comprendido entre 60 y 70

aproximadamente. La tabla 10 muestra la equivalencia entre los puntos obtenidos segun esta

formula, el nivel de lectura y el grado correspondiente en la escolarizacion en los EEUU (Flesch

1949),

Tabla 10. Nivel de facilidad de lectura de Flesch (Flesh 1949)

Puntuacion | Descripcion del estilo | Grado estimado de lectura

90-100 Muy facil 4° grado

80-90 Facil 5° grado

70-80 Bastante facil 6° grado

60-70 Estandar 7°y 8° grado (en Espafia 1°-2° de ESO)*

50-60 Algo dificil Algo de educacion secundaria

30-50 Dificil Educacion secundaria terminada o algo de universidad
0-30 Muy dificil Graduado universitario

* Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte del Gobierno de Espafia. Convalidacion de estudios extranjeros. BOE

n° 26 1989.

Kincaid simplific6 la formula de Flesch de lectura facil y la convirti6 a nivel de

escolarizacion naciendo la formula de lectura Flesch-Kincaid (DuBay 2004):

Formula de Flesch-Kincaid

Nueva: Nivel de escolarizacion = (0.39 x PLF) + (11.8 x PSP - 15.59

Simplificada: Nivel de escolarizacion = (0.4 x PLF ) + (12 x PSP ) - 15

PLF: promedio de longitud de frase (el nimero de palabras dividido por el nimero de frases)

PSP: promedio de silabas por palabra (el numero de silabas dividido por el niimero de palabras)

Entre todas estas formulas el indice de Flesch-Kincaid se ha descrito como el mas

adecuado para las instrucciones sobre autocuidados y para la informacion médica en

general (Blanco 2002). Esta férmula se ide6 para probar la legibilidad de los manuales de
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entrenamiento militar que, como las instrucciones de autocuidados y de informacién médica, han
de ser comprensibles para adultos sometidos a tensién nerviosa y contienen, por necesidad,
algun lenguaje técnico y términos poco corrientes. EI Departamento de Defensa de los EEUU
autorizd en el 1978 el uso de esta férmula para validar la legibilidad de los manuales técnicos de
las Fuerzas Armadas; también se extendio a la Administracion de los Servicios Sociales y a los
impuestos (DuBay 2004).

Los instrumentos para evaluar la legibilidad de un texto en lengua castellana se resumen
en la tabla 11 y son descritos con gran detalle en el trabajo de Grone (Grone 2010) por lo que

solo haremos una breve explicacion de cada uno de ellos.

Tabla 11. Instrumentos para evaluar la legibilidad en lengua castellana

Sintactica Semantica Presentacion Tablas/Graficos
Fernandez Huerta Palabra llana SAM PMOSE/IKIRSCH
INFLESZ

Fuente: Grone 2010

Fernandez Huerta propone una adaptacion de la formula Reading Ease Score (RES) de Flesch
en la lengua castellana (Fernandez Huerta 1959). Para hacer esa adaptacion utilizd los mismos
factores que la formula RES, pero cambi6 su ponderacién, probablemente a través de un analisis
de regresion multiple. El resultado es la siguiente férmula, que determinaba la “lecturabilidad” de
un texto en castellano (LECT).
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Férmula adaptada de Fernandez Huerta: LECT

LECT =206.84 -0.60 P-1.02 F

P = promedio de nimero de silabas/100 palabras

F = promedio del conjunto de frases/100 palabras

Segun la formula adaptada por Fernandez Huerta, para que un texto sea accesible para el

publico general (apto para el 7° o 8° curso de Educacion General Basica, ahora 1° y 2° de

Educacion Secundaria Obligatoria), la puntuacién tiene que ser entre 60 y 70.

La tabla 12 muestra los resultados de la formula del nivel de facilidad de lectura de Flesh

adaptada por Fernandez Huerta y su correlacion con los niveles educativos espafioles (Barrio-

Cantalejo 2007).

Tabla 12. Resultados de la formula de lectura facil de Flesh adaptada por Fernandez Huerta y su
correlacion con los niveles educativos espafioles

Puntuacion

Descripcion del estilo

Grado estimado de lectura

90-100

80-90

70-80

60-70

50-60

30-50

0-30

Muy facil

Facil

Bastante facil
Normal
Bastante dificil
Dificil

Muy dificil

Apto para el 4° grado EP*
Apto para el 5° grado EP*
Apto para 6° grado EP*
Apto para 1°-2° de ESO**
Preuniversitario

Cursos selectivos

Universitario

*EP: Ensefianza Primaria. **ESO: Ensefianza Secundaria Obligatoria
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La formula de Fernandez Huerta sigue siendo utilizada en la lengua castellana y también en el
campo de la salud. Esta disponible en la web en forma de herramientas informatizadas que

permiten la aplicacion inmediata de la formula.

Estas herramientas son:

a. TxReadability: http://webapps.lib.utexas.edu/TxReadability/app

b. Readability Index Calculator: http://www.standardsschmandards.com/exhibits/rix/

El trabajo realizado por Blanco y Gutiérrez (Blanco 2002) utiliza la adaptacién de la formula del
nivel de facilidad de lectura de Flesh realizada por Fernandez Huerta para evaluar la relacion
entre el nivel de lectura y la alfabetizacion sanitaria usando Internet. Este estudio tiene como
objetivo medir el grado de legibilidad de la informacién para pacientes accesible en Internet en
lengua espafiola. Se seleccionan 112 documentos acerca de 7 enfermedades crénicas y se
recuperan, de las estadisticas de legibilidad de Microsoft Word, los datos de nimero de silabas y
de oraciones contenidos en las 100 primeras palabras de cada documento. Para calcular la
legibilidad se aplica la adaptacién de la formula del nivel de facilidad de lectura de Flesch para el
idioma espafiol realizada por Fernandez Huerta. Los resultados muestran que la media de
legibilidad de los documentos es de 65,16 (+ 14,75), esto significa que se corresponden con un
nivel estandar, es decir, un nivel de lectura de un nifio de 13 afios. Por consiguiente, los indices
de legibilidad que muestran los documentos analizados no son los dptimos para los pacientes ni
los usuarios que buscan informacion de salud en Internet por lo que es fundamental la
elaboracién de documentos de informacion para los pacientes adaptados a su nivel de
legibilidad (Blanco 2002).

La validacién de la formula de lectura facil de Flesch realizada por Szigriszt en el campo de la
didactica, la formula de perspicuidad de Szigriszt (Szigriszt 1991) es la que se considera de
referencia en el momento actual para la lengua castellana. Aunque él la denomina “Férmula

de Perspicuidad’, en la dltima validacion del trabajo doctoral de Barrio-Cantalejo (Barrio-
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Cantalejo 2007) se rebautizé como indice de Legibilidad de Flesch-Szigriszt (IFSZ). La férmula
es la misma utilizada por Szigriszt, pero en este trabajo ademas se adapta la formula a la
interpretacion de los resultados y se crea la escala INFLESZ. La autora también disefid una

herramienta informética, que se puede descargar de la web www.legibilidad.com, denominada

INFLESZ, es de facil y rapida aplicacion y no esta sujeta a la variabilidad de la industria
informatica. Recoge y automatiza el funcionamiento de los instrumentos que se han mostrado
més Utiles y fiables en la medicion de la legibilidad de los textos escritos en espafiol, teniendo la
ventaja de obtener acceso inmediato a los resultados entre los que se incluyen el resultado en la
escala INFLESZ.

indice de Legibilidad de Flesch-Szigriszt (IFSZ) | S = las silabas totales

IFSZ = 206.835 - 62.3 (S/P — P/F) P = las palabras totales

F = las frases totales del texto

Segun la formula IFLSZ, un texto es accesible para el publico general (prensa general o
deportiva) si tiene una puntuacion entre 55 y 65. La tabla 13 relaciona la puntuacion obtenida
con la formula IFSZ y el tipo de publicacion obteniendo un grado de muy dificil a muy fécil en la
escala INFLESZ (Barrio-Cantalejo 2007).

Tabla 13. Relacién entre puntuacién y el tipo de publicacidn segun la escala INFLESZ

Puntuacion | Escala Tipo de publicacion
<40 Muy dificil Universitaria, cientifica
40 - 55 Algo dificil Bachillerato, divulgacion cientifica, prensa especializada

Prensa general, prensa deportiva

55 - 65 Normal Educacion primaria, prensa del corazén, novelas de éxito
65-80 Bastante facil | Educacion primaria, comics
>80 Muy facil
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El lenguaje llano, también denominado lenguaje claro, lenguaje sencillo o lenguaje ciudadano, es
un estilo de escribir simple y eficiente que permite a los lectores entender faciimente lo escrito.
Se caracteriza por ser un estilo breve que combina el uso de expresiones concisas y claras, una
estructura linguistica efectiva y un buen disefio del documento. La técnica del lenguaje llano
consta en la eliminacion de la informacion innecesaria y la sustitucion de palabras
complicadas (lenguaje técnico-cientifico) por palabras en lenguaje comin (Lenguaje
Ciudadano 2004)

La Comisién Europea lanzé una campafia de “Lenguaje Claro” en 2010 para hacer todos los
documentos, en todas las lenguas, mas cortos y mas simples. En Gran Bretafia este movimiento
existe desde los afios 70, en Finlandia incluso desde el 2011 se esta promoviendo el lenguaje
llano en la legislacién, administraciéon y comunicacion con los ciudadanos. Otros paises como

Suecia, los EEUU, Alemania o Australia también tienen iniciativas de lenguaje llano (WHO 2013).

En lengua espafiola es México el pais mas comprometido, mediante su iniciativa “Lenguaje

Ciudadano” que desarrolla desde 2004 (Lenguaje Ciudadano 2004).

En Catalufia, el Departament d’Accié Social i Ciutadania de la Generalitat de Catalunya se
muestra comprometido con el tema del lenguaje llano y el acceso real a la informacién. Ha
elaborado una guia de lenguaje llano intitulada: “Lectura facil: fem la informacié accessible a
tothom” (Artigas 2009).

El nivel de lectura es uno de los multiples factores que contribuye a la lectura global de un texto
pero incluso material escrito en un nivel bajo puede ser dificil de comprender si no se
tiene en cuenta otros factores como su organizacion, disposicion y disefo. Para poder
evaluar la idoneidad global de estos materiales Doak y Doak desarrollaron el instrumento
denominado Suitability Assessment of Materials (SAM) (Doak 1996). A pesar de que este

instrumento se
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desarrollé para utilizarlo con material impreso se ha usado para evaluar material

audiovisual con instrucciones a pacientes (Harvard School of Public Health 2010).

El SAM puntua el material en 6 categorias: (1) contenido, (2) nivel educativo requerido; (3)
graficos; (4) claridad de presentacion y tipografia, (5) estimulacion del aprendizaje y

motivacion y (6) adecuacion cultural.

Cada uno de los 22 factores que componen las 6 categorias se puntua como 0 (no
superado), 1 (parcialmente superado), 2 (totalmente superado) o NA (no aplicable). La

puntuacion maxima posible es de 44 puntos.

Para realizar el calculo, si no existen apartados NA, primero se suman todas las puntuaciones
para obtener la puntuacion total SAM (T), después el valor obtenido se divide por el méximo que
es 44 (M) y se multiplica por 100 para obtener el porcentaje que clasifica al material.

