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El MySpace de los enfermos cronicos

JOSE LUIS DE HARO, SERVICIO ESPECIAL. NUEVA YORK

Cuando hablamos de comunidades «online» es imposible no pensar en una multitud de adolescentes frenéticos jugueteando en portales como MySpace o
Facebook. Sin embargo, la red de redes también ofrece cobijo y ayuda para otras personas con una caracteristica comun: lidiar de por vida con una
enfermedad crénica como la esclerosis mdltiple, el parkinson o el sida.

En medio de mensajerias instantaneas, descargas de video y alglin que otro incémodo anuncio, la comunidad «online» PatientsLikeMe, o PacientesComoYo,
se ha convertido en el refugio perfecto para mas de siete mil personastrastocadas por dolencias que de la noche a la mafiana han transformado radicalmente
sus vidas. Aunque a bote pronto esta magnifica iniciativa, fundada hace aproximadamente cuatro afios por tres ingenieros del Instituto Tecnolégico de
Massachussets suene a simple panfleto publicitario, lo cierto es que el grupo de médicos, investigadores y pacientes se ha convertido en uno de los proyectos
mas innovadores de la red.

Un enfermo de ELA

Qué mejor que un paciente con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una enfermedad degenerativa, para inspirar la creacion de esta comunidad «online». Fue
en 1998 cuando el carpintero Stephen Heywood fue diagnosticado con ELA, por lo que su familia comenzé a buscar desesperadamente recursos para mejorar
la calidad de vida de su ser querido. Una serie de acontecimientos acabé relacionando a Heywood con los que hoy son fundadores de esta web, cuyo objetivo
principal es crear un sistema médico «de paciente a paciente».

Al contrario que otros portales sanitarios, PatientsLikeMe pretende facilitar a los enfermos los conocimientos necesarios para controlar sus enfermedades y
compartir sus experiencias con personas que padezcan la misma dolencia. Con este dogma por bandera, esta plataforma basa su contenido en datos reales
proporcionados por los propios pacientes y ademas comparte dicha informacion con médicos, laboratorios, investigadores y otras entidades.

Esta web, que ha sido calificada por CNN Money y Business 2.0 como una de las compafifas que cambiaran el mundo, ha tomado una magnifica iniciativa que
tiene como punto de partida compartir informacién y experiencias, en lugar de vivir las enfermedades crénicas como una lacra o un tabu dentro de la sociedad.

Benjamin Heywood, presidente y cofundador de esta comunidad «online» para enfermos crénicos se muestra honrado con el reconocimiento que esta iniciativa
esté obteniendo entre los internautas, aunque asegura que «todavia queda mucho por hacer para lograr nuestra misién de ayudar a los pacientes a aprender a
través de experiencias reales».

Desde sida, esclerosis, depresion... algunas de las enfermedades crénicas mas comunes tienen cabida en esta web aunque sus fundadores esperan llegar a
crear foros y espacios que cubran las 50 dolencias crénicas mas extendidas en el mundo. Para ello, esta compafiia cree que «compartir informacién es algo
positivo». Dada la severa confidencialidad que blinda los datos sanitarios de cualquier paciente se ha creado una barrera que impide a los enfermos y sus
familiares compartir sus experiencias y asi aprender nuevas formas de sobrellevar la enfermedad. Por este motivo, esta web anima al paciente a hacerse
duefio de su informacién médica y compartirla con todo el mundo con el objetivo de poder mejorar sus respectivos tratamientos y la calidad de vida de cada
uno.

No hay que olvidar que detras de la marea de informacion que maneja esta web se encuentran personas reales que comparten activamente sus tratamientos y
sintomas con otros miembros de esta comunidad. Aunque, por defecto, su informacién solo es compartida con otros suscriptores de este club, muchos
enfermos deciden hacer publicos sus informes a todo el mundo que desee verlos para solidarizarse con los pacientes que sufran una enfermedad similar.

Acceder a los diagnésticos

Un claro ejemplo de la filosofia de PacientesComoYo esté representado por Steve White, un militar retirado de 45 afios que tras 21 afios de servicio fue
diagnosticado con ELA. Segun su informe, al que puede acceder cualquiera que visite esta pagina web, se puede conocer el tipo de tratamiento que este
hombre recibe para su dolencia. Ademas, se puede acceder a diagnésticos médicos realizados en distintos hospitales del planeta, asi como a varios graficos
que muestran la evoluciéon de White a lo largo de los ultimos cuatro afios.

Dentro de esta comunidad se pueden encontrar foros para compartir informacion y experiencias clasificados en cuatro categorias: pacientes, tratamientos,
sintomas e investigaciones. Como se ha sefialado con anterioridad, hasta la fecha sélo ELA, sida, esclerosis multiple y depresion son las enfermedades mas
comunes en la web, pero nada mas entrar en el portal se invita al visitante a crear su propio debate con una nueva enfermedad.
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