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Avances en investigacion y buenas practicas en
comunicacion y salud

Abstract

Esta obra trataall importante rol que la Comunicacion y la Salud
juegaren la sociedad actual. La salud ocupa un papel muy importante
en la sociedad debido a que tanto el crecimiento econémico como
social de un pais esta directamente ligado a la salud y bienestar de su
poblacion. Por ello, el objetivo principal de estedibm@vanzar en el
conocimiento y la divulgaciéon de la Comunicacion en Salud y asi
compartir las buenas practicas desarrolladas a nivel internacional.

En el libro se abordan temas tales como la comunicacion efectiva en
salud, la comunicacion entre el profedide la salud con el paciente o
usuario, el rol de los medios de comunicacion y sus contenidos sobre
salud, la comunicacion 2.0 en salud, la salud publica, la comunicacion de
crisis durante emergencias sanitarias, los portales welsaladela
repesentacion de la salud en los medios y su calidad y en él se incluyen
investigaciones sobre estos asuntos, sustentadas, como no podia ser de
otra forma, en una teoria que no soélo contextualiza a las investigaciones
sino que, ademas, hace progresar ebadrip Comunicacion y Salud.

La Comunicacion y Salud es un fenbmeno complejo y esta complejidad
sb6lo puede ser entendida mediante el abordaje multidisciplinar y la
colaboracion entre investigadores de paises e instituciones diversas. Este
libro, por tantp pretende ser, por un lado, un ejemplo de
multidisciplinariedad, colaboracion y divulgacion y, por otro, una nueva
aportacion para el asentamiento de la Comunicacion y Salud como
campo de estudio.

Keywords
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ébola; enfermedades minoritarias; obesidad; nutricion; representacion;
web; jovenes; adolescentes; calidad; telemedicina; marcapasos; salud
mental; dengue; Alzheimer; medicamentos.
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Prologo
Miguel Munoz-Cruzado

UANDO los coordinadores de este libro me encargaron

elaborar su prélogo, no dejé de sentir una repentina sensacion de
extrafieza, pues la norma indicgatita conveniencia de que los
libros, de no ser prologados por sus autores, lo sean por personajes
eminentes en el area de conocimiento de la materia de que en ellos se
trate, y yo, humildemente proclamo, me siento incapaz de conocer
todos los campos de ¢omunicacién que en esta obra se tratan. Sin
embargo, el respeto a los que me mantienen en el cargo de Presidente
de la Asociacion Espafiola de Comunicacion Sanitaria me impulso a
aceptar la invitacion, esperando poder cumplir el encargo con un
minimo dadignidad.

Decia el critico literario y ensayista estadounidense Edmund Wilson
(18951972) que no hay dos personas que lean el mismo libro, en
clara alusion a la cantidad de componentes culturales, ideolégicos,
semanticos y animicos que influyen en lardecgt posterior
asimilacion de las ideas expresadas en cada texto. De ello,
deduciremos que cada libro sera motivo de tantos mensajes como
veces sea leido, y digo veces que sea leido en lugar de individuos que
lo lean porque, como decia anteriormentestaslos animicos van a

ser pieza clave en la interpretacion de sus mensajes.

Partiendo de estas premisas, me dispuse a leer los diversos capitulos
que componen este nuevo numero de Cuadernos Artesanos de
Comunicacion, tituladédwvances en investigacifgnas kpracticas en
comunicacion y,sadoddinado por Carmen Pefafiel, Daniel Catalan y
José Luis Terrdn, ya que entendi que, como introductor a la obra, mi
primera condicion debia ser su conocimiento



La sola lectura de su indice me hizo tener unaéavele la gran

tarea de coordinacion que habra requerido un libro que,etom
presente, ha sido realizgdo autores de las mas diversas areas de la
comunicacion, a las que cada uno de ellos ha inferido su impronta
personal, pues es tarea de los ammtdres conseguir un sentido de
ounidad de | a obrad respetando | a
mi experiencia me ha demostrado ser tarea nada facil, ya que, como
afirmaba Aitor Ugarte en el prologo del anterior nimero de estos
cuadernos, el proceste coordinacién requiere, entre otros, el
establecimiento de un orden adecuado de los capitulos, de manera
gue o¢éel | i bro adguiera un sentid
| a mera suma de sus partesod (sic)
la coordnacion resulta perfecta.

Y no pudieron los coordinadores tener mejor idea para comenzar la

recopilacion de interesantisimos capitulos de este texto que hacerlo
con uno, especialmente seductor, referido a ese reto que aun sigue
suponiendo los aspectos @tien la comunicacion de los resultados

de ensayos clinicos.

A continuacion, se pone de manifiesto la cantidad de desaciertos
comunicacionales en momentos de crisis en el sector de la salud
llevados a cabo por las diversas administraciones que endfspaina s

han si do, con | a introducci-n de
comunicacion institucional del virus del Ebola en Espafa: Analisis de
la gestion estratégioalinegy offinade | a cri si so. L a

sanitaria, llevada a cabo por politicosntereses partidistas, cuando

no por periodistas con escasos conocimientos sobre salud o por
sanitarios sin la necesaria formacidon en comunicacion, es con
frecuencia causa de desinformacion y descoordinacion, creando en la
poblacion espafiola, en princigi@on frecuencia, panico social, v,
posteriormente, un enorme desprestigio de las instituciones sanitarias,
encargadas precisamente de mantener el mejor estado de Salud
Publica posible a través, entre otros, de la comunicacion sanitaria y la
confianza erak instituciones. Los autores concluyen en que el panico
social que puede acompafiar a un problema de salud, tiene con
frecuencia su etiologia en la desinformacion sobre el problema y la
descoordinacion informativa llevada a cabo.



Asimismo, es de destaehcapitulo referido a un estudio relativo a la
importancia del blog de salud para afectos de enfermedades raras o
minoritarias, ya que, segun concluye, dado el poco interés
investigador demostrado por estas patologias, debido, sobre todo, a la
escasa freencia con que se presentan, supone un necesario y util
vehiculo comunicativo de experiencias intimas entre pacientes, que es
utilizado para cubrir necesidades emocionales mas que informativas.

A veces, me pregunto si sera el enmarcado negro de |&ss mintal
television y del ordenador o las radiaciones por estos aparatos
emitidas lo que genera esa abduccion del gran publico hacia los
individuos que aparecen en esos medios y/o a sus mensajes. A este
respecto, recuerdo la cantidad de enteros socialesegjuen mi

pueblo cuando comencé a presentar y dirigir un programita de
television local. Gente para la que hasta entonces pasaba
desapercibido, comenz6 a demostrar un cierto interés por contactar
directamente conmigo pofegomeno 0s al
se repite dia a dia en ese execrable invento de la television basura, er
donde no i mporta qu® o qui ®n | o
nos dice, como si de la propia Biblia se tratara. En este sentido,
resulta enormemente interesanteceh p 2t ul o titul a
etnografico en la busqueda de informacion de salud por parte de

] -venes y adolescentes vascoso,
enorme influencia en la salud del fendmeno Internet, y especialmente
el Dr. Google, delqueunahue parte de | a soci e
di cho Googl e, es ciertoo, hecho
anécdota, crea muchisimos problemas de credibilidad a los
diagnosticos, consejos y terapéuticas sanitarias, aunque lo encontrado
no tenga el menaatisbo cientifico. En este capitulo, los autores
ponen especial énfasis en destacar la necesidad de ir programando Y
dirigiendo la formacion del espiritu critico de los nifios a lo largo de
su formacién educativa, de manera que lleguen a ser jovenes
cultumlmente formados para que su eleccion sobre la informacion
ofrecida en Internet sea la adecuada, pues no es suficiente que ésta
sea atractiva ni que la interfaz empleada permita una gran
funcionalidad.



Por su lado, la lectura del atractivo capitulodtiuWla 6 Sal ud 2.
sostenibilidad de los servicios de cardiologia a través de la
comunicaci-n remotabod, reafir ma mi
en la sociedad de la Telesalud. El uso de las herramientas telematicas
constituye una eficaz, util y eficientenfh de proporcionar servicios
sanitarios alternativos al modelo convencional de seguimiento de
pacientes. En este caso, se ha estudiado la monitorizacion a distancia
(telemonitorizacion) de los pacientes portadores de marcapasos,
permitiendo esta aplicati de la telemedicina observaciones
profesionales sobre el estado del paciente sin que éste tenga
consciencia de que su funcion cardiaca esta siendo observada.

Asimismo, resulta enriquecedora la reflexion de los autores acerca del
enfoque que sobre laughhdoptan las distintas sesiones que abordan
temas de salud en el diario brasifeaiba de S&do Paulecedido de

una breve descripcion de las secciones de salud que aparecen en los
principales medios de comunicacion y en las revistas especializadas en
salud de aquel pais.

Por otra parte, se presenta un estudio descitptireacional,
aplicando la técnica de analisis de contenido, acerca del tratamiento
gue sobre la Salud Mental se esta llevando a cabo en Colombia,
concluyendo sus autores que etrathmiento de las psicopatias
escasamente se emplea un idioma asequible al gran publico, lo que
requiere mayor atencion formativa de los periodistas para que sus
informaciones puedan ser asequibles a personas de mediana
Instruccion.

Y mas que interesantme resultd necesario encontrar en este
namero de Cuadernos Artesardess Comunicaciorun capitulo
dedicado al Dengue, tropezando con el magnifico trabajo
encaminado a determinar el grado de conocimiento que sobre esta
enfermedad, sus manifestaciones yorésc de transmision vy
prevencion tienen los habitantes de la ciudad colombiana de
Bucaramanga a través de los medios, realizando un extraordinario
trabajo de campo a través de encuestas que llevan a conclusiones muy
validas, demostrando que los mediasodrinicacion suponen unas

10



magnificas herramientas para modificar conductas y favorecer los
procesos de prevencion y tratamiento de la enfermedad.

También es de tener en cuenta el atractivo estudio acerca del
tratamiento que de la obesidad realizan laspudolgcaciones
brasilena® Globy Folha de S. Paeloel que los autores diferencian

dos grandes blogues de articulos: los que refieren el problema como
puramente estético y los que lo contemplan como un verdadero
problema de salud, valiéndose pavadella observacion de diversas
variables.

Por otro ladono se nos debe escapar que tiene una gran importancia
analizar los estudios sobre la cobertura de medicamentos que hacen
los medios de comunicaci®ara lo cual, los autores desarralten

revisbon de literatura en las bases de datos Pubmed y Google
Académico desde 2012 a 208xponiendo unos resultados que
exigena los medios de comunicaciéonmelyor compromiso en este
asunto.

Y muy en consonancia con el objetivo de diversificar los andlisis de la
comunicacion de diversos autores, es de agradecer la inclusion del
cap?2tulo final titulado OPrensa,
de Adol fo Su8rezd, Itannel opdrtunigmoe s L
comunicacional que para la enfermedad de Alzheimer supuso el
fallecimiento del que fuera Presidente del Gobierno espafiol D.
Adolfo Suarez, claro ejemplo del aprovechamiento de una noticia
para aumentar el conocimiento que sobre desetanouestiofen

este caso, la Enfermedad de Alzhéimerofrece a la poblacion
general.

Se trata, por tanto, de un Cuaderno Artedar@omunicacioan el

mas puro sentido de la denominacién, pues, aunque elaborado por
distintos autores, la magnifiahor de sus coordinadores ha dado
como resultado esta obra, en la que, siendo distinto cada capitulo de
los siguientes, han conseguido un sentido de totalidad que la hace
merecedora del apellido o0artesan
tenerlo comoreferencia para futuros estudios que pretendan
comparar tanto los fendbmenos analizados en distintas sociedades,

11



como la evolucién de las diversas sociedades contempladas por estos
autores con respecto a los fendmenos por ellos analizados.

Y finalizo estgrélogo agradeciendo a los coordinadores de la obra
Su encargo, pues si bien cuando recibi la invitacion senti el natural
vertigo de la responsabilidad y la duda acerca de mis posibilidades
como prologuista, la lectura pormenorizada de cada uno de los
apatados de la obra ha ido aumentando mis conocimientos al
respecto, lo que me hace extender mi agradecimiento a los autores,
verdaderos artifices de mi formacion adquirida.

En Torre del Mar, 15 de marzo de 2017
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Aspectos eticos en la comunicacion de los
resultados derivados de ensayos clinicos

Miguel Cembellin FernandezG, @ Universidad de Alcala

Daniel Catalan MatamorosT. Universidad Carlos Ill de
Madrid

Resumen

Introduccion: La comunicacion publica de lessayos clinicos
constituye un requerimiento ético importante adicional a los ya
habituales segun las normas de buena practica Clijetavos.

Analizar las publicaciones cientificas que hayan analizado las
publicaciones en revistas cientificas de asnsayinics.
Metodologia. Busqueda en Pubmed y Google Académico de
aquellos articulos que desde 2006 analizan la comunicacion publica de
los ensayos clinicé®esultados La busqueda arrojo 188sultados.
Trasdescartar los que no se adaptabartenatia y duplicadds

muestra final estuvo compuesta doarziculosConclusiones La
comunicacion publica de los resultados derivados de ensayos clinicos
continda siendo un reto desde la perspectreadgtila investigacion
clinica.

Palabras clave:bioéica; comunicacion; publicacion; resultados;
ensayos clinicