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1. Introduccid a la intel-ligencia col-lectiva en ’ambit
biomedic

Gracies al desenvolupament de la xarxa 2.0, hi ha grups extensos de per-
sones que poden col-laborar electronicament d’'una manera sorprenentment
efectiva; d’aixo se’'n diu intel-ligéncia col-lectiva. Thomas Malone (2010) és
I'autor més prolific sobre aquest nou marc teoric relacionat amb la generacio

i I'emergeéncia del coneixement.

Aquesta teoria descriu com es pot generar coneixement a partir de la
col-laboraci6 de molts individus, incloent-hi els recursos de queé disposen, per
a diferents ambits del coneixement. El terme es pot aplicar a diferents entorns,
idona lloc a combinacions inesperades entre persones i recursos materials que
generen resultats també imprevistos, pero, en esséncia, molt més bons que els
que es podrien obtenir amb els esforcos d’aquests elements separadament. Es
tracta d’explotar la sinergia dels participants per a incrementar el resultat es-
perat, no solament per la capacitat de generar coneixement, siné també per

I'increment de la celeritat a adquirir-lo.

Encara que lluny d’aspectes biomedics, el primer exemple d’intel-ligeéncia
col-lectiva aplicat a la ciéncia el va desenvolupar el reconegut matematic Ti-
mothy Gowers de la Universitat de Cambridge, que va oferir als internautes
una serie de problemes matematics sense resoldre pensant que molts “cervells”
treballant alhora serien més potents que un de sol; d’aixo en va dir projecte
Polymath. Uns problemes que feia décades que no es podien resoldre van tenir
solucio en trenta-set dies, i representa doncs una de les primeres proves que la
intel-ligéncia col-lectiva és més potent i més rapida.

Exemples

Un altre exemple de les possibilitats de la intel-ligéncia col-lectiva és el GalaxyZoo, en
qué més de dos-cents mil voluntaris en linia ajuden els astronoms a classificar imatges
de les galaxies, cosa que ha donat lloc a troballes sorprenents i a desenes de publicacions
cientifiques.

Un exemple més proxim a la medicina és el del HapMap (un mapa d’haplotips del geno-
ma huma, disponible a http://hapmap.ncbi.nlm.nih.gov/), completat el 2007 i que in-
corpora les troballes de centenars de biolegs que treballen arreu del moén. La informaci6
genetica actual del genoma huma es pot compartir i extreure de serveis en linia centra-
litzats com el GenBank amb aquesta mateixa politica d’intel-ligéncia compartida.

En vista de les possibilitats que ofereix Internet en l’actualitat, sembla
tan important el descobriment mateix a qué pugui donar lloc el projecte
d’intel-ligéncia col-lectiva com els models i les eines de treball que s’elaboren

per a 'aven¢ mateix de la ciéncia.

Enllacos recomanats

Us oferim dos enllagos de re-
feréncia per a ampliar la in-
formacio relacionada amb el
Projecte Polymath:

Blog del projecte: http://
polymathprojects.org/
Entrada a la Wikipedia:
http://en.wikipedia.org/wiki/
polymath_project



http://www.galaxyzoo.org/
http://hapmap.ncbi.nlm.nih.gov/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/genbank/
http://polymathprojects.org/
http://polymathprojects.org/
http://en.wikipedia.org/wiki/polymath_project
http://en.wikipedia.org/wiki/polymath_project
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En l’ambit de la medicina i de la salut, sembla que és obligat mirar d’aplicar
aquest model d’intel-ligéncia col-lectiva, per a aconseguir una quantitat de
coneixement que en moltes malalties no hi és, en una quantia i una velocitat

que amb les aproximacions tradicionals és lent i tedios d’aconseguir.
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2. Pacients com a actors en la recerca biomedica: les
xarxes socials com a catalitzadores

Independentment de les possibilitats d’Internet, de manera directa, hi ha
molts exemples de families que han millorat el coneixement meédic mitjancant
la recerca directa o el suport economic, des del cas de la familia Odone i 1’“oli
de la vida” (L'oli de la vida) per al tractament de I’adrenoleucodistrofia lligada
al cromosoma X, o bé la capacitat de la Fundaci6 LAM, creada per la mare
d'una pacient i que ha arribat a fer avancar notoriament el coneixement de
la limfangioliomiomatosi, ja que constitueix una part substancial del suport
economic de la recerca per a aquestes malalties poc freqiients a escala mundial.

Els pacients han estat i seran, cada vegada més, part implicada i responsable en
I'avenc de certes arees de la medicina, com és el cas particular de les malalties
poc freqiients.

De manera paral-lela a I’evoluci6 de la relacié metge-pacient que, com direm
més endavant, des d’'un model paternalista canvia cap a un model de cores-
ponsabilitat, i beneficia aixi tots dos actors, pensem que la recerca també ha

de canviar cap a una recerca participativa.

Com comentavem al comencament, la xarxa 2.0 permet possibilitats de
col-laboracié mitjancant fronteres geografiques, la qual cosa obre un ampli
espectre de possibilitats.

De fet, una de les fonts d’informacié més importants per als pacients és Inter-
net, i la cerca en l'area de la salut és una de les primeres en els estudis pobla-
cionals d'Gs de les noves tecnologies.

Valgui com a exemple també el fet que els pacients i familiars amb malalties
croniques son un dels col-lectius més actius dins les xarxes socials, i represen-
ten un dels més bons exemples de pacients electronics (e-pacients): usuaris de
serveis de salut amb interes i actitud positiva que fan servir la xarxa 2.0 per a
fer front a la seva malaltia d’'una manera responsable i compromesa. A la xarxa
comparteixen informacio sobre la seva malaltia, sobre I'evoluci6 dels tracta-
ments, per0 també comuniquen experiencies i sentiments. La primera faceta,
en la qual comparteixen informacio, repercuteix directament en I'anomenada
alfabetitzacio per a la salut (health literacy), és a dir, I'habilitat per a obtenir,
processar i comprendre informaci6 basica sobre salut i sobre la seva malaltia,
essencials per a prendre decisions adequades, i, conseglientment, en la seva
alfabetitzaci6 per a la salut, és a dir, en la seva capacitat de seleccionar infor-
maci6 fiable i rellevant per a la seva malaltia des d'Internet, que millora, agilita

i facilita aquesta mateixa presa de decisions.

Enllacos recomanats

Fitxa técnica de la pel-licula
L'oli de la vida: http://
www.filmaffinity.com/es/
film634930.html

Trailer en espanyol de la
pel-licula L'oli de la vida:
http://www.youtube.com/
watch?v=0e4PKP6ABOM



http://www.thelamfoundation.org/
http://www.filmaffinity.com/es/film634930.html
http://www.filmaffinity.com/es/film634930.html
http://www.filmaffinity.com/es/film634930.html
http://www.youtube.com/watch?v=oe4PKP6AB9M
http://www.youtube.com/watch?v=oe4PKP6AB9M
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En la segona faceta, en que es posen en comu sentiments i experiéncies, la xar- Apoderament com a

xa ofereix la possibilitat d’establir grups de suport per a disminuir 1’aillament pacients

social, cosa que comporta nombrosos efectes psicologics positius. Totes dues Procés, reconegut per I'OMS

facetes impliquen un veritable impuls al seu apoderament com a pacients i com un requisit per a la salut,
d’augmentar la capacitat dels
a la seva activacié com a tals perque passen a ser pacients amb bones habili- individus o col-lectius per a po-
. ) N . der triar i transformar el seu
tats, incrementen l'interes i I'actitud positiva que tenen enfront de la malal- entorn per a assolir els objec-

tia, milloren els nivells d’autoeficacia i adquireixen capacitats per a la cerca tius que volen.

de solucions.

En 1'Gs de les xarxes socials per a portar més bé les malalties podem destacar
les habilitats dels pacients i dels familiars amb malalties croniques, i entre
aquests pacients i familiars cal destacar els que conviuen amb una malaltia poc
freqiient. Un estudi recent nord-america demostra que un 50% dels pacients
amb malalties poc freqiients havia acudit a Internet per buscar contacte amb
altres persones amb situacions semblants, a diferéncia d'un 20% de pacients
amb altres malalties no poc freqiients.

Tenint en compte aquestes habilitats que adquireixen els pacients i que fan
servir de manera rutinaria, el pas segiient és mirar d’enllacar aquesta activitat
amb la mateixa recerca en arees biomediques, la qual cosa sembla una evoluci6

natural i poc forcada.

Hi ha exemples clars de la manera com el treball col-laboratiu basat en les
xarxes socials i Internet han donat lloc a avencos exemplars en la recerca en
malalties com la sindrome del cromosoma X fragil, el trastorn de Rett o sin-
dromes geneétiques d'una incidéncia molt baixa com la sindrome de deleci6
del cromosoma 18. La participacié de pares informats, capacitats, activats i
amb un alt nivell de motivacié (com és habitual en la majoria de malalties
croniques pediatriques) és crucial a I’hora de generar registres de pacients i
bases de dades de malalties poc freqiients, i també d’ajudar al financament de
la recerca.

Fins i tot sense tenir una participacio6 activa i expressa dels pacients, és sorpre-
nent ’enorme quantitat d’informaci6 que contenen les xarxes socials. Aques-
ta informaci6 habitualment la fan servir grans empreses amb altres finalitats,
com buscar opinions sobre els seus productes, sia cotxes o tauletes electroni-
ques, a manera d’estudi de mercat. No obstant aixo, fins ara, la informacié que
comparteixen a Internet les families afectades de malalties de les quals hi ha
un escas coneixement biomedic (com les malalties poc freqiients), juntament
amb sentiments i recomanacions per a portar més bé la vida amb aquest tipus

de malaltia, no ha estat utilitzat pels investigadors. Que esperem?
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3. La integracio de les xarxes socials en l'estrategia
d’un gran centre hospitalari: ’hospital H2.0

3.1. Caracteristiques generals

Hi ha una série d’antecedents que justifiquen el perqué de la preséncia dels
hospitals moderns a les xarxes socials.

D’'una banda, malgrat que sembla que vivim en 1’era de la infoxicaci6 la reali-
tat és que moltes vegades 1’arribada de la informaci6 a 1'usuari d'Internet com
a pacient depén tant de la quantitat com de la qualitat. Es a dir, hi ha forums
i fonts d’'informaci6 excepcionals pero que fan servir un llenguatge poc com-
prensible per al ciutada que no pertany a la medicina i que en un moment
determinat necessita informacié per a la seva malaltia o la d'un dels seus és-
sers estimats. En aquest sentit, els hospitals, un dels elements més proxims als
ciutadans, soén els que han de fer un esforg per facilitar aquesta informacio, a

la qual d’una altra manera, encara que hi sigui, no és gaire facil d’accedir.

Com asseguren Barak et al., mitjancant 1’adquisicié d’informacié rellevant i de
coneixement, s’aconsegueix un sentit especial d’apoderament, sobretot quan
aquesta informaci6 s’adquireix per mitja de 1’accés directe a les fonts que es
consideren rellevants, en aquest cas, ’hospital mateix.

D’altra banda, és obvi, molt més com més severa i cronica és una malaltia, que
hi ha moltes necessitats dels pacients que el sistema sanitari actual encara no
ha resolt. Es a dir, costaria de comprendre que una situacié que afecta cada
moment de la vida d'un pacient i en qualsevol lloc es pot resoldre amb una
activitat medica intermitent, retallada pel que fa al temps i sovint amb molta
asincronia entre el moment en que es refereix 'activitat i el moment en que
s’ofereix. Aixo és, el model classic de 1’assistencia medica no resol moltes de
les necessitats dels pacients. Aniria molt bé que la medicina s’acostés tant com
pogués al pacient i a la seva familia on i quan ho requerissin. En aquest aspecte,
les noves tecnologies ofereixen amplies possibilitats.

Finalment, una de les evidéncies més clares que sostenen la necessitat
d’incorporar els hospitals a les xarxes socials és la feina important i evident
que tenen aquestes xarxes pel que fa a oferir efectes psicologics positius, en
termes de menys aillament social, millora de l'autoeficacia i, en definitiva,
apoderament. Aixo és especialment rellevant en les malalties que no tenen

tanta incidencia, com és el cas de les malalties poc freqiients.
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En totes aquestes evidencies que es refereixen més al model organitzatiu del
sistema sanitari hi ha canvis a una escala més petita, en la mateixa relacio
metge-pacient.

Abans, la relaci6 entre el metge i els pacients es basava en un paternalisme que
atorgava al metge no solament el coneixement, sin6 també l'autoritat. Avui
dia, en vista de 1'accés a la informaci6é que tenen els pacients i la seva capaci-
tacié com a tals, s’esta aconseguint arribar a un model de coresponsabilitat,
en el qual metge i pacient treballen plegats per millorar la salut i el benestar
d’aquest pacient. No obstant aixo0, tal com s’ha posat en relleu en alguns ar-
ticles recents, es tracta d’'un model en qué hi ha molts metges que se senten
amenacats, i aixo es podria interpretar com una resisténcia al canvi d'un mo-
del tan arrelat i per al qual hem estat formats els metges. El canvi de model,
pero, és absolutament imparable alhora que benefici6s. El metge ha d’adoptar
llavors un nou rol, el d’orientar els pacients sobre els recursos que té a I’abast
a Internet. Semblantment a la manera com el metge fa una prescripcio farma-
cologica, aniria molt bé que pogués recomanar recursos validats, contrastats
i atils per al pacient.

Aprofundint en els beneficis per al pacient —ja n’hem detallat uns quants en
I'apartat anterior—, son els que es refereixen a 'aillament social, I'autoeficacia
i el fet de trobar solucions a algunes de les necessitats que el sistema sanitari
actual no és capag¢ de resoldre. Aix0 incidiria de manera positiva en el seu
benestar i fins i tot potser també en l'estat de salut. Encara queda per valorar
si incideix de manera positiva en la salut real, perd sens dubte ho fa en la salut
percebuda.

A més, pero, hi ha un efecte positiu per a la relacié metge-pacient, ja que les
preguntes que s’arriben a fer a la consulta sén de més rendiment. Es a dir,
les preguntes de menys envergadura que el pacient ha estat capac¢ de resoldre
pels seus propis mitjans i 1’as de les noves tecnologies no s’arriben a fer a la
consulta, de manera que deixen pas a d’altres de més importants per a les quals
cal dedicar més temps. Aix0 és el mateix que dir que s’optimitza el temps de
la consulta medica.

A més, no podem passar per alt els beneficis que té per al metge aquest nou
model de pacient, que s'incrementen si es tracta d'un metge que participa en

aquestes xarxes socials, en aquesta nova forma de comunicacié amb el pacient.

En primer lloc, el metge percep una serie de necessitats que d'una altra mane-
ra son invisibles. Els pacients solen compartir informacio, experiéncies i sen-
timent en els murs de les xarxes socials, i aixi fan visibles aquestes dificultats

en la vida diaria.

