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M? OLcA SEco-SAuces Y RaUL Ruiz-CALLADO

Antecedentes. la sociedad contemporénea es
resultado de un notable cambio en la cultura
institucional, especialmente para el caso de
las organizaciones relacionadas con la salud:
corporaciones sanitarias y asociaciones de
pacientes. La integracién en la esfera digital,
destacando la incorporacién a las redes sociales
como estrategia organizacional, es un reto que
proporciona oportunidades en la mejora de la

interaccién entre profesionales y ciudadania.

Metodologia. Estudio comparativo del uso de
tecnologias digitales, destacando las redes
sociales, que realizan las organizaciones sanitarias

y las de pacientes con enfermedades raras.

Técnicas utilizadas. Seleccién de una muestra
de hospitales espafoles y de una muestra de
organizaciones de personas afectadas por
enfermedades raras para comparar su presencia

en las redes sociales de mayor uso.

Resultados. Tanto las instituciones sanitarias como,
particularmente, las asociaciones de pacientes
con enfermedades raras utilizan, cada vez mds,
las tecnologias digitales para interactuar con el

conjunto de la ciudadania.

Conclusiones. Puesto que las asociaciones
de pacientes muestran una mayor presencia
y actividad en las redes sociales que las
organizaciones sanitarias, se plantea la necesidad
de que estas Ultimas desarrollen una estrategia
organizacional de mejora de la interactividad
digital para responder a las necesidades de sus
usuarios/as y aprovechar los efectos positivos que

se derivan de su uso.
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Background. Contemporary society is the result
of a remarkable change in institutional culture,
especially for health-related organizations: health
corporations and patient associations. Integration
in the digital sphere, emphasizing incorporation in
social networks as an organizational strategy, is
a challenge that provides opportunities to improve

the interaction between professionals and citizens.

Methodology. Comparative study of the use of
digital technologies, highlighting social networks,
carried out by health organizations and those of

patients with rare diseases.

Techniques used. Selection of a sample Spanish
hospitals and a sample organizations peoples
affected by rare diseases to compare their presence

in the most used social networks.

Results. Both health institutions and, in particular,
associations of patients with rare diseases, are
increasingly use digital technologies to interact

with citizens.

Conclusions. Since patient associations are more
present and active on social networks than health
organizations, there is a need for the latter to
develop an organizational strategy to improve
digital interactivity in order to respond needs of
their users to take advantage of the positive effects

that result from its use.
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«LAS ENFERMEDADES RARAS EN LA RED.
OPORTUNIDADES Y RETOS ORGANIZACIONALES EN LA SOCIEDAD DIGITAL»

La integracién de Internet y las tecnologias digitales de la informacién y la comunicacién como
fenémeno social y tecnolégico ha originado cambios significativos en las instituciones de la so-
ciedad actual (Ruiz-Granja, 2015), situacién con especial trascendencia en las organizaciones
de salud-enfermedad-atencién sanitaria (Michalewicz y Ardila-Gémez, 2014). Tanto las organi-
zaciones dedicadas al cuidado institucional como las pertenecientes al movimiento asociativo
de pacientes —en esta investigacion referidas especificamente a las de personas afectadas por
las enfermedades raras (ER) o poco frecuentes— utilizan los avances tecnolégicos informativos y
comunicacionales dentro de su estrategia organizacional.

Ambos tipos de organizaciones han aceptado el reto tecnolégico de incorporar las Tecnologias
de la Informacién y la Comunicacién (TIC) desarrollando péginas web para proporcionar infor-
macién a pacientes y profesionales y mejorar la atencién a la ciudadania (Diaz Cuenca, 2007).
La importancia de las pdginas web hospitalarias radica en que permite a las/os ciudadanas/os
informarse sobre los servicios que proporciona la organizacién, por lo que, su contenido debe
ser amplio y de calidad (Gutiérrez-Ponce et al., 2018). El desarrollo de una ciudadania digital
hace que las organizaciones sanitarias centren mds su atencién en la comunicacién en linea
desarrollando mejoras continuas en los contenidos webs de los hospitales.

Por ofra parte, més de un tercio de la poblacién mundial es usuaria de las redes sociales (RRSS)
para buscar informacién o para relacionarse con ofras personas u organizaciones. Tanto las
organizaciones de salud como las organizaciones de pacientes utilizan las redes sociales para
comunicarse e inferaccionar, lo que redunda en beneficios como una mayor calidad de la aten-
cién y una mayor participacién de los usuarios y usuarias de ambos tipos de organizaciones
(Van de Belt et al., 2012). De hecho casi el 80% de los/as pacientes a nivel mundial reconoce
consultar informacién en Internet antes de ir al médico (Vivas, 2019) y el 25% utiliza las RRSS
y crea asociaciones para compartir experiencias con personas que padecen su misma enferme-
dad, contribuyendo a su empoderamiento en salud -hecho de especial relevancia en el caso de
las personas afectadas por las enfermedades raras (ER)-.

Los hospitales han participado de la revolucién tecnolégica de Internet creando péginas web en
las que ofrecen informacién, servicios sanitarios y favorecen la participacién e interaccién de
la ciudadania en el proceso sanitario, pero su incorporacién ha sido mds lenta. Si bien en los
dltimos tiempos ha ido aumentando el nimero de centros hospitalarios que ofrecen este servicio,
un porcentaje considerable de hospitales espafioles carecia de pdgina web y son muchos los
que no presentan informacién de calidad (Calvo-Calvo, 2014).

Esta situacién varia considerablemente en los Gltimos tiempos en que los hospitales incrementan
su representacién en las redes sociales. En diciembre del afio 2015 el 34,2% de los hospitales
esparioles tenia, al menos, un perfil en estas -un nimero diez veces mayor que en el afio 2011~
(Martinez-Millana et al., 2017). Estudios mds recientes encuentran que los hospitales estén pre-
sentes, de media, en tres plataformas, siendo su presencia por orden de importancia Facebook,
Twitter y YouTube (Busto-Salinas, 2019).

Los hechos anteriores justifican centrar la atencién en la forma en que los hospitales esparioles
y las organizaciones de pacientes estdn presentes en Internet y la Web 2.0 y utilizan sus herra-
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mientas, especificamente las redes sociales. Los cambios sociales recientes relacionados con el
desarrollo de las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (TIC) implican la necesidad

de adaptacién de todas las organizaciones e instituciones de la sociedad (Costa-Sdnchez et
al., 2016).

De entre todas las organizaciones relacionadas con la salud -empresas tecnolégicas, asegura-
doras y fabricantes de productos sanitarios-, los hospitales son los que menos utilizan perfiles
en redes sociales. Y a pesar de ello, sus usuarios y usuarias interactian mds con ellas que con
el resto de organizaciones (Busto-Salinas, 2019). Es posible que esto se deba a que los/as pa-
cientes desean una mayor interaccién con el personal sanitario y las organizaciones sanitarias,
ademdés de con personas en su misma situacién de salud. Esto supone que las pdginas webs y
las redes sociales son un medio ideal para satisfacer sus demandas e incrementar la calidad de
atencién del hospital.

El 60,5% de la poblacién espafiola busca informacién sobre salud en Internet y el 22,3% utiliza
las redes sociales como fuente de informacién para la salud y considera muy Utiles las tecno-
logias de la Web 2.0 —fundamentalmente el correo electrénico y las redes sociales— (ONTSI,
2016). Esta busqueda en Internet sobre salud es especialmente relevante en el caso de perso-
nas que estdn afectadas por enfermedades crénicas que crean sus propias redes sociales para
infercambiar experiencias sobre sus condiciones de salud (Ferndndez-Salazar y Lafuente-Robles,
2016). Las herramientas digitales se convierten en una fuente interesante para realizar gestio-
nes en linea y para poder interaccionar con las y los profesionales de la salud que les atienden.

En este nuevo escenario, donde las TIC son protagonistas, las organizaciones sanitarias deben
aprovechar su potencial para crear redes sociales que trabajen la eSalud, incrementando la
inferaccién con los y las pacientes y favoreciendo su empoderamiento en salud. En este sentido,
la Organizacién Mundial de la Salud (2005) considera la influencia beneficiosa de estas tec-
nologias en todas las actividades relacionadas con la salud -prestacién de atencién sanitaria,
investigacién y salud publica- e insta a las organizaciones sanitarias a elaborar planes estraté-
gicos y las infraestructuras necesarias para aplicar las TIC a la salud y para implantar servicios
de «cibersalud».