Esto es:

Porcentaje de idoneidad del material = (T + M) x 100

Si existen apartados NA primero se restan 2 puntos por cada NA del total de 44 para obtener el
méximo total ajustado (MTA), después se suman las puntuaciones de los items restantes y se
divide por la maxima puntuacion, que es 44. Después se multiplica por 100 para obtener el

porcentaje. Esto es:

M = Puntuacién méxima posible: 44

N =Numero de NJA=NAx 2 = ----

TMA = Puntuacion Total Maxima Ajustada (M - N) = ----

Porcentaje de puntuacion = (TMA + M) x 100 = ----
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Tras el calculo, el porcentaje obtenido sittia al material en una de tres categorias posibles:
(1) 70-100% material muy bueno; (2) 40-69% material bueno y (3) 0-39% material

inadecuado.
La descripcion detallada del SAM se encuentra en el anexo A.1.

5.3.6.3.3.5 Valoracion de la dificultad de los documentos: PMOSE / IKIRSCH

Todas las herramientas mencionadas hasta ahora son para usarlas en textos en prosa. Sin
embargo los adultos deben manejar documentos en los que se incluyen formas, tablas, graficos,
cuadros y listas. En salud mucho del material escrito, como la dosificacion de los farmacos, esta

en este formato.

Para medir la legibilidad de la informacion organizada en filas y columnas los
investigadores Mosenthal y Kirsch crearon una medida para valorar la complejidad de un
documento y la denominaron “PMOSE / IKIRSCH document readability formula”
(Mosenthal 1998). La formula utiliza el numero de filas y de columnas, la estructura y el nimero
de titulos e items para evaluar una tabla o cuadro. Las puntuaciones van desde un Nivel 1

(complejidad muy baja) a un Nivel 5 (complejidad muy alta).

Es importante saber que esta férmula no evalua el tipo de lenguaje (como palabras largas o

técnicas) utilizadas en cuadros y tablas.

En el anexo A.2 se detalla este instrumento.

5.3.7 Crear soluciones para facilitar la alfabetizacion en salud

Es necesario mejorar la alfabetizacion en salud ya que la informacion, las opciones y las
decisiones sobre el cuidado de la salud cada vez son mas complejas. Los pacientes muchas
veces se enfrentan a grandes cantidades de informacion, para ellos confusa, y deben tomar
decisiones sobre opciones de tratamientos que no le son conocidos. Por otra parte, los

ciudadanos deben adoptar multiples recomendaciones para promover y proteger su propia salud
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y la de sus familiares, al tiempo que intentan asegurarse de recibir la atencidn sanitaria mas

segura y apropiada.

5.3.7.1 Ayudas a la toma de decisiones para el consumidor de salud

La clave del empoderamiento del paciente esta en la capacidad de decidir sobre sus
opciones de salud. La Colaboraciéon Cochrane define las ayudas a la decisién en salud como:
‘intervenciones disefiadas para ayudar a las personas a tomar decisiones especificas y
deliberadas entre varias opciones al proporcionarles, como minimo, informacién sobre estas
opciones y los resultados relevantes sobre el resultado en salud de la persona. Estrategias
adicionales pueden incluir; proporcionar informacion sobre la enfermedad/condicion, las
probabilidades de resultado en funcion de los riesgos de la persona concreta, una clarificacion
especifica de los valores, informacion sobre las opiniones de otros y una guia o entreno en los
pasos de toma de decisiones y de comunicarse con otros. Las ayudas a la toma de decisiones
deben administrarse utilizando varios medios como paneles de decisiones, videos interactivos,
ordenadores personales, cintas de audio, libros autoguiados, panfletos o presentaciones en
grupo’”.

La ultima revision Cochrane (Stacey 2011) en ayudas a la toma de decisiones concluye que
estas aumentan la comprension de los pacientes y mejoran la percepcion de los resultados pero
reducen la eleccion de cirugia cuando no es urgente, aunque no tiene efectos adversos en
resultados de salud o satisfaccion. Todavia no estan bien estudiados los efectos de adherencia a
una opcion elegida, a la comunicacion médico-paciente, la costo-efectividad y su uso en
poblaciones con una baja alfabetizacidn. También se tiene poco conocimiento sobre el grado de
detalle que las ayudas a la toma de decisiones deberian tener para producir un efecto positivo en

el proceso de toma de decisiones.

La revisién Sheehan y cols. (Sheehan 2011) sobre la evidencia de la efectividad de las ayudas a
la toma de decisiones por ordenador para conseguir una alta calidad en la toma de
decisiones en salud concluye que tienen un efecto similar a las ayudas no informatizadas.
Aunque cuando solo se utilizan ayudas a la toma de decisiones por ordenador hay mas

conocimiento y percepcién de riesgo.

151



Existen modelos basados en la evidencia cientifica focalizados en la ayuda a la toma de
decisiones. Entre ellos destaca the Ottawa Decision Support Framework, fundado por la
profesora Annette O’Connor y que nacié en el Instituto de Investigacién del Hospital de Ottawa
afiliado a la Universidad de Ottawa en Noviembre de 1995, con el objetivo de ayudar tanto a
pacientes como a los sanitarios a tomar decisiones en salud “pensadas”. El grupo de
trabajo disefia y evalua las ayudas a la toma de decisiones asi como los programas de formacion
para pacientes y profesionales sanitarios (Patient Desition Aids. The Otawa Decision Support
Framework 2012)

5.3.7.2 Soporte al auto-cuidado del paciente

En las ultimas décadas se ha producido un crecimiento de los grupos organizados de
ciudadanos (pacientes, consumidores, etc.) que tienen como principal funcion dar soporte y
empoderar a sus individuos. La relevancia de este movimiento puede observarse por ejemplo
buscando, en junio del 2015, en Google “grupos de apoyo para el cancer’ que produce unos
10.700.000 resultados en espafiol y utilizando el inglés (‘cancer support groups”) el numero
aumenta hasta mas de 110.000.000.

Las personas con enfermedades cronicas tienen dos actividades que las caracteriza en la
red: bloguear y realizar discusiones sobre salud en Internet. Cuando se controlan los
factores demogréficos, el tener una enfermedad crénica aumenta de forma significativa el uso de
Internet para crear un blog, contribuir a una discusion online 0 a un grupo que ayuda personas
con problemas personales o de salud. El tener una enfermedad crénica ademéas se asocia,
cuando se esta en Internet, con una mayor probabilidad de acceder a blogs, hospitales, médicos
y podcasts, lo que permite profundizar en un tema sanitario usando Internet como una

herramienta de comunicacion y no s6lo como informacion (Fox 2010).

5.3.7.3 Soporte a los servicios integrados en los cuidados cronicos

Los pacientes con enfermedades crénicas son grandes consumidores de los servicios de salud.
Actualmente ya se reconoce que el manejo efectivo de este tipo de pacientes pasa por
establecer una relacion de colaboracion activa entre el profesional sanitario y el paciente en la
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que la educacion y el soporte para el autocuidado es su componente mas importante
(Monteagudo 2007).

5.3.7.4 Los adultos que viven con enfermedades crénicas estan mayoritariamente fuera de Internet en un
mundo conectado

Datos de encuestas recientes del Pew Internet Project y de California HealthCare Fundation
muestran que los adultos que viven con enfermedades cronicas tienen, de forma
significativa, menos acceso a Internet que los adultos sanos: El 81% de los adultos que no
comunican padecer una enfermedad crénica usa Internet. En cambio el porcentaje que usa
Internet desciende a un 62% en los adultos que viven con una 0 mas enfermedades cronicas
(Fox 2010).

Las personas que padecen multiples enfermedades tienen menor probabilidad de tener acceso a
Internet: EI 68% de los adultos que comunican una enfermedad crénica usan Internet pero solo

el 52% de los adultos que viven con dos 0 mas enfermedades cronicas lo utilizan (Fox 2010).

Estos resultados estan en linea con las tendencias generales de salud publica y adopcion de
tecnologia. Estadisticamente hablando, la enfermedad cronica se asocia con ser mayor, de raza
negra, menos educado, y vivir en un hogar de menores ingresos. Por el contrario, el uso de
Internet esta estadisticamente asociado con ser méas joven, de raza blanca, con educacion
universitaria, y vivir en hogares de mayores ingresos. Por lo tanto, no es sorprendente que los
enfermos crénicos realicen un menor uso de internet. Sin embargo, cuando todos estos factores
demograficos estan controlados, el vivir con una enfermedad crénica en si mismo tiene, de forma

independiente, un efecto negativo sobre la probabilidad de tener acceso a Internet (Fox 2010)

5.3.7.5 El gap de acceso a Internet crea un gap en la informacion sanitaria online.

Si miramos a la poblacién como un todo el 51% de los Americanos de EEUU adultos que viven
con una enfermedad crénica han mirado en Internet informacién sobre una enfermedad concreta,
un procedimiento médico especifico, farmacos que no precisan receta médica o seguros de
enfermedad. Comparativamente el 66% de los adultos que no presentan una enfermedad

cronica utilizan Internet para buscar informacion sanitaria (Fox 2010).
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La principal razén para que exista este gap es la falta de acceso a Internet, no la falta de interés
en el tema. De hecho, cuando se controlan los factores demograficos los usuarios de
internet que presentan una enfermedad crénica tienen una tendencia superior a otros

usuarios de Internet a acceder a informacién de salud online (Fox 2010).

5.3.7.6 Herramientas de e-Salud para el empoderamiento del paciente

‘eHealth can empower patients and improve healthcare’, esta afirmacién la realizo el
Comisionado Europeo Makos Kyprianoy (Health and Consumer Protection) en Mayo del 2005 en
la eHealth Conference del 2005 en Tromso, Noruega. A pesar de que se reconoce el potencial
de Internet y las herramientas TIC como apoyo al empoderamiento del paciente, no todas las
aplicaciones de e-Salud sirven realmente para este fin, ya que fueron en su mayoria ideadas

para dar soporte a las organizaciones/profesionales y no focalizadas en empoderar al paciente.

En este momento el aumento al acceso de la informacion, los programas de autocuidado, los
nuevos requerimientos legales para involucrar al paciente y la reorganizacién de los sistemas de
salud asi como las nuevas tecnologias estan creando una nueva dinamica en la que los

pacientes y los ciudadanos estan redefiniendo su rol en relacién a la salud para el siglo XXI.
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54 LA SALUD EN INTERNET, TELEMEDICINA Y
TELERREHABILITACION

“The key question we must ask is not what technology will be like in the future, but rather, what “we” will be like..."

Sherry Turkle

5.4.1 INTRODUCCION

El paradigma de la era industrial, en el cual los profesionales de la salud eran vistos como fuente
exclusiva de conocimiento médico y sabiduria, estd dando paso gradualmente a la era de la
informacién en la que los pacientes, los familiares y los sistemas y redes que éstos generan son
considerados, cada vez mas, como recursos fundamentales de la asistencia sanitaria. Esto ya
esta ocurriendo, los cambios estan alrededor nuestro, y los roles de médicos y pacientes también
estan cambiando. Internet permite que los ciudadanos, cuando ellos o sus allegados estan
enfermos, se conviertan en e-pacientes-ciudadanos con preocupaciones sobre la salud
que utilizan Internet como herramienta para estudiar sus propias enfermedades y las de
sus amigos y/o familiares (Fox 2013). El fendémeno de Internet conlleva un gran abanico de
posibilidades de comunicacion y por tanto un crecimiento muy rapido de informacion digitalizada.
Cada dia el usuario es sobrepasado por la vasta cantidad de informacién que obtiene de
cada proceso de busqueda y ademés debe identificar los resultados que tienen relevancia
para la informacién que necesita. De esta inmensa cantidad de informacién los e-pacientes-
ciudadanos intentan encontrar el mejor tratamiento, insisten en un mejor cuidado y ademas

sirven de soporte a otros pacientes (Ziebland 2012).

La telemedicina en su concepto actual no es ninguna nueva idea, ha cumplido mas de 60
afos y aun no ha sido utilizada ni aprovechada a pleno rendimiento como vehiculo que tanto
acerca la medicina a los ciudadanos como a los médicos y demas personal sanitario (Amérigo

2001). Internet ha favorecido el establecimiento de la telemedicina en la red gracias a dos
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desarrollos tecnoldgicos de principios de los afios 90: (1) el creciente desarrollo de la banda
ancha alrededor del mundo y la invencion de instrumentos capaces de capturar y transmitir
imagenes y otros datos de forma digital (Steven 1999). Internet, que se escapa al control de
todos y es imposible parar, hace y ha hecho posible que la telemedicina pase de ser una
herramienta fundamentalmente controlada por los ingenieros a estar en manos de los que
realmente deben usarla: los médicos, el personal sanitario y especialmente los pacientes
(Amérigo 2001).

5.4.2 CRECIMIENTO DE LAS TIC EN EL MUNDO

5.4.2.1 Crecimiento y uso de las TIC en el mundo

El informe de la “Internacional Communication Union” (ICU) del 2013 (ICU 2013) sobre el uso de
las TIC nos muestra el tremendo avance que se ha realizado, asi en 2013, se registran casi
tantos abonados a servicios de telefonia mévil (6.000 millones) como habitantes en el
mundo (7.1 millones), y mas de la mitad de ellos en la Regién Asia-Pacifico (3.500 millones)
(figura 35).

Figura 35. Millones de abonados a telefonia mévil y habitantes del mundo 2003-2013
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Fuente: ICT Facts and Figures 2013. Nota: * estimaciones

En 2013, mas de 2.700 millones de personas utilizan Internet, es decir, el 39% de la
poblacién mundial. En los paises en desarrollo, el 31% de la poblacion estd online en
comparacion con el 77% de la poblacion de los paises desarrollados. Europa es la region que
registra la tasa de implantacion de Internet mas elevada del mundo (75%), seguida de las
Américas (61%). En Africa, solo el 16% de la poblacién utiliza Internet, lo que supone apenas la
mitad de la tasa de implantacion registrada en Asia-Pacifico (ICT Facts and Figures 2013). La
figura 36 muestra los usuarios de Internet por nivel de desarrollo y la figura 37 por regiones en el

mundo.

Figura 36. Usuarios de Internet por nivel de desarrollo 2003-2013
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Figura 37. Usuarios de Internet por regién en el mundo 2003-2013

80 75

70

61
60
52

50

40 38

2
30 F

Cada 100 habitantes

20| 16

0

Africa Asia- Estados CEl Américas Europa
Pacifico Arabes

Fuente: ICT Facts and Figures 2013

En el acceso a Internet existe una diferencia de género y la red es utilizada por un niimero
mayor de hombres que de mujeres: en todo el mundo, un 37% del total de mujeres esta en
linea, mientras que lo estan un 41% del total de hombres (figura 38). Esta disparidad es mayor
en los paises en desarrollo, en los cuales un 16% menos de mujeres que de hombres utiliza
Internet, en comparacién con un porcentaje de apenas el 2% en los paises desarrollados (ICT
Facts and Figures 2013).
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Figura 38. Usuarios de Internet por género en el mundo 2003-2013
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Hay 750 millones de hogares, el 41% del porcentaje mundial, conectados a Internet. La
mitad de ellos estan situados en los paises en desarrollo, donde la tasa de penetracion de
Internet ha alcanzado el 28%. En los paises desarrollados, el 78% de los hogares esta
conectado a Internet (figura 39). El 90% de los 1.100 millones de hogares no conectados a
Internet esta situado en los paises en desarrollo. Europa y Africa son las regiones que
cuentan con la tasa de introduccion de Internet en los hogares mas elevada y mas baja: 77% y
7%, respectivamente. En las Américas, la mayoria de los hogares estd en linea (61%), en
comparacion con la tercera parte de los hogares, aproximadamente, en la region de los Estados
Arabes y de Asia-Pacifico. Entre 2009 y 2013, la tasa de implantacion en los hogares ha crecido

mas rapidamente en Africa, con un crecimiento anual del 27% (figura 40).
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TELE-REHABILITACION EN EL TRATAMIENTO DE LA DEGLUCION OROFARINGEA:
un nuevo paradigma para tratar y empoderar a nuestros pacientes

Figura 39. Hogares con acceso a Internet 2013
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A pesar del gran alcance que tiene Internet todavia hay alrededor de un 60% de la poblacién

mundial sin Internet. El acceso a la banda ancha, cada vez mas, se considera un derecho
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fundamental, como la de tener electricidad. La clave estd no solo en facilitar la llegada de la
banda ancha sino en estimular el uso efectivo de las TIC para promover sociedades basadas en

el conocimiento (World Telecommunication/ICT 2010).

El 10° objetivo desarrollado en el World Telecommunication/ICT Development Report 2010
(Internacional Communication Union. World Telecommunication/ICT Development Report 2010)
es “asegurar que al menos la ' de la poblacién mundial tiene a su alcance el acceso a las
TIC”. La extension en el uso de las TIC entre los ciudadanos de un pais es quizas la medida

mas objetiva para valorar el éxito que este pais tiene en crear una sociedad de la informacion.

Centrandonos en el uso de Internet sabemos que un acceso de banda ancha de alta velocidad
ha revolucionado nuestro acceso al mundo con posibilidades ilimitadas para obtener informacion,
educacion y ocio, borrando las desventajas del aislamiento geogréfico y las disparidades
educativas o econdmicas. Varios estudios también sefialan los efectos que tiene la
infraestructura de banda ancha sobre la innovacién y el crecimiento econdémico de otros
sectores entre los que se incluyen la educacion y la salud (USA Federal Communications
Commmission 2014). La figura 41 muestra la implantacién de la banda ancha fija y la figura 42 la
de la banda ancha mévil en el mundo, lo que evidencia que zonas como Africa estan creciendo

directamente en banda ancha mévil (World Telecommunication/ICT Indicators database 2013).
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Figura 41. Distribucion de la banda ancha fija

Fuente: ITU World Telecommunication /ICT Indicators database 2013 (17th edition).

Figura 42. Distribucion de la banda ancha movil

No data

Fuente: ITU World Telecommunication /ICT Indicators database 2013 (17th edition).
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El objetivo es que mas de la mitad de habitantes del mundo tengan acceso a Internet; un pais no
puede decir que tiene una sociedad de la informacion si la mayoria de sus ciudadanos no esta
online. Actualmente el acceso a Internet estd aun lejos de la implantaciéon que ha tenido la
comunicacion por telefonia movil. Por otra parte, para usar de una forma efectiva las TICs, en
especial Internet, se precisa cierto nivel de escolarizacion, lo que esta vinculado a la
educacion no so6lo en la etapa escolar sino también mas alld de esta (World
Telecommunication/ICT 2010).

5.4.2.2 Crecimiento y uso de Internet en Europa

En los ultimos afios, la proporcion de personas que utilizan con regularidad Internet ha crecido
de forma importante en Espafa y en los paises de la Unidén Europea. En el afio 2013 % partes
(el 75%) de individuos de la Union Europea (UE) usaron Internet al menos una vez en los 3
meses anteriores a la realizacion de la encuesta de Eurostat (Seybert 2013). En el 2013, 7 de
cada 10 personas (el 72%) han utilizado Internet regularmente con una media de al menos una
vez por semana en el domicilio, en el trabajo o en otro lugar (figura 43). El nimero de usuarios
diarios de Internet es elevado por igual en todos los estados miembros de la UE, Islandia y
Noruega. En la UE el 62% de todos sus individuos usan Internet a diario o casi a diario.
(Seybert 2013).
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Figura 43. Porcentaje de individuos que utilizaron Internet una vez por semana de media por
edad y nivel educativo en UE-28 en 2013
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Fuente: Eurostat (isoc_bdek_di)

Como se muestra en la figura 43 todavia existe en la UE una divergencia significativa
(brecha digital) en relacion con la edad y el nivel de educacion formal. Asi, el 94% de los
individuos de 16-24 afios eran usuarios habituales de Internet, mas del doble de la proporcion en
el grupo de edad 55-74 (46%). Del mismo modo el uso de Internet en las personas con un alto
nivel de educacion (93%) fue casi el doble que para los que tienen un nivel educativo bajo (48%)
(Seybert 2013).

Por otra parte, en la UE, la proporcién de personas que nunca han utilizado Internet se ha
reducido de un 42% en 2006 a un 21% en 2013 (figura 44) aunque esta tendencia se ha
ralentizado en los Ultimos afios: el numero se redujo de 24% en 2011 al 22% en 2012 y 21% en
2013. En Espaia el porcentaje de individuos que nunca ha utilizado Internet se sitiia en un
24% en 2013, 3 puntos porcentuales sobre la media de la Europa de los 28 (figura 45)
(Seybert 2013) y se concentra en bajos niveles educativos, en los segmentos de poblacién

econdmicamente inactivos y en la tercera edad (Jiménez 2011).

164



Figura 44. Porcentaje de individuos que nunca han usado Internet en la Europa de los 28, afios
2006-2013
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Figura 45. Porcentaje de individuos que nunca han usado Internet por paises y media Europea
en 2013
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La actividad online permite que la ubicuidad y la localizacién geografica donde se realiza,
en general, ya no es importante, siempre y cuando haya una conexion a Internet disponible
y los individuos sean capaces de utilizar todo aquello que Internet puede ofrecerles. En
Europa, la disponibilidad de la banda ancha aumenta el uso de Internet, asi las zonas con
mayor proporcion de conexiones de banda ancha también son las que mas usan Internet
de forma habitual. En este sentido los que mas usan Internet son los Estados Nérdicos, el norte

de Alemania y Holanda, asi como los Estados no miembros de Islandia y Noruega. Por regiones,
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en la UE se repite el patron de que las zonas mas pobladas también tienen mayor porcentaje
de conectividad de banda ancha (el 72%) comparada con las zonas intermedias (el 68%) y el

58% de las menos pobladas (Eurostat 2013). Estos datos se resumen en la figura 46.

Figura 46. Porcentaje de hogares con conexion de banda ancha en Europa en 2011
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5.4.2.3 Crecimiento del uso de las TIC en Cataluna

En Catalufa, la evolucion de la conexion de Internet de banda ancha del 2006 al 2011 ha
seguido un curso ascendente al igual que ocurre en el resto de Europa. En Catalufia
ademas se observa una mejora en la equidad de la distribucion de la esta conexion desde el

2006 al 2011 (figura 47) (Telecomunicacions 2011). Al igual que ha ocurrido en el Mundo y
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Europa también ha habido un crecimiento en el uso “alguna vez” de internet siendo cercano al

60% en el global del territorio en 2006 y creciendo hasta casi un 80% en el 2011 (figura 48)
(Telecomunicacions 2011).

Figura 47. Conexion a Internet. Evolucién de la banda ancha en los hogares 2006-2011 por
ambitos territoriales en Catalufia
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Figura 48. Uso de Internet “alguna vez” 2006-2011 por ambitos territoriales en Catalufia
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El uso habitual de Internet por la poblaciéon de Catalufa es equiparable en 2011 al de la
media Europea y se refleja en la figura 49 (Telecomunicacions 2011).
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Figura 49. Uso de Internet al menos una vez en los ultimos 3 meses
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El uso mas comun de Internet en Catalufa es enviar y recibir correos electronicos y esta

actividad es la que desde el 2009 se mantiene con un ascenso continuado (figura 50)
(Telecomunicacions 2011).

