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Hacia la sociedad del conocimiento

En la sociedad actual existe la necesidad de
poder acceder al conocimiento:
— Mejora la toma de decisiones
— Genera expectativas inadecuadas

» Es mas importante saber lo que
desconocemos que lo que sabemos




Los médicos debemos tomar un papel
activo

Los profesionales médicos debemos tomar
un papel activo y participar en la difusion de
los conocimientos médicos.

Exigir y colaborar con las entidades para
facilitar la difusidn de una ciencia asequible
que facilite al paciente ser libre.

El conocimiento nos da libertad

La mayoria de los pacientes no se
cuestionan su enfermedad.

Muchos pacientes no participan en las
decisiones y prefieren “ser guiados”.

Cada paciente puede tener una decision-
tratamiento correcto distinto. En el siglo XXI
el tratamiento debe personalizarse.




Situacion actual

Del estudio de mercado realizado en el
pasado mes de Julio por la empresa
Ambera 413 personas de mas de 18
anos y distribuidas por edad, sexo, clase
social y area geografica de todo el pais

Situacion actual

Espontaneamente se detecta un bajo
conocimiento del neurdlogo lo que nos
indica el reducido impacto que tiene este
colectivo en el “top of mind” de la poblacion
en general.
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Espontaneamente se detecta un bajo
conocimiento del neurdlogo lo que nos
indica el reducido impacto que tiene este
colectivo en el “top of mind” de la poblacion
en general.

Situacion actual

Conocimiento espontaneo global 14 %

clase social media/baja 10 %

mas de 55 anos 8 %




Situacion actual

Alzheimer 89%
Migranas 80%
Parkinson 80%
Demencia 78%
Epilepsia 75%
Esclerosis Multiple 68%
Cefaleas 58%
Ictus 17%
Situacién actual

Patologia Neurélogo Psiquiatra MAP Carditlogo Reu-Traum Ns/Nc
Alzheimer 58 7 38
Demencia 51 24 32
Migrafas 62 7 31
Cefaleas 61 4 6 30
Parkinson 44 53
Epilepsia 44 10 49
E.M. 16 50 38
Ictus 51 12 32




Democratizacion del conocimiento

La ampliacién del acceso a la informacion

de salud:

— Reduce los desequilibrios en la relacion

médico-paciente

— Mejora la comunicacion con el profesional

sanitario

» Beneficios en salud
»Reduccion de la ansiedad

¢ Donde acude primero el paciente?

I have accessed the following offline and online sources of healthcare information...
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* Los buscadores de
internet estan al
nivel del médico en
la frecuencia de
acceso para buscar
informacion entre
pacientes en
tratamiento

*  Por encima cuando
se trata de
cuidadores de
pacientes en
tratamiento

*  Por encima del resto
de fuentes de
informacioén
tradicionales

Fuente: Datamonitor 2005. eHealth
Consumer Insight Survey




Y en Espana

Médico de Atencidn Primaria (MAP) 68%
Neurdélogo 16%
Internet 9%
Familiar 6%
Lo que busca el paciente

Alivio de los sintomas de la enfermedad 3.5
Prevenir las enfermedades 3.4
Mejorar la calidad de vida del paciente 3.3
Retrasar la enfermedad 3.1
Buen trato con el paciente 2.7




Informacion ¢4 para qué?

* ¢ Cuales cree que deben ser los 3 principales objetivos de
cualquier informacién sanitaria publicamente disponible en
su pais?

60

Enable patients to make informed decisions T

Increase awareness of treatment alternatives

Reduce stigma and provide psycho support :| il
Increase healthy behaviours :l o
Enhance patients’ ability to ssIf care E 2%
Understanding of healthcare providers® info :| 2
Provide info on patients'rights ] 16
Better relationship of patient and provider |13
Improve patient/public satisfaction :I 12
Improve patients' adherence to treatment |7

Encourage sensible use of productsiservices s

Source: HSCNews International, August 2006

Fuente: HSCNews International, Agosto 2006 (PatientView)

Necesidades de mejora

» ¢Cree que los pacientes/el publico en su pais necesita disponer
publicamente de una mejor informacion sanitaria en alguno de los
aspectos que se mencionan a continuacion?

001 = Require much more/better information
oz
o3

m
W5 = Require no more information

General info: dissase / diagnosis treatments 21 |1 [N TN

Personal info: disease / diagnosis | treatments [T | 20 I

General info: available healthcare services "

Specific: healthcare services relevant to person ) I £ I

General info: policy / law / patients’ rights

General info: i i 17 15

Specific: prescription drugs relevant to person

Specific: medicine(s) patients are already taking 7 [ 5 oo

General info: alternative therapies %

[ Ea

[ |

[ Ea

Specific: policy relevant to person's local area % [ ] I | 7 |
7 9

I |

Specific: alternative therapies relevant to person 34 |

Mot all columns add up to 100%, as some respondents did not answer the question.
Source: HSCNews International, August 2006

Fuente: HSCNews International, Agosto 2006 (PatientView)




¢ Estamos a la altura de las necesidades
de los pacientes?

* ¢Cree que las actuales formas de poner a disposicion
publica la informacién de salud satisfacen las
necesidades de los pacientes/publico en su pais?

O1 = Likely to do a very good job satisfying the needs of patients'the public

Printed leaflets 24 I 4 I

PPIs 20 | B

Internet 17 [ 2 |

Email alerts El [ |

Conventional media 18 | 23 | m

Telephone 13 | 21 ‘

Fuente: HSCNews International, Agosto 2006 (PatientView)

Formas de difusion de la informacion

* ¢Cree que los pacientes/publico en su pais estan dispuestos a
obtener mas o mejor informacion si se usara ampliamente alguno
de los relativamente nuevos medios de difusion que se
mencionan a continuacion?

01 = Likely to generate much more or better information for patients'the public
o2
o3

m4
W5 = Not likely to generate more or better information for patients'the public

8
]

Direct mail to the home 10| 17 I

Telemarketing 4

From stand-alone kiosks 15 | 25 |

Onmobile phones 5 [ 6 [T 17

In cinemaron film DVDs ] 7 I

i | i

Workshops 36 | EY) |

Fuente: HSCNews International, Agosto 2006 (PatientView)




El médico ante el e-paciente

If a patient asks you about a particular medication as the result of a
visit to a website, how likely are you to prescribe that medication to
them if it is appropriate to their diseasefcondition?
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* Una minoria de médicos rechazaria un tratamiento sugerido por el
paciente tras informarse en una web, si el tratamiento es
adecuado para él.

Muchos retos por delante

Acceso a Internet

“Health Literacy” (alfabetizacion en salud)
“Internet Literacy” (alfabetizacion en Internet)
Confianza en las fuentes. Transparencia

Contenido de la informacion (idioma,
adecuacioén del lenguaje, formato de la
informacion)

Liberalizacién de la informacion, un proceso
imparable, pero...




Internet y “popularizaciéon” de la
informacion de salud

Independent
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Internet ha cambiado la relacion, en términos de informacion, entre
el paciente/ciudadano y los demas agentes del sistema, incluidos
los médicos

¢ Estamos los médicos preparados para el
nuevo paciente?

Los médicos siguen percibiendo como problematica la
informacion en Internet que los pacientes traen a la
consulta

Creen que genera desinformacion en el paciente,
confusion, distress e inclinacion al autodiagnéstico o al
autotratamiento

Supone un nuevo papel del médico de interpretacion de
la informacién al que se sienten obligados pero que no
acogen con agrado (perciben que consume tiempo,
supone una amenaza a su expertise medico, los
pacientes son demasiado demandantes...)

Los médicos NO estan preparados para este nuevo
paciente que emerge, pero los paciente tampoco.

Fuente: Ahmad F, Hudak P, Are Physicians Ready for Patients With Inter Based Health Inft ion?. J Med
Internet Res 2006;8(3):e22)




Las redes de informacién de pacientes
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La informacién que los pacientes
neuroldgicos necesitan (y comparten)

Table 1. BrainTalk Communities Online Epilepsy
Support Group: Types of Questions Asked by Users

Question Asked Percentage
Treatment options 31%

Matural history 28%

Shared experiences 20%
Medication side effects 18%

Other topics 3%

Source: [3].

DOE 10137 Vjournal. prmed 00202064001




El paciente busca libremente lo que no
encuentra

Table 2. BrainTalk Communities Epilepsy Support Group: Responses to a Survey of
Users

Survey Question Yes No

Do you feel that inaccurate information in the forums has negatively affected your 5% 95%
experience’

Would you mind if scientists analyzed your forum discussions in order to help understand 4% 96%
how to better help patients and caregivers?

Did you use this forum because your health-care provider didn’t or couldn't provide 64% 36%

the above information?

Source:[11].
DO 10137 1journal prmed 0020206.£002

» Las redes de informacion de grupos de apoyo de pacientes
complementan la informacion del médico en la consulta

La “ensenanza’ para el neurdlogo

* “Los pacientes quieren saber (y en la mayoria de los casos son

perfectamente capaces de comprenderlo) acerca de todo lo que su médico

sabe sobre su enfermedad y sus tratamientos”

*  “Tras observar el grupo online (la comunidad sobre epilepsia en The
BrainTalk) me di cuenta de que estaba aportando a mis pacientes una
cantidad de informacion muy limitada sobre lo que yo sabia sobre su
enfermedad”

*  “Los grupos online de pacientes estan en un proceso continuo de
autocorreccion-de la informacion- retando afirmaciones cuestionables y
abordando falsas percepciones cuando se producen (...) La opinién

”

consensuada a la que llegan los grupos de pacientes suele ser excelente

“Hoy no hay nada que yo sepa sobre la epilepsia que dude en compartir
con mis pacientes. Por ejemplo, ahora puedo mantener una conversacion
abierta y sincera sobre la muerte subita inesperada —muy poco frecuente-
en el sindrome epiléptico”

Fuente: Hoch D, Ferguson T (2005) What I’'ve learned from E-patients. PLoS Med 2(8):
€206.




¢ Informacion libre = desinformacion?
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Ereast Cancer Support
Breast Cancer Information  Read daily messages
Give and receive support
Ask questicns.
Share experiences
Stay informed

join the st from st
home  who we are ! 28 subseriptions oMYt

e-mai tips events links archaves contact us
The Breast Cancer Mailing List

Lista de discusion libre sobre cancer de mama con unos 500
usuarios registrados

La mayoria de las informaciones “colgadas” (postings)por los
pacientes y usuarios sobre cancer de mama eran rigurosas

Solo 10 de 4600 “postings” (0.22%) eran falsos o llevaban a confusién.

Siete de ellos fueron identificados como tal por otros participantes, y
se corrigieron en una media de 4 horas y 33 minutos

Fuente: Adol Esquivel, Funda Meric-Bernstam, and Elmer V Bernstam. Accuracy and self correction
of information received from an internet breast cancer list: content analysis. BMJ, Apr 2006; 332: 939 - 942.

Si el proceso es imparable, s qué podemos
mejorar?

* Incrementar la sensibilizacion del profesional sanitario
sobre el cambio de paradigma que genera internet. El
conocimiento médico ya no es una zona prohibida para
el publico general o el paciente

* Generar programas de formacién para que los médicos
mejoren su conocimiento sobre la percepcion del
paciente hacia la informacion de salud en Internet. El
medico podria recomendar fuentes complementarias de
informacion en Internet de mayor rigor y calidad

« Generar directrices —desde las instituciones sanitarias-
para optimizar la utilidad de la informacion de Internet en
la relacion médico-paciente.

Fuente: Ahmad F, Hudak P, Are Physicians Ready for Patients With Internet-Based Health Information?. J Med Internet Res
2006;8(3):e22)




Hacia una comunicacion bidireccional

» El conocimiento no es patrimonio de
nadie, el mayor regalo es la transmision
de nuestro conocimiento.