En segon lloc, hi ha tot un procés d’aprenentatge sobre la manera de comuni-
car a la xarxa. Aquest procés, que permet reflexionar sobre cadascuna de les

paraules que es fan servir, la complexitat que tenen, la idoneitat, les possibili-
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tats de malinterpretar el missatge, etc., é un procés que pot ser molt Gtil per
a fer reflexionar el professional sobre el mateix procés de comunicaci6 oral o
gestual en la consulta habitual. Sovint veiem pacients que recorden amb tota
mena de detalls les frases dels metges que els van donar per primera vegada
una mala noticia. Aquestes frases es queden, a la ment dels pacients, com les
que podem trobar en un mur de comentaris. De manera inversa, escriure als
murs de les xarxes socials, comunicar-se amb els pacients servint-se d’aquests
mitjans, ens pot fer reflexionar i aprendre sobre la manera que tenim de co-
municar-nos a la consulta habitual amb els nostres pacients.

En tercer lloc, el fet de passar a tenir una consulta asincrona ofereix grans
avantatges a 1'hora de preparar una resposta treballada i Optima, que moltes
vegades resoldra no solament els dubtes d'un pacient concret sin6 els de tants
altres observadors (lurkers) que visiten el mateix web.

En quart lloc, com hem comentat més amunt, la capacitacio dels internautes
afavoreix la rendibilitat de les consultes, cosa que redunda en benefici de la
qualitat de l'assisténcia, perd també en benefici de no haver d’invertir tant
de temps en les consultes. Aquest element, des del punt de vista economic,

tampoc no ens ha de passar per alt.

Finalment, en estreta relaci6 amb el que hem comentat al comencament del
nostre capitol, el metge disposa d'una immensa quantitat d’informacio a les
xarxes que, d'una altra manera més tradicional, pot arribar a ser impossible
d’obtenir, particularment en malalties de prevalenca molt baixa, com, per
exemple, les malalties poc freqiients.
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4. Analisi d’un cas: Guia Metabolica

Tot seguit explicarem 1'experiéncia d'un portal web desenvolupat per a un grup
de malalties concret i amb caracteristiques ben peculiars.

Guia Metabdlica és una iniciativa de 1’'Hospital de Sant Joan de Déu de Barce-
lona i de 1’Associaci6é de Pacients amb Malalties Metaboliques de Catalunya.

Es tracta d'un web enfocat als pacients i al seu entorn amb errors congenits
del metabolisme. Aquests errors sén un grup molt heterogeni de més de sis-
centes malalties. Encara que tots son diferents pel que fa a forma de presen-
tacio, evoluci6, tractament, aspectes bioquimics i genétics, en general tenen
certs aspectes en comu. Solen ser d'inici pediatric, en 1'¢poca neonatal o en
la infancia. Es consideren totes malalties poc freqiients perque tenen una in-
cidencia inferior a cinc pacients per cada deu mil habitants i condicionen una
minva en la qualitat de vida, per a ells i per a les seves families, i també, so-
vint, una disminuci6 franca de l'esperanca de vida. En totes les malalties poc
freqiients és fonamental el procés conegut com d’apoderament; en efecte, hi ha
malalties croniques dificils de tractar i manejar, i sovint amb desigualtats pel
que fa a possibilitats d’atenci6 sanitaria i recerca en comparacié de malalties

més comunes.

Es la primera plataforma a Internet amb estructura 2.0 orientada als errors
congenits del metabolisme. Ofereix informaci6 actualitzada i comprensible,
per a les persones que no sén del mon sanitari.

D’una banda, Guia Metabdlica facilita I’accés a la informaci6é a les families
perque millorin la comprensi6 de les malalties i, conseglientment, la manera
de manejar adequadament aquesta informaci6. De I'altra, és un lloc idoni per
a crear grups de suport entre families que pot ser que estiguin molt allunyades

geograficament pero que comparteixen un familiar amb la mateixa malaltia.


http://www.guiametabolica.org
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Figura 1. Imatge del web Guia Metabélica
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Com que es tracta d'una iniciativa d'un hospital, es vol enquadrar en una as-
sisténcia integral al pacient, que, en altres ocasions, faria la consulta medica en
la visita habitual a I’especialista. Guia Metabdlica no vol ser una alternativa a
la consulta tradicional, sin6 més aviat un recurs per al dia a dia amb la malaltia.


http://www.guiametabolica.org
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Es tracta d’'un web escrit en castella, amb continguts també en catala, i amb
I'opci6 de traducci6 a altres llengties.

Té una estructura 2.0 que permet als pacients i a les persones del seu entorn
(des de familiars fins a metges de capcalera, amics o professors) participar en
un forum que és supervisat sempre per I’equip de Guia Metabdlica, proposant
questions mediques o nutricionals (que so6n ateses per especialistes) i aspectes
de recerca, explicant experiéncies personals i sentiments, demanant contacte

amb altres families, etc.

Guia Metabodlica presenta cada setmana nous continguts que recullen infor-

maci6 medica, esdeveniments, noves malalties, consells per al dia a dia...

El contingut del web el gener de 2013 és el segiient:

1) Informaci6 cientifica en llenguatge senzill sobre els aspectes clinics, bio-
quimics, genetics, terapeutics i de pronostic de seixanta errors congenits del
metabolisme. Aquesta informaci6 es presenta en forma de triptic per a impri-

mir-lo i lliurar-lo alla on la familia necessita explicar la malaltia.

2) Resums de publicacions traduides de I’anglés a un llenguatge senzill de més
de quatre-cents articles amb continguts medics i de recerca, i també articles
monografics que expliquen aspectes concrets relacionats amb els errors con-

genits del metabolisme.

3) Més de cent consells per a la vida diaria d’aquest grup de pacients, tenint
en compte cadascuna de les seves particularitats segons la malaltia.

4) Més de dos-cents cinquanta receptes i menus especifics per a dietes contro-
lades en proteines, carbohidrats o greixos per als grups de malalties que reque-
reixen un tractament de dietoterapia. Les receptes les elabora I'’equip de Guia
Metabdlica expert en nutricié, perd també n’envien els mateixos pacients i es

mostren al web només quan s’han avaluat degudament.

5) Set contes per a infants en que els protagonistes soén infants que tenen un

error congenit del metabolisme.

Cada mes s’elabora un butlleti que €s enviat als usuaris registrats (més de mil
quatre-cents el gener de 2013).

A més, Guia Metabolica té espais en xarxes socials com Facebook, Twitter i
YouTube, amb l'objectiu d’arribar a tots els usuaris potencials del web.

Des de maig de 2010, data en que es va obrir el web, Guia Metabdlica ha re-
gistrat més d’'un milié de pagines vistes. Les entrades s’han estabilitzat entre

seixanta i setanta mil al mes amb algunes oscil-lacions en tots dos sentits.
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No obstant aix0, la poblacié objectiu estimada al principi, considerant que la
llengua del web és el castella i considerant la incidéncia d’aquestes malalties
(pacients i el seu entorn), se situa entorn de seixanta-quatre mil usuaris.

Es important assenyalar que més del 70% d’usuaris hi accedeixen des de
I’hemisferi oest; aixo es pot explicar per la gran quantitat de pacients, d’origen
hispanoparlant, a més. Es probable que hi hagi una gran quantitat de paci-
ents, comparat amb Espanya. També pot tenir importancia que no hi ha tan-
ta disponibilitat de recursos en molts dels paisos llatinoamericans en via de
desenvolupament i la familiaritzaci6, per a aquest grup poblacional, de 1'accés
a Internet, atesa la gran quantitat d’emigracié d’aquests paisos. Podem fer la
reflexié que Guia Metabolica pot contribuir a minorar I'anomenada bretxa di-
gital, facilitant 1’accés a informacié comprensible sobre errors congenits del
metabolisme tant a pacients i families com a professionals d’aquests paisos en

via de desenvolupament.
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Aprofundint més en les caracteristiques dels usuaris de Guia Metabdlica, en
un petit estudi que es va fer al cap d’'un any d’haver obert el web, es posava
en evidencia que entorn d'un 80% dels usuaris son cuidadors en realitat -com
que es tracta de malalties que en general es presenten en l’edat pediatrica, era
un fet relativament esperable- i, més sorprenent encara, més d'un 10% dels
usuaris sén professionals de la salut. Es a dir, el que es va elaborar com un recurs
per a facilitar el dia a dia de les persones que conviuen amb un error congenit
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del metabolisme és, a més, un recurs fiable de coneixement per als mateixos
professionals. La majoria dels usuaris troben Guia Metabdlica mitjancant la

Xarxa.

En aquest mateix estudi esmentat, es posava en evidéncia un alt nivell de par-
ticipaci6 activa, amb comentaris o aportacions diverses. De fet, al llarg dels dos
anys i mig de vida de Guia Metabdlica s’han registrat més de dos mil comen-
taris, que es podrien dividir en dos grups que gairebé englobarien cadascun la

meitat d’aquests comentaris.

D'una banda, aquells en qué 'objectiu principal de la participaci6 és obtenir
informacio, i de 'altra, aquells en queé l'objectiu principal és contactar amb

altres families.

Aquest equilibri entre els comentaris que es refereixen a temes d’educaci6 per
a la salut (preguntes sobre el seu error congenit del metabolisme o sobre situ-
acions mediques que se superposen en un moment determinat, preguntes so-
bre receptes i tractaments dietetics) i els que consoliden Guia Metabdlica com
a plataforma per a establir grups de suport (comentaris per a contactar amb
altres pacients o cuidadors o per a compartir experiéncies personals, temes
practics per a la vida diaria i missatges de gratitud i expressié de sentiments)
ofereix una bonica descripcié de les funcions que, uniformement, exerceix

aquest web especific.

El primer tipus de comentaris (els que es refereixen a aspectes educatius) pro-
bablement tenen la funcié d'incrementar el coneixement sobre el maneig de
la malaltia, la qual cosa és un element essencial en el procés normal i necessari
d’apoderament d'un pacient. El segon tipus de comentaris (Guia Metabolica
com a grup de suport) incrementen els seus recursos emocionals i la seva esta-
bilitat psicologica, que també és indispensable. De fet, s’"ha demostrat que una
de les variables que es correlaciona amb la salut emocional dels pares d’infants
amb malalties croniques és precisament la percepci6 de suport social, que d6-
na més sentit a 'enfocament cap al cuidador del web Guia Metabdlica, ja que
s’ha demostrat que el suport diari en les activitats rutinaries i en el context
familiar (formal o informal) esta molt lligat a I’efectivitat en el benestar emo-
cional en els pares d'infants amb malalties croniques. Un exemple d’aixo sén
els grups de suport de pares, eines que permeten als pares compartir emocions
amb altres pares en un ambit segur i controlat, i també informaci6 que és re-
llevant per a la vida diaria amb una malaltia cronica. Les dades preliminars de
I'enquesta de 2011 als usuaris de Guia Metabdlica demostrava una disminucio
en la sensaci6 de solitud i una disminuci6 en els nivells d’autocritica (“com
que en parlo amb els altres veig que no ho faig tan malament”). Aixo, vist de
manera conjunta, es pot interpretar com un impacte positiu en la salut emo-

cional i psicologica dels usuaris del web.
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Per la progressi6 del nombre de visites al web i del nombre de comentaris
registrats, pensem que el nivell de participaci6 dels usuaris és molt elevat. Per
a explicar aquest fet s’ha reflexionat sobre tres aspectes concrets:

e Edat: n'hi ha molts que s6n cuidadors, sobretot pares de mitjana edat amb
un infant que té un error congenit del metabolisme. Aquesta mitjana edat
els atorga una gran probabilitat de ser natius digitals, amb prou aptituds
per a manejar amb facilitat els recursos d'Internet.

e Relaci6 afectiva: molts dels usuaris d’'Internet que busquen informacié
sobre la salut s6n, en concret, familiars que actuen com a cuidadors. Te-
nen un estat de salut més bo que el mateix pacient i, en el cas concret
dels errors congeénits del metabolisme, en qué la majoria de pacients sén
infants, quan arriben a l'edat adulta incrementen aquestes possibilitats.
Encara més, pero: la relacio afectiva maternofilial o paternofilial €s, des del
nostre punt de vista, una de les més importants, si no la més important,

de manera que la implicaci6é d’aquests cuidadors familiars és maxima.

¢ Injusticia vital: si ja és dificil assumir una malaltia cronica en una persona
adulta, fer-ho en un infant encara és més desconcertant i injust. Aquesta
situaci6 contra natura genera por, ansietat, rabia i necessitat de trobar in-
formaci6 i solucions. A més, encara que la majoria de pares porten rela-
tivament bé viure amb una malaltia cronica i, sovint, incapacitadora en
I'infant, resulta, a la llarga, una situacié de gran risc de sindrome del cre-
mat (burnout syndrome), cosa que pot impactar no solament en la salut psi-
cologica de la familia, sin6 també en la fisica, i afectar-los, en linies gene-
rals, el benestar.

Tornant a fer referéncia a la funci6 de Guia Metabdlica com a font
d’informacio, gairebé un 95% dels usuaris que van respondre a la primera ava-
luacié havien trobat nova informacié sobre la seva malaltia i havien incremen-
tat el coneixement que en tenien. Malgrat la infoxicacié de qué parlavem més
amunt, pensem que 1'optimitzaci6 de I’arribada de la informacié a l'usuari de-
peén basicament de la qualitat i la senzillesa d’aquesta informaci6. Segurament
la informacio era a Internet, pero la manera de presentar-la era diferent, cosa
que dificulta I'arribada al receptor. Les diferéncies en l'arribada eficac de la co-
municacio als pacients donen lloc a disparitats en la comprensié de la malal-
tia, la qual cosa pot alterar la percepcié que tenen del seu propi estat de salut

i interfereix, de manera notable, en el seu procés necessari d’apoderament.

Aquest alt percentatge enfront d'un de més baix dels qui participaven activa-
ment amb comentaris ens demostra, una vegada més, el que va demostrar Van
Uden-Kraan, que els usuaris que no participen, que ella anomena observadors,
també milloren el nivell de competéncies, informacié i apoderament, de ma-

nera semblant a la que ho fan els usuaris més actius.
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Col-laborant amb els pacients afectats de malalties poc freqiients, percebem un
sentiment general que hi ha moltes necessitats dels pacients, per a la seva vida
diaria, que la medicina tradicional o actual encara no ha resolt. No obstant
aixo, aquestes necessitats no resoltes si que incideixen de manera negativa en
I'estat de salut percebuda pels pacients, és a dir, alteren el seu estat de salut.
Per aixo, la incorporaci6é d’eines que responguin a aquestes necessitats, i les
resolguin, dins el marc de l’assisténcia medica publica pot donar com a resultat
un acostament més positiu i integral del pacient i les seves circumstancies.
Guia Metabdlica ofereix, almenys en part, solucions a alguna de les necessitats
d’aquest grup de pacients no considerades en la cura médica tradicional.

Per acabar d’explicar un model de web per a malalties especifiques, com és
Guia Metabdlica, farem una reflexié que sembla interessant i alhora necessa-
ria: les funcions d’'un web que es dedica a millorar el dia a dia dels pacients
i els seus cuidadors no interfereix en la relacié metge-pacient, siné que fins i
tot I'enforteix, ja que acosta aquestes dues figures pel que fa a comprensio i
responsabilitat sobre la malaltia.
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