Figura 50. Uso de las TIC que hacen las personas en Catalufia
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5.4.3. INTERNET Y SU USO POR PERSONAS DISCAPACITADAS Y/O
MAYORES

5.4.3.1 Uso de internet por el individuo con discapacidad en los EEUU y en Europa

En los Estados Unidos de América el 54% de los adultos que viven con una discapacidad utilizan
Internet comparado con el 81% que no la tiene. Estadisticamente hablando la discapacidad se
asocia con ser mayor, con menos afios de educacion y tener una renta mas baja. Por contra, el
uso de Internet estadisticamente esta asociado con ser joven, tener educacion universitaria y
vivir en un domicilio con renta elevada. Por tanto, no es sorprendente que las personas con
discapacidad refieran tener menos acceso a Internet que otros adultos. Sin embargo, cuando se
controlan todos estos factores demograficos vivir con una discapacidad se correlaciona
negativamente con la posibilidad de tener acceso a Internet. Por otra parte las personas con
discapacidad tienen menos posibilidades de tener un acceso de alta velocidad o un acceso
inalambrico. Asi, por ejemplo en los EEUU el 41% de los adultos que vive con una discapacidad
tiene banda ancha en el domicilio, comparado con el 69% de los que no tienen ninguna
discapacidad. Ademas el 2% de los adultos americanos resefian tener una discapacidad que les

hace muy dificil o imposible utilizar Internet (Fox 2011c).

Las estadisticas europeas sobre implantaciéon de Internet desafortunadamente no recogen la
variable discapacidad, por lo que no es posible conocer como ha evolucionado el indice de uso
de Internet entre las personas con discapacidad ni la magnitud de las diferencias en el nivel de
acceso asociadas a la discapacidad. No obstante, pueden encontrarse en la literatura algunas
referencias que apuntan a la existencia de diferencias sustanciales entre las personas con
discapacidad y el conjunto de la poblacion en el nivel de uso de Internet. Asi, en el articulo de
Vicente y Lopez (Vicente y Lopez 2009), partiendo de datos recopilados por el proyecto eUser
(Evidence-based support for the design and delivery of user-centred online public services),
concluyen que la discapacidad tiene un efecto estadisticamente significativo en la
probabilidad de ser usuario de Internet (aunque no en la frecuencia de uso) cuando se
controlan otras caracteristicas socioeconomicas, como el sexo, la edad, el nivel educativo

y el nivel de ingresos. Estas conclusiones son coherentes con las obtenidas en los
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Estados Unidos de América a partir de los datos de una encuesta sobre uso de la banda ancha
realizada por la Comisién Federal de Comunicaciones (FCC) en 2009 (Horrigan 2010) segun los
cuales el 42% de las personas con discapacidad disponen de acceso a Internet de banda
ancha en su domicilio, frente al 65% de los estadounidenses, y que solo el 56% de las
personas con discapacidad utiliza regularmente Internet, cuando el porcentaje de usuarios en la
poblacion general es ya del 78%. En los EEUU de América el 39% de los adultos americanos
que no tiene acceso a la banda ancha vive con una discapacidad (Horrigan 2010).

5.4.3.2 Uso de internet en las personas con discapacidad en Espafa

La Fundacion Vodafone Espana en su estudio “Acceso y Uso de las TIC en personas con
discapacidad” (Fundacion Vodafone Espafia 2013) explota las conclusiones de la Encuesta
EPDFVE 2013 dirigida a personas con discapacidad visual, auditiva y de movilidad entre los 18 y
64 afios residentes en hogares de Espafia y disefiada para conocer hasta qué punto pueden
acceder y utilizar las diversas tecnologias indicadas. También pretende saber qué aspectos de
las TIC son mas Utiles para mejorar su vida diaria y cuéles son las limitaciones con las que se

encuentran.

El colectivo de personas que tiene alguna discapacidad relacionada con la vision, audicion o
movilidad en Espafia asciende a 1.380.561 individuos con edades comprendidas entre los 18 y
64 afos. La discapacidad mas habitual es la de movilidad y afecta a 54.360 personas de edades

mas avanzadas que los otros dos colectivos.

Este estudio, para el global de colectivo con discapacidad visual, auditiva y de movilidad

concluye que:
= Eluso del teléfono moévil es practicamente universal con un 91.4% de media.

= Internet tiene un potencial muy importante pero un bajo porcentaje de uso (32.9%
de media).
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= La accesibilidad de los dispositivos y de las aplicaciones esta considerada como
herramienta de desarrollo imprescindible para mejorar la calidad de vida y la

autonomia personal de las personas con discapacidad.

Centrandonos en las conclusiones referidas a los individuos con discapacidad por déficits de
movilidad, al ser éstos el colectivo mas habitual de un Servicio de Medicina Fisica y
Rehabilitacion las podemos resumir en:

1. Coste econdmico elevado para este colectivo de los dispositivos adaptados o
idoneos de telefonia mdvil, Internet y ordenador; ya que es un colectivo especialmente
vulnerable ante las situaciones de crisis econémica y en muchas ocasiones no se lo

puede permitir.

2. Oportunidad laboral. La discapacidad de movilidad es la que supone un mayor
obstaculo para la insercion laboral (trabaja el 19.5% del total) siendo determinante para
su insercion su nivel educativo. El colectivo de personas con discapacidad visual,
auditiva y de movilidad tiene, por lo general, un nivel educativo medio-bajo. Asi el 81%
del total tiene estudios secundarios o inferiores y en el colectivo de mayores de 45 afios
aumenta hasta el 93.8% siendo méas bajo en los que tienen discapacidad relacionada
con la movilidad (84.9%).

3. Limitaciones para utilizar las TIC: accesibilidad y asequibilidad, sobre todo del
ordenador e Internet, pero no del teléfono movil convencional o del adaptado. En
particular el total del colectivo con discapacidad visual, auditiva o de movilidad utiliza el
teléfono movil el 91.8% del total, el ordenador el 42.8% e Internet el 32.5%, cifras
inferiores a las registradas para el conjunto de la poblacion espafiola (95.5%, 72,7% y
75.1% respectivamente para cada tecnologia). En relacion a Internet la principal razén
por la que gran parte de los discapacitados visuales, auditivos y de movilidad no la usa
es que les resulta poco accesible: un 33% necesitaria un ordenador adaptado, un 24%
ha intentado usarlo sin éxito y un 23.3% considera que su uso es muy avanzado y
complejo.
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4. Laedad. El uso de las TIC esta bastante generalizado en todos los discapacitados
jovenes (18-30 afos) y disminuye de forma considerable entre los mayores de 45
anos. Esto se manifiesta especialmente en el uso del ordenador e Internet, de manera
que el 86.9% y el 66.7% respectivamente del colectivo de discapacitados entre 18-30
afos utiliza estas tecnologias, frente al 9.5% y el 7% que tiene entre 46 y 64 afios. Las
redes sociales también son més utilizadas por el segmento de edad mas joven y el
45.1% es miembro habitual de alguna red social, proporcion comparable a la poblacién
adulta espafiola usuaria de Internet (51.8%).

5. En la discapacidad por movilidad el uso de las TIC esta condicionado por la
afeccion especifica de la persona. Este colectivo utiliza menos el ordenador (32.6%),
en especial si son mayores de 45 afnos (12.6%) o tienen un nivel educativo bajo
(25.2%). Solamente el 32.5% utiliza Internet y su uso les parece muy avanzado y
complejo (34.1%). En concordancia su participacion en las redes sociales es escasa
(35%), si bien es la que méas utiliza la administracion electrénica (36.4%) y las paginas
web de organizaciones de apoyo a su discapacidad, sobre todo para buscar recursos

(94.8%) y acceder a noticias de su interés (91%).

5.4.3.3 Uso de internet por las personas mayores

Segun la Fundacion Vodafone Espafia en su estudio “TIC y mayores, conectados al futuro”
(Fundacion Vodafone Espafia 2012) la llamada brecha o fractura digital es una barrera virtual
que amenaza con relegar a un lugar secundario en la sociedad y, por consiguiente a una menor
calidad de vida, a las personas que no han podido adaptarse y aprender de forma adecuada una
determinada tecnologia. Si tenemos en cuenta los avances que se han producido en las
condiciones de vida en los paises integrantes de la OCDE, se podria afirmar que la caida en la
brecha digital es un claro sintoma del inicio de la vejez de una persona.

Esto ocurre por igual en los EEUU donde los ciudadanos sénior se han adherido a la tecnologia
tarde al compararlos con los jovenes, pero su adopcion de la vida digital continta activa segun
los resultados del informe del Pew Research Center “Older Adults and Technology Use” de Abril
del 2014 (Smith 2014).
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El trabajo “TIC y mayores, conectados al futuro” de la Fundacion Vodafone Espaiia

(Fundacién Vodafone Espafia 2012) analiza la relacién entre las personas “mayores del futuro”,

préximas a los 65 afios, y las tecnologias de la informacion, para reflejar la magnitud de los

problemas actuales y valorar los desequilibrios que pueden surgir en los préximos afios.

Algunas de las conclusiones que queremos destacar de este estudio son:

1.

El teléfono moévil es percibido como wuna tecnologia universal

independientemente del sexo, edad o nivel formativo. Sus dos principales

valores asociados son inmediatez y universalidad, ademas transmite

percepcion de seguridad.

La utilizacion de Internet es mas modesta que la del teléfono mévil. Esto se

debe a una percepcion mas intensa de los costes, asi como a un

desconocimiento o a una menor apreciacion de las ventajas. Entre los usuarios

cabe distinguir los basicos (que la utilizan para buscar informacién y muy

ocasionalmente para enviar correos electrénicos); los intermedios (que acceden a

publicaciones, foros especializados y especialmente telefonia IP); y los avanzados

(que utiliza todas las funcionalidades).

Las barreras de acceso a Internet son:

a. El coste de oportunidad, esto es la necesidad de elegir entre la utilizacion de
Internet o la realizacién de otro tipo de actividades.

b. Los problemas de aprendizaje, especialmente complejos en personas de bajo
nivel formativo que pueden incluso impedir el acceso a la red.

c. El miedo derivado de la gran difusion de noticias sobre los perjuicios que puede
causar una utilizacién no adecuada de la red.

La percepcion del coste/beneficio de Internet esta fuertemente condicionada

por:

a. Eltipo de actividad que la persona ha desarrollado en su vida laboral, asi
hay un mayor uso por parte de los individuos que han tenido un trabajo

administrativo, empresarial o de indole profesional con estudios superiores.
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b. El momento del aprendizaje: Las dificultades para aprender son mayores
cuanto mas avanzada es la edad.

c. La configuracion de la familia: Las personas que conviven con hijos suelen
disponer de la infraestructura y las necesidades especificas de cada persona.

5. Todos los participantes en el estudio perciben la teleasistencia como
extremadamente util pero la consideran asociada a la edad y discapacidad o
limitacion.

6. Internet, entre los mayores, es, por el momento, una tecnologia asociada al
hogar y aunque el 62.9% vive en hogares con acceso a la red, solo un 42.7%
son usuarios habituales. Como cabe esperar, existe una relacion inversa entre la
edad y la utilizacion de Internet: los porcentajes de uso habitual de la red caen desde
el 52.4% correspondiente a las edades de 56 y 60 afios al 44.4% en el siguiente e
quinquenio y finalmente al 31.4% a partir de los 66 afios. Ademés de la edad hay un
claro efecto de la jubilacion. Por sexos la diferencia es de un 23% a favor de los
hombres.

7. El grado de implantacién de Internet es mayor cuanto mayor es el nivel de
estudios con una variacién de mas de cuarenta puntos entre el colectivo con menos
estudios y el segmento con estudios universitarios superiores. Este dato sefiala a
esta variable como la mas relevante a la hora de determinar la utilizacion de Internet
(figura 51).
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Figura 51. Uso de Internet en los Ultimos 3 meses relacionado con el nivel educativo
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En los préximos afios muchas personas habituadas a utilizar las tecnologias en su vida
cotidiana o en su trabajo superaran la edad de jubilacion, lo que augura un incremento
natural del uso de las tecnologias entre las personas mayores, que sera mayor con cada
generacion. El principal reto consistira en mantener el interés de estas personas por las TIC,
ofreciéndoles medios y servicios adecuados y adaptados a sus nuevas necesidades, evitando
que caigan, de forma voluntaria o inadvertida, en la fractura digital.

La variable que, segun este estudio realizado por la Fundaciéon Vodafone Espafia, tiene una
mayor influencia en la utilizacién de las TIC por parte de las personas mayores es el nivel
de formacion. El acceso a Internet estd muy arraigado entre personas con estudios
universitarios, especialmente varones, siendo mucho mas reducido por parte de personas con
un nivel formativo inferior. Por consiguiente es necesario un nivel formativo adecuado o una
instruccion adecuada y dedicada para adquirir las destrezas suficientes. Por tanto, la formacion
sigue siendo el reto (Fundacion Vodafone Espafia 2012). Estas conclusiones se dan también en
el informe “Older Adults and Tecnhology Use” de Pew Research Internet Project (Smith 2014)

por lo que podemos decir que los problemas son parecidos a ambos lados del Atlantico.
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5.4.4 INTERNET COMO INSTRUMENTO DE BUSQUEDA DE UNA CONDICION
MEDICA

Buscar en Internet informacion sobre salud es la 3% actividad mas realizada (Fox 2011). El
80% de los adultos que utilizan Internet en los EEUU (esto es unos 93 millones de americanos)
han buscado al menos uno de los 15 “top topics” online en salud. Esto hace que el hecho de
buscar informacion sobre salud o temas médicos es una de las actividades mas populares online,
después del mail (93%) y buscar un producto o servicio antes de comprarlo (83%). Dado que hay
una cuarta parte de los adultos que no utilizan Internet el porcentaje de adultos que buscan
informacion sobre salud en Internet es del 59% sobre el total de poblacion adulta en los Estados
Unidos de América (Fox 2011a).

5.4.4.1 ; Qué informacion sobre salud se busca en internet?

De los adultos que utilizan Internet, el 27% de los que la utilizan (o el 20% de los adultos) han
seguido su peso, dieta, rutina de ejercicio u otro indicador de salud o sintoma online. El 6% de
los que usan Internet (0 el 4% de los adultos) han colgado comentarios, preguntas o informacion
sobre temas de salud o médicos en una web de cualquier tipo, sea de salud o de noticias que
permitan comentarios y discusion. El 4% de los que usan Internet (o el 3% de los adultos) han
colgado sus experiencias con un farmaco en particular o un tratamiento médico. El 4% de los
que utilizan Internet (o el 3% de los adultos) han colgado una revision online de un médico vy el
3% de los que utilizan Internet (0 el 2% de los adultos) han colgado una revision online de un
hospital (Fox 2011b).

Los sintomas y los tratamientos continiian dominando las busquedas en salud de los
adultos que utilizan Internet (Fox 2011a), asi:

= 66% buscan informacién online sobre una enfermedad o problema médico especifico.
= EI56% sobre un determinado tratamiento o procedimiento médico.
= El 44% sobre médicos u otros profesionales sanitarios.

= EI36% sobre hospitales u otras instalaciones sanitarias.
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= El 33% buscan informacion online relacionada con la pdliza de seguro médico,

incluyendo aseguradora privada, Medicare o Medicaid.

= El22% buscan online informacion sobre peligros ambientales para la salud.

5.4.4.2 ; Como ayuda internet a resolver un problema de salud?

En los EEUU de Norteamérica uno de los trabajos de Fox en el “Pew Research Center’s Internet
& American Life Project” (Fox 2013) intenta medir el alcance (no el resultado) de las busquedas
en Internet para resolver problemas de salud. El resultado de este estudio muestra que uno de
cada tres norteamericanos adultos ha realizado una busqueda en Internet sobre un
problema médico. El 35% de los adultos de los EEUU reconocen que alguna vez han buscado
online con la intencion especifica de intentar saber qué problema médico tenian ellos u otra
persona en ese momento. En este estudio de Fox (Fox 2013) a estas personas que buscan
respuestas médicas en Internet se les denomina “online diagnosers”, es decir “los que
diagnostican online”. En la encuesta, cuando se les preguntaba si la informacion encontrada
online les habia inducido a pensar que necesitaban atencion de un profesional médico, el 46%
de los “online diagnosers” daban una respuesta afirmativa, el 38% decia que era algo que ellos

podian resolver en su domicilio y el 11% ambas cosas o entre ambas cosas.

Cuando se les preguntaba sobre la exactitud de su diagndstico inicial el 41% de los “online
diagnosers” respondié que un profesional médico confirmé su diagnéstico. Un 2%
adicional dijo que un médico lo confirmé parcialmente. El 35% no visitd a un clinico para tener
una opinién profesional. EI 18 % expresd que habian consultado a un médico y el clinico o0 no
estaba de acuerdo o les ofrecid una opinién distinta sobre su patologia. El 1% manifesto que su

conversacion con un clinico no dio lugar a una conclusién.

Comparando sexos, las mujeres son las que con mas asiduidad van a buscar un posible
diagnostico online. Otros grupos que también lo hacen con asiduidad son jovenes, adultos
blancos, los que viven en domicilios con ingresos iguales o superiores a 75.000 ddlares /afio y

aquellos graduados universitarios o con grados superiores.
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El trabajo de Fox (Fox 2013) también reflexiona sobre lo que estos hallazgos significan.
Histéricamente la gente siempre ha intentado responder sus preguntas sobre salud en casa y
toma alli la decision de consultar o no a un clinico. Muchas de estas personas simplemente han
incorporado Internet a la ayuda en la toma de decisiones en salud, siéndoles Utiles a si

mismos y a sus seres queridos a entender mejor lo que les puede estar pasando.

El estudio de Fox (Fox 2013) también muestra que los médicos siguen siendo el recurso mas
importante para obtener informacion o apoyo durante los episodios graves de salud y

tanto el cuidado como la conversacion tienen lugar sobre todo fuera de Internet.

Con el objetivo de tratar de capturar una imagen focalizada en la busqueda de informacion
sanitaria y en las estrategias de valoracion de esta informacion por la gente, se les pidi6 a los
encuestados que pensaran en la Ultima vez que tuvieron un problema grave de salud y buscaron

ayuda, ya sea en online u offline:

= F| 70% de los ciudadanos adultos de los EEUU buscaron informacion, cuidados o

soporte de un médico u otros profesionales de la salud.
= EI60% obtuvo informacion o soporte de amigos y familia.

= EI 24% de los adultos consiguen la informacidn o el apoyo de otros que tienen el mismo

problema de salud.

La gran mayoria de este cuidado y conversacion tuvo lugar offline, pero un pequefio grupo de
personas se comunicé con alguna fuente online. Esta informacién online se une la informacion

de las vias tradicionales.

Este estudio aun profundiza mas en el panorama online y el 72% de los usuarios de Internet
dicen que han buscado algun tipo de informacién de salud en el ultimo afo. Esto incluye a
los que realizan busquedas relacionadas con enfermedades graves, los que buscan informacion
general y los buscadores de informacion para problemas de salud leves. A este grupo se les
llama “buscadores de salud online” (‘online health seekers”).
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En el estudio de Fox y Duggan (Fox 2013) cuando se les preguntaba cémo buscaron la
informacion sobre salud o informacion médica en Internet la ultima vez, el 77% de los
“buscadores de salud online” dijeron que habian empezado su busqueda por Google, Bing,
o Yahoo. El 13% contest6 que habia empezado en lugares especializados en informacién
sanitaria como WebMD. Solamente el 2% dijo que habian iniciado su busqueda en lugares méas
generales como la Wikipedia y el 1% dijo que habian iniciado la busqueda en las redes sociales
como Facebook.

5.4.4.3 ;Para quién se hace la busqueda de informacion sobre salud en internet?

La tipica busqueda de informacién sobre salud en Internet es “para otro”. Cuando a los
encuestados del trabajo de Fox se les pregunta sobre para quién realizan la busqueda de
informacién médica o de salud el 39% de “buscadores de salud online” miran informacion
relacionada con su propia situacién, otro 39% dice que su busqueda esta relacionada con la
salud o condicion médica de otra persona y un 15% dice que buscaba ambas informaciones:

para si mismos y para otros (Fox 2013).

Los cuidadores son el grupo que dice pensar mas en otra persona durante su ultima
busqueda (53%), comparado con el 45% de usuarios de Internet que en ese preciso momento
no estan al cuidado de alguien muy allegado (loved one). Los padres con nifios pequeiios que
viven en el domicilio son otro grupo que también realiza sus busquedas en salud online
en beneficio de otro (56%) comparado con el 43% de usuarios de Internet que no tienen hijos
menores de 18 afos viviendo en el domicilio familiar. Los usuarios de Internet con edades
comprendidas entre los 30-49 aios son los que mas focalizan sus busquedas para otras
personas, lo que no es sorprendente teniendo en cuenta que 2/3 de este grupo tiene hijos
viviendo en el domicilio familiar y ademéas buscan informacion sobre sus familiares que van
envejeciendo. El 50% de los usuarios de Internet entre 30 y 40 afios dicen que su ultima
busqueda en temas de salud fue para otro, comparado con el 42% de los de entre 18-29 afios,
los 46% de los usuarios de Internet de entre 50-64, y el 36% de 65 afios 0 mayores que usan
Internet (Fox 2011).

179



5.4.5 LOS E-PACIENTES.

En los afios 2000 Cain y cols. identifican tres tipos de e-pacientes (Cain 2000). Estos tres
grupos de e-pacientes son: (1) los “sanos”, (2) los recientemente diagnosticados y (3) los
cronicos y sus cuidadores. Mas tarde el grupo de Ferguson (Ferguson 2007) ha adaptado este
modelo reflejando también a los que tienen una complicacién o revierten a un diagnéstico ya
establecido, ademas incluyen a los cuidadores en los 3 grupos. Con estas modificaciones se
divide la poblacién de e-pacientes en 3 grupos: (1) Los “sanos” y sus cuidadores (“los
sanos”); (2) Los recientemente diagnosticados y sus cuidadores (“los agudos”) y (3)
aquellos con enfermedades crénicas y estables mas sus cuidadores (“los crénicos”)
(Ferguson 2007).

5.4.5.1: TIPOS DE E-PACIENTES

5.4.5.1.1 “Los sanos”

Aproximadamente el 60-65% de los e-pacientes estan sanos. La mayoria de los miembros de
este grupo piensan sobre su salud de forma esporadica. Ocasionalmente buscan informacion
sobre salud y bienestar de la misma forma que miran las noticias. Ocasionalmente buscan
informacién médica pertinente justo antes de una visita médica para ellos mismos o para sus
allegados. Son los que con menos frecuencia usan los recursos de Internet para salud
(Cain 2000, Ferguson 2007).

5.4.5.1.2 “Los agudos”

Alrededor de un 5-6% de los e-pacientes tienen en ese momento un nuevo problema
médico que les preocupa. En algunos casos se trata de un diagndstico “menor” como acné o
infeccion urinaria; pero otros han recibido la noticia de un nuevo diagnéstico méas serio (como por
ejemplo cancer o diabetes). Algunos tienen una recidiva de una condicién que no les habia
molestado desde hacia tiempo mientras que otros se enfrentan a un nuevo reto dentro de un
diagnéstico ya conocido (como por ejemplo que el tratamiento en actualmente siguen ya no les

sirve o tienen efectos secundarios o bien complicaciones). Estos utilizan intensamente los
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recursos de Internet buscando informacién online, reclutando a otros para ayudar, buscando
profesionales y pacientes que pueden encontrar online, participando en discusiones médicas
online y/o en comunidades de soporte, preguntan a consultores online y solicitan servicios de
busqueda médica para ayudarles a encontrar lo que buscan. Este grupo es el que mas utiliza

los recursos de salud online (Ferguson 2007).

5.4.5.1.3 “Los cronicos”

El 30-35% de e-pacientes tiene un diagnéstico crénico o mas, pero estan estables y no
tienen en ese preciso momento la presion de un nuevo diagndstico médico. Estos e-pacientes
utilizan los recursos de salud de Internet de forma regular tanto para manejar su enfermedad
como para mantenerse informados de su condicién. Pueden buscar informacion online pertinente
antes o después de una visita al médico. Pueden comunicarse con otros pacientes y cuidadores
preocupados con la misma enfermedad via las comunidades de soporte online o de forma
presencial en los grupos locales de soporte. Utilizan el correo electrénico para mantenerse en
contacto con su propia red de familiares y amigos. Este grupo, en general, utiliza de forma

moderada los recursos de salud de Internet (Ferguson 2007).

En resumen, muchos de los e-pacientes agudos utilizan Internet cada dia. Muchos de los
cronicos lo utilizan varias veces al mes y los sanos lo utilizan de forma aislada, La “vida social”
de la informacion online en salud es robusta. La conversaciéon online sobre salud es
empujada hacia delante por dos fuerzas: (1) la disponibilidad de las herramientas sociales
y (2) la motivacion, especialmente entre personas que viven con patologia crénica para

conectarse con otros de su misma condicion (Fox 2011).

5.4.6 ; A QUE NOS REFERIMOS CUANDO HABLAMOS DE TELEMEDICINA?

El concepto de telemedicina se acuiia en los afios 70 y significa literalmente “curar a
distancia”, quiere representar el uso de las TIC para mejorar los resultados en la asistencia de
los pacientes al aumentar el acceso al cuidado y a la informacion médica (Strehle EM 2006). El

término telesalud se acufia unos afios mas tarde, en la década de los 90; y es un término mas
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general para describir los servicios de salud a distancia e incluye a personas que no

necesariamente estan enfermas (Craig, 2006).

Actualmente todavia no hay una definicion unica acerca de lo que es la telemedicina y hay
muchos conceptos que se relacionan con el término telemedicina sin que los limites estén
claramente definidos. En una revision publicada en 2007 (Sood 2007) se analizan 107
definiciones disponibles en el mundo y lo que tienen en comun es que son sistemas remotos y

que utilizan las TIC.

La OMS define la telemedicina como: “The delivery of health care services, where distance
is a critical factor, by all health care professionals using information and communication
technologies for the exchange of valid information for diagnosis, treatment and prevention
of disease and injuries, research and evaluation, and for the continuing education of
health care providers, all in the interests of advancing the health of individuals and their
communities” (WHO 1998). La OMS utiliza telemedicina y telesalud, en esta definicion, como

sinbnimos.
La telemedicina, segun la OMS (WHO 2010) tiene cuatro elementos pertinentes:
1. Proporcionar soporte clinico.

2. Tener el proposito de superar barreras geograficas conectado usuarios que no estan en

la misma localidad.
3. Supone el uso de varios tipos de TIC.
4. Su objetivo es mejorar los resultados en salud.

Las dos variables que definen principalmente a la telemedicina son el acto sanitario y la
distancia. Esto significa que la practica sanitaria (diagndstico, tratamiento o seguimiento) “salen”
del edificio del centro sanitario y mediante el uso de las TIC se mejora tanto la calidad asistencial
como su eficiencia. La telemedicina se ha de entender como un medio mas que facilita las

relaciones entre los diversos actores que intervienen en el acto médico.
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La telemedicina da soporte a diferentes tipos de relacion entre dos 0 mas actores que no se
encuentran en un espacio fisico comun. Las relaciones mas habituales que se establecen son
las de: (1) profesional-profesional; (2) profesional-profesional y paciente, y (3) profesional-

paciente.

Ademas se establecen dos modalidades en funcion del tipo de comunicacion y del momento en
que se realiza: (1) telemedicina en tiempo real o sincrona: la comunicacién entre los dos
actores se realiza “en directo”; esto tiene una fuerte implicacion tecnoldgica (equipamiento,
ancho de banda de la red de comunicaciones) para garantizar la calidad y la fiabilidad de la
transmision de las imégenes (fijas y/o en movimiento), los datos y el sonido. (2) telemedicina en
tiempo diferido, asincrona o “store-and-foward”, en la que la comunicacién entre los actores
no se realiza en directo: el emisor hace una consulta y/o envia informacion (datos, imagenes) y
el receptor contesta al cabo de un tiempo. Las exigencias tecnoldgicas, principalmente el ancho
de banda de la red de comunicaciones no son tan elevadas como en el caso anterior (WHO
2010).

En el anexo A.3 se encuentra la terminologia en uso relacionada con la telemedicina.

5.4.7 HISTORIA DE LA TELEMEDICINA

La mayor parte del desarrollo de la telemedicina se ha producido claramente en los ultimos 30
afos al tiempo que avanzaban las TIC. Sin embargo, si consideramos a la telemedicina como
cualquier actividad médica realizada a distancia, con independencia de cdmo la informacion es
transmitida, su historia es mucho mas antigua. Un ejemplo de este antecedente de medicina a
distancia esta en la Edad Media con una de las primeras redes de vigilancia de la salud publica
cuando la informacién sobre la peste bubdnica fue transmitida a través de Europa por medio de

las hogueras (Craig 2005).

La evolucion de los servicios postales nacionales a mediados del siglo XIX facilitaron los
medios por los que se podia prestar una atencion sanitaria mas personal a distancia, los médicos
lo utilizaron para proporcionar diagndsticos y prescripciones terapéuticas. La llegada del

telégrafo a mediados del siglo XIX permitié su uso en el suministro y planificacion de la atencion
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médica en la Guerra Civil de los Estados Unidos de América. El teléfono sustituyd con rapidez al
telégrafo como forma de comunicacién en Europa y en América, pero en Australia sobrevivié

durante mas tiempo por las largas distancias (Craig 2005).

La primera evidencia de como la tecnologia evoluciona la practica médica la encontramos en
Willem Einthoven, fisidlogo holandés, que desarrolld el primer electrocardiografo en su
laboratorio en Leiden. Con el uso de un galvanémetro de cuerda y cables telefonicos, grabé las
sefiales cardiacas eléctricas de los pacientes de un hospital situado a 1,5 Km de distancia
(Einthoven 1906).

El teléfono ha sido utilizado para proporcionar servicio sanitario desde su invencion en el siglo
XIX'y durante unos 50 afios se ha mantenido como la base de la comunicacion para tales fines.
En 1910 se vio que el teléfono podria ser utilizado para fines distintos a los de la comunicacion
de voz y empezaron a transmitirse sonidos amplificados de un estetoscopio a través de la red
telefonica (hoy en dia aun se usan dispositivos similares). La red ordinaria de teléfono ha

permitido transmitir también electrocardiogramas y electroenfalogramas (Amérigo 2001).

Otro desarrollo tecnoldgico de gran repercusién fue la comunicacién por radio a finales del
siglo XIX que inicialmente se hacia por codigo Morse y mas tarde por voz. El uso de la radio para
proporcionar asesoramiento médico fue rapidamente adoptada por los marineros y en 1920 la
Iglesia del Marinero del Instituto de Nueva York (Seaman’s Church Institute of New York) se
convirtio en una de los primeras organizaciones que usaba la radio para proporcionar atencién
meédica, lo que se extendi6 a otras naciones costeras. El Centro Internacional de Radio de
Medicina (CIRM), con sede en Roma, ltalia, fue creada en 1935 y en sus primeros 60 afios
proporciond asistencia a mas de 42.000 pacientes, lo que la convierte en la mayor organizacion
del mundo en usar la telemedicina para proporcionar atencion médica a los navegantes (Craig
2005).

La telemedicina en su concepto actual existe desde el ano 1924 en que a través de un
programa de radio (Radio News) un médico visitaba a un paciente a través de las ondas e incluia

una pantalla de television (la television comercial comenzé en 1929) y un altavoz tipo cuerno de
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la marcha RCA. Posteriormente, la primera demostracion a través de varios estados de los
Estados Unidos de América se hizo en la Feria Mundial de Nueva York en 1951. En 1955 el Dr.
Albert Jutras comenzé a hacer tele-radiologia en Montreal. En 1959, Cecil Wittson en el Instituto
Psiquiatrico de Nebraska inici6 los primeros cursos de tele-educacion y telepsiquiatria entre su

hospital y el Hospital del Estado, en Norfolk, a 180 Km de distancia (Amérigo 2001).

A principios de los afios 60 la NASA, administracion americana del espacio comenzd con
estudios telemétricos para sus vuelos espaciales. Realizaba mediciones fisiologicas de los
astronautas durante los vuelos espaciales por telemetria tanto desde la nave espacial como
desde los trajes espaciales (Basher 1975). Estos primeros esfuerzos fueron reforzados por el
desarrollo de la tecnologia de los satélites que facilitaria el desarrollo de la telemedicina.

En 1967 se establecid la primera estacion telemédica entre el Hospital General de
Massachussetts y el cercano aeropuerto Logan de Boston para dar atencion médica tanto a los
empleados del aeropuerto como a los viajeros enfermos mediante un circuito audiovisual de ida y
vuelta basado en microondas. La estacion estaba atendida las 24 horas por varias enfermeras y
en las horas punta de llegada o salida de vuelos acudia un médico (Murphy 1974). Los objetivos
de esta estacion fueron tanto la calidad de la atencion como la eficacia de las transmisiones y
solo tuvo 2 fallos en la atencidn durante los 23 afios que estuvo en funcionamiento. Cesé su
actividad en los 90 porque se suprimieron los fondos federales del Gobierno americano con los

que se sostenia (Amérigo 2001).

En 1971 ElI “U.S. National Library of Medicine's Lister Hill National Center for Biomedical
Communication” selecciona a 26 localidades de Alaska para llevar a cabo la primera
experiencia utilizando satélites espaciales. Mediante el satélite ATS-1 de la NASA lanzado en
1966 se desarroll6 la videoconsulta médica para mejorar la calidad de la asistencia sanitaria
en estos 26 lugares de Alaska permitiendo hacer una consulta médica de cualquier tipo excepto
las urgentes, que no podian hacerse de forma estandar al estar restringidas el numero de horas
de emision por el satélite (Foote 1976).
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En 1974 la NASA contrat6 a la empresa SCI Systems Inc de Houston, Texas, para llevar a cabo
un estudio que determinase los requisitos minimos necesarios para establecer la telediagnosis.
El experimento se realizé utilizando un simulador. Primero se grababan videos que explicaban
como se hacian los examenes médicos, llevados a cabo por una enfermera con la supervision de
un médico, todo ello en circuito cerrado. Después se degradd la calidad de las cintas
electronicamente para simular un sistema de television de calidad inferior y finalmente se expuso
al estudio de un elevado nimero de médicos que trataron de llegar a un diagndstico correcto con
dichas imagenes (SCI 1974).

Entre 1972 y 1975 se desarrolla un programa pionero de teleasistencia médica para la reserva
india de Papago en Arizona. Para ello, la NASA y la compafiia Lockheed, constructora de
aviones, utilizan el mismo programa de atencion médica usado para los astronautas en el
espacio. En una caravana dos indios paramédicos llevaban a cabo una variedad de pruebas
médicas (electrocardiografia y radiologia) que eran enviadas al hospital por medio de la emision

telemédica por microondas y transmision de audio (Amérigo 2001).

En 1977 aparece el programa MUN de la Memorial University Newfoundland de Canada por el
que mediante el uso del satélite Hermes probaron la educacién y la asistencia médica a distancia.
Desde 1977 el centro de telemedicina de MUN ha estado desarrollando programas interactivos y
redes de audio para programas educativos y para la transmision de datos médicos. El programa
MUN también desarrolléd un servicio de teleconferencia con la Universidad de Nairobi (Kenia) y
en 1985 participa en la creacion de la Organizacion Internacional de Satélites (Intelsat) emitiendo
a Nairobi, Kampala y extendiendo su red telemédica a otros paises del Caribe (Memorial
University Newfoundland 2014).

En 1984 se pone en marcha en Australia el programa piloto de red de telecomunicaciones por el
satélite Q-Network, para prestar asistencia sanitaria a los habitantes de cinco pueblos al sur del
golfo de Carpentaria. Dos tercios de estas personas eran aborigenes o islefios de las islas
Torres Strait. El sistema constaba de dos estaciones de doble direccion (ida y vuelta) en la Q-
Network y 20 estaciones terrestres de television solamente de recepcion. El centro base de
operaciones fue el Hospital Mount Isa Base. Todos los emplazamientos disponian de teléfono,
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fax y emisores. Durante el tiempo que permanecié abierta la estacion fueron muy pocas las
visitas médicas y traslados que se tuvieron que realizar desde estas areas remotas para
consultas rutinarias y muy pocos pacientes fueron evacuados por razones de emergencia
(Amérigo 2001).

En 1988 la NASA lanza su primer programa internacional de telemedicina, el Space Bridge a
Armenia/Ufa, en la entonces republica soviética. En diciembre de ese afio un terremoto asol6
esa republica soviética. Los Estados Unidos de América ofertaron a la entonces Unién Soviética
realizar consultas médicas desde el lugar del desastre a diversos centros médicos en Estados
Unidos. La ayuda mediante este programa se extendié a la ciudad de Ufa, en Rusia, para dar
socorrer a los heridos del terrible accidente ferroviario del 4 de Junio de 1989 (Amérigo 2001).

En los afios 1993 y 1995 la Clinica Mayo organiza los dos primeros seminarios
internacionales de telemedicina (Tangalos 1995). Ademas pone en marcha en 1995 una
conexién permanente via satélite para consultas entre la clinica y el Hospital Real de Aman en

Jordania que funcionaba diariamente (Tangalos 1997).

En Europa, la telemedicina llega gracias al Dr. Steinar Pedersen de Noruega, que vive y
trabaja en Tromso, ciudad en la zona menos poblada de Noruega y a unos 1.200 Km de Oslo.
Este médico pone en marcha un servicio de telemedicina en otorrinolaringologia para tener
informacidn sobre la existencia de canceres u otras patologias. En 1993 el Gobierno de Noruega

decide crear una unidad de telemedicina en el Hospital de Tromso (Rinde 1993).

En la década de los 90, la telemedicina en Europa esta aliin muy retrasada respecto a la de
los Estados Unidos de América, se dedica al desarrollo de prototipos o programas pilotos.
En esas mismas fechas la telemedicina en Espaiia ha tenido aun poco o ningtn desarrollo,
a excepcion de conseguir establecer el programa de teleasistencia domiciliaria de la Cruz
Roja Espafiola que aun perdura en la actualidad (Cruz Roja Espafiola 2014).

En la figura 52 se resume la evolucion de la telemedicina en base a la tecnologia disponible.
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Figura 52. Evolucion de tecnologia disponible para la practica de la telemedicina
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En los ultimos diez afios ha habido un incremento exponencial en el nimero de proyectos de

telemedicina en todo el mundo, en marzo del 2015 utilizando el término mesh de busqueda

“telemedicine” habia ya 20.869 articulos publicados en la web gopubmed (www.gopubmed.org).

La figura 53 muestra la evolucién de las publicaciones en telemedicina desde 1970 al 2014 y su

proyeccion al 2015. La figura 54 situa en el mapa del mundo los lugares en donde se centra el

interés por la telemedicina.
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Figura 53. Evolucion de las publicaciones en telemedicina 1970 — 2014 y proyeccion 2015

Topic: Telemedicine[mesh]

} 000375
1700 {
1600 1 Donas
1500 { Foo0azs
1400 | + 0.00300
1300 { F 000278
1200 ¢ roo02s0 ¥
1o 4 s
4 | togozas F
S 1000 o~ ‘\l 3
= 500 f?’ ‘e tosao §
= f H000ITS
S 800 | | 1 i
& o0 » . » Loooiso F
/ .y i
600 1 fopoizs 2
5001 // Ho.00100
4001
A 000073
3009
200 { # [ 00006
} +0.00025
100 . .__‘..0-"/
[] 0.00000

Publications | Publicaticns (cument year estimated) Rélative Research interest —®— Relative Research intenest (smosthed)

Fuente: www.gopubmed.org. Término mesh buscado “telemedicine”

Figura 54. Zonas del mundo con interés por la telemedicina

Fuente: www.gopubmed.org. Término mesh buscado “telemedicine

A medida que haya mayor financiacién disponible y los costes de la tecnologia contintien
descendiendo la telemedicina sera posible para un gran espectro de usuarios.
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5.4.8 ; CUAL ES LA “AUTENTICA REVOLUCION” DE LA TELEMEDICINA?

Hasta la llegada de Internet los distintos servicios de e-Salud eran viables de forma puntual a
través de la red telefonica: por ejemplo la telemonitorizacién de los ancianos mediante
plataformas telefonicas o call-centers con incluso la transferencia de datos o de técnicas (por
ejemplo un electrocardigrama); o el fax utilizado por ejemplo para dar resultados de un analisis.
En estos intercambios de informacién la confidencialidad, seguridad, rapidez y en especial la
interoperabilidad de todos estos intercambios era, en la mayoria de casos, imposible. La
revolucion real de las TICs esta en su capacidad para desarrollar la interoperabilidad de
varios sistemas de tecnologia de la informacion que permiten una interconexion
“convergente” entre distintos servicios y sistemas en un tiempo record. Esta capacidad
ofrece respuestas a los nuevos retos del sistema sanitario: (1) el aumento en la complejidad en
las competencias médicas, (2) el uso justificado del sistema por seguridad y para mayor
efectividad, (3) la reduccion del tiempo relativo trabajado por los médicos, en parte por la
reduccion demografica médica y ademas la esperada reduccidén en horas trabajadas de los
futuros doctores, (4) el aumento de la demanda por la explosion de la patologia cronica
secundaria al aumento de la esperanza de vida y al éxito espectacular de los tratamientos en
patologia aguda, por ejemplo la reduccion a la mitad de las muertes por patologia coronaria en
los ultimos 20 afios (The Telemedicine challenge in Europe 2010).

Existe aun un gran campo para el desarrollo de la practica médica y que pasa por: (1) el
consentimiento del paciente y el absoluto respeto a la confidencialidad. (2) Un cambio de
mentalidad médica, altamente individualista, hacia un trabajo interdisciplinar. (3) Variacion en los
sistemas de remuneracion, ya que actualmente se remunera el acto que se produce “en tiempo
real y espacio fisico comun”. (4) La necesidad de crear una politica comun para permitir la
interoperabilidad de los distintos sistemas y no consentir la “babelizacién de la informacién”. (5)
Modificacion de responsabilidades con la introduccion de una tercera parte tecnolégica que
comparte la responsabilidad sobre la operatividad del sistema. Y, (6) por encima de todo una

gran inversion tanto a nivel colectivo como en los distintos niveles profesionales.
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Esta es la auténtica revolucion en términos tanto de practica asistencial como de financiacion y
aunque los beneficios parecen implicitos todavia no estan claramente demostrados, aunque es
de sentido comun que la mejora de la coordinacién en el tratamiento y en la transferencia
de informacion resulten en un aumento de la calidad asistencial y en una reduccion de la

yatrogénesis, redundancia y absurdeces (The Telemedicine challenge in Europe 2010).

5.4.9 EFECTIVIDAD Y COSTE-EFECTIVIDAD DE LA TELEMEDICINA Y DE LA
eSALUD

El resultado de la revision sistematica de revisiones sistematicas llevada a cabo por
Ekeland y cols en 2010 y en la que se incluyen para su andlisis 80 revisiones sistematicas
heterogéneas muestra que 21 revisiones concluyen que la telemedicina es efectiva, 18
encuentran efectividad prometedora pero incompleta y los 41 restantes refieren que su
efectividad es limitada e inconsistente. Este trabajo concluye que se precisan mas estudios
controlados, mas andlisis econdémicos, asi como mayor atencion a la perspectiva de los

pacientes a las innovaciones en telemedicina.

Otra revision sistematica de revisiones sistematicas mas reciente sobre la efectividad y
coste-efectividad de las intervenciones en e-Salud con pacientes con patologia somatica
realizado por Elbert y cols. (Elbert 2014) para analizar si los resultados de las intervenciones
recientes no difieren de las conclusiones de los trabajos precedentes, en especial del propio de
Ekeland y cols. realizado en 2010 (Ekeland 2010). El resultado fue que de 31 trabajos aptos
para la revision, 20 trataban sobre costes. Siete articulos concluyen que la e-Salud es efectiva
y coste-efectiva, trece que la evidencia es prometedora y otros encontraron pruebas limitadas o
inconsistentes. El 65% de los articulos concluyen que la e-Salud es efectiva/coste-efectiva y
el 62% que su evidencia es, al menos, prometedora, lo que es consistente con hallazgos
previos. Aunque muchos investigadores abogan por estudios bien disefiados, controlados y de
‘n” elevada, estos autores consideren que la atencién debe centrase en el desarrollo y la
evaluacion de estrategias para implementar iniciativas en e-Salud efectivas/coste-efectivas en la
practica diaria, en lugar de seguir reforzando la evidencia actual.
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5.4.10 OPORTUNIDADES Y BARRERAS PARA LA IMPLANTACION DE LA
TELEMEDICINA

Hoy en dia las TICs aplicadas a los servicios sanitarios son un pilar estratégico para todos los
sistemas de salud permitiendo mejorar su eficiencia y ofrecer una mayor calidad de los servicios

con el objetivo final de mejorar la salud de los ciudadanos.

Los retos a afrontar mediante las TICs se pueden resumir en: (1) el envejecimiento de la
poblacion, con el consecuente aumento en el nimero de pacientes con necesidades de
atencion sanitaria cronica y que representan un 70% del coste. (2) La necesidad de que los
pacientes asuman responsabilidades sobre su estado de salud. (3) La obligacion de
controlar el gasto sanitario al tiempo que se mantiene la calidad de la asistencia. (4) La falta
de personal cualificado en ciertas areas de la asistencia sanitaria.

La implantacion de las TICs en la practica asistencial no esta exenta de barreras. Asi la falta
de conocimiento sobre la telemedicina, la reticencia al cambio en el sector sanitario que
puede chocar los habitos conservadores de algunos profesionales ademas de no mostrar
incentivos, el escepticismo de los pacientes que consideran a la telemedicina como un
sustituto de una asistencia médica “real” (lo que ademas ocurre con mas frecuencia entre
aquellos que se han quedado “al otro lado” de la brecha digital) y la falta de unos sistemas de
pago adecuado (ya que la atenciéon médica virtual se realiza sin un espacio fisico ni econémico
de referencia) dificultan su implantacion. Ademas existe gran dificultad para probar los
beneficios reales de la aplicacion de estas tecnologias, afiadido a la falta de interoperabilidad,
técnica, legal y administrativa entre los diferentes servicios de telemedicina, tanto a nivel
nacional como transnacional. Por ultimo, otra gran barrera es la falta de un enfoque coordinado:
los problemas se analizan siempre a nivel local, con resultados Uutiles pero dificimente
extrapolables a otras situaciones, y aunque se crea un mosaico de iniciativas interesantes se

pierden entre la masa de soluciones a pequefia escala.

Por tanto es imprescindible identificar las necesidades de los usuarios, captar a los inversores

adecuados, realizar tanto una mejor formacién tecnoldgica de los profesionales como una mayor
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concienciacién y educacién de los pacientes para el cuidado y promocién de su salud, y por
ultimo establecer criterios objetivos para valorar los beneficios de las distintas aplicaciones que la

telemedicina ofrece y puede llegar a ofrecer (Thébaut 2010).

5.4.10.1 BARRERAS PARA LA IMPLANTACION DE LA TELEMEDICINA EN LOS EEUU Y EN
EUROPA

El trabajo de Geisler (Geisler 2009) con una revision de mas de 9.000 articulos publicados en
telesalud y telemedicina evidencia que hay mas de 1000 productos en el mercado de telesalud o
relacionados con la teleasistencia. A pesar de este gran despliegue no hay ningun Pais que en
este momento tenga un servicio de telesalud sostenible. En este trabajo se identifican
cuatro barreras clave para la implantacion de la telemedicina y tecnologias méviles en las
organizaciones sanitarias: (1) Factores técnicos, que incluyen las limitaciones clinicas y la
seguridad de los datos. (2) Factores conductuales tales como la aversion de los clinicos a la
renovacion y la falta de disposicion para aceptar cambios tecnoldgicos sin una prueba de mejora
en el desempefio. (3) Factores econémicos: costes de implantacion (equipos, software y
adiestramiento) y dificultades para establecer los resultados precisos, costes y beneficios. (4)
Factores de gestion y organizacion, especificamente la falta de apoyo de la alta direccion,
derivados de la imposibilidad de evaluar claramente los beneficios, y la falta de recursos para la
inversion en nuevas tecnologias (Geisler 2009).

El trabajo de Herbert y cols. (Herbert 2012) es uno de los mas recientes en analizar las barreras
para la implantacién de la telemedicina en un @mbito concreto de la medicina (urgencias y las
unidades de criticos). Herbert realiza una encuesta para determinar los factores que motivan y
las barreras que impiden la aceptacion y el mantenimiento de un programa de telemedicina en
las urgencias y cuidados de criticos. Se remitieron por correo electrénico encuestas a 483
individuos representantes de 63 grupos e instituciones sanitarias en Norteamérica y Europa. La
encuesta constaba de 96 preguntas sobre los aspectos conceptuales y practicos relacionados
con la adopcion de la telemedicina. De las 106 encuestas completadas, méas de 2/3 lo fueron por
médicos que participaban de forma activa en programas de telemedicina. La mayoria de los

encuestados indicaron que las diferencias culturales no constituyen obstaculos significativos, las
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cuestiones tecnologicas fueron en general favorables, y que la mayoria del personal era
favorable a iniciar y mantener un programa de telemedicina. Sin embargo, los encuestados
decian que el éxito de la telemedicina estaba obstaculizada por la concesion de licencias,
la acreditacion y la proteccion de la mala praxis, asi como los costes, facturacion y
problemas de reembolso. Este trabajo concluye que ni el personal sanitario (médicos y
enfermeras), ni los pacientes ni los directivos del hospital son barreras para la
implementacion y que el progreso esta enormemente dificultado por las licencias, costes de la
tecnologia y la facturacion.

5.4.10.2 BARRERAS PARA LA IMPLANTACION DE LA TELEMEDICINA EN CATALUNA

A pesar que existen varias iniciativas en telemedicina y hay voluntad politica por impulsar su uso,
la incorporacion a la préactica clinica habitual es todavia reducida. El trabajo de Roig y Saigi
(Roig 2011) tiene como objetivo identificar las barreras percibidas por los profesionales que
participan activamente en el disefio y la puesta en marcha de proyectos de telemedicina en el
modelo sanitario de Catalufia. Estos autores realizaron un estudio cualitativo a partir de los
datos obtenidos mediante entrevistas semiestructuradas a 17 informantes clave de diferentes
organizaciones del ambito de la salud en Catalufia. Los resultados permiten identificar cuatro
barreras en los ambitos: tecnoldgico, organizativo, humano y econémico. Sin embargo, las
barreras principales son las relacionadas con las transformaciones del modelo asistencial
que comporta la telemedicina, la no siempre coincidente alineacion estratégica, la
resistencia al cambio ante la (re)definicion de roles y responsabilidades, la adquisicion de
nuevas habilidades y la ausencia de un modelo de negocio que incorpore la telemedicina
a la cartera de servicios y permita asegurar su sostenibilidad. Se concluye que ademas de
una adecuada gestién del cambio y del necesario alineamiento estratégico, la incorporacion
definitiva de la telemedicina en la préactica clinica habitual en un sistema de salud publico basado
en la concertacion de servicios requiere la definicion de un modelo de negocio claro y estable,

que incorpore la telemedicina en la cartera de servicios de la Administracion.

194



En resumen, tanto a nivel Europeo como en el entorno de Cataluiia las barreras para la
implantacién de la telemedicina en la red sanitaria son comunes y el poder vencerlas pasa

necesariamente por definir su modelo de negocio y su cobertura legal.

5.4.11 TELE-REHABILITACION

5.4.11.1 ;QUE ES LA TELE-REHABILITACION?

El término tele-rehabilitacion describe la prestacion remota de servicios de rehabilitacion

mediante el uso de las TIC (Rosen 1999).

La tele-rehabilitacion puede incluir servicios de: (1) valoracion; (2) intervencion terapéutica; (3)
monitorizacion a distancia del progreso de un tratamiento,(4) educacion, entreno de habilidades y
de soporte en la red para individuos con discapacidad asi como para sus familias y (5) desarrollo
profesional y creacion de redes profesionales (Rosen 1999).

En los ultimos quince afios el término tele-rehabilitaciéon se ha afiadido a la nomenclatura de la
salud a distancia para representar a varias disciplinas como la logopedia, la terapia ocupacional,
la fisioterapia y la audiologia que han adoptado el uso de las TIC para poder proporcionar
servicio (Bauer 1999; Maheu 2001).

El término tele-rehabilitacion nace de los términos de telemedicina y telesalud que son

habitualmente utilizados en salud.

5.4.11.2 SITUACION ACTUAL DE LA TELE-REHABILITACION

Aunque existe un interés creciente por la telemedicina, la tele-rehabilitacion aun esta en sus
inicios. Asi mientras en marzo del 2015 habia casi 20.000 articulos de telemedicina en la web
gopubmed (www.gopubmed.org), de tele-rehabilitacién solo se contabilizaban un total de 267

documentos.

195



En la figura 55 se puede visualizar de forma grafica la evolucion de las publicaciones en tele-
rehabilitacion desde 1998 al 2014 y su proyeccion al 2015 y en la figura 56 los lugares del mundo

donde se publica sobre tele-rehabilitacion.

Figura 55. Evolucion de las publicaciones de tele-rehabilitacion desde 1998 al 2014 y proyeccion

al 2015
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Figura 56. Mapa de las publicaciones en tele-rehabilitacion
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Existe una revision sistematica realizada por Kairy y cols en 2009 (Kairy 2009) sobre los

resultados clinicos, el proceso clinico, la utilizacion del sistema sanitario y los costes asociados

196



con la tele-rehabilitacion. Se incluyeron 28 estudios en la revision de los cuales 5 tenian analisis
de costes. En cuanto a resultados clinicos la tele-rehabilitacion produjo mejoras similares o
incluso mayores para los parametros evaluados: funcién en actividades de la vida diaria (un
estudio), retorno al trabajo (dos estudios), balance articular del miembro inferior (un estudio),
marcha (un estudio), dolor (dos estudios), capacidad de ejercicio (cuatro estudios), tareas
cognitivas (un estudio), calidad de vida (un estudio), fatiga (un estudio), ansiedad (un estudio) y
depresion (tres estudios). A nivel de costes 4 trabajos lo analizaban desde la perspectiva del
hospital y los autores concluian que la tele-rehabilitacion es mas coste-efectiva que la
rehabilitacion presencial, aunque los resultados no son comparables entre ellos por la
diversidad metodoldgica. Solamente habia un trabajo que analiza los costes desde la perspectiva

del paciente con resultados no generalizables.

El informe sobre tecnologia sanitaria de la University of York Center for Reviews and
Dissemination (Telerehabilitation 2012) sobre varias condiciones médicas, neuromusculares y
otras patologias médicas que produzcan disfuncién motora y alteraciéon de la movilidad que

requieran de un servicio de rehabilitacion, realiza las siguientes conclusiones:

1. La tele-rehabilitacion es la prestacion de servicios de rehabilitacion a distancia mediante
la tecnologia de las telecomunicaciones, que van desde el teléfono hasta sistemas més
complejos como utilizar Internet y videoconferencias.

2. Los servicios pueden incluir consultas, asesoramiento, educacién, apoyo, seguimiento
del tratamiento, prescripcién de silla de ruedas, evaluacion funcional, evaluacion de
peligros en el hogar y / o la terapia.

3. La tele-rehabilitacion se propone como un medio para mejorar el acceso a los
servicios de rehabilitacion favoreciendo asi la funcion del paciente y reduciendo
su discapacidad a largo plazo al tiempo que se disminuyen los costes sanitarios
asociados, tales como viajes a los centros de rehabilitacién para pacientes ambulatorios
que se ven obstaculizados por el costo, la distancia o problemas cognitivos o de

movilidad.
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Otro informe sobre tecnologia sanitaria de la University of York Center for Reviews and
Dissemination que evalla la tele-rehabilitacion tras el ictus (Telerehabilitation after stroke 2011)
también concluye que es una alternativa para proporcionar acceso a los servicios de
rehabilitacion tras un ictus con déficits funcionales residuales tras el alta hospitalaria cuando el
acceso a un servicio ambulatorio de rehabilitacion esta impedido por el coste, la distancia o por

factores cognitivos o de movilidad.

El objetivo, por tanto, de la tele-rehabilitacion es mejorar la funcién del paciente y reducir
su discapacidad a largo plazo al tiempo que reduce los costes sanitarios asociados.

5.4.11.3 TELE-REHABILITACION EN DISFAGIA

La dltima busqueda realizada en Marzo del 2015 en la base de datos PubMed con los términos
mesh “telerehabilitation and dysphagia” y “telerehabilitation and swallow” produce un resultado
de 6 articulos realizados por el mismo grupo (Sharma 2011, Sharma 2012, Sharma 2013, Ward
2012, Ward 2013, Ward 2014) y todos ellos encaminados a la evaluacién del paciente disfagico
utilizando las herramientas TIC pero ninguno de ellos contempla el tratamiento del paciente

disfagico utilizando estas herramientas.
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