CIBERESPAI A LES CIENCIES DE LA VIDA I DE LA SALUT 147

Setze Congrés de Metges i Biolegs de Llengua Catalana
Llibre de Ponéncies (2000), p. 147-155

LA XARXA COM ELEMENT INTEGRADOR
DE LA SALUT

XAVIER PASTOR
Informatica Meédica. Hospital Clinic. Universitat de Barcelona. Barcelona

INTRODUCCIO

Fara aviat quatre anys, en I'ambit del XV¢ Congrés de Metges i Biolegs de Llengua Catalana
es feien una colla de reflexions al voltant de dos conceptes que semblaven aleshores
emergents: la informaci6 i la comunicacié. Aixo va ser tractat en una conferéncia plenaria
d’en Sebastia Serrano, i que pot llegir-se al llibre d’Actes (SERrANO, 1996), i també una Ponéencia
sobre formacio dels professionals en les que era ben present'impacte de les noves tecnologies
com a instruments metodologics per a un canvi. Lorganitzacié va fer-me l'encarrec de
desenvolupar el tema de les Autopistes de la Informacio, dins d"una proposta sobre I'exercici
professional condicionat per les metodologies amb un horitzé posat a I'any 2010 (PAsTOR,
1996). Es tractava aleshores de fer un exercici de prediccié en base a una experiéncia indivi-
dual com a usuari d’eines generiques expressament dissenyades per tractar i difondre amb
eficiencia la informacio.

Avui, el mateix Congrés ens proposa un debat en Taula Rodona sobre el que ja es una
realitat: el ciberespai i el sistemes d’informacié que comunica amb la seva aplicacio6 practica
a les ciencies de la vida i de la salut. Crec que en ambdés congressos ha estat un encert
tractar aquest tema. El que es va presentar a Lleida a la tardor de 1996 ha estat al llarg dels
anys que han transcorregut, motiu d’articles i editorials produits dins de les mes prestigioses
revistes de 'ambit biomedic, tant en les seves vessants d’aplicacié professional en la clinica
(Corera, 1997; BRowN, 1999) o la recerca com en aquelles més orientades als aspectes docents
(Frisse, 1999; GopiN, 1999; IGLEHART, 2000).

El motiu ha estat sens dubte en la constatacié que les previsions es feien realitats concretes
i ja no sols com projectes pilots en els que hom pot dubtar de la seva aplicabilitat
generalitzada, si no com metodologies imprescindibles per dur a terme les tasques propies
dels professionals i per que no dir-ho millorar el “negoci” entes en el sentit mes ampli i
menys pejoratiu. Tant es aixi que consultores de prestigi (PRICEWATERHOUSECOOPERS, 1999)
han publicat la seva visi6 de futur curiosament a 10 anys vista, tal i com es va fer al XV¢
Congrés.

Fa goig doncs presentar en aquesta Taula Rodona un conjunt de realitats operatives al nostre
pais que son exemples reals de comunitats virtuals en biologia i medicina mogudes per
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interessos ben diversos pero que han confiat ja en la xarxa Internet la oferta d’informaci6 i
les capacitats derivades del gran potencial en comunicacié.

TENDENCIES EN LES CIENCIES BIOMEDIQUES

Les ciencies biomediques i la medicina han anat evolucionant en la seva practica, perd molt
especialment en la darrera meitat del segle XX. Podriem dir que hi ha hagut tres tendéncies:
I'antropocentrisme, la multidisciplinarietat del coneixement i la economia. El primer punt
ha estat molt pales en les anomenades Ciéncies de la Salut. La Medicina, la Farmacia i la
Infermeria han girat la ullada novament en I'ésser huma com a un tot que ha de constituir
el focus de I'actuacio tant en la vessant professional com a la de recerca i docéncia. L'activitat
dels centres sanitaris ha d’estar al servei del ciutada procurant que aquest no emmalalteixi
i en cas de que ho faci, resoldre el problema el millor possible dins una visi6 humana inte-
gral que no contempli exclusivament els aspectes biologics. Aixo obliga a coneixer quins
son els problemes i riscs dels ciutadans, seguir la seva evolucié (perqué no son estatics) i
adaptar-se a les necessitats de cada moment sense perdre efectivitat. Altres Cieéncies de la
Vida també han copsat la tendéncia a I'antropocentrisme i aixi veiem com prenen
importancia certes arees com la Genética, la Ecologia i la Antropologia. Aquesta darrera
perque el descobriment del comportament huma des dels seus origens, ens explica millor
situacions actuals i permet pronosticar de futures. La Ecologia s’ha descobert com una ciéncia
que cerca contribuir al benestar de la humanitat tenint com a objectiu I'equilibri amb el
medi que ens envolta. No cal dir que la Genetica ha fet un salt qualitatiu en proposar-se
com a objectiu seqiienciar el genoma huma i treballar per establir las seves relacions amb
les caracteristiques humanes tant normals com patologiques. La recerca de camp, feta al
costat del malalt o al laboratori ha donat pas a un increment de coneixements notabilissim
que ha envait els limits de les disciplines classiques, ha afavorit I'intercanvi i ha enriquit la
comprensio del fenomen huma. La Economia no ha estat aliena al desenvolupament
esmentat. L'exigéncia d’obtenir una rendibilitat del diners destinats a la recerca de nou
coneixement, independentment de la seva provinenga publica o privada, esta conduint les
linies d"acci¢ prioritaries i el treball en equip d’una forma molt oposada a la practica existent
a la primera meitat del segle XX, on l'idealisme i les accions individuals eren encara una
palesa realitat.

El creixement dels coneixements en biomedicina es el més gran quan comparem amb d’altres
arees. A mes a mes no es tracta d'un simple fenomen acumulatiu, amb un cicle de duplicacié
que en el moment actual esta xifrat en uns dinou anys, si no que te implicites una colla de
relacions que van canviant i que invaliden coneixements previs o ajuden a crear-ne uns de
nous. Tot el procés d’adquisici, manteniment, actualitzaci6é i documentaci6 te uns limits
metodologics clars emprant tecniques classiques. En aquest sentit i des d’un punt de vista
generic, les ciencies de la informacié conjuntament amb la capacitat de comunicacié que
ofereixen els diferents serveis d'Internet obren unes possibilitats insospitades.

LA XARXA COM A PUNT DE TROBADA PER A LES COMUNITATS VIRTUALS.

En el decurs del segle XX els professionals s’han agrupat fonamentalment en comunitats
d’interessos en els quals era cabdal el disposar d'un espai fisic real que emparés la feina que
el unia. Aixi a estat fins ara en el mon universitari i en el camp de la Medicina. Les
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Organitzacions, publiques o privades, han vetllat per oferir a aquests professionals els medis
adients per a dur la tasca encomanada. La Universitat organitzada en facultats dotava a les
catedres de laboratoris de recerca, posant a I'abast dels investigadors alguns recursos com
els serveis cientific-técnics, que pel seu cost havien de ser compartits, i les biblioteques com
a dipositaries documentals del coneixement. De manera semblant han treballat fins ara els
metges i d’altres professionals sanitaris, als hospitals i a les institucions mediques.

La necessitat d’apropar els individus mes enlla de I'espai fisic de treball o de la tutela de la
organitzacio corresponent ha existit ja molt abans de I'aparici6 d'Internet. Interessos diver-
sos, preocupats en oferir i rebre coneixements havien creat estructures transversals en for-
ma de comunitats d’interessos, en ocasions organitzades com a soicetats civils, que feien i
encara fan servir els canal classics de comunicacié (publicacions, reunions presencials, etc.).

La oportunitat d'Internet ha estat en la coincidencia de la aparici6 d'una eina molt potent
en un moment critic del desenvolupament del coneixement huma, i molt especialment per
a les Ciéncies de la Vida que en alguns camps estan passant de ser merament ciencies
observacionals i descriptives a ciéncies computacionals i informatives. Roderic Guig6 en fa
una profunda i raonada defensa en aquesta taula rodona (Guico, 2000) i afirma que la Xarxa
es el veritable lloc de treball per als biolegs compromesos en desvetllar el codi genetic i la
seva funcionalitat. Trobem doncs un diafan exemple d"una comunitat virtual que funciona
gracies a l'existencia d'Internet entes no tant sols com un element de comunicaci6 siné com
aixO mateix mes els sistemes d’informacié que hi son connectats i accessibles i els usuaris
dels mateixos: coneixement-comunicaci6-usuari claus de la proactivitat. El mateix expressa
Jests Garcia (Garcia Gi, 2000) quan comenta I'experiéncia de la Universitat de Girona
coordinant el desenvolupament sobre serveis genérics d'Internet d’un sistema de
comunicaci6 i discussi6 per a grups d’investigadors interessats en bacteris o fitopatologia.
Ell mateix utilitza identics mitjans per adregar-se a la comunitat docent d’alumnes que troben
més facilitats per accedir al material didactic propi i tot aquell altre estés a la Xarxa i
adequadament seleccionat pel professor. El binomi metge-malalt troba un cami cap a Internet
amb l'experiéncia que Elisenda Florensa presenta en la seva aportacié (FLorensa, 2000).
Sovint es parla amb superficialitat de la historia clinica virtual dels malalts posant a Internet
com a vehicle per dur a terme aquesta idea, pero molt poc es parla del sistema d’informaci6
idoni per hostatjar aquesta historia clinica, i que es condici6é imprescindible per qualsevol
altre acci6. La valua de la seva experiencia, aixi com d’altres que s’esta desenvolupant tant
en l'assisténcia primaria com a nivell d’hospitals (PAsTOR, 1999) es el autentic cami per fer el
somni una realitat. Qualsevol de les comunitats abans esmentades necessita tenir una
referéncia en el coneixement. De la mateixa forma que el investigador fa referéncia al
coneixement quan empra el metode cientific per dissenyar y analitzar els resultats d'un
experiment, el docent també el necessita quan actualitza el seu discurs als alumnes i el
metge l'utilitza continuament en el metode clinic basat fins ara en el model hipotetic-
deductiu. Es per aixo que es fa necessaria una referencia de qualitat que te el seu lloc a la
xarxa. Son els anomenats centres de gestié del coneixement que explica Albert Jovell en la
seva aportacio referida a la Fundaci6 Biblioteca Josep Laporte (JoveLt, 2000). La salut de les
persones i del medi que ens envolta es un aspecte de la realitat que preocupa a tota la
Societat. A mesura que els ciutadans es van convertint en Internautes, troben en la Xarxa
tota mena d’informacions i possibilitats. Cristina Ribas, des de la seva doble condici6 de
biologa i periodista ens exposa la seva visio del paper dels medis de difusié en suport
electronic per difondre noticies sobre la vida i la salut i ens ofereix I'analisi d’un treball
realitzat al voltant de I'aigua (RiBas, 2000). Totes les contribucions tenen la gran valua de
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tractar-se de realitats en el nostre pais, i per sort no son mes que una mostra d'un fenomen
que tot just acaba de comengar.

CANVIS PREVISIBLES EN LA PRAXIS PROFESSIONAL.

El descobriment del valor de la informacié forcara a una forta inversio en aquest terreny.
Totes les organitzacions relacionades amb el mon de les ciéncies biomediques que vulguin
sobreviure hauran de millorar o inclos crear en molts de casos un sistemes d’informacio no
tant sols administratius o de gestio si no també clinics i el coneixement biologic que pugui
tenir una aplicacié en la salut haura d’estar igualment sistematitzat en suport electronic
(KivBaLL, 1999). Aquest punt anira parell al desenvolupament d"una practica professional
mes estandarditzada, tant en els procediments com amb el llenguatge medic. Cal remarcar
el projecte UMLS (Unified Medical Languaje System) liderat per la National Library of
Medicine dels EEUU (NLM, 2000). Aquests fets, que no s"assoliran de la nit al dia, acompanyts
de les facilitats en les comunicacions facilitaran el desenvolupament de les comunitats
virtuals. Una primera consequiéncia sera la vertebraci6 de I'assisténcia continuada al malalt
amb una ferma col'laboraci6 entre els metges de primaria, els especialistes i els hospitals o
centres de diagnostic (laboratoris, centres d'imatge, etc.). El desenvolupament de la
bioenginyera associada a sistemes encapsulats d'informacié i amb capacitat de comunicacio,
obligara a la formacié de professionals ultra-especialitzats en técniques de diagnosi i de
tractament. El cost huma i material d’aquests centres provocara aliances fins ara insospitades
entre Institucions, i cadascuna de les que sobrevisquin haura de tenir un projecte molt
definit a on es proposi una competéncia agressiva. Aixi ho estem veient ja hores d’ara en
altres sectors economics, industrials i de serveis.

La genomica obre la porta a una nova revolucio en la Medicina, en poder-se coneixer amb
anticipacio el risc endogen de contraure una malaltia. Ienllag de genomica i clinica en una
persona concreta tindra el seu lloc a la historia clinica, i mes que mai la Medicina esdevindra
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preventiva i predictiva. Bioinformatica i Informatica Medica seran els vehicles metodologics
d’aquest procés que permetra el desenvolupament de la historia clinica virtual (SmitH, 1998).

El ciutada reclamara i exigira mes que mai un “consultor” en temes sanitaris. Aquesta figu-
ra pot correspondre perfectament al metge de familia, pero a diferencia del “capgalera” de
fa un segle, ara ens trobarem uns pacients mes “impacients i enterats” i que cercaran en el
consultor sanitari un valor afegit al que per ells mateixos podran trobar a la Xarxa (empowered
citicens) (Par, 1999). Aquest es un gran repte pels professionals que es dedicaran
fonamentalment a tractar dia a dia a les persones, les seves angoixes i els seus problemes.
La sensibilitzaci6 en front els problemes i dilemes etics augmentara donat el coneixement
personalitzat que disposarem “a priori”, i haurem de plantejar-nos si viure com el bell pero
trist Meleagro, tant ben escolpit per Skopas al segle IV abans de Crist, val la pena. Si be
inicialment els plantejaments eren molt diferents a les societats nord-americana i europea,
s’observa una convergencia de criteris menats per conceptes com la justicia social, el dret a
la salut, la beneficencia, el control de la despesa i I'eficiéncia.

De aquestes previsions se'n poden derivar moltes d’altres, mes concretes, que a ben segur
seran motiu de debat i discussio.

MANCANCES I RESTRICCIONS DE LA XARXA

Com tota innovaci6 es possible que encara no s’hagin percebut tots els defectes, vicis i
restriccions del nou sistema. Possiblement quan siguin ben coneguts es podra albirar les
linies mestres per on han de transcorre les innovacions de la praxi professional.

Exhaustivitat.

He trobat tot allo que hi a la xarxa i que m’interessa?. Cercar informacio i recursos a la xarxa
es dels primers aprenentatges que un usuari ha de fer. Existeixen locs a la web especialitzats
a cercar informacio sobre els diferents serveis d'Internet. Combinant paraules es pot recu-
perar una llista de adreces electroniques en les quals, les paraules introduides es poden
trobar format part del titol del recurs, o be dins del text de la plana web. Exemples classics
son Yahoo, Altavista o darrerament Alltheweb. Tot i la seva vocaci6 de contenir un cataleg
complet de la informaci6 existent a la xarxa, es calcula que cap arriba a tenir per ell mateix
més d'un 25-30% de tot el material existent. Aixo forga a utilitzar mes d'un sistema de cerca.
Per ajudar en aquesta tasca s’han desenvolupat aplicacions anomenades “robots” o “aranyes”
(spiders) que fan una interrogacié automatica de varis cercadors simultaniament per
optimitzar el temps de connexié. El resultat final acostuma a ésser decebedor i no per man-
ca d'informacio, ans al contrari, per un excés de la mateixa que en la seva major part no es
atil. De vegades el cercador retorna un parametre de rellevancia de la cerca basat amb uns
algoritmes de concordancia i classificacio interns i que pretenen facilitar la feina del usuari
a I'hora de revisar una darrera altre cadascuna de les adreces trobades. Aquesta es una
restriccio important a la que s’estan dissenyant solucions com ara la introduccié d’elements
de logica booleana en el plantejament de la pregunta. S’esta també a I'espera de I'aparici6
en el domini public d'Internet del nou protocol “xml” que conté una major estructuraci6
dels continguts d’una plana hipertextual i de la interaccié que es pot establir amb ella. La
taula 1 conté algunes adreces de cercadors d'Internet amb especificitat biomedica.

Qualitat.
Tot el que he trobat te una qualitat suficient a la meva exigencia?. Suposant que es troba un
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conjunt d’informacions que realment responen als criteris de cerca cal destriar aquelles que
tenen una qualitat suficient. Si a I’apartat anterior era necessari comptar amb uns
intermediaris catalogadors de la informaci6, ara es fa necessari comptar amb uns altres
intermediaris classificadors i avaluadors de la informacié. Lambit de relacié entre els recur-
sos connectats a la xarxa passa de ser binomial (emisor-receptor) a ser polinomial (emisor-
avaluadors-receptor). De segur que la introduccié d'una avaluaci6 millora la qualitat pero
introdueix un nou element que es pot interposar, i malauradament no sempre amb
honestedat com be demostra la historia de la ciéncia.

Veracitat i certificacio.

Es cert tot allo que la xarxa ens ofereix?. Qui certifica el contingut i el missatge d"un lloc
web?. Un recurs pot ser molt interessant i aparentment de forga qualitat, pero fins a quin
punt es autentic?, qui signa aquella informaci6?, qui esta al darrera?, qui es fa responsable
del contingut?. Existeixen suficient nombre de trucs per anonimitzar un recurs a Internet.
Altre vegada apareix la necessitat de tenir un intermediari que en aquest cas garanteixi
l'origen de la informaci6 i expedeixi el corresponent certificat d’autenticitat i els crédits
adients perque siguin coneguts per 'usuari.

Confidencialitat i seguretat.

Es manté la confidencialitat d'una informacié que sobre una persona viatja per la xarxa?.
Quin grau de seguretat te la informacié tramesa?. Aquest es un aspecte especialment sensi-
ble quan el tema a tractar es la salut de les persones. Fins a quin punt es té la seguretat de
que si un emissor llenga una informacio per la xarxa aquest arriba a I'auténtic destinatari al
qual va adrecada sense que cap altre usuari en tingui coneixement. De fet, tot i que s'utilitzi
un canal de comunicaci6 privat, algun recurs técnic ha de mantenir el canal de comunicacio.
Es manté realment alie als continguts que circulen?, s’haura de establir amb el proveidor
corresponent un contracte de confidencialitat?. Es possible incloure sistemes d’encriptacio
que realment garanteixin que només emissor i destinatari podran accedir al contingut d'un
missatge o d'una informacié publicada. I al mateix temps, com es garanteix l'integritat del
missatge o de la informacié?. Qui s’encarrega de minimitzar el soroll?.

Immediatesa.

Quin es el lapse real entre la meva participacio i el fenomens que desencadena?. Un dels
factors d’éxit de la comunicaci6 electronica ha estat la rapidesa. En qiiestié de segons ens
podem posar en contacte amb l'altre banda del mon i aconseguir aquella informaci6 que
esta alli. Aix0 ha creat un grau d’exigencia social que be es pot resumir en la frase “Ho vull
ara mateix”. Perd com tot recurs huma, Internet te les seves limitacions i aixo no sempre es
pot garantir.

Responsabilitat.

Qui es el responsable de totes aquelles accions que faci emprant els recursos de la xarxa?.
Com ja s’ha comentat, el treball es fara cada cop mes collaboratiu. Vol dir que serem mes
interdepenents uns dels altres i també del substracte tecnologic de la xarxa. Un exemple
ben clar es el de la Telemedicina. Imaginem per un moment una intervencio feta de forma
collaborativa per un cirurgia que esta present al quirofan on es troba el malalt, i un altre
que actua a distancia emprant la videoconferencia o una aplicaci6é que controla un aparell
necessari pel tractament del malalt. En cas de fallida, com es delimiten les responsabilitats?
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Exclusions.

Es realment global la informacié o les opinions que trobaré a la xarxa?. Hi pot haver una
mena d’esbiaix per raons lingiiistiques, economiques o socials?. Es abrumadora la
preponderancia de la llengua anglesa a Internet. De ben segur moltes aportacions positives
al coneixement no es troben per estar en altres llengiies, o simplement perqueé no hi ha
capacitat economica o social de estar a la xarxa.

Totes aquestes reflexions i d’altres que aniran sortint son restriccions propies de la
immaduresa de la tecnologia i especialment del seus usuaris.

CLOENDA

El ciberespai i la Xarxa representen un salt qualitatiu molt important de la Societat i per tant
de I'ésser huma. El coneixement ja no es propietat d’'uns quants siné que es abastament
disponible i convenientment distribuit i amb el enllag per la Xarxa. Biologia i Medicina
tenen en el ciberespai un lloc de retrobament i de complementarietat, molt especialment
quan l'objecte i desfici dels seus esforgos sigui precisament la propia humanitat. La xarxa
sera el nexe per dur a terme les accions que involucraran a tots els ciutadans tal i com
mostra la figura.

Teilhard de Chardin en el seu llibre “El fenomen huma” definia una nova capa evolutiva, la
Noosfera de la segiient forma: “Es certament una capa nova, “la capa pensant”, igualment
extensiva, perd molt mes coherent que totes les capes precedents, la que després d’haver
germinat a finals del Terciari, s’estableix des d"aleshores per damunt del mon de les Plantes
idels Animals: fora i per damunt de la Biosfera” (TEILHARD DE CHARDIN, 1965). Al tall d’aquestes
paraules hom pot pensar que el ciberespai es el medi que mancava per donar sortida i
empenyer aquesta nova dimensio. En un context com el descrit sera possible plantejar-se la
collaboraci6 entre humans i sistemes d’informacié que de fet formaran un metasistema.
No vol dir aixo que les coses seran mes senzilles. El mateix pensador diu en la seva obra: «Es
impossible d’accedir a un medi fonamentalment nou sense passar per les angoixes interiors
d’una metamorfosi”. Pero a ben segur es podran fer mes coses amb formes més diverses i la
humanitat trobara la sortida convenient. Sera doncs encara més precis formar als nous
professionals en 1'tis eficient dels sistemes d’'informaci6 i comunicacio6 i especialment en
dotar-los de suficients recursos com per a poder continuar prestant I'assisténcia deguda en
cas de contingéncia per fallida de les tecnologies, alhora que no perdin mai de vista les
dimensions etiques i humanes de la tasca que facin.
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