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1. Xarxes socials i salut

Les noves tecnologies, i Internet en particular, s’han convertit en una oportu-
nitat sense precedents d’accedir a informaci6 de tota mena sobre salut. Abans
de la popularitzaci6 d'Internet als anys noranta aquests coneixements eren
gairebé exclusius dels professionals, i a les persones que no eren de la professio
sanitaria els era practicament impossible d’accedir-hi. Avui dia, pero, qualse-
vol persona interessada a saber més sobre una malaltia o sobre la manera com
ha de mantenir un estil de vida saludable es pot dirigir a la xarxa i al cap de
pocs segons accedir a milers i milers de publicacions en linia i llocs web des
de qualsevol part del moéon. Aquest devessall d'informacio6 es pot trobar basica-
ment en dos tipus de formats: els anomenats continguts en format 1.0 o unidi-
reccional, en que 1'usuari només pot llegir continguts, i els anomenats contin-
guts en format 2.0 o bidireccional, en que els continguts son generats pels ma-
teixos usuaris, cosa que fomenta la interaccié entre usuaris amb els mateixos

interessos (Traver i Ferndndez-Luque, 2011).

Aquests webs 2.0 o xarxes socials en linia sorgeixen a partir de 2002, i en
I’ambit de la salut cada vegada els fan servir més, tant els professionals sanita-
ris com els pacients, cuidadors i consumidors en general. I és que cada vegada
és més habitual recOrrer a les xarxes socials per a buscar informaci6 sobre una
malaltia, compartir experiencies, trobar altres persones amb el mateix proble-
ma de salut o les mateixes inquietuds i aixi coneixer altres opinions (Traver i
Ferndndez-Luque, 2011). La creixent popularitat i 1'as cada vegada més gran
d’aquestes eines 2.0, com Facebook, Twitter, YouTube, blogs o wikis, esta acon-
seguint apoderar els pacients, i facilita que busquin ajuda en linia, que trobin
informaci6 sobre aspectes relacionats amb el seu problema de salut o el d’algun
familiar, que connectin amb altres usuaris amb les mateixes inquietuds o amb
problemes semblants i, fins i tot, que puguin arribar a crear els seus propis
continguts. Alhora, hi ha moltes aplicacions mobils per a la salut que s’estan
integrant en aquestes xarxes socials (Gabarrén i Fernandez-Luque, 2012).

1.1. Definicié i caracteristiques principals

Les xarxes socials en linia es poden definir com “un grup d’aplicacions basa-
des en Internet que, construides sobre la base tecnologica i ideologica del Web
2.0, permeten la creacio i intercanvi de continguts creats pels mateixos usua-

ris” (Kaplan i Haenlein, 2010).

Una de les principals caracteristiques de les xarxes socials en linia és el fet
que els continguts sén generats pels mateixos usuaris; hi ha, pero, altres pe-
culiaritats que fan que cada vegada siguin més populars, com, per exemple,

I'accessibilitat, la rapidesa en el flux de la informacié o conversa amb altres

Enllac recomanat

Presentaci6 de I’'Hospital
Liquid (Hospital de Sant
Joan de Déu de Barcelo-
na) a carrec de Jorge Juan
Fernandez (director de sa-
lut electronica) i de la doc-
tora Serrano en el Congrés
Ideagoras de BBVA (2011):
http://www.youtube.com/
watch?v=0dNB_MNORtI&
feature=share&list=
PL7E0A9D2067487ABB



http://www.youtube.com/watch?v=odNB_MN0RtI&feature=share&list=PL7E0A9D2067487ABB
http://www.youtube.com/watch?v=odNB_MN0RtI&feature=share&list=PL7E0A9D2067487ABB
http://www.youtube.com/watch?v=odNB_MN0RtI&feature=share&list=PL7E0A9D2067487ABB
http://www.youtube.com/watch?v=odNB_MN0RtI&feature=share&list=PL7E0A9D2067487ABB
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usuaris, el fet que 1'usuari pugui decidir el grau de privadesa o que fins i tot es
pugui mostrar com a anonim, o la propietat col-lectiva dels continguts (Traver
i Ferndndez-Luque, 2011).

La creixent popularitat de 1'ts d’Internet i les xarxes socials per a buscar temes

Enllac recomanat

relacionats amb la salut al nostre pais es constata en I'informe de 1’Observatori
Periodistes especialit-
zats i metges parlen de
salut és el segon motiu pel qual els internautes espanyols fan servir les xarxes la salut 2.0 al programa

Redes de TVE2: https://
socials (vegeu la figura 1). En I'informe, a més, es mostra que dels internautes www.youtube.com/watch?

v=u8uu7U6AKVM

Nacional de Telecomunicacions publicat el 2012, en el qual es pot veure que la

que busquen informacié sobre salut a les xarxes socials el 72% ho fan a la
Wikipedia, el 35% a Facebook, el 30% a YouTube i el 13% a Twitter (Observatori
Nacional de les Telecomunicacions i de la Societat de la Informaci6, 2012).

Figura 1. Motius pels quals els internautes espanyols fan servir les xarxes socials per a temes de salut

Buscar informacié sobre un tema
especific, aclarir dubtes 46,4

Interés pels temes de salut
(en general) 41,1

Coneéixer i compartir experiéncies sobre
un mateix problema de salut 25,5

Rebre consells i trobar comprensio
d’altres persones que comparteixen
el meu problema de salut

Adquirir coneixements nous d’educacio
sanitaria i millorar 'autocura

, Malalt clinic
Buscar contactes sobre professionals
(metges, cliniques, avengos cientifics, etc.) B Si
Altres O No

I I I I
00% 100% 200% 300% 40,0% 50,0 %

* Nota: resultats calculats sobre n = 211 individus (usuaris de xarxes socials)

Font: Observatori Nacional de les Telecomunicacions i de la Societat de la Informacié (2012)

1.2. Exemples d’usos en salut: Facebook, Twitter, YouTube, APTIC

Tot seguit us presentarem alguns exemples dins de Facebook, Twitter i YouTube
iun exemple d'una xarxa especifica sanitaria: la Xarxa Social APTIC.

1) Facebook

Facebook és la xarxa social més utilitzada arreu del moén, amb més de mil mi-
lions d’usuaris (octubre de 2012), i aix0 la converteix en una de les eines en
que cada dia es comparteix un volum més gran d’informacio sobre salut. Igual
que en el cas d’altres xarxes socials, qualsevol persona que hi estigui interes-
sada s’hi pot registrar de manera lliure i gratuita, crear un perfil, una pagina
o un grup i publicar tota mena de contingut, i a més pot fer que aquest con-


https://www.youtube.com/watch?v=u8uu7U6AKVM
https://www.youtube.com/watch?v=u8uu7U6AKVM
https://www.youtube.com/watch?v=u8uu7U6AKVM
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tingut sigui d’accés privat o public. Al seu torn, qualsevol usuari registrat pot
contactar amb altres usuaris amb els mateixos interessos dirigint-se al cercador
de Facebook i introduint el tema que l'interessa, i automaticament el cercador
li oferira una llista d’usuaris, pagines, grups, aplicacions o esdeveniments que
inclouen en el nom la paraula o paraules de la cerca.

La facilitat d’Gs i I'enorme volum d’usuaris registrats en aquesta plataforma
han facilitat que el volum d’usuaris, pagines, grups o causes dedicats especi-
ficament a temes de salut s’incrementi d'una manera exponencial. Algunes
publicacions cientifiques han analitzat com s’esta utilitzant Facebook en rela-
ci6 amb temes de salut, i sabem, per exemple, que hi ha afectats de malalties
croniques que busquen grups de suport en aquesta xarxa social (Bender, Jimé-
nez-Marroquin i Jadad, 2011; De la Torre-Diez, Diaz-Pernas i Antén-Rodriguez,
2012) o que les autoritats sanitaries fan servir la xarxa social per a fer campa-
nyes de promocio6 de la salut (Bradshaw, Hughes i Day, 2013).

Avui dia practicament totes les associacions de pacients tenen presencia a Fa-
cebook i fan servir aquest mitja per a comunicar-se i compartir informacié amb
els seus associats; alguns exemples d’aquestes associacions son 1’Associaci6 Es-
panyola contra el Cancer (AECC), la Federaci6 Espanyola de Malalties Poc Fre-
quents (FEDER) o I’Associacié Espanyola d’Afectats per Limfoma, Mieloma i
Leucemia (AEAL). Els professionals sanitaris i les associacions mediques pro-
fessionals també fan servir Facebook per a compartir continguts (per exemple,
I’Associaci6 Espanyola de Pediatria, o Educasma), i fins i tot entitats pabliques
sanitaries com el Ministeri de Sanitat o organitzacions sense anim de lucre
com Unicef Espanya o Metges sense Fronteres tenen el perfil o pagina a Face-
book i el fan servir per a parlar amb els seus usuaris. També hi ha hospitals
(per exemple, I’'Hospital de Sant Joan de Déu), empreses publiques i privades
(per exemple, Eroski Consumer i Puleva Salud) i mitjans de comunicaci6 (per
exemple, Diario Médico) que comparteixen continguts de salut en els perfils
i les pagines. Ja s6n milers i milers d’usuaris individuals, pero, els que dispo-
sen de pagines especifiques en que es divulguen, comparteixen i intercanvien
continguts de salut amb altres usuaris.

2) Twitter

Amb més de quatre-cents milions d’usuaris registrats, Twitter és una altra de
les plataformes de mitjans socials (social media) més utilitzades. Es tracta d'un
servei instantani de microblogs (microblogging) en el qual 1'usuari pot crear un
perfil real o fictici. Una vegada registrat, la identitat de l'usuari consisteix en
el nom triat precedit del simbol arrova (@), i a partir d’aqui ja pot comencar a
seguir altres usuaris o temes de conversa, i també a interactuar-hi i intercanvi-
ar-hi opinions emetent missatges amb una extensié maxima de 140 caracters,
les anomenades piulades (tweets). La limitada extensié de les piulades permet
donar una idea general rapida a la resta d’usuaris del que s’esta comunicant; a
més, solen incloure un enllag a la font de la qual s’ha aconseguit la informa-

ci6. Per a accedir als usuaris i continguts d’interées, a més d'un cercador per a

Enllacos recomanats

Principal relaci6é de pagines
de simpatitzants (fan pages) a
Facebook sobre les instituci-
ons de I’ambit de la salut més
representatives al nostre pafs,
i també mitjans de comuni-
cacio de referéncia:

Associaci6é Espanyola con-
tra el Cancer: https://
www.facebook.com/unidos-
contraelcancer

Federaci6 Espanyola de
Malalties Poc Freqtients:
https://www.facebook.com/
pages/Federaci%C3%B3n-
Espa%C3%B1ola-de-
Enfermedades-Ra-
ras/119827671373881?
ref=tn_tnmn

Associaci6é Espanyola
d’Afectats per Limfoma, Mi-
eloma i Leucemia: https://
www.facebook.com/asociaci-
onaeal

Eroski Consumer (but-

lleti electronic sobre
informaci6 general de
I’ambit de la salut): https://
www.facebook.com/erosKki-
consumer

Diario Médico (publicaci6 so-
bre noticies de salut en di-
ferents formats): https://
www.facebook.com/diario-
medico



https://www.facebook.com/unidoscontraelcancer
https://www.facebook.com/unidoscontraelcancer
https://www.facebook.com/unidoscontraelcancer
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881?ref=tn_tnmn
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881?ref=tn_tnmn
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881?ref=tn_tnmn
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881?ref=tn_tnmn
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881?ref=tn_tnmn
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881?ref=tn_tnmn
https://www.facebook.com/asociacionaeal
https://www.facebook.com/asociacionaeal
https://www.facebook.com/asociacionaeal
https://www.facebook.com/eroskiconsumer
https://www.facebook.com/eroskiconsumer
https://www.facebook.com/eroskiconsumer
https://www.facebook.com/diariomedico
https://www.facebook.com/diariomedico
https://www.facebook.com/diariomedico
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incloure-hi la paraula clau que redirigeix cap a altres usuaris que han inclos
en les seves piulades aquesta paraula, Twitter fa servir el concepte d’etiqueta
(hashtag), una manera d’identificar les piulades amb una paraula clau prece-
dida del simbol (#), que permet a altres usuaris seguir totes les converses que
han estat identificades amb el mateix concepte. Una altra manera de buscar o
identificar els temes més populars del moment és seguir els anomenats preci-
sament femes del moment (trending topics), és a dir, I'ds massiu d'una determi-
nada etiqueta, la qual cosa permet l’accés immediat a infinitat de continguts

i usuaris interessats en el mateix tema.

De la mateixa manera que altres xarxes socials, Twitter s’esta utilitzant per a
compartir informacié sobre salut. Ja hi ha publicacions cientifiques en que
es mostra que pacients i afectats per malalties croniques fan servir aquesta
xarxa social per a compartir coneixements i experiéncies amb altres usuaris
(Nicholson, 2013; Sugawara et al., 2012), o que les autoritats sanitaries empren
Twitter per a compartir continguts o fer campanyes de promocio de la salut
(Carrillo-Larco, 2012; Park, Rodgers i Stemmle, 2013).

Al nostre pais tenim una enorme quantitat d"usuaris que piulen sobre temes de
salut, entre els quals hi ha tant usuaris particulars i pacients com @NataliaBem,
com professionals de la salut com @Ebevidencia, associacions de pacients com
@AEAL_ o @GEPAC_ (Grup Espanyol de Pacients amb Cancer), societats sanita-
ries professionals com 1’Associacié Espanyola de Pediatria (@AEP_EnFamilia),
hospitals com @HospitalDeNens, autoritats sanitaries (@SalutCat), mitjans de
comunicacié com Europa Press Salud (@EP_Salud) o la revista Muy Interesan-
te (@TapasDeCiencia), i també empreses com @ideasensalud que divulguen,
comparteixen i intercanvien informaci6 sobre salut amb altres usuaris.

3) YouTube

YouTube és una plataforma de videos i una de les xarxes socials més utilitzades
arreu del planeta. A més, el fet de tenir més de mil milions de videos publicats
la converteix en un valuds recurs per a obtenir i compartir continguts sobre
salut. Hi ha nombroses publicacions cientifiques que han pogut constatar 1'Gs
que fan d’aquesta xarxa social persones que busquen informaci6 sobre algu-
na malaltia (Nelson, 2011; Vogel, 2011) o fins i tot els professionals sanitaris
(Topps, Helmer i Ellaway, 2013).

Al comencament, la major part dels videos publicats sobre salut els havien gra-
vat els mateixos pacients mostrant les experiéncies personals o donant con-
sells a altres pacients, i encara se'n poden trobar, d’aquests videos; no obstant
aixo, cada vegada proliferen més videos i canals de professionals i institucions
o autoritats sanitaries que fan servir YouTube per a divulgar els seus continguts

i comunicar-se amb els usuaris (Gabarrén i Fernandez-Luque, 2012). Alguns
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exemples d’aquestes grans institucions de salut que ja disposen dels seus pro-
pis canals s6n el Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat, 1'Hospital de
Sant Joan de Déu de Barcelona i 'Hospital La Fe de Valéncia.

El volum de canals i videos publicats sobre salut en aquesta xarxa social és
enorme; una consulta propia feta 1’1 de gener de 2012 a YouTube per a sa-
ber la quantitat de videos sobre salut en espanyol va mostrar que hi havia
6.032 videos en castella amb 17.707.193 visualitzacions, 12.123 subscripcions
i 1.691.151 visites totals als canals. En la taula seglient es mostren les dades
d’aquesta cerca, corresponents als vint primers canals en espanyol sobre temes
de salut amb més visualitzacions dels seus videos, i, per tant, els que potenci-
alment poden estar despertant més interes entre els usuaris (vegeu la taula 1).

Taula 1. Canals de videos de salut en espanyol a YouTube amb més visualitzacions de videos

Canals Nre. de Nre. de Nre.de Nre. de visi-
videos visu.alit- subscriptors| tes al canal
zacions
de videos

Danonecanal 147 2.226.452 160 114.058
Aecc 134 1.972.333 593 57.985
fundaciondelcorazon 277 1.471.490 708 24.875
NectarSegurosSalud 12 1.242.989 66 414.528
universidaddenavarra 615 875.364 1.109 76.753
NestleTvBebe 89 868.214 458 422.247
Cazabajones 195 816.999 400 24.003
Cuneatos 171 762.299 2.547 53.586
Sanitastv 134 754.179 131 28.072
Ministeriosyps 82 748.974 168 64.606
Diariomedico 131 483.496 214 7.253
Fad 120 398.040 344 28.088
Hospitalquiron 78 396.807 48 14.839
Dr. Mauro 179 394.267 297 12.206
NutrisaMexico 13 270.631 179 2.705
Tudiabetes 71 269.232 530 23.126
FUNDIABETES 42 264.226 183 9.244
Noscuidamos 51 260.854 404 4.564
ClinicaUniversitaria 73 248.888 158 14.484
DiabetesHands 88 200.232 482 17.013

Resultats obtinguts en la cerca feta Il de gener de 2012
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A diferéncia d’altres xarxes socials, per a tenir accés als continguts de salut
publicats a YouTube, 1'usuari no ha pas d’estar registrat i tenir un compte;
Unicament s’ha de dirigir al cercador de YouTube i escriure el text que vol
buscar, i a I'acte apareixera una llista de canals que inclouen aquella paraula
o paraules en el nom, o bé videos que continguin el text buscat en el titol o la
descripcié. En cas de voler interaccionar amb altres usuaris de la xarxa social,
si que cal el registre.

4) Xarxa Social APTIC

Les xarxes socials generals (Facebook, Twitter i YouTube) cada vegada es
fan servir més per a compartir continguts sobre salut, perd també hi ha
moltes xarxes sanitaries especifiques com APTIC, que esta dirigida a mem-
bres d’associacions de pacients, mares, pares i professionals relacionats amb
I'atenci6 en malalties i situacions croniques en infants i joves (Xarxa Social
APTIC, 2013). El seu objectiu és afavorir 1'intercanvi de vivencies i experien-
cies entorn de diferents trastorns i malalties pediatriques oferint un espai en
linia per a compartir informaci6 per exemple sobre les activitats que es duen a
terme en les associacions, sobre les iniciatives solidaries o sobre la informaci6
atil pel que fa als problemes de salut dels seus fills o familiars. A més, aquesta
plataforma permet que les associacions estableixin vincles les unes amb les

altres, i aixi faciliten l'intercanvi de coneixements.

Alguns avantatges que presenta una xarxa social especifica sobre salut com
APTIC sobre altres xarxes socials generals son la privadesa per als usuaris, el
fet que la informacio sigui especificament de salut, o que sigui facil d’accedir
a tots els continguts i recursos.

La Xarxa Social APTIC la va crear el grup de recerca PSiNET de la Universi-
tat Oberta de Catalunya, amb el suport de I’'Hospital de Sant Joan de Déu de
Barcelona, les fundacions FeSalut i TicSalut i el Centre for Global eHealth In-
novation de la Universitat de Toronto (Canada) (Xarxa Social APTIC, 2013).
Actualment APTIC també té preséncia en altres xarxes socials com Facebook,
YouTube i LinkedIn.

Els exemples que acabem de presentar son tan sols aix0, exemples de la manera
com es fan servir avui dia les xarxes socials en relaci6 amb temes de salut,
encara que, a meés de les esmentades, n’hi ha moltes altres que també es fan
servir amb aquesta finalitat, i é&s molt possible que en surtin de noves.

1.3. Analisi d’un cas: Xarxa Social APTIC

Les xarxes socials son una part essencial de la vida de les persones, tant perso-
nalment com professionalment. En el cas dels pacients, dels familiars i de les
associacions de pacients cobren un valor important en el nivell de qualitat de

vida percebuda, atés que permeten una acci6 col-lectiva entre iguals. Les xar-
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xes socials especialitzades en temes de salut, permeten generar coneixement
sobre la malaltia i apoderar sobre la cura de la salut, de manera que fan els
pacients i familiars més autonoms en el procés de maneig de la malaltia.

Sota aquest prisma es va dissenyar la Xarxa Social APTIC. Es tracta d'una ini-
ciativa innovadora per a la col-laboracié entre les associacions de pacients.
Aquesta xarxa té com a objectiu permetre als membres individuals d’aquestes
associacions (la majoria dels quals sén pares d’infants amb malalties croniques
i poc freqiients) compartir experiéncies, informaci6 i assessorament, i en al-
tima instancia els ofereix eines en linia que contribueixin a millorar la seva
qualitat de vida i la del pacient.

La xarxa esta desenvolupada amb programari lliure, i té la dinamitzaci6é d'una
persona experta, que ajuda en el procés d'ingrés a la xarxa (l'accés és privat,
amb autoritzacié previa de les persones que hi estiguin interessades i de la
justificaci6 dels motius de participacid) i també en el procés de familiaritzacio
les utilitats de la plataforma.

Figura 2. Imatge de la Xarxa Social APTIC

Red social APTIC/ Xarxa Social APTIC e Db o m
Si ain no eres miembro puedes solicitar acceso escribiendo un
mensaje a dinamizadora@redsocialaptic.org

D—D—D
4 ‘l l lC La dinamizadora te enviara un breve cuestionario y después tu
usuario y password. En APTIC todos aportamos recursos e

informacién, compartimos experiencias y trabajamos en un

Una red social para miembros de asociaciones de
pacientes,madres,padres y profesionales relacionados con la atencion
en enfermedades y situaciones crénicas en nifios y jovenes.

Usuario

Clave

Recordar

Ultimos archivos
P~

hace 8 dias

5/ stars (1 votes)

0

e 146 dias,
5/5 stars (1 votes)
o
D

hace 369 dias, C

Font: Xarxa Social APTIC (2013)

objetivo comin: mejorar la calidad de vida de los pequefios y
sus familiares. jHazlo posible tG también!

Participantes recientes

ﬁ]ﬁ'ﬂ!!n

Ultimas entradas de blogs piiblicos

M. A hace 137 dias
H Blog: Las enfermedade
B
B e

Ultimos marcadores

HMM‘MOH spitales del Vin
(Visite el recurso)

hace 368 dias

anmdo personas con enfermedades crénicas: un lu}

Els valors relacionats amb la qualitat de vida, I'apoderament, I’autoestima, etc.,
s’han mesurat amb metodes tant de tipus qualitatiu (entrevistes en profundi-
tat) com de tipus quantitatiu (analisi d’informaci6 estadistica).
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Les entrevistes en profunditat es van fer a sis usuaris d’APTIC i es van trans-
criure per a analitzar-les. Els participants es van seleccionar entre els usuaris
més actius de la xarxa i, per tant, amb un alt nivell de participaci6. Un altre
criteri d’'inclusié va ser tenir un compte actiu de Facebook i fer-lo servir per
a finalitats de salut.

Tot seguit descriurem els principals resultats de cada dimensié analitzada:

1) La motivaci6 de l'usuari per a 1'as d’APTIC

Es fa servir la xarxa per a preguntar a altres pares d'infants amb les mateixes
condicions, per a trobar suport i ajuda, i com una manera de coneixer altres

families que puguin compartir informacio6 sobre la malaltia.

Consideren que la privadesa d’APTIC és un valor afegit que no ofereixen altres

tipus de xarxes socials més generalistes.

Comentaris d’interes dels usuaris:

e U4: “Per a problemes de salut, m’estimo més les xarxes tancades.”

e U3: “Amb APTIC no em sento sol.”

e U2: “Els usuaris d’aquesta xarxa tenen en comu una relacié (especialment
els nens) amb una malaltia, i no sén coses per a estar en obert per a qual-

sevol persona.”

e U2:“Els contactes amb altres mares de X només son possibles amb APTIC,
no amb Facebook.”

2) Avaluaci6 dels continguts

Consideren que APTIC permet i facilita 1’accés als continguts i recursos sobre
diferents malalties i discapacitats. Un avantatge respecte a Facebook és que
es poden organitzar en diferents grups i amb diferents tipus d’eines (blogs,
pagines web, repositori de fitxers, videos, forums oberts, marcadors socials,
etc.).

Els usuaris comenten aixo:

e U2: “Si és per a buscar contingut serids, m’estimo més APTIC.”

e U3: “El contingut d’APTIC és bo, interessant i Gtil.”

3) Avantatges i desavantatges en relacié amb Facebook
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L'element més ben valorat d’APTIC és la privadesa. Els usuaris consideren que
a Facebook hi ha menys probabilitats de trobar un suport entre iguals. A APTIC
es troben amb l'altruisme d’altres usuaris. Es tracta d'un projecte sense anim
de lucre, sense publicitat i absolutament gratuit.

Un altre avantatge és que a APTIC tota la informaci6 dels usuaris esta emma-
gatzemada en els servidors informatics de 1'Hospital de Sant Joan de Déu de
Barcelona, aspecte que genera molta confianca. De la informacié que Facebo-

ok emmagatzema dels seus usuaris no se’n sap la ubicacio.

Els usuaris diuen aixo:

e Ul: “APTIC, per a finalitats personals; Facebook, per a finalitats socials.”

e U2: “No m’agrada Facebook, en realitat, pero totes les persones son a Fa-
cebook.”

e U3:“AAPTIC no hi pujaré les fotos de les vacances; a Facebook no hi escric
el que comento a APTIC.”

4) Sobre la dinamitzaci6 de la xarxa social

APTIC té una dinamitzadora, que és qui guia, informa i déna consells sobre la
xarxa social (creaci6 de les comunitats o grups, resoluci6 d’incidéncies técni-

ques, atenci6 de consultes, consells sobre 1is correcte de la plataforma, etc.).

El paper d’aquesta figura és molt ben valorat pels usuaris de la xarxa social. Els
seus comentaris son els segiients:

e U2: “APTIC té un equip que administra i coordina la xarxa, i aix0 fa que
tingui una estructura professional i seriosa.”

e Ul: “Crec que és un treball molt important, el de la dinamitzadora. Te-
nir un professional darrere la xarxa fa que augmenti la confianca cap a
APTIC.”

Com a conclusions, podem dir que APTIC s’ha convertit en un repositori
d’informacio sobre la discapacitat i les malalties poc freqiients. Tota la infor-
macié que engloba la xarxa permet que tots els usuaris que interactuen a
APTIC generin coneixement.

Facebook s’ha convertit en la principal eina de promoci6 i accés a APTIC, i
és en un repositori d’informacié de qualitat estructurada en més de quaranta

comunitats de diferent tipologia.
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2. Portals de salut

2.1. Definicid i caracteristiques principals

Els portals de salut en linia sén webs especifics en queé es reuneixen temes i
recursos relacionats amb la salut en general. Com suggereix el nom, portal,
vénen a ser una porta d’accés a continguts sobre salut. Generalment es tracta
de llocs web elaborats i gestionats per professionals vinculats a les autoritats
sanitaries, i les publicacions d’aquests llocs les han fetes professionals de la
salut o altres técnics que hi estan vinculats, que permeten a 'usuari accedir a
diferents articles, consultar els recursos o serveis sanitaris disponibles en una
determinada zona, demanar cita al professional sanitari per Internet o fins
i tot accedir a la historia clinica del mateix pacient, com ara els casos dels
diversos portals de les comunitats de Madrid (Portal de Salut de la Comunitat
de Madrid, 2013), de Valéncia (Portal de la Conselleria de Sanitat, 2013), del
Pais Basc (Portal de la Sanitat Pablica Basca, 2013) o d’Andalusia (Portal de
Salut de la Junta d’Andalusia, 2013).

Un estudi fet als Estats Units va analitzar I'impacte del maneig que fa el pacient
de les seves propies dades cliniques per mitja d’aquests portals de salut en
relacié amb la seva adheréncia terapéutica o la seva assisténcia a les visites amb
els professionals medics, i va confirmar un important efecte beneficiés sobre
aquest pacient (Horvath et al., 2011).

A més dels portals de salut institucionals comentats més amunt, hi ha a la
disposici6 dels usuaris altres portals gestionats també per professionals, mit-

Video sobre el Canal Salut de
la Generalitat de Catalunya:
exemples d’aquests altres portals son els que ofereixen algunes companyies Dirigit a profes-

sionals: https://
www.youtube.com/watch?
de la Mutua General de Catalunya, 2013), algunes cliniques o hospitals, com v=dKXvJKvvPvc

Dirigit a pacients: https://
www.youtube.com/watch?
pitalari, 2013). v=sUodJ1_kmTM

jancant els quals es pot accedir a una enorme quantitat de continguts; alguns

d’assegurances privades com la Muatua General de Catalunya (Portal de Salut

la Clinica Dam (Clinica Dam, 2013) o els hospitals Quirén (Quirén Grup Hos-

2.2. Analisi d’'un cas: Salupedia

El portal de salut Salupedia és un projecte col-laboratiu del grup ITACA-TSB de

Enllac recomanat

la Universitat Politeécnica de Valencia, que té el suport del Ministeri d'Indastria
Portal de salut Salupedia:

d’Espanya, on els professionals sanitaris recullen, classifiquen i ofereixen gra- http://www.salupedia.org/

tuitament informaci6 sobre salut a pacients i qualsevol persona que hi estigui

interessada en general, a manera de “prescripci6 d’enllacos” (Salupedia, 2013).


https://www.youtube.com/watch?v=dKXvJKvvPvc
https://www.youtube.com/watch?v=dKXvJKvvPvc
https://www.youtube.com/watch?v=dKXvJKvvPvc
https://www.youtube.com/watch?v=sUodJ1_kmTM
https://www.youtube.com/watch?v=sUodJ1_kmTM
https://www.youtube.com/watch?v=sUodJ1_kmTM
http://www.salupedia.org/
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La qualitat dels continguts oferts en aquest portal és acreditada per una amplia
xarxa de metges, infermers, psicolegs, nutricionistes, fisioterapeutes, odonto-
legs, nutricionistes i altres professionals de la salut.

En moltes consultes ja és una realitat que els professionals recomanin contin-
guts que ja hi ha a la xarxa als seus pacients i familiars. Utilitzant Salupedia,
poden oferir un accés segur a informacié sanitaria adaptada, confiable i verac
als pacients amb un simple accés a Internet. Aixi, els professionals poden fer
servir aquesta eina per a prescriure informaci6 sanitaria amb la confianca de
fer-ho en un entorn de qualitat, i els pacients tenen la seguretat que la infor-
macio esta contrastada pels professionals (Salupedia, 2013). A més, aquest por-
tal permet crear una comunitat d’usuaris. Els usuaris es poden registrar com a
professionals de la salut o no professionals, i a partir del registre, participar ac-
tivament i aixi enriquir els continguts amb la seva valoracio i els seus comen-
taris, i també intercanviar informacié amb les eines de comunitat disponibles
com ara blogs, forums o les xarxes socials en que siguin presents (Twitter, Fa-
cebook, Google+).

Figura 3. Imatge del portal de salut Salupedia

Salupedi

Temas de Salupedia™y

Enfermedades o problemas de salud
Asuntos Sociales y Familia L

Enfermedades o problemas +Actual +Visto + Votado + Comentado busqueds ,A
de salud

Desérdenes y Enfermedades. 501 El Usuario/Email

usuario

Ver la captura Contraseia
|| Shomesysgros | i i
=y :’rocedlmnenlos r ——  Cuidados tras la operacion de cataratas.
Diagnésticos “_!E_" La operacién de cataratas es Ia cirugia mas frecuiente Entrar
- A realizada en Oftalmologia En esta informacién se ofrece
Salud y Tecaologla £ orientacién sobre cuales son los cuidades generales que Recordar contraseia
Tratamientos y Consejos deben . =
;"E:'?"’ ':""cwn - httpivweww.socv.orgl... Cache Grifica
[ [7]14/05/2009 25979 4980 #4.0 =00 )0
™ Facebook
Salupedia
Megusta  £3 A Spersonasles W Twittear ¢S g e gusta
qusta esto, Sé el
primero de tus A 504 personas les gusta
amigos. Salpeda.
Verla captura 11.440 menus semanales para enfermos ﬁ-
renales crénicos.
| Libro editado por la Junta de Andalucia, dirigido a los
pacientes con enfermedad renal crénica, su familiay
cuidadores.
Para conseguir una correcta alimentacién en la
Enfermedad
http:/iwww juntadeandalucia.es!... “
Cache Grifica
[Z 09/112009 724016 ' 6247 * 0.0 0.0 0 ’
< o % .0 < 0. . -
0 175
Gostiona pacientes y
activos en tiompo real, de
A - A ]2
una manera facil y sencilla Dregusta B gﬁ:’::‘;::‘ W Twittear <2 R+ 2 Ultimos Comentarios
primero de tus
amios. « AnaGranja escribé en £l

Font: Salupedia (2013)






CC-BY-NC-ND ¢ PID_00204966 17

Les xarxes socials i els portals de salut: definici6 i...

Bibliografia

Bender, J., Jiménez-Marroquin, M., i Jadad, A. (2011). Seeking support on Facebook: a content
analysis of breast cancer groups. Journal of Medical Internet Research, 13 (1), 16.

Bradshaw, D., Hughes, A, i Day, S. (2013). A novel service promotion campaign using the
social media site Facebook. Sexually Transmitted Infections, 89 (2), 104.

Carrillo-Larco, R. (2012). Social networks and public health: use of Twitter by ministries of
health. International Journal Public Health, 57 (4), 755-756.

Clinica Dam (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://www.clinicadam.com/

Gabarr6n, E. i Fernandez-Luque, L. (2012). Gaceta Sanitaria / SESPAS, 26 (3), 197-200. [Salut
electronica i videos en linia de promocié de la salut]. DOI: 10.1016/j.gaceta.2012.03.004.

Horvath, M., Levy, J., L'Engle, P., Carlson, B., Ahmad, A., i Ferranti, J. (2011). Impact of health
portal enrollment with email reminders on adherence to clinic appointments: a pilot study.
Journal of Medical Internet Research, 13 (2), 41.

Kaplan, A. M. i Haenlein, M. (2010). Users of the world, unite! The challenges and opportu-
nities of social media. Business Horizons, 53 (1), 59-68.

Nelson, B. (2011). Cancer patients find a voice on YouTube. Cancer Cytopathol, 119 (5), 292.

Nicholson, C. (2013). Palliative care on Twitter: who to follow to get started. International
Journal of Palliative Nursing, 19 (1), 6-7.

Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién (2012).
Los ciudadanos ante la e-Sanidad [informe]. Recuperat de: http://www.ontsi.red.es/ontsi/

Park, H., Rodgers, S., i Stemmle, J. (2013). Analyzing health organizations’ use of Twitter for
promoting health literacy. Journal of Health Communications [EPUB abans d'imprimir].

Portal de la Conselleria de Sanitat (2013, 3 de marc). Recuperat de: http://www.san.gva.es/

Portal de la Sanitat Puablica Basca (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://
www.osakidetza.euskadi.net/r85-ghhome00/es/

Portal de Salut de la Comunitat de Madrid (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://
www.madrid.org/cs/Satellite?pagename=PortalSalud/Page/PTSA_home

Portal de Salut de la Junta d’Andalusia (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://
www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/portal/index.jsp

Portal de Salut de la Mutua General de Catalunya (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://
www.mgc.es/es/ps/index_html

Quirén Grupo Hospitalario (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://www.quiron.es
Salupedia (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://www.salupedia.org/

Sugawara, Y., Narimatsu, H., Hazawa, A., Shao, L., Otani, K., i Fukao, A. (2012). Cancer pati-
ents on Twitter: a novel patient community on social media. BMC Research Notes, 5 (1), 699.

Topps, D., Helmer, J., i Ellaway, R. (2013). YouTube as a platform for publishing clinical skills
training videos. Academic Medicine, 88 (2), 192-197.

Torre-Diez, I. de la, Diaz-Pernas, F., i Antén-Rodriguez, M. (2012). A content analysis of chro-
nic diseases social groups on Facebook and Twitter. Telemedicine Journal and e-Health, 18 (6),
404-408.

Traver, V. i Fernandez-Luque, L. (2011). El ePaciente y las redes sociales. Madrid: Publidisa /
ITACA-TSB / Fundacién Vodafone Espafia. Recuperat de: http://www.salud20.es/

Vogel, L. (2011). Dr. YouTube will see you now. Canadian Medical Association Journal, 183 (6),
647-648.

Xarxa Social APTIC (2013, 3 de marg). Recuperat de: http://www.redsocialaptic.org


http://www.clinicadam.com/
http://www.ontsi.red.es/ontsi/
http://www.san.gva.es/
http://www.osakidetza.euskadi.net/r85-ghhome00/es/
http://www.osakidetza.euskadi.net/r85-ghhome00/es/
http://www.madrid.org/cs/Satellite?pagename=PortalSalud/Page/PTSA_home
http://www.madrid.org/cs/Satellite?pagename=PortalSalud/Page/PTSA_home
http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/portal/index.jsp
http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/portal/index.jsp
http://www.mgc.es/es/ps/index_html
http://www.mgc.es/es/ps/index_html
http://www.quiron.es
http://www.salupedia.org/
http://www.salud20.es/
http://www.redsocialaptic.org




	Les xarxes socials i els portals de salut: definició i característiques principals
	Índex
	1. Xarxes socials i salut
	1.1. Definició i característiques principals
	1.2. Exemples d’usos en salut: Facebook, Twitter, YouTube, APTIC
	1.3. Anàlisi d’un cas: Xarxa Social APTIC

	2. Portals de salut
	2.1. Definició i característiques principals
	2.2. Anàlisi d’un cas: Salupedia

	Bibliografia


