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Resumen

En los dltimos afios un gran nimero de redes sociales en el &mbito de la salud han aparecido en
Internet con el objetivo de dar respuesta a la necesidad de participacion de los usuarios y tratar
de unir sus intereses con los de profesionales médicos y organismos relacionados.

En paralelo, el formato video estd teniendo relevancia como medio de comunicacién. Sélo hay
que echar un vistazo a las estadisticas Alexa que sitian YouTube como la 4° pagina mds vista en
Espaiia, o la encuesta de usuarios de Internet (AIMC, 2010) donde el 71.7% de las actividades
realizadas es el visionado de videos.

En EEUU comenz6 a explorarse la combinacién de ambos elementos con algunas iniciativas
interesantes, pero se desconoce en nuestro ambito nacional si esta tendencia se ha extendido. A
través de este articulo se describe la investigacion realizada en el dmbito de los organismos
sanitarios y asociaciones de pacientes, para determinar en qué grado se utiliza el contexto visual.
El resultado indica que tras el inicial impulso, se estd canalizando hacia iniciativas
institucionales de informacion sanitaria audiovisual, asi como a la utilizacién como elemento de
informacion en los grupos sociales, el cual logra por ahora tibios resultados interactivos.

Palabras clave: salud, video, red social, empoderamiento, comunicacién
Tema: Comunicacién a través del video

Abstract

In the last few years a large number of social networks in the field of health has appeared on the
Internet in order to answer to the need for participation of users and try to join users, medical
professionals and related organizations’ interests.

In parallel, the video format is being relevant as a means of communication. Just take a look at
the Alexa statistics, that put YouTube as the 4th most viewed images of Spain, or the survey of
Internet users (AIMC, 2010) where 71.7% of the activities is the viewing of videos.

In the United States the combination of both has begun to be explored but it is unknown
whether our national trend has spread or not. A research in the field of health agencies and
patient groups has been done through this article, to determine to what extent the visual context
is used. The result indicates that, after the first initial impulse, it is channeled towards
institutional initiatives of audiovisual health information and to the use as a communicative
element in social groups, which now it’s achieving the light interactive results.

Keywords: health, video, social network, empowerment, communication
Topic: Communication through video resources
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Introduccion

La utilizacién de grupos online en internet puede lograr que los ciudadanos se sientan mas
informados y consigan empoderarse y convertirse en e-pacientes (término definido por
Ferguson y otros, 2004). En (Keelan y otros, 2007) amplian esta idea y ven el video como uno
de los posibles medios a través del cual los pacientes pueden involucrarse dentro del sistema
sanitario y participar activamente en el proceso de salud, bien obteniendo informacién o siendo
productores de la misma. En este sentido, los audiovisuales son considerados un medio que
permite presentar informacion a los ciudadanos de un modo maés rdpido y efectivo, de forma que
llega a una mayor audiencia y logra que los contenidos sean mds accesibles, con informacién
dindmica y atrayente (PewInternet, 2011).

Este tipo de simbiosis ha producido iniciativas interesantes tanto a nivel institucional como
personal. Podemos comentar los casos de FEuropean Organisation for Rare Disease,
Tudiabetes.org o la Clinica Mayo con mas de 1300 videos subidos desde sus inicios en junio de
2006, tanto de pacientes, profesionales médicos o de la institucion. También de manera
individual estd el caso de lhappydiabetic, donde un americano desde el afio 2007 expone sus
ideas y practicas de como vivir la diabetes, a través de sus videos personales, y es considerado
uno de los 3 canales mas populares sobre diabetes (Fernandez-Luque, 2008). Esto no debe
sorprendernos porque tal como observé (Denzin,1998) “No nos podemos imaginar a América
sin sus grupos de autoayuda. Y no podemos imaginar a una América que no esté enamorada de
la tecnologia. El ciberespacio y el movimiento de recuperacion fueron hechos el uno para el
otro.”, (Woolgar y otros, 2005). Es decir, es muy probable que la propia filosofia de vida
provoque que se elija este tipo de medios como apoyo social.

Es tal el grado de uso en estos dmbitos, que ya se han realizado estudios sobre el nivel de
informacién que se comparte via la creacién de videos o los propios comentarios que hay en
torno a ellos, para detectar riesgos de confidencialidad de la informacidn, que vulneren al propio
paciente sin que éste sea consciente de ello (Fernandez-Luque y otros, 2009)

Estos ejemplos nos llevan a pensar, por un lado, el creciente interés que desde el 2006 las
instituciones sanitarias han tenido en producir material visual para compartir con sus pacientes,
y por otro que el grado de empoderamiento de éstos, puede generar la figura de apomediarios,
externos a las instituciones sanitarias, que acompafian esta difusiéon sanitaria a través de la
provision de informacién personalizada, procesada para que sea entendible por pacientes con
menor nivel de conocimiento (Gavilan y otros, 2010)

Con el estudio previo de las plataformas y grupos sociales que han comenzado a compartir
videos como medio de difusion de informacion sanitaria, a nivel nacional, se pretende disponer
de una muestra para analizar informacion cuantitativa sobre el tipo de enfoque que se estd
realizando y por otro lado, detectar cuales son las iniciativas que han tenido un mayor éxito e
identificarlas como casos de buenas practicas.
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Objetivo
El objetivo de este articulo, planteado dentro del ambito de las redes sociales online de salud, es
analizar si se utiliza el video como elemento de comunicacidn y detectar las buenas practicas.

A través de la observacién de las iniciativas incluidas en una muestra a nivel nacional, se quiere
conocer cual es el grado de uso, canales que se utilizan como medio de difusién y grado de
interactividad que se obtiene al publicar o enlazar videos, con el objetivo de detectar si se han
producido sinergias entre conocimiento sanitario audiovisual y necesidades de los pacientes y
profesionales de la medicina.

Metodologia

En primer lugar, se especifican una serie de consideraciones que se han tenido en cuenta para
poder establecer las bases que han definido el ambito de la investigacion.

Cuando hablamos de grupos sociales online, hemos querido cefiirnos a un tipo de redes sociales
que podrian ajustarse a la descripcién que (Rheingold, 1993:5), citado en (Jones, 1998), realiza
sobre una comunidad online, “agregaciones sociales que emergen on-line cuando una cantidad
suficiente de personas mantiene discusiones publicas durante un tiempo suficiente con un
sentimiento humano suficiente como para formar tejidos de relaciones sociales”. En ese sentido,
son grupos online donde normalmente es necesario identificarse, tienen utilidades para poder
configurar un perfil personal, y disponen de foros y/o facilidades para poder comentar y valorar
el material audiovisual que se comparte en el grupo.

Por otra parte, los contenidos audiovisuales pueden ser de distintos formatos, pero en el estudio
se ha restringido a grabaciones en formato video, que pueden estar disponibles en plataformas
como YouTube o Vimeo, o incluidos dentro del portal como fichero mpg o avi.

A lo largo del articulo utilizaremos indistintamente las palabras usuarios, ciudadanos o
pacientes, para hablar de los participantes que se conectan e interactdan en estas iniciativas,
dado que tanto unas como otras reflejan a las personas que acceden a estos medios.

Seleccion de las Iniciativas analizadas

En cuanto al dmbito de la bisqueda, el nimero de grupos sociales online, que responden a una
red social con contenidos sociosanitarios, es muy amplio. A modo de ejemplo se pueden citar
los grupos existentes en Yahoo, donde se localizan 658 grupos tipificados en la categoria
Enfermedades y Trastornos o los grupos de Google, 6314 grupos catalogados en la categoria de
Enfermedades. Estos datos nos proporcionan una idea sobre el amplio espectro de posibles
grupos que se puede revisar, sin citar el n° de grupos o paginas existentes en Facebook, cuyo
objetivo gira en torno al tema de la salud.
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Por ello, la bisqueda se ha realizado en un d&mbito reducido. Por un lado se ha consultado en las
web o redes sociales de algunas instituciones sanitarias, las cuales consideramos pueden ser los
mayores productores de contenidos online en materia de salud, y por otra se han realizado
biisquedas abiertas, con determinadas condiciones, para localizar las iniciativas de asociaciones
de pacientes o privadas. A continuacion describimos las acciones realizadas, para que se pueda
conocer el 4mbito sobre el cual se ha actuado:

e Organismos autonémicos de salud. En concreto, las consejerias que tienen las
competencias para desarrollar politicas sanitarias dentro de su comunidad auténoma. Por
ello se ha realizado una revisién de las pdginas web que dichas instituciones tienen
disponible, en la bisqueda de alguna iniciativa de red social en la cual se utilice el material
audiovisual descrito.

La primera pdgina a consultar ha sido la institucional: “Consejerfa de Salud o Sanidad X y
“Servicio de Salud X”, y a partir de esa web se han realizado cuatro tipos de andlisis:

- Se ha examinado, a través de la utilidad del buscador disponible por el portal, el n°
de entradas que se localizan al indicar la palabra “video”. De las entradas que se
localizaban, si su nimero era elevado, mayor que 50, se ha restringido a “Descarga
de video” o “video” y “’salud”, etc. de forma que se redujera el nimero de elementos
de salida, para realizar su lectura.

- Se ha consultado si se disponia de una videoteca, para revisar qué utilidades disponia
ésta y si podria considerarse dentro del estudio.

- Se ha consultado los canales sociales, tales como Facebook, YouTube o Vimeo, para
observar si se comparten o publican videos y revisar grado de interaccion.

- Por dltimo, se ha tratado de localizar algin enlace sobre iniciativas de grupos
sociales que promoviera esta instituciéon. Cuando era el caso, se ha realizado la
conexion y se ha revisado si dicha iniciativa disponia de las caracteristicas para
poder incorporarla al estudio.

¢ Entidades hospitalarias. El nimero de entidades sanitarias de dmbito nacional que cubren
tanto la atencién primaria como especializada, es bastante extenso, por lo que nos hemos
centrado en las entidades hospitalarias. Para limitar el ambito de andlisis nos hemos cefiido a
una web que mantiene ObservaTICs, de la Universidad de Valencia, que dispone de
utilidades para conocer qué entidades utilizan los medios sociales. En el andlisis nos hemos
centrado en los 38 hospitales, que segtin esta pagina web, disponia de red social, revisando
tanto sus paginas instituciones como sus canales sociales.

En las web se ha buscado por la palabra video, para tratar de localizar alguna iniciativa que
cumpliera los requisitos indicados anteriormente.
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Aquellos canales de Facebook donde era necesario darse de alta, “hacerse fan” para poder
entrar, no se han considerado, dado que en este dmbito se estd buscando canales genéricos a
la ciudadania y por tanto “muros de publicacién” abiertos.

® Redes sociosanitarias y/o plataformas visuales. Dado que se quiere observar en estas
redes el uso que se estd realizando de los medios audiovisuales, se ha restringido la
busqueda a aquellas redes sociales que hagan uso del video como un medio de difusién, ya
sea utilizando el entorno de YouTube, Vimeo o sus propias webs. Para ello se ha utilizado el
buscador Google por las siguientes palabras clave:

- Para concentrar la busqueda de las iniciativas, se han incluido las palabras:
social”, “grupo online”, “grupo social” o “asociacion”.

- Para determinar la temdtica general: salud.

- Para localizar sitios no generalistas, se incluy6 una palabra clave adicional. Para ello
se han seleccionado cinco enfermedades de mayor prevalencia (Céancer, Sida, EPOC,
Cardiopatia y  Esquizofrenia) y cinco enfermedades raras (Fibrosis Quistica,
Sindrome X Fragil, Cornelia de Lange, Enfermedades Neuromusculares
degenerativas y Sindrome de Lowe).

13

red

Como se comentaba, el objetivo inicial de estas bisquedas previas era obtener informacién para
conformar una muestra sobre la cual realizar la investigacion. Por ello, de los resultados que se
obtenian, se eliminaron las entradas que no eran iniciativas nacionales, no podian clasificarse
como red social o como plataforma visual (segin las caracteristicas especificadas
anteriormente) o no tenian actividad posterior al 1 de enero de 2011 (dado que se han
considerado proyectos no vivos y por tanto a no incluir en la muestra). De forma adicional,
algunos de los links han servido para localizar noticias o comentarios, que han llevado a
encontrar iniciativas que se ajustaban inicialmente a las caracteristicas determinadas en el
estudio, por lo cual se han incluido dentro de la muestra.

Procedimiento

Con las entradas que se obtenian, se ha procedido a analizar qué tipo de informacién compartian
en este formato, y si disponian de utilidades para valorar o comentar. También se ha verificado
si realmente tenfan un enlace a video y, en caso afirmativo, valorar qué tipo de informacion se
publicaba, con el objetivo de conocer cual era la misién de dicho elemento visual.

En ese sentido se han establecido cuatro categorias en funcién de, si el elemento de video es
soporte a una noticia, si es claramente institucional y se difunde informacién del organismo o
asociacion, si es un video donde se realiza la grabacién de un congreso o seminario o, por
ultimo, si el video ha sido realizado con el objeto de proporcionar informacién o consejo para
ensefiar a los usuarios.

Con los datos resultantes de este andlisis, de forma adicional al objetivo principal, se han
obtenido datos que proporcionan una aproximacién sobre como se estd utilizando el formato
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audiovisual en la red que conforman las organizaciones relacionadas con la salud, sobre las
cuales se ha realizado dicho estudio.

Para poder obtener la informacién de opinién del conjunto de iniciativas que se incorporaron a la
muestra, se disefiaron dos modelos de cuestionario, basado en formulario online de Google Docs,
que se remitieron via correo electrénico o bien a través de formulario de puesta en contacto de sus
web, para solicitar la participacion de los responsables en el estudio.

Uso del video en p|oim(0rrnos sociosanitarias

Elarticulo para el cual solicitamos su participacion, se plantea dentro del ambito de las redes sociales y plataformas de
salud, como estudio para determinar como el contexto visual que puede proporcionarse a través de los videos, puede
definir el grado de uso de la misma, asi como favorecer el objetivo que se propone con la utilizacion de dicha plataforma.

El presente cuestionario pretende recoger su experiencia asi como su opinion sobre dicho uso, en el marco de su iniciativa.

* Required

Confirmacién de pa r’ricipacién

A continuacion, le formulamos una serie de preguntas para confirmar que esta conforme en participar en esta investigacion
asi como que su iniciativa tiene las caracteristicas que estamos analizando.

jEsta conforme con que sus datos sean publicados en el articulo? *

No g

i, estoy conforme

¢ No, no acepto

En su plataforma, jse tratan temas sanitarios? *

Salu al, buenas practicas con respecto a habitos saludables

Figura 1.  Cuestionario de opinién

En el cuestionario, tras unas primeras preguntas para confirmar la participacién en la encuesta y
verificar que tenian las caracteristicas determinadas en el estudio, se les solicitaba valoracién y
opinién sobre determinados grupos de informacién:

- Tipo de videos que suelen enlazar o publicar.

- Medios empleados para su generacion.

- Objetivo que se consigue o favorece con el uso del video, segiin su valoracion.

- Opiniones sobre la participacion de paciente en la realizaciéon de videos y las
dificultades que consideran pueden éstos tener.

- Opinién sobre el interés y/o preparaciéon de los profesionales médicos sobre la
generacion de videos.

- Expectativas futuras con respecto al uso del video.
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A estos cuestionarios, respondieron cuatro grupos sociales y una plataforma, y en este articulo se
describe de forma genérica su opinion.

Resultados

A continuacién se describe el resultado de esta investigacién inicial, realizada entre el 26 de
abril y el 7 de mayo de 2011, que ha servido para delimitar sobre qué grupo de entradas se
realizaria el posterior andlisis cuantitativo.

Organismos autondémicos de salud

En la exploracién previa realizada, en un primer momento se ha constatado que algunas
comunidades auténomas utilizan la via de las redes sociales como complemento a sus paginas
institucionales, para difundir informacidén, ya sea visual o textual, siendo destacables las de
Andalucia, Aragén, Cataluna y La Rioja.

Consejeria de Sanidad y Consumo

Comunidad Iniciati Videos en |Enlacesa |Enlaces y/o
o ciudad niciativas YouTube |videos videos en su
autonoma /Vimeo Facebook |web
Web Institucional Consejeria de salud 146
Web Servicio Andaluz de salud 178
Consejeria de salud en YouTube 12
Andalucia Canal Facebook
Escuela de Paciente YouTube 25
Escuela de Paciente en Facebook 2
Informarse es salud >100
. Consejeria de salud en Youtube 21
Aragon Web Servicio Aragonés de salud 310
Asturias Servicio de Salud 1
Portal de salud de la Consejeria de
Baleares Salud y Consumo 1
Consejeria de Sanidad
Canarias Servicio Canario de salud 18
Si cumples catorce 2
Cantabria Consejeria de Sanidad
Servicio Cantabro de Salud 0
. . Portal de Salud 12
Castilla y Leon Aula de Pacientes 5
Castilla la
Mancha Servicio de Salud 62
Gencat
Institut Catalat de la Salut
. Canal Facebook del L'Institut Catala
Catalunha de la Salut 3
Canal Facebook del TicSalut >100
Canal en Youtube TicSalut
Canal en Vimeo de TicSalut 125
Ceuta
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Euskadi Departamento de Sanidad y Consumo 276
Extremadura Portal Salud Extremadura 1
Conselleria de Sanidade 36
Galicia Espacio de audiovisuales 10
Escola Galega de Saude para
Cidadans 2
Rioja Salud 18
La Rioja Canal Facebook 25
Canal Youtube 115
Comunidad de Madrid/ Consejeria de
Sanidad 2640
) CanalCam TV 41
Madrid Lista de reproduccién en canal
Youtube
Salud Madrid 83
Melilla Area de salud de Melilla
Portal sanitario de Murcia 153
Murcia Red Social de profesionales de la
salud
Web Departamento de Salud
Navarra SaludTV %
Web Conselleria de Sanitat 10
Comunidad Biblioteca digital de la Conselleria de
Valencia Sanitat 52
Cuidate 13
Figura2.  Utilizacién de canales sociales y cantidad de videos disponibles por cada canal social consultado

de instituciones autonémicas de salud

Para la difusién de videos, el canal més utilizado es la propia web, seguido muy de lejos por el
canal YouTube/Vimeo y el canal de Facebook. Por un lado es 16gico, dado que estos canales
sociales no son por ahora explorados como via de comunicacién con la ciudadania. En algunos
se detectaron videos, pero eran subidos o enlazados con fecha anterior al periodo determinado
en el estudio y por ello aparecen como canal disponible, pero sin especifica el n° de videos
localizados. En otros, el n° de videos se indica como >100 dado que no se ofrece el nimero total
y su nimero es relativamente elevado como para contarlos.

En general, el contenido visual de estas pdginas suele ser enlaces a videos de sus propias
plataformas, la retransmisién de noticias o la difusién de congresos en los que han participado.

La mayoria de las comunidades auténomas disponen de una videoteca y algunas, como
describiremos en el siguiente apartado, han generado portales con producciéon de videos,
enfocados a educar a la ciudadania sobre enfermedades comunes asi como prevencién sobre
algunas adicciones.

En cuanto al nivel de interactividad que tienen los elementos de video en las paginas analizadas,
revelan que la mayoria, salvo el canal TicSalut (Catalufa) en Vimeo, y en algunas iniciativas
del organismo de Andalucia, no ha producido ningtin tipo de participaciéon. También se ha
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constatado que en algunos de los canales, no se permitia la valoracién o la incorporacién de
comentarios, por lo que ésta podria ser una de las razones para su inexistencia.

En las demds comunidades auténomas, a través de su buscador se han podido localizar, en
mayor o menos medida, entradas que enlazan con video, pero no se ha encontrado ninguna
plataforma o grupo social, de las caracteristicas que se han determinado, que sirva de
alojamiento y disponga de utilidades colaborativas.

Las iniciativas que podrian considerarse dentro de la muestra de redes sociales y plataformas
visuales sociosanitarias se han incluido en el estudio y son analizadas con més detalles en los
apartados siguientes.

Instituciones hospitalarias

Dentro de las instituciones hospitalarias, se ha podido constatar que de los 923 hospitales
registrados en la web que ha servido de base en el estudio, un porcentaje minimo dispone de
canales sociales. De los 38 hospitales iniciales, se han eliminado aquellos que no eran
institucionales (sino iniciativas de personal que trabaja alli). En la siguiente tabla, se representa
cada uno de los canales consultados, indicandose el nimero de videos localizados. Se indica 0
cuando se dispone del canal, pero no hay videos enlazados o éstos estdn fuera del ambito de
estudio (videos subidos anteriores al 1 de enero de 2011).

Enlaces a Enlaces a
Hospital Videos en videos videos en
Youtube/Vimeo Facebook su web
HOSPITAL COMARCAL INFANTA MARGARITA 6 7 0
HOSPITAL REINA SOFIA 0 0
HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO 0 0
HOSPITAL DEL VINALOPO 0 0
HOSPITAL TORREVIEJA SALUD UTE 22 9 0
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO DE
VALENCIA 3 5 0
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA FE 53 0 0
HOSPITAL POVISA S.A 0 0
HOSPITAL DE FUENLABRADA* 0 1
HOSPITAL DEL HENARES* 0 0
HOSPITAL RUBER INTERNACIONAL 0
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE LA PRINCESA 0 1
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ 3
HOSPITAL UNIVERSITARIO PUERTA DE HIERRO
MAJADAHONDA 0 0
CLINICA UNIVERSITARIA DE NAVARRA 2 1 3
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CLINICA JUANEDA

CLINICA SALUS MENORCA S.L

CLINICA USP PALMAPLANAS

20

HOSPITAL GENERAL DE MURO

HOSPITAL SON DURETA

VALDECILLA

HOSPITAL UNIVERSITARIO MARQUES DE

43

HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS

CENTRO INTERNACIONAL DE MEDICINA
AVANZADA, SA (CIMA)

HOSPITAL CLINIC | PROVINCIAL DE BARCELONA 0

HOSPITAL COMARCAL DE L'ALT PENEDES 0

HOSPITAL DE SABADELL

HOSPITAL DE SANT JOAN DE DEU 30

12

HOSPITAL UNIVERSITARI DE BELLVITGE 0

HOSPITAL SANTA CATERINA

DE LLEIDA

HOSPITAL UNIVERSITARI ARNAU DE VILANOVA

0

0

CLINICA TERRES DE L'EBRE

0

0

Figura 3.

Sélo un minimo porcentaje estd registrado en Facebook de manera institucional, utilizando la

de instituciones hospitalarias

Utilizacién de canales sociales y cantidad de videos disponibles por cada canal social consultado

mayoria de ellos su perfil para enlazar a videos o disponer de una secciéon audiovisual.

Igualmente, s6lo algunos de hospitales disponen de canal en YouTube o Vimeo, y en la mayoria
de los casos los videos que estdn subidos no entran dentro del dmbito del estudio, por lo que
puede que el canal esté antiguo y haya dejado de usarse o bien no se actualiza con nueva

informacién con cierta periodicidad.

Figura 4.
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El canal mas utilizado para difundir los videos ha sido su propia web, siendo éstos, videos
propios o enlaces a material de video de otras plataformas, seguido muy de cerca por la
distribucién realizada en su canal en YouTube.

Si se analizan las temdticas de los videos que se han subido, se observa una clara tendencia a
utilizarlos para presentar informacion institucional del centro (un 57% del total), seguida por el
uso como consejo sanitario o formacién (23%).

Finalmente, revisados el nivel de interactividad que tienen los elementos de video en las paginas
analizadas, revelan que la mayoria, salvo un comentario localizado en una publicacién de la
Clinica Universitaria de Navarra y algunos “like” sobre elementos indicados en el Hospital
Comarcal Infanta Margarita, no ha generado interaccién alguna.

De forma adicional comentar que hay hospitales que han presentado una gran actividad en la
publicacién de enlaces, con o sin videos, los cuales presentamos como buenas pricticas en
comunicacion 2.0 (mantienen el canal activo y normalmente responden a las interacciones que
se producen en el mismo). Son los siguientes:
- Canal YouTube, Facebook y Vimeo del Hospital de Sant Joan de Deéu.
- Canal YouTube y Facebook del Hospital Comarcal Infanta Margarita, del Hospital
Torrevieja Salud UTE, del Hospital General Universitario de Valencia y de la
Clinica Universitaria de Navarra.
- Canal YouTube del Hospital Universitario La Fe y de la Clinica USP Palmaplanas.

Redes sociales y plataformas

Finalmente, de las exploraciones anteriores asi como de las bisquedas definidas en el marco de
la investigacion, se han localizado dos tipos de iniciativas que afiadimos a la muestra de la
investigacion, ampliando el alcance inicial previsto del anélisis:

e Por un lado se han localizado las siguientes redes o grupos sociales relacionados con la
salud, que disponen de las caracteristicas que hemos estipulado: Red social APTIC, Misalud,
Vivelasalud, Red social contra el ciancer, Puedose.es, Somos los pacientes (AEAL), Mi
salud en red, Forum Clinic. Programa interactivo para pacientes, Red social de cuidadores y
cuidadoras familiares, Spanamed red profesional de la salud, la Asociacién de enfermos de
Crohn y Colitis ulcerosa y por dltimo Red de Pacientes.

En todas ellas ha sido necesario gestionar el alta para incluirse dentro de la red social. Dado
que la entrada en la red era para poder practicar una observacion de la misma, se ha
realizado contacto con los organizadores del sitio para presentar el objetivo del articulo asi
como para solicitar su colaboracidn en la cumplimentacién de un cuestionario.
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e Por otro, aunque no se habia contemplado inicialmente como elemento a analizar, se ha
localizado la figura de las plataformas de videos sociosanitarias, la cuales pueden ser
consideradas productoras de informacion visual sanitaria. En este grupo podemos localizar
las web de Mi salud TV, InformarseEsSalud, Escuela de Pacientes, CanalCam TV, CanalTV
Hospitalario de Navarra , Cuidate y el aula de pacientes de Castilla y Ledn.

Resultados del analisis de la muestra

Determinada ya la muestra, en la cual se incluyeron 12 grupos sociales y 7 plataformas de
informacién visual sobre salud, se planted realizar un andlisis via la observacién offline de los
elementos de video que estaban disponibles desde el 1 de enero de 2011, aunque sin interaccion
con los participantes, para realizar una categorizacion de estas iniciativas asi como observar el
grado de utilizacién y el tipo de uso que los usuarios realizan sobre el mismo. Pasamos a
describir el resultado inicial de las variables estudiadas durante los dias del 21 al 23 de mayo.

Caracteristicas de las iniciativas

A continuacién damos una serie de datos sobre los grupos y plataformas sociosanitarias que han
entrado en el campo de estudio, los cuales pueden contextualizar el andlisis posterior que se
realiza.

25% 259 = Organismo publico

B Asociacion de pacientes

Entidad aseguradora
17% Mixto organizacién publico y pacientes
25% m Privado
8%

Figura5.  Promotores de la muestra de grupos sociales sociosanitarios

Los promotores de los grupos sociales seleccionados son, por igual medida, tanto de iniciativas
publicas, privadas o la propia ciudadania en forma de asociaciones de pacientes. Sin embargo, al
analizar las plataformas visuales sociosanitarias, los promotores son esencialmente organismos
publicos, salvo en una iniciativa que es promovida por una farmacéutica.

Esto podria deberse a las competencias que tienen los organismos publicos, considerando que el

proporcionar informacidn sanitaria de calidad estaria entre sus funciones, principalmente en el
drea de la prevencion.
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Aunque no se ha buscado lograr equidad en cuanto a los tipos de grupos sociales, en el ambito
de la biisqueda se han incluido el mismo nimero que tratan cuestiones sanitarias a nivel general
(las redes denominadas generalistas) que grupos sociales que tratan una temadtica especifica. En
el caso de las plataformas visuales, el 100% son generalistas, aunque algunas de ellas tienen
canales especificos para determinados procesos de salud.

Los participantes de
las iniciativas son, en
mayor medida, mixta

fesional g 8 7
(pI:O'eSIOna ©s . B 5 5 M Grupos sociales
médicos y pacientes) 8 6
o so6lo pacientes, g4 2 iatat

. @ ataformas
localizdndose alguna 32 [
e e . o 0+
iniciativa ~ formadas < _ _ _
s6lo por profesionales Mixta Pacientes Profesionales
de la medicina. Tipos de participantes

Figura 6.  Clasificacién de tipo de participantes en las iniciativas incluidas en la muestra

Esta caracteristica puede favorecer el conocer el grado de interacciones se produce en cada tipo
de red y saber en qué medida el tipo de usuario genera mayor o menor interactividad.

En cuanto a los canales que
se utilizan para la difusién
de videos, en el caso de las
plataformas lo normal es 11
que el canal mas utilizado 10
sea su propia web, pero ha
resultado extrafio encontrar
que en el caso de los grupos
sociales también éste es el

Plataformas

M Grupos sociales

N¢ de iniciativas
(o))
.

0o
I

canal preferente, seguido 2
por Facebook y L]
YOHTube/VimeO, que Facebook Youtube/Vimeo Enlaceen la web
Sirven €Oomo apoyo. Canales de difusion
Figura7.  Utilizacién de canales sociales, para distribuir video, por iniciativas de la muestra

La adhesion a los grupos sociales se realiza de forma mas amplia por el canal de Facebook,
siendo éste el que acapara el mayor nimero de fans, aunque el concepto del “Me gusta”, que
hace que te adhieras a una red social, no tiene el mismo valor que el que se realiza a una
comunidad, proporcionando tus datos personales al darte de alta. Es importante indicar que en
alguna de las iniciativas no se podia conocer el nimero de participantes.
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Facebook YouTube Website [Plataforma Facebook YouTube

APTIC 1341 347[lInformarseesSalud 0 o

Misalud 113 42|Escuela de Pacientes 284 12)

VivelaSalud 921 24 Mi salud TV 595 o

Red Social contra el cancer 43480 485 3486/CanalCam TV 1114 109
Canal TV Hospitalario

Puedoser.es Desconocidojde Navarra 0 0

Somos los pacientes (AEAL) 4291 14 Cuidate 331 0
Aula de pacientes de

Forum Clinic 682 Desconocido{Castilla y Leén 0 0

Red Social cuidadores familiares 0 392

Mi salud en red >400

Spanamed 750!

IAsociacion enfermos Crohn... 1186 21 894

Red Pacientes 192 1 574

Figura 8.  Seguidores, segin canal observado, de las iniciativas de la muestra

Como puede verificarse, la red social contra el cancer destaca por el nimero de seguidores que
tiene en cada uno de los tres canales revisados, seguido por el canal de Facebook de la
asociaciéon AEAL, ambas agrupando a afectados de enfermedades concretas.

En ese sentido, el canal de YouTube no es elegido para anexionarse, tal como los otros canales,
aunque como después se observard, es un canal que agrupa un gran contenido visual. En ese
sentido, podriamos decir que puede ser considerado una plataforma visual, como las que
analizamos también en este articulo, y no es identificado por los usuarios como un medio al cual
uno debe adscribirse.

Grado de interaccion en las iniciativas

En cuanto a la interactividad que se genera en los grupos sociales, valorado en funcién del
nimero de comentarios o “likes” que se realizan en torno a los elementos de video, como puede
observarse, la norma es que sean en cierto grado interactivos (algo légico dado que se han
descartado aquellos que no tuvieran elementos vivos en este afio), aunque s6lo una de las
iniciativas localizadas se ha podido calificar como que genera una interactividad alta, la red
social de la AECC. Esto puede ser debido a la campaiia “El sonido del Cancer” que ha realizado
e forma reciente.
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Figura9.  Grado de interactividad en videos, en base a comentarios o “likes”, en los grupos sociales de la
muestra

Si lo observamos segun las caracteristicas de los participantes, no parece que sea un factor
determinante, que pueda contribuir a que se mejore la interaccién, aunque los grupos donde hay
profesionales médicos y pacientes parece que son los que generan mas elementos de discusién o
adhesion y en algunas asociaciones de pacientes se ha notado un grado de participacién menor.
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Pacientes
M Profesionales

Mixta

N2 de iniciativas

Sin Baja Interactividadnteractividad
interactividadnteractividad alta

Niveles de interactividad

Figura 10. Grado de interactividad, segin el tipo de usuarios de las iniciativas de la muestra

En el caso de las plataformas sociales, tal como indicamos anteriormente, no son canales
generados con utilidades para que se pueda interactuar con ellos, por lo que, salvo la Escuela de
Pacientes, no se puede realizar comentarios. Igualmente, el valorar un video o sefialarlo como
de interés, s6lo es posible en la mitad de las iniciativas estudiadas.

Produccion y catalogacion de los videos observados

En cuanto a la produccién o enlace a material de videos, se observa que los grupos sociales
hacen un uso mds intensivo de este material, via su propia web, utilizando como canal
alternativo sus redes en Facebook y YouTube o Vimeo.

Comparativamente, las plataformas tienen un menos nimero de videos en sus iniciativas, pero
debemos tener en cuenta que todo su material son videos y no se contabilizan los enlaces. El uso
de las redes sociales igualmente no es a resaltar.

600 491
500

400

300 197

%88 18 17 61 55
0 ——

M Grupos sociales

Plataformas

N2 de videos

Enlaces o videos en Enlaces o videos en  Youtube/Vimeo
Web Facebook

Canales de difusion

Figura 11. Cantidad de videos disponibles por cada canal, de las iniciativas de la muestra
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Los tipos de videos que se difunden suelen responder a las temadticas establecidas, siendo
practicamente en igual medida enfocadas tanto a presentar su informacidn institucional como a
difundir consejos para mejorar la calidad de vida, ya sea dando consejos preventivos o bien
pautas a tener en cuenta en enfermedades cronicas. En este conjunto se agruparian los videos
donde claramente se ofrece informacién sanitaria asi como la emisién de congresos sobre salud.

12 4
10

M Grupos sociales

10
7
6 1 5 5
Plataformas
4
2
2

Institucional Noticias Congresos Consejos o
formacion

N2 de iniciativas

Tematica de los videos

Figura 12. Temadtica de los videos disponibles en las iniciativas de la muestra

Una de las iniciativas, la red social de cuidadoras, solicitaba la incorporaciéon de un video de
presentacion, pero no parece haber sido utilizado por ninguna persona. En este sentido, el n® de
iniciativas que disponian de videos con experiencias de pacientes es reducido y sélo en algunas
iniciativas sobre enfermedades concretas (como la Asociacion Bipolar o la Red Social contra el
Cancer).

Percepciones de los propietarios e intenciones futuras

A los propietarios de los medios analizados, se les solicité su opinion a través de la remision de
un cuestionario donde se les solicitaba informacidon sobre el papel que habia tenido la utilizacion
del video en sus objetivos, asi como conocer si tenian propuestas de cara al futuro. Esta opinion
resulta muy valiosa dado que son, después de los propios usuarios, los més cercanos a conocer
cual es el grado de aceptacién de este tipo de material visual en sus redes.

Segtn sus opiniones, el uso que realizan del video es principalmente para presentar informacién
util, seguida de proporcionar informacion de su organizacién y experiencias de los propios
pacientes.

La produccién de video, en el 50% de los encuestados se realizaba por medios propios y el otro
50% indicaba que s6lo enlazaba videos o que los videos los realizaban con una empresa externa.
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Al ser la encuesta andénima y no solicitarles informacién sobre el tipo de organizacién que
respondia, no podemos conocer qué tipo de correlacion existe entre esos datos.

La mayoria estd de acuerdo que el formato video resulta més entretenido y que puede favorecer
la interactividad con los usuarios. En cuanto a la participacién de los mismos, consideran que se
ampliard el ndmero de usuarios que querrdn compartir videos en la red, en mayor o menor
medida, y en ese sentido se han planteado promover que éstos participen registrando sus videos
y compartiendo material en su red social

En cuanto a las posibles dificultades que los usuarios pueden tener a la hora de elaborar videos,
parece que la dificultad emocional y la falta de conocimientos son las opciones que consideran
mas factibles, estando plenamente de acuerdo con la afirmacion.

N
N v
I |

=
%}
|

B En desacuerdo

o
I

Moderamente en desacuerdo

N2 de votaciones

0,57 Ni de acuerdo ni en desacuerdo

0 - - - - . Moderadamente de acuerdo

Dificultad emocional Dificultad logistica Falta de Interés Falta de Falta de Formacién
conocimientos

B De acuerdo

Posibles causas

Figura 13.  Percepcion sobre las dificultades de los usuarios para elaborar videos sobre salud, segtin
promotores encuestados de las iniciativas de la muestra

Sobre la participacién de los profesionales de la salud y su aliciente en producir sus propios
videos, consideran que salvo excepciones, en general no creen que tengan en este momento
interés. Aunque se considera que puedan tener alguna formacidén, creen necesario
proporcionarles informacidn sobre los nuevos medios sociales a través de los cuales pueden
llegar a la ciudadania, y en concreto sobre como generar comunicacion eficaz y contar historias
a través de formato audiovisual.

En cuanto a las expectativas de futuro, todos los encuestados tienen la intencién de ampliar el

uso de videos en sus web, dado que consideran que es el medio mas eficaz para transmitir la
informacion desde su organizacién.
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Conclusiones

Antes de entrar a concluir sobre el andlisis del grupo de redes y plataformas que hemos
seleccionado, nos gustaria sefialar que, teniendo en cuenta la cantidad de iniciativas que hay en
Internet y experiencias fallidas, podemos estar satisfechos con encontrarnos silos donde se
comparte informacion, y existe un cierto grado de colaboracién (Kollock, 1999).

En la bisqueda realizada se han localizado otras iniciativas tales como VIVU o el programa
Paciente Experto de Murcia, que disponian de un gran ndmero de videos dentro de sus
plataformas, pero cuya actividad, en este sentido, se ha visto interrumpida. Una de las razones
que podemos encontrar estaria en la teoria de la “economia del regalo” (Kollock, 1999), donde
cualquier entidad, ya sea publica o privada, estaria dispuesta a generar o enlazar con material
visual (o de cualquier otro tipo) siempre y cuando exista una interactividad y una relacién de
beneficio mutuo (entendiéndose, en este caso, el verificar por parte del suministrador que la
informacion gusta, genera comentarios o al menos esta siendo visitada).

El panorama nacional observado, en mayor o menor proporciéon, hace uso del video como
elemento de comunicacién. Por ahora utiliza mayoritariamente sus propias web para enlazar o
incluir su material visual, dado que las estrategias de comunicacion siguen siendo las habituales
y s6lo un porcentaje hace uso de canales como Facebook y/o YouTube/Vimeo.

Existi6 una tendencia a la produccidon de videos, anterior a 2011, principalmente durante los
afios 2007 al 2009, pero desde entonces parece que a primera vista se ha producido una
desaceleracion, que podria estar motivada por esta baja reciprocidad asi como otras causas
externas (crisis econdmica, disminucion de ayudas para este tipo de iniciativas, etc.) La
percepcién de los propietarios de las iniciativas nos orienta a que nuevamente, éste serd un canal
que se potenciard, y estd abierto a que profesionales médicos y pacientes puedan participar,
aunque para ello se deba primero incentivar y formar.

Se ha detectado la orientacion a generar plataformas audiovisuales institucionales, cuyo objetivo
es difundir informacién sanitaria. Su produccién audiovisual es muy alta y en la mayoria de los
casos, el material que realizan luego es incluido en sus pdginas web, y/o enlazado por los
organismos publicos e instituciones hospitalarias a través sus canales. Aunque no hay
interaccidon entre los usuarios que visualizan estos videos, al ser utilizado como material
enlazado dentro de una red social, pueden servir como motor para la posterior “conversacion”
entre usuarios de un determinado grupo social.

En general, este material no se ha observado que motive a que se participe mads, resaltando que
es practicamente inexistente este tipo de reaccidn en los elementos publicados por instituciones
sanitarias (organismos autonémicos de salud e instituciones hospitalarias) a través de sus redes
sociales (Facebook o Youtube). Esto podria deberse a que estas organizaciones no tienen una
clara orientacién hacia la produccién de videos de caricter formativo y las temadticas que se
difunden no son propicias a generar interaccion.
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Aunque a nivel internacional si se conocen referencias de pacientes que han querido utilizar el
video como una forma de expresar y documentar la enfermedad que tienen, a nivel nacional no
se ha conseguido localizar iniciativas individuales, y s6lo algunas tienen videos de experiencias
personales. Parece que el contar con una organizacién conocida, enfocada a un determinado
grupo de pacientes, da una cierta seguridad y garantia al paciente, y es entonces cuando cede su
imagen y experiencia a la entidad para difundir informacién.

Esta investigaciéon quiere suponer el poder disponer de una primera base de estudio para,
posteriormente, ampliar el andlisis y poder conocer hasta qué punto la involucraciéon de los
pacientes se ve ampliada con el uso de este medio. En ese sentido se podria orientar hacia una
etnografia virtual en algunos de los medios que se observen como mds interactivos y realizar
entrevistas a personas que tengan un alto grado de uso.

Discusion

Inicialmente hacer constar que este estudio sélo se ha realizado sobre una determinada muestra,
y que no puede reflejar el panorama completo de todas las iniciativas existentes. Por ejemplo, a
la hora de cerrar esta investigacion, se ha localizado la Asociacidn bipolar de Catalufia, que
contempla todas las premisas para poder haberse incluido.

Los organismos de salud estin generando informacién en formato video, con mayor o menor
éxito, lo cual produce material audiovisual con la credibilidad sanitaria necesaria. En la medida
que estas organizaciones favorezcan en este dmbito la participacion de los pacientes, podran
surgir sinergias interesantes como estd sucediendo fuera de nuestras fronteras, y asi aprovechar
el conocimiento y la inteligencia colectiva que se genera en los grupos sociales.

El “sharismo” (Mao, 2008) o espiritu de colaboracién y comparticién de informacion, que
algunos indican como instaurados, revela que estamos preparados para poder participar, como
individuos, en nuestra sociedad, y como institucion, para recibir y gestionar esa colaboracién
social. Si el futuro pasa porque los propios ciudadanos participen y den determinada
informacidn sanitaria de valor, dado que son los que mejor pueden aporten el punto de vista de
como se vive un determinado proceso de salud, parece 16gico pensar que toda iniciativa que
ayude a empoderarlos y a tutelarlos en ese camino deberia ser tenida en cuenta.

Para que el paciente colabore de la forma que instituciones y asociaciones desean, se deben
disponer los caminos e instrumentos necesarios para que éstos se puedan incorporar de una
manera segura y facil. Bien sea a través de guias y tutoriales que les ensefien a como puede
generar su propio contenido, como a través de portales para que puedan incorporarlos y
difundirlos, guiados de la mano de instituciones legitimas, sin menoscabo de las iniciativas
personales que guarden las oportunas medidas de seguridad y confidencialidad que se
consideren necesarias.
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En ese sentido podriamos destacar la guia realizada por la entidad Centers for Disease Control
and Prevention, que sobre las utilidades que ofrecen las redes sociales, describen, entre otros
elementos, como a través de la comparticion de videos de salud se puede “intercambiar
informacidn, compartir historias personales y enganchar a la audiencia” y para orientar estas
iniciativas, ofrecen una serie de pricticas para que la produccién de video sea exitosa.

Por dltimo, creemos que deberia existir un mejor grado de colaboracién y coordinacién de
tareas y esfuerzos entre los distintos actores de la sociedad: organismos publicos, asociaciones y
usuarios. Para la elaboracién de este estudio, se ha realizado una labor de investigacién para
poder localizar iniciativas que cumplieran determinados requisitos. Con el viaje realizado a
través de los datos, se ha podido constatar lo dificil que puede resultar encontrar un grupo social
que pueda responder a tus necesidades. Si existiese un marco comun al cual el ciudadano
pudiera acudir en caso de necesidad, seria mas accesible y seguro poder adherirse.
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