Una respuesta organizacional ante estas nuevas demandas ciudadanas es el Proyecto «PiCui-
da», que forma parte de la Estrategia de Cuidados de Andalucia (2015) y que trata de integrar
las TIC en el proceso de cuidados de los/as pacientes (Ferndndez-Salazar y Lafuente-Robles,
2016). Este proyecto retne a pacientes, asociaciones y profesionales para compartir conoci-
mientos e incrementar su interaccidn vy visibilidad a través de las redes sociales mds conocidas
—Facebook, Twitter y Youtube-.

En el nuevo contexto de la eSalud, la comunicacién y las relaciones profesionales sanitarios-
pacientes se redefinen, ampliando su esfera de accién e incrementado la interaccién entre
ambos. El paciente y la paciente empoderado/a gracias a la informacién y conocimiento ad-
quirido se sitda en el centro del modelo de atencién con un rol activo que transforma la manera
en la que se relacionan el personal sanitario que les atiende desde un plano mds igualitario
(Arencibia-Jiménez y Aibar-Remén, 2007). Los hospitales, teniendo en cuenta esta nueva situa-
cién, utilizan estas herramientas cada vez mds para ofrecer informacién, hecho en consonan-
cia con los derechos de las personas afectadas por un problema de salud —libre eleccién de
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centros y de profesionales— que necesitan una informacién de calidad para poder ejercitarlos.
Y es, precisamente, el personal sanitario quien adquiere un nuevo rol como facilitador y fuente
de informacién fiable, ayudando a adquirir las competencias informacionales que requiere el
mundo digital (Ferndndez-Salazar y Lafuente-Robles, 2016). Esta situacién es un reto de eleva-
da trascendencia social que hay que abordar y tener en cuenta en el modelo organizativo del
sistema sanitario en el que se incorporan mds actores, como es el caso de las comunidades de
pacientes afectados por una patologia concreta (Torres-Valdés y Santo-Soriano, 2013).

La eSalud se convierte en una prioridad estratégica para el sistema sanitario que incluye el
concepto de ePaciente (Ferguson & Frydman, 2004), y la capacidad de autogestion de deter-
minados aspectos de la enfermedad, gracias al intercambio de informacién y la interaccién
que permiten las herramientas de la Web 2.0. El nuevo papel de las TIC en la salud y del «pa-
ciente activo y experto», favorece su participacién en asociaciones y redes sociales virtuales
que producen efectos positivos en la salud, especialmente en el caso de las enfermedades poco
frecuentes, y mejoran su nivel de empoderamiento (Armayones et al., 2015). Las tecnologias de
la Web 2.0 son dtiles para mejorar la salud y calidad de vida de pacientes y ciudadania si las
organizaciones se adaptan a las nuevas necesidades de comunicacién y responden al rol del y
de la paciente empoderado/a y experto/a inserto en la sociedad del conocimiento.

Pero, en Espafia no hay muchos ejemplos de aplicacién de este tipo de estrategias tecnoldgi-
cas en las instituciones de cuidados a la salud; a pesar de que las comunidades de prdctica
en linea establecidas si han mostrado resultados positivos en aspectos como el incremento del
conocimiento, una mejor relacién entre profesionales y pacientes y la mayor participacién en el
autocuidado (Ferndndez-Salazar y LafuenteRobles, 2016).

Las TIC, a través de sus aplicaciones —desde los teléfonos méviles hasta los mds sofisticados
dispositivos electrénicos-, favorecen una atencién centrada en un nuevo tipo de paciente
proactivo/a y presentan efectos beneficiosos al mejorar la posibilidad de autocontrol y automa-
nejo del proceso de enfermedad.

La incorporacién de estas tecnologias en la prdctica profesional debe ser coherente con este
nuevo modelo de atencién a la salud incorporando en la prdctica clinica habitual las herramien-
tas disponibles tales como blogs y redes sociales que suponen la oportunidad de atender mejor
las necesidades de salud de la ciudadania (Navascués, 2019). Esta situacién es posible gracias
al perfil cada vez més frecuente de paciente que utiliza la red para obtener informacién sani-
taria y que demanda un tipo de relacién paciente-profesional mds participativa y colaborativa.

La interactividad que permiten las redes sociales juega un papel cada vez mds relevante en la
sociedad actual, favoreciendo que las personas afectadas por alguna enfermedad compartan
informacién y generen conocimiento colectivo (Van de Belt et al., 2012). El uso de las TIC en la
salud -conocido como Salud 2.0 o Medicina 2.0- hace conveniente que las organizaciones hos-
pitalarias activen su presencia en las redes sociales para escuchar lo que demandan sus pacien-
tes y para favorecer su visibilidad y la construccién de la marca corporativa. En definitiva, para
mejorar el proceso de atencién a la salud poniendo en el centro del sistema a sus pacientes.
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En este momento histérico surge un nuevo paradigma, una nueva forma organizativa de la so-
ciedad, en la que la ciudadania empoderada tiene mayor autonomia en su relacién con las or-
ganizaciones. La méxima expresién en las instituciones sanitarias serfa el «consentimiento infor-
mado» con consecuencias directas en las relaciones que establece con los diferentes integrantes
del sistema de salud (Soler-Blasco y Ruiz-Callado, 2014). En este sentido, surgen nuevos roles
para los y las participantes en el proceso que se concretan en un modelo de paciente activo/a
y preocupado/a por su propia salud y en un sistema de salud cuyo centro es este nuevo tipo
de paciente empoderado/a. Este hecho, junto con la toma de decisiones compartidas, implica
cambios notables en la gestién de la organizacién sanitaria y en la relacién més simétrica con
sus profesionales, al situar en el centro del proceso a las personas que padecen una enferme-
dad y a sus necesidades (Jiménez de Gracia, 2012).

1.1. LA COMUNICACION ORGANIZACIONAL. UN NUEVO RETO EN LA ASISTENCIA
SANITARIA

La sociedad actual se encuentra inmersa en un proceso de innovacién basado, fundamental-
mente, en las nuevas prdcticas comunicativas tecnoldgicas digitales como eje de la accién
social transformadora y que afecta tanto a las personas como a las instituciones sociales. La
«praxis transformadora de la realidad» -mediada tecnolégicamente— implica el hecho comu-
nicativo (Mari Sdez y Gonzdlez Castro, 2018) y el de participacién social en sus diferentes
vertientes. Los «<movimientos red» contempordneos de participacién social desafian los «marcos
cotidianos» de todas las instituciones y organizaciones sociales transformando la cultura (Cas-
tells, 2012), siendo uno de los factores claves en el devenir de este nuevo modelo el desarrollo
de la sociedad de la informacién (Castells, 1997).

Mejorar la calidad de las instituciones sanitarias supone un reto de adaptacién continua a la
dindmica social en los sistemas de informacién, con cambios y adecuacién de la comunicacién
organizacional al surgimiento de los nuevos roles participativos de sus «usuarios» (Danet et al.,
2016). De tal forma que la cultura de las organizaciones sanitarias debe incorporar las tecno-
logias digitales (RuizGranja, 2015), en los procesos comunicativos e interactivos en el que la
informacién y su procesamiento se convierten en un valor social imprescindible (Sierra Cano y

Trespalacios Acevedo, 2018).

Estos estudios muestran la relevancia que tiene el desarrollo de la Web 2.0 y de sus aplica-
ciones que junto con el incremento del interés por los temas de salud, supone un reto para las
instituciones sanitarias pero también una oportunidad de mejora de la comunicacién organi-
zacional a partir del desarrollo de la Medicina 2.0 (Medina, 2012). Para lograr este objetivo
es fundamental la implantacién de herramientas interactivas como blogs y redes sociales que
favorezcan la comunicacién interpersonal con los y las profesionales de la salud y que permitan
el acceso a informacién de calidad para los/as pacientes resaltando el «valor» del personal
sanitario como fuente informativa.

Hablar de comunicacién organizacional implica que, para que exista una comunicacién efecti-
va, el emisor o la emisora del mensaje debe conocer el contexto o marco de referencia y adap-
tarlo a las personas destinatarias para hacer que la informacién sea entendible (Sierra Cano y
Trespalacios Acevedo, 2018). Este contexto o marco de referencia es la cultura organizacional,
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considerada como el sistema de significados y simbolos compartidos construidos socialmente
y como tal, de naturaleza dindmica, que constituye un conjunto de valores, normas, creencias
y expectativas incorporadas en la prdctica cotidiana (Reyes y Moros, 2019). Conocer esta
estructura cultural es fundamental para establecer cualquier tipo de estrategia de adaptacién o
de cambio de las organizaciones y generar la confianza necesaria favorecedora de comporta-
mientos cooperativos (Marqués et al., 2013).

Estos factores establecen el modo de comportarse adecuadamente dentro de dicha organiza-
cién, siendo los elementos comunicacionales uno de los elementos que mejor la representan y
serdn los que condicionen muchos de los comportamientos, actitudes y la relacién funcional de
sus infegrantes (Sierra Cano y Trespalacios Acevedo, 2018). La formacién, mantenimiento y
desarrollo de la cultura organizacional se basa en la identidad grupal compartida que permite
cumplir sus objetivos y necesidades (Dominguez et al., 2009). Asi, si se producen cambios
sociales —como los que origina la utilizacién de las TIC en todos los procesos sociales—y si las
organizaciones no los incorporan en su cultura, se originardn problemas de funcionalidad.

1.2. ORGANIZACIONES SANITARIAS Y REDES SOCIALES

El avance tecnolégico en el uso de Internet, incorporado a la cultura de las organizaciones, se
refleja en el desarrollo de la Salud 2.0 o Medicina 2.0 y de las redes sociales como elemen-
tos favorecedores de la interaccién entre todos sus integrantes (Benitez-Berrocal y Faba-Pérez,
2016). Su estudio, muestra que pese a esta evolucién socio-tecnoldgica, ain existen algunos
hospitales esparioles que no tienen pdgina web y los que la tienen presentan una informacién
de baja calidad y concluye afirmando que todos los hospitales analizados deberian incremen-
tar su presencia en la web puesto que la poblacién utiliza cada vez mds las TIC. En el mismo
sentido, la investigacién de Calvo-Calvo (2014) considera que, a pesar de que el avance
tecnolégico también ha llegado a las organizaciones sanitarias, y de que ofrecen informacién
relevante y servicios de salud a través de sus webs, muchos hospitales espafioles no prestan,
todavia, este servicio.

Medina (2012) destaca la estrategia comunicacional de las herramientas de la Web 2.0 tales
como blogs de salud y redes sociales especializadas en determinadas enfermedades —general-
mente crénicas como por ejemplo las patologias minoritarias-, donde pueden compartir sus pro-
pias experiencias, ofrecer apoyo mutuo y expresar sus necesidades. El autor considera también
relevante y complementario el uso de la telefonia mévil —smartphone-y sus aplicaciones —apps—
para realizar gestiones con el hospital como pedir cita con el envio de un SMS, contribuyendo
a mejorar las relaciones con la institucién y la imagen de marca.

Otras investigaciones (Busto-Salinas, 2019), destacan el papel de las redes sociales para la
bisqueda de informacién sobre salud y como las personas que participan en las comunidades
virtuales expresan que su participacién influye en las decisiones que toman sobre su proceso
de enfermedad. Las redes sociales generalistas y las especializadas se convierten en uno de los
pilares fundamentales de la Medicina 2.0, las primeras mds utilizadas por las organizaciones
sanitarias y las segundas por las personas que estan afectadas por algin problema especifico
de salud (Bldzquez y de la Torre, 2012).
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El contexto de desarrollo de las redes sociales incide en la forma de entender el proceso de
comunicacién al surgir un nuevo tipo de «ciudadania digital» que es, simultdneamente, consu-
midora y productora de contenidos en Internet y sus diferentes herramientas. La participacién
en las redes sociales hace posible el surgimiento de un nuevo «habitus» que amplia la esfera de
accién y permite nuevas oportunidades de interaccién y comunicacién de estas organizaciones
en el mundo virtual (Bolds et al., 2019).

Si bien los hospitales son, dentro de las diferentes organizaciones relacionadas con la salud,
las que presentan un menor nivel de representacién —menor presencia y actividad- en las redes
sociales generalistas — Facebook, Twitter, YouTube e Instagram-, por contra se constata que las
personas que los utilizan son los que presentan un mayor nivel de interaccién (Busto-Salinas,

2019).

El desarrollo y uso intensivo por parte de la poblacién de Internet y de algunas de sus herra-
mientas, concretamente las redes sociales, tiene un impacto directo en el funcionamiento de las
organizaciones sociales y, como no podria ser de otra forma, en aquellas relacionadas con el
proceso sanitario. Las instituciones sanitarias deben adaptarse al nuevo marco que plantea este
nuevo paradigma comunicativo de interaccién social en el que las personas son protagonistas
y utilizar redes sociales —como Facebook, Twitter y Youtube, entre otras—, como elementos de
comunicacién con sus usuarios/as, permite a los gestores tomar decisiones —en base a un con-
tacto directo y bidireccional que permite conocer sus opiniones— para reformar y mejorar las
organizaciones y el sistema sanitario en general (Calleja-Reina et al., 2018).

En este nuevo contexto, surge la eSalud, Medicina 2.0 o Salud 2.0. Se refiere al conjunto de
instrumentos basados en las TIC que se utilizan para la gestién de la salud estando, cada vez,
mejor valoradas por pacientes y profesionales sanitarios por su posibilidad de interaccién en
linea que complementa a la de tipo presencial (Cernadas et al., 2019).

El proceso de adaptacién a las actuales tecnologias de los sistemas de salud origina valores
sociales que conducen a novedosos modelos organizativos con estructura de nodos y escasa
jerarquia que aumentan los vinculos y las relaciones de los/as ciudadanos/as con las organi-
zaciones (Sudrez et al., 2009). En este sentido, el sistema sanitario debe considerar el nuevo
papel del paciente informado y corresponsable de su salud que surge en el contexto de la
modificacién de las relaciones en el mundo digital colaborando con los/as profesionales de la
sanidad en una toma de decisiones compartidas (de la Pefia, 2019). Pero, para lograr unos
cuidados de excelencia hay que modificar no tanto la estructura del sistema sino su funciona-
miento.

1.3. ASOCIACIONISMO DE PACIENTES Y REDES SOCIALES

En la sociedad actual es clave el papel de Internet, como facilitador de nuevas formas de partici-
pacién a través de redes sociales virtuales como solucién al surgimiento de nuevas necesidades
(Castells, 2012). El uso de las TIC y la construccién de la autonomia estén estrechamente liga-
dos y sostenidos por la comunicacién a través de redes sociales horizontales con otras personas
con intereses similares que complementan a las formas presenciales tradicionales. Para el autor,
los movimientos sociales en red, a partir de la comunicacién que permiten, son precursores del
cambio social que se extiende a todas las organizaciones de la sociedad, incluyendo a los
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grupos sociales que se constituyen como actores sociales reivindicando mayor participacién y
derechos frente a las instituciones.

La ciudadania reclama sus intereses frente a las instituciones sanitarias solicitando una mayor
participacién en la gestién y funcionamiento del sistema sanitario, hecho que las organizacio-
nes del sistema de salud deberdn hacer frente adaptando su estructura organizativa a la nueva
situacién (Gracia-Pérez y Gil-Llacruz, 2018). De esta manera, los usuarios y usuarias del sistema
de salud participan en una toma de decisiones compartidas sobre su estado de salud, asi como
en ofras que tienen influencia en el propio funcionamiento del sistema como el uso racional de
recursos y evaluacién de resultados; pero esta situacién implica, necesariamente, la capacita-
cién adecuada de todas las personas participantes (Gracia-Pérez, 2015).

Otros programas institucionales de participacién ciudadana en los procesos de toma de deci-
siones para la gestién sanitaria, basadas en las TIC, son los Programas de Pacientes Expertos,
Escuelas de Pacientes y la participacién en la evaluacién de tecnologias sanitarias. Su objetivo
es facilitar el empoderamiento mediante la capacitacién en salud para poder tomar decisiones
y mejorar la autogestion de su problemética de enfermedad (Mosquera et al., 2009).

La participacién de los/as pacientes en las decisiones que tienen que ver con su propio estado
de salud y/o enfermedad, implica cambios en el modelo social y organizacional, ademés del
desarrollo de las intervenciones necesarias para llevar a cabo un correcto autocuidado, siendo
un ejemplo paradigmdtico las comunidades virtuales de pacientes (Gracia-Pérez y Gil-Llacruz,
2018). Pero, para llevarlo a cabo se necesita tanto sensibilidad cultural por parte del sistema sa-
nitario, como alfabetizacién en salud por parte de los y las pacientes. En este sentido, destaca
el papel creciente del asociacionismo de pacientes, fundamentalmente relacionado con enfer-
medades muy especificas, como seria el caso concreto del colectivo de las personas afectadas
por las enfermedades raras (Seco-Sauces y Ruiz-Callado, 2018).

El objeto formal de la investigacién es analizar la forma en que la penetracién de la digito-
lizacién fomenta nuevas formas de interaccién y participacién social tanto en las usuarias y
usuarios del sistema de salud como en las organizaciones del sistema sanitario para adaptarse
a la nueva cultura contempordnea. Mds especificamente se trata de comprobar el impacto que
produce Infernet y, concretamente, las redes sociales, en la transformacién de las organizacio-
nes sanitarias desde un punto de vista comunicacional.

Estos objetivos justifican la pertinencia y la entidad suficiente para realizar la presente investiga-
cién puesto que no se han encontrado trabajos que hayan analizado esta relacién previamente.

Para lograr dichos objetivos habrd que determinar en primer lugar que hospitales generales
pUblicos con mayor nimero de camas de cada una de las 19 comunidades y ciudades auténo-
mas espafolas estd presente en las redes sociales generalistas més comunes y si tienen algin
vinculo (link) con asociaciones especificas de Enfermedades Raras (ER). En segundo lugar, se
comparard el uso de las tecnologias interactivas de la Web 2.0 que realizan las organizaciones
sanitarias y las asociaciones de personas afectadas por las enfermedades raras. Se trata de
identificar en qué medida ambos tipos de organizaciones utilizan una de las herramientas que
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permite mayor interactividad, concretamente si existe perfil propio y/o enlaces a redes sociales
generalistas o especificas.

Para ello se ha llevado a cabo un estudio de tipo observacional, descriptivo y analitico de corte
transversal que compara la presencia en las redes sociales de mayor uso de una muestra de
hospitales pUblicos esparioles y de una muestra de organizaciones de afectados por enferme-
dades raras.

La hipétesis principal pivota sobre la aseveracién de que, a pesar del creciente interés de la
ciudadania por interactuar con el sistema de salud, las organizaciones de pacientes presentan
una mayor actividad y presencia en las redes sociales que las organizaciones hospitalarias.

DS

El dmbito de estudio incluye la existencia de perfiles en las redes sociales de las organizaciones
virtuales de pacientes afectados por enfermedades raras y de las organizaciones hospitalarias

espanolas. La recogida y andlisis de datos se llevé a cabo durante el periodo comprendido
entre el 1 de diciembre de 2019 y el 23 de enero de 2020.

La muestra de organizaciones de personas afectadas por enfermedades raras —compuesta por
N=80 asociaciones—, forma parte de las conclusiones de una investigacién en fase previa.

Para identificar los hospitales que forman parte de la muestra se utilizé el Catdlogo Nacional de
Hospitales (edicidn 20197). Se realizé un muestreo por conveniencia utilizando los siguientes
criterios de inclusién:

1°. Seleccién de todos los hospitales cuya dependencia, tanto funcional como patrimonial,
fuera de cardcter pdblico, excluyendo algunos muy especificos como los dependientes del
Ministerio de Defensa y de la Administracién Penitenciaria (en cuanto al tipo de poblacién
atendida en ellos).

2°. Posteriormente se eligieron los centros hospitalarios cuya finalidad asistencial fuera de
cardcter general —excluyendo los especializados en algin tipo de patologia especifica:
traumatologia, materno-infantil, rehabilitacién, psiquiatria y geriatria-.

3°. El dltimo criterio de seleccién utilizado fue elegir un hospital por comunidad auténoma
seleccionando el de mayor tamafio, por considerar que seria suficientemente representativo
puesto que no se han encontrado centros especializados en enfermedades raras.

Una vez obtenida la muestra final de hospitales (N=19), se introdujo el nombre completo de
cada uno de ellos en el buscador de Google para comprobar la existencia de herramientas in-
teractivas de la Web 2.0 y la presencia de perfil en las redes sociales de mayor uso —~Facebook,
Twitter, YouTube, Instagram y WhatsApp-, asi como la existencia de algin enlace activo a redes
sociales especificas de enfermedades raras.

' Versién mds reciente disponible durante el periodo de estudio. Actualizado a 31 de diciembre 2018.
La informacién del Pais Vasco corresponde a la situacién a 31 de diciembre de 2017. Ministerio de Sani-
dad Consumo y Bienestar Social (2019). Catdlogo Nacional de Hospitales. Gobierno de Espaiia. https://
www.mscbs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/2019_CNH.pdf
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Los datos muestran que tanto las instituciones sanitarias como, particularmente, las asociacio-
nes de pacientes con enfermedades raras utilizan, cada vez en mayor medida, las tecnologias
digitales para interactuar con sus usuarias y usuarios en particular y con el conjunto de la ciu-
dadania en general. Respecto a la utilizacién de recursos de la Web 2.0, se han obtenido los
resultados que se exponen a continuacién.

Los resultados obtenidos tras el andlisis de la muestra de 80 asociaciones de pacientes con
enfermedades raras, que como se ha expuesto anteriormente, forman parte de las conclusiones
de una investigacién mayor en fase previa, son los siguientes:

1. La mayoria de las paginas web de estas organizaciones presenta enlaces directos a infor-
macién de contacto (direccidn postal, teléfono y correo electrénico). Sin embargo, las opciones
de accesibilidad no se contemplan en prdcticamente ninguna de las asociaciones pese a estar
dedicadas a personas que padecen, con frecuencia, cierto grado de discapacidad.

2. Las pdginas web recogen informacién, noticias y documentos cientificos actualizados rela-
cionados con las patologias, asi como datos relacionados con congresos y jornadas de inves-
tigacion.

3. Todos los sitios web de las asociaciones ofrecen datos sobre la composicién de la Junta
Directiva, pero son muy pocas las asociaciones que presentan sellos de calidad y certificacién.

4. En cuanto a la presencia de herramientas 2.0, disponen de foros privados en su mayor parte
(75%) y de blogs abiertos en su mayoria (91%) y utilizan gran cantidad de recursos audiovisua-
les, especialmente, a través del canal YouTube. La comunicacién en salud que se comparte se
basa en ofrecer apoyo informativo y emocional sobre experiencias personales.

5. Ademds de su propio perfil en la red, se observa la presencia de perfil en redes sociales ge-
neralistas. Facebook es la mds utilizada por parte de todas las asociaciones, seguida por Twitter
y destaca el hecho de que el 80% de las organizaciones de pacientes presenta perfil en ambas.
Se configuran como el canal preferido de sus usuarios y usuarias para interactuar entre si.
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Tabla 1. Muestra de asociaciones de personas afectadas por enfermedades
raras que disponen de pagina web y acceso a redes sociales generalistas

Acceso a Redes Sociales
Nombre de la Asociacion Siglas de la Asociacion Pagina Web Generalistas

1 |Artrogriposis Multiple Congénita - Espafia AMC - Espaiia www.amc-esp.blogspot.com.es FCB, TWT

2 |Asociacion 11q Espaiia 11q Espaiia https://www.11ges.org/ FCB, TWT

3 |Asociacion Alfa 1 de Espaiia A1EA http://www.alfal.org.es/ FCB, TWT

4 |Asociacion Costello y CFC - Espafia No Siglas http://www.costellocfc.es/ FCB

5 |Asociacion de Corea de Huntington Espaiiola ACHE www.e-huntington.es/ FCB, TWT

6 |Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes D’Genes http://www.dgenes.es FCB, TWT

7 As?uacwn de Enfermedades Raras de Castillay AERSCYL A RS FCB, TWT
Ledn
Asociacion de Enfermos de Fiebre Mediterranea . i

8 o i ) K - FMF Espafia http://www.fmfspain.com/ FCB, TWT
Familiar y Sindromes Autoinflamatorios de Espaiia

9 |Asociacién de Lucha contra la Distonia en Espafia ALDE www.distonia.org_ FCB
Asociacién de Pacientes de Enfermedades

10 g , ASPHER Aragon http://www.aspher.es FCB, TWT
Hematolégicas Raras de Aragon

1 Asocntauon de Personas y Enfermedades Raras de PERA http://Www.Somospera.org FCB
Aragon

12 |Asociacion de Sindrome de Lowe de Espaiia ASLE www.sindromelowe.es FCB, TWT

13 |Asociacion Espaiiola de Afectados por Sarcoma AEAS http://www.aeasarcomas.org/ FCB, TWT
Asociacion Espaiiola de Angioedema Familiar por

14 L. P 8 [? AEDAF http://www.angioedema-aedaf.org FCB, TWT
Deficit C1 -

15 |Asociacién Espafiola de Aniridia AEA http://www.aniridia.es FCB, TWT
Asociacion Espafiola de Ayuda a Nifios con

16 |Trasplante Multivisceral y Nutricion Parenteral y NUPA http://www.somosnupa.org/ FCB, TWT
Afectados

- A - . . ww.3ecat.net

17 |Asodadon Espanoda de Cancerde Timides BECAT . FCB, TWT

1€ |Aspdadon Espafiola de Cavemomas AE-CCM hitp - 'www . cavermomas.org’ LB

19 |Asodaddn Espafiola de CID | Creutzfeldt Jakob) AECID http:ffwww.asociadondd.com FCB, TWT

zp [epaaaon Espannla de Dy R v AEDIF hittp ://www_aedip_.com FCB, TWT
Primaros

21 |asodadon Espaficla de Enfermos de Glucogenosis AEEG www. glucoge OrE LB

22 |asodaddn Espafiola de Enfermos de Pompe AEEP FCB, TWT
Aspdadon Espaniola de Enfermos del Sindrome de

23 _ ED FCB
\Camurati-Engelmann =

24 |asodadon Espaniola de Esderodemia AEE FCB, TWT
Asodadon Espainiola de Esderosis Lateral

25 - ADELA http ffwwww.adelaweb.org FCB, TWT
Aamiotrofica

26 |asodadon Espafiola de Extrofia Vesical ASEXVE http:/fveww.as LB
Aspdadon Espaniola de Familiares y Afectados por

27 | .. ; ¥ P BAEFA-KBK http f /=ind rome kab uk ndex.htm FCB
Sind rome Kabu ki
Aspdadon Espaniola de Fibrodisplasia Osificante

2B B AEFOP FCB, TWT
P rogresiva e

20 |asodadon Espafiola de Hemocromatosis AEH FCB

30 |Asodadon Espaniola de Ictiosis ASIC hittp://www.idiiosis .o FCB, TWT

31 |Asodadon Espafiola de 1a Enfermedad de Behget AEEB www behoet.es FCB, TWT
Aspdadon Espafiola de las Mucopolisacaidosis y = .

3z |, B MPS Es hitp v ww . mpsesp org FCB, TWT
sind romes Relacionados e
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33 |Asodadon Espafiola de Linfangioleiomiomatosis AELAM http J/ www.aelam org FCB, TWT
Aspdadon Espaniola de Malformadones

34 : AEMAR http Jff www.aemar.org FCB
anorrectales y Enfermedad de Hirschsprung Ee
Aspdadon Espaniola de Mastodtosisy S

35 AEDM hittp:/fweww. mastoditosis.com FCB, TWT
Enfermedades Reladonadas S - !
Aspdadon Espaniola de Paraparesia Espastica

36 _ . B BEPEF hitp:/fwww.aepef.org FCB, TWT
Familiar [Strumpell Lormin) -

37 |asodadon Espafiola de Porfiia AEP www.porfifaorng FCB, TWT

38 |asodadsn Espafiola de Pseudohipopamtircidismo AEFHE http //asndiadionespanalaphp blogspo FCB, TWT

toom ecl

39 |asodadon Espafiola de Stickler AES www.sindromedesticker.com FCB, TWT
Asodaddn Espafiola Défidt de Lipasa Adda

an | | "> AELALD http ' www.aelald.org FCB, TWT
Lisosoma
Aspdadon Espaniola del Sindrome de Beckwith -

a1 | . ASEBEWI hitp://www.asebewi.word press .com TWT
Wiedemann

a2 oA L L L SCOL hittp -/ fwww.corneliadelange es/ FCB, TWT

| Jlanze

Aspdadon Espaniola del Sindrome de la

a3 ST BESHA hitp:/fwww.aesha.org FCB, TWT
Hemiple §a Alternante

44 |asodadon Espafiola del Sindrome de Rett AESR http://www rett.es FCB, TWT

45 |Asodadon Espaniola del Sindrome de Sjigren AESS http /v ww. sesiogren.org/ FCB, TWT
Aspdadon Espaniola del Sindrome de Smith http -/ fwww_z=odadonsmithmagenis.o

a5 i ASME Fy G FCB
Magenis =4

47 |asodadon Espafiola del Sindrome de Sotos AESS WWW. 3500 30 on S0 t0s.0rg FCB, TWT
Aspdadon Espaniola del Sindrome de Wolf

a8 | AESWH hittp v wewe . wo I fhirsch hom. com FCB, TWT
Hirschhorn

48 |asodadon Espaniola Familiar Ataxia Telangiectasia AEFAT http / fweww.aefates/ FCB, TWT
Aspdadon Espaniola para el Sindrome de Prader

50 R AESPW WWW. IESDW O NT FCB, TWT
willi -
Aspdadon Espaniola para el Sindrome de

51 4 _ ) P AESRT hitp:/'www.rubinsteintaybies FCB, TWT
Rubinstein Taybi
Aspdadon Espanola para la Investigadon y Ayuda

52 . - & oLt AEASW hitp:/f vwww. aswolfram.ors, FCB, TWT
al sindrome de Wolfam

53 |asodaddn Espafiola Sindrome de Poland AESIP http / fweww aesip.es FCB

54 |aspdadon Espafiola Sindrome de Sturge Weber AESSW http J feeww sturge-weber.es FCB, TWT

55 |Asodadon HHT Espaia HHT Espafia http J /www.asodadonhht.ors FCB, TWT

56 |Asodadon Huesos de Cristal de Espafia AHUCE http://veww.ahuce ong FCB, TWT
Aspdadon Macrocefalia Malformacion Capilar

57 u -ﬂ:l- AMCME http J/ www.amcme.es FCB, TWT
Espana - Macroce phaly Capillary Malfo mation

58 |asodadon Miastenia de Espafia AMES http // www.mizsteniaong FCB, TWT

50 |asodadon Microtia Espafia AME https://infoame. org FCB, TWT

60 |Asodadon Macional Amigos de Arnold Chian ANAC hitp://www.amoldchian.es FCB, TWT

61 |asodadon Macional de Enfermos de Sarcoidosis BAMES hitp:/fwww _sarcoidosis.es/ LB

62 |Asodadon Macional de Esderosis Tuberosa ESTU http Jf fesclerosistuberosa. org FCB, TWT

63 |Asodadon Macional de Hipertension Pulmonar AMNHP hitp:/fwww_hipertensionpumonar.es FCB, TWT
Aspdadon Nacional del Sindrome de Ehlers

B4 Y _ . AMSEDH http:ffehlersdanios.org.es FCB, TWT
Danlos, Hipe daxitud y Colagenopatias I
Aspdadon Nacional para Problemas de ‘ a

65 S P CRECER Murda http ://www_ cedmiento org FCB, TWT,
Credmignto

66 ASDI:IH:I!:I‘I NI'?M_I Smdrnme de Aperty otras APERTCras hitp :ffwww . ansapert.org B
Craneosinostosis Sindromicas

67 |Asodaddn Sindrome de MEniére Espaiia ASMES http://www.asmespana.es FCB, TWT
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67 |asodadon Sindrome de MEniére Espania ASMES http://www.asmespana.es FCB, TWT

68 |Asodadon Sindrome Willams de Espafia ASWE http J /veww.sindromewilliams.org FCB, TWT

69 |Assodado Baleard Infants amb Malaties Rares ABAIMAR http '/ www.3sodadonabaimar.es FCB, TWT
DEBRA Piel de Mariposa | Asodadon de ) 3

70| . Cm - DEBRA www.pieldemariposa.es FCB, TWT
Epidermddisis Bullosa de Espana) s
Dravet Syndrome Foundation | Delegadon en

71 B sm ( E DSF eu hitp /v ww dravetfound ation.eu FCB, TWT
Espana)

72 |puchenne Parent Project Espaiia DFPE hitp:/'www.duchenne-s pain.org FCB, TWT
Federadon de Asodadones de Retinosis L

3| . i v FARPE hitp:/fwww.retinosisfampe.org FCB, TWT
Pigmentana de Espana

74 |Federadon de Ataxias de Espafia FEDAES http:// www. fedass.ong FCB, TWT
Federadon Espaniola de Asodadones de Espina

75 FEBHI http://www_febhiorg FCB, TWT
Bifida e Hidrocefalia i = :

76 |Federaddn Espafiola de Fibrosis Quistica Fed FO www . fibrosisguisticaorg FCBTWT

77 |Federadon Espaniola de Hemofilia FEDHEMO http:/ /v ww. hemofilia com FCB, TWT
Federadon Gallega de Enfermedades Rarasy

7B o FEGEREC hitp:/fwww.fegerec es FCB, TWT
Cronicas

79 |Fundadon Miemann Pick de Espafia FNP www. fnp.es FCB, TWT

80 |Fundadon sindrmome de Moebius de Espania FSM hittp:/fwww.moebius.orz FCB, TWT

M= 8D

6. Otras formas de interaccién més actuales como la mensajeria instantdnea, tipo WhatsApp y
Telegram, tienen una representacién poco significativa. Tan solo hacen referencia a estas herra-

Fuente: elaboracién propia

mientas dos de las asociaciones de la muestra.

En cuanto a los resultados obtenidos tras el andlisis de la muestra de hospitales se han encon-

trado los siguientes datos:

1. Todos los hospitales poseen sitio o pdgina web, aunque en la mayor parte de los casos
(52.64%) no es propia sino compartida con el drea de salud de la provincia o con el drea
sanitaria de la comunidad auténoma. Respecto a la informacién de contacto, todas especifican
direccién postal, teléfono y correo electrénico pero, de nuevo, como en el caso de las asociacio-
nes de pacientes, ninguna contempla accesibilidad para personas con alguna dificultad visual.

Tabla 2. Muestra de hospitales con y sin pagina web propia

y nimero de camas

Hospital s con pgina web propia Haspitales sin paginaweb propia

Hospital Universitario Virgen cé! Rocio B [Hospial Universitario Miuel Senet 113
Hospital Universitario Son Espases by Hospital de Cabuefies &5
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla m Compiz jo Hospitalario Uriverstaio M. $ra. & Candelafia 1066
Hospital Universitario Vall D'Hebran 1315 Hospital Clinico Univers tario de Valladold m
Hospital Universitario y Poli€cnico La Fe 10 Compie jo Hospitalario de Toledo 953
Comple o Hospitalario Gre gorio Maraiion 138 |Complejo Hospitatario Uriverstaiio de Bachjoz 915
Hospital Clinico Universtario Virgen de la Amixaca L Compie jo Hospialario Universtaio de Ourens %9
Compizjo Hospillaric d& Navama 106 |CompiejoHospialario San Milin San Pedro g I Rioja 50
Hospital Universitanio Donosta 1059 Hospiel Unierstuno de Ceuta 5

Hospitl Comarcal de Melia 168

Fuente: elaboracién propia basada en los datos del Catalogo Nacional de
Hospitales (CNH) correspondiente al aho 2019
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En la tabla anterior se evidencia que todos los que hospitales que poseen péagina web son uni-
versitarios. Sin embargo, como se puede observar mds detenidamente, no se puede concluir
que este hecho tenga una relacién inequivoca ni con ser hospital universitario, ni con tener un
mayor ndmero de camas.

2. En general, la mayoria de los sitios web contiene espacios informativos diferenciados sobre
pacientes, profesionales, docencia e investigacién. Los dos dltimos relacionados con su finali-
dad formativa como centros universitarios. También incluyen, dentro o en un espacio aparte,
datos sobre noticias de actualidad y celebracién de jornadas y congresos.

3. Todos los hospitales recogen en la pdgina datos sobre la composicién del Equipo Directivo
o del Organo de Gobierno. Los sellos de calidad y certificacién son muy escasos, y la mayoria
se corresponden con las unidades clinicas de las especialidades médicas o quirirgicas mas que
con la acreditacién como sitios web de calidad.

4. No se han hallado foros ni blogs activos en ninguna de las pdginas analizadas. Se encontré
el enlace a un blog sobre Glceras por presién? (UPP) pero estaba inactivo. Respecto a la utiliza-
cién de recursos audiovisuales, todos utilizan Youtube como canal para su reproduccién.

5. Sobre la aparicién en redes sociales de los hospitales de la muestra, cabe destacar que no
todos tienen presencia en los medios sociales virtuales, tres de los hospitales analizados no
tienen acceso a ninguna red social.

Por otra parte se han identificado dos hospitales que hacen mencién explicita a una Unidad de
Comunicacién integrado por profesionales expertos en redes sociales pertenecientes al Hospital
Universitario Virgen del Rocio y, por otra parte, el Gabinete de Comunicacién que coordina la
pdgina web del hospital Gregorio Maraiién (Madrid).

Los hospitales que cuentan con pdgina web propia utilizan por orden de frecuencia Facebook,
Twitter e Instagram, destacando que la casi totalidad presenta perfil en las tres redes.

Los resultados indican que, en general, las redes sociales de los hospitales estdn correctamente
actualizadas e incluyen entre su informacién la fecha de creacién. Esto permite ver la importan-
cia que dan estas organizaciones a su posicionamiento en las redes sociales como estrategia
de comunicacién e interaccién con la poblacién.

2 Ulcera por presién (UPP) o tlceras por decibito. Se refiere a las lesiones de la piel que se producen
como resultado de una presién prolongada. Las personas que corren mds riesgo de padecerlas son las
que tienen limitada su capacidad de cambiar de posicién o las que pasan la mayor parte del tiempo en
una cama o una silla. Disponible en: https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/bed-sores/
symptoms-causes/syc-20355893
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Figura 1. Presencia en redes sociales generales de las asociaciones de
pacientes con enfermedades raras y de los hospitales publicos espanoles que
tienen una pagina web propia
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Fuente: elaboracién propia

6. En el caso de los hospitales no se ha encontrado ningin caso de utilizacién de WhatsApp
o Telegram.

ASPECTOS DESTACABLES DE LOS RESULTADOS FINALES

Se considera importante destacar al Hospital Universitario Vall d"Hebron (Barcelona) por te-
ner una pdgina web muy completa e interactiva y por la presencia en, practicamente, todas
las redes sociales generalistas: Facebook, Twitter, Flickr, InSlideShare, Isuu y Vimeo, y por su
utilizacién de otras herramientas 2.0 como el blog de pacientes y profesionales disponible en
Youtube.

Mencién especial merece el Hospital Universitario y Politécnico La Fe (Valencia) respecto a la
utilizacién de un «Espacio Paciente» especifico que reconoce la importancia actual del ePacien-
te y proporciona enlaces de interés para la formacién en cuidados a través de herramientas
digitales que fomentan el empoderamiento en salud de la ciudadania. Se trata de la «iniciativa
eDruida para el empoDeramiento y foRmacién de ciUdadanos y paclentes en el manejo de
meDicamentos y fArmacoterapia.

En la linea anterior se encuentra el Hospital Universitario Donostia (San Sebastién) que hace un
reconocimiento explicito al nuevo tipo de paciente promocionando el «Programa del Paciente
Activo». Es un programa de formacién para pacientes con enfermedades crénicas dedicado a
fomentar el cuidado activo de la propia salud.

Respecto a enlaces especificos con redes sociales o pédginas webs dedicadas a las enferme-
dades poco frecuentes, el Gnico hospital que dedica un espacio especifico a las enfermedades
raras (ER) con enlaces a sitios de interés como la Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras
(FEDER) y la Organizacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) es el Hospital Univer-
sitario y Politécnico La Fe (Valencia). El centro hospitalario Vall d"Hebrén destaca su trabajo en
«Redes de Unidades de Experiencia clinica en Enfermedades Minoritarias», mds dedicado a
profesionales, pero no tiene enlace a otras pdginas relacionadas con el tema.
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Otros aspectos resefables serian el apartado especifico que dedica el Hospital Universitario
Virgen del Rocio (Sevilla), dentro de su sitio web, con enlaces a las redes sociales en las que
participa y en las que se encuentran festimonios de pacientes y profesionales acerca de diversos
temas de salud.

Numerosas investigaciones realizadas en los dltimos tiempos muestran la utilizacién por parte
de las organizaciones relacionadas con la salud —tanto las instituciones sanitarias, como las
asociaciones de pacientes—, cada vez més frecuente, de las tecnologias digitales de la Web 2.0
y de una de sus herramientas con mayores posibilidades interactivas, las redes sociales.

Todos los hospitales de la muestra tienen pdgina web, aunque solo en un 47.3 % es propia, el
resto es una web compartida con el Servicio de Salud autonémico o drea sanitaria correspon-
diente. Esto puede considerarse un avance puesto que estudios anteriores muestran que apro-
ximadamente un tercio de hospitales en Espafia no poseen pdgina web (Diaz-Cuenca, 2007;

Diaz y Chain, 2007; Calvo-Calvo, 2014, Costa-Sénchez et al., 2016).

Las pdginas web de todos los elementos de la muestra presentan la posibilidad de contacto con
el hospital a través de datos de direccién postal, teléfono y correo electrénico, coincidiendo
plenamente con el trabajo de Gutiérrez-Ponce et al., (2018)

Los datos obtenidos en esta investigacién muestran que son minoritarios los hospitales que ofre-
cen en su pdgina web la posibilidad de acceder a otros espacios o redes sociales de asocia-
ciones relacionadas con la salud, como es el caso del Hospital Universitario Vall d"Hebrén y el
Hospital Universitario de Valdecilla. En cuanto a enlaces con instituciones relacionadas con las
enfermedades raras (ER), como son FEDER y EURORDIS, tan solo se ha encontrado en el Hos-
pital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia. Otros estudios muestran que el 63% de las
pdginas poseen enlaces web con otros hospitales o asociaciones, situacién que Diaz-Cuenca
(2007) considera como una oportunidad para mejorar la obtencién de informacién de forma
sencilla y rapida y con la que el autor y la autora estdn en total acuerdo.

El estudio de Gutiérrez-Ponce et al., (2018), muestra que tan solo el 8.82% de los hospitales pd-
blicos estd presente en alguna red social. Por su parte, Calvo-Calvo (2014) encuentra una baja
presencia de los hospitales espafioles en las redes sociales, entendiendo que existe poca con-
ciencia sobre los beneficios que puede ofrecer una adecuada interactividad con sus usuarias y
usuarios. Lo que contrasta con estudios realizados en otros paises de Europa y Norteamérica
que denotan el uso cada vez més frecuente de las redes sociales por parte de los hospitales

conscientes de los beneficios que aportan en términos de calidad de los cuidados (Van de Belt
etal., 2012).

Investigaciones de dmbito europeo ~Espaiia no estd incluida en este estudio—, muestran que los
hospitales utilizan las redes sociales en todos los paises y que su uso aumenté considerablemen-
te con el tiempo, especialmente para YouTube, aunque las diferencias en el uso de las redes so-
ciales entre los paises incluidos fueron significativas; solo el 5% de los hospitales tenian enlace
al canal de YouTube y el 10% a Twitter (Van de Belt et al., 2012). Por el contrario, los datos del
presente andlisis muestran que la presencia en redes sociales de los hospitales piblicos espafio-
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les con mayor nimero de camas por comunidad auténoma han incrementado notablemente su
presencia en las redes sociales. Asi se ha encontrado que el 36,8% estd presente en Facebook
y en el canal Youtube, y utilizan el perfil de Twitter en el 31,6% y el 15,8% el de Instagram,
mostrando, por tanto, un aumento favorable a la insercién en este tipo de redes.

Ademds, se observa que los usuarios y las usuarias de las redes sociales de los hospitales son
muy activos/as e interaccionan con frecuencia, algo que deberian tener en cuenta aquellas
instituciones que no disponen de esta herramienta pues demuestra el interés que tienen por par-
ticipar en temas relacionados con la salud (Bustos-Salinas, 2019), coincidiendo, por tanto, con
los hallazgos de la autora en las diferentes cuentas de las redes sociales con un gran ndmero
de seguidores.

Respecto a las redes sociales mds utilizadas, la investigacién muestra que la red social Face-
book es la que utilizan con mayor frecuencia los hospitales esparioles, seguida en segundo
lugar por Twitter y en tercer lugar por YouTube, siendo el resto de redes muy poco utilizadas.

Estos hallazgos coincidentes con los datos obtenidos en los trabajos de Benitez-Berrocal y Faba-
Pérez (2016), Costa-Sénchez et al. (2016) y Busto-Salinas (2019).

Es un aspecto a subrayar que las péaginas web de los hospitales no muestran sellos acreditati-
vos de calidad para sitios web sobre salud, si bien muchos de ellos si estdn presentes en sus
unidades o servicios, lo que indicaria que la atencién y cuidados es un tema que les preocupa
en mayor medida de tipo organizacional, coincidiendo con los hallazgos de Arencibia-Jiménez
y Aibar-Remén (2007).

En general, estos resultados concuerdan con los estudios precedentes mencionados y muestran
como en los Gltimos afios se ha producido un aumento importante de la presencia de los hospita-
les en la Red. Esto forma parte de una estrategia de comunicacién organizacional en consonan-
cia con el desarrollo de la Web 2.0 y del interés que muestra la ciudadania por participar en
los temas de salud y enfermedad y que se concreta en un modelo de paciente empoderado/a 'y
responsable que quiere participar en las decisiones que tienen que ver con su proceso de salud.

LIMITACIONES

El presente trabajo de investigacién tiene algunas limitaciones. Puesto que se trataba de com-
parar la presencia y la utilizacién de herramientas interactivas de la Web 2.0 y, mds especifi-
camente, la insercién en las redes sociales de dos tipos de organizaciones sanitarias, pero con
caracteristicas organizativas, objetivos y funciones diferentes -19 hospitales y 80 organizacio-
nes de pacientes-, la comparacién y andlisis —-no exento de dificultades—, debe considerarse
con cardcter meramente aproximativo. Por otra parte, y debido a la actualidad del tema y a la
escasez de investigaciones que comparen ambos objetos de estudio, se justifica la pertinencia
e interés del presente trabajo.

Otra limitacién que comparten todas las investigaciones sobre la Red es su validez temporal
puesto que, como se ha reflejado anteriormente, Internet y las relaciones sociales asociadas a
su uso cambian y se transforman rdpidamente. Pero, esta caracteristica puede convertirse en
una oportunidad importante puesto que en un corto periodo de tiempo la situacién de los hos-
pitales puede cambiar répidamente y producirse una adaptacién mds en consonancia con el
mundo digital actual.
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CONCLUSIONES

Tras el andlisis se ha comprobado que la utilizacién cada vez més amplia de la ciudadania de
Internet y de las herramientas de la Web 2.0, muy especialmente las redes sociales, precisa de
unas organizaciones sanitarias que acepten el reto digital para atender las necesidades de sa-
lud de la poblacién y hacer avanzar la ciencia y la tecnologia. El desarrollo de Internet debe ser
aprovechado por las organizaciones sanitarias por la oportunidad que supone la pdgina web
y los perfiles en redes sociales de ofrecer una informacién de calidad y acceso a los servicios
de sus usuarios y usuarias, respondiendo a necesidades como consulta de dudas sobre temas
de salud, citas con los especialistas y contacto directo con estos, maxime cuando las personas
afectadas por un problema de salud y sus organizaciones utilizan los medios digitales cada vez
con mayor frecuencia.

Pero, a pesar de la constatacién de que Internet y sus aplicaciones continban un avance impa-
rable, las organizaciones hospitalarias ain deben sumarse a esta revolucién para reforzar la
comunicacién sobre salud con sus usuarias/os y con el personal sanitario que en ellas trabajan.
Se constata que existen, todavia, hospitales piblicos espafioles, muy importantes por su tamafio
y representatividad autondmica, que carecen de pdgina web propia y de perfil en las redes
sociales de mayor uso.

Este es un hecho de gran trascendencia, pues numerosas investigaciones muestran la relevancia
de las redes sociales para la comunicacién entre las personas afectadas por alguna enferme-
dad en las que se muestran muy activas participando para compartir informacién y generar
conocimiento colectivo, en especial las personas afectadas por problemas crénicos de salud
como es el caso de las enfermedades raras (ER). Los hospitales deben considerar esta realidad
y participar mds activamente a través de su presencia en linea y no quedar atrés para comuni-
car adecuadamente sus actividades de educacién sanitaria y cumplir con las necesidades de
la ciudadania.

A la vista de los resultados, se puede decir, que la presencia de redes sociales en las webs o
la ausencia de web propia de las instituciones hospitalarias analizadas no tiene que ver con
las caracteristicas propias de los hospitales (tipologia general, titularidad piblica, los de mayor
tamafio de cada comunidad auténoma). El factor que parece que més tiene que ver con la pre-
sencia o no de portal institucional en la Red esté relacionado con la docencia y la investigacién,
ya que todos los hospitales universitarios tienen pégina web, aunque como se ha mencionado
anteriormente esto no es concluyente.

Por otra parte, la investigacién ha permitido determinar que deberia mejorarse la accesibilidad
y la interactividad de las pdginas web y redes sociales de los hospitales para, ademds de ofre-
cer informacién general sobre los servicios disponibles, mejorar la participacién de los usuarios
y usuarias. Fijarse, exclusivamente, en la presencia en redes sociales no garantiza que cumplan
con su fin de potenciar la interaccién con estos/as. Para que tengan la calidad suficiente las
webs tienen que incorporar instrumentos que favorezcan dicha interaccién: blogs y foros entre
otros.

Los resultados obtenidos tras el andlisis han confirmado la hipétesis de trabajo. Al comparar
con los resultados de investigaciones anteriores se observa cierto incremento en la utilizacién
de pdginas web por parte de los hospitales esparioles, pero se confirma el hecho de que las
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organizaciones de pacientes presentan una calidad aceptable, mayor presencia y actividad en
la utilizacién de las herramientas interactivas disponibles y, especialmente, en los perfiles de las
redes sociales.

Considerada la situacién actual de desarrollo de las pdginas web de los hospitales espafioles
se plantea el reto de establecer estrategias organizacionales que prioricen la implantacién de
medidas de desarrollo de herramientas interactivas digitales para aprovechar los beneficios
positivos que producen, tanto en las instituciones como en las personas que utilizan estos servi-
cios. Y mds ain, teniendo en cuenta que estos datos contrastan con los obtenidos en la investi-
gacién sobre las organizaciones de pacientes con ER y sus participantes que son muy activos
redes sociales, demostrando asi su empoderamiento en salud. Este contraste deberia ser tenido
en cuenta por las organizaciones sanitarias pues denota el interés que muestran las personas
afectadas por algin problema de salud de establecer relaciones y poder interaccionar con las
instituciones sanitarias y sus profesionales.

Por Gltimo cabe destacar que la integracién de los recursos de la Web 2.0, muy especialmente
las redes sociales, supondria una mejoria importante de la calidad de las webs hospitalarias
pues constituyen un reflejo de la calidad y prestigio de las organizaciones. Pero ademds, ofro
de sus valores es ofrecer una adecuada transferencia de recursos formativos e informativos a
una parte numerosa de la poblacién interesada que se conecta a estos medios. Esta situacién
favorecerd una mayor colaboracién y participacién que puede redundar en la creacién de co-
nocimiento colectivo compartido y en el surgimiento de proyectos de investigacién.

Una mayor accesibilidad supone un hecho importante para los pacientes con enfermedades
crénicas y, muy especialmente, para las personas afectadas por las enfermedades raras o
minoritarias puesto que si dispusieran de la posibilidad de encontrar en la pdgina web de los
hospitales a los y las profesionales de referencia expertos y expertas en su patologia y poder
establecer una interaccién seria un apoyo muy importante y disminuiria una bisqueda en mu-
chos casos infructuosa.

Las reflexiones anteriores permiten decir que el desarrollo e implementacién de las herramien-
tas interactivas de la Web 2.0 en las organizaciones -y la consecuente transformacién de su
estructura para adaptar sus procesos comunicativos integrando en estos los contenidos de in-
formacién sobre salud-, es fundamental y supone una gran oportunidad para cumplir los retos
presentes de favorecer el empoderamiento en salud de la ciudadania en la sociedad actual, en
la que la informacién y el conocimiento son bases fundamentales presentes en todos los dmbitos
de la sociedad.

En consecuencia, valoracién positiva de la salud tecnolégica a todos los niveles, eSalud, Salud
2.0, ePaciente, pdginas web y redes sociales, pero sin olvidar que la interaccién presencial
cara a cara es fundamental en la relacién con los/as pacientes e insustituible en la mayor parte
de los casos. Por tanto, los cambios tecnolégicos que deben adoptarse para la adaptacién de
las instituciones sanitarias deben tener en cuenta que su finalidad Gltima es mejorar la atencién
de los pacientes y el objetivo principal la humanizacién de los cuidados.

A modo de cierre final, y tal como plantea el fitulo del documento, la insercién plena de las
organizaciones relacionadas con la salud —hospitalarias y asociacionismo de pacientes con
enfermedades raras— supone un reto organizacional que implica cambios en las relaciones con
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sus usuarios y usuarias. Pero implica, también, una oportunidad de mejorar y avanzar hacia
unas relaciones mds interactivas y de colaboracién entre todos sus participantes que no se debe
dejar escapar para responder a las demandas de la sociedad digital contemporénea.

PROPUESTA DE ESTUDIOS FUTUROS

Como futura linea de investigacién, se sugiere ampliar la investigacién para comparar las
caracteristicas de las pdginas web de los hospitales generales piblicos esparioles de mayor
tamafio con hospitales generales privados de mayor tamafio e identificar los fines para los que
los utilizan y proponer posibles mejoras si se estima necesario.

Aunque excede la intencién de este trabajo, seria interesante, al igual que se plantea con la
investigacién sobre las redes sociales de pacientes con enfermedades, abrir la investigacién a
un andlisis cualitativo sobre el contenido de los mensajes que se comparten en las redes virtua-
les de los hospitales e incluso establecer grupos de discusién para comparar las similitudes y
diferencias que plantean sus usuarios/as respecto a sus intereses y necesidades.

Debido a la inmediatez de los cambios que producen las tecnologias de Internet es posible
que los resultados obtenidos cambien de forma sensible y répidamente en un corto periodo
de tiempo. Seria recomendable repetir y aumentar la muestra de hospitales para comprobar
la persistencia de la validez de los resultados o, como seria deseable, obtener datos de mayor
utilizacién de las herramientas 2.0 para mejorar la interaccién entre las organizaciones sanita-
rias y la ciudadania.

Respecto a las comunidades virtuales de pacientes con enfermedades raras cabe decir que los
datos son mucho mds favorables en cuanto al uso de las herramientas interactivas, aunque qui-
z4 debieran utilizarlas mds frecuentemente para relacionarse con las organizaciones sanitarias
como uno de sus objetivos prioritarios.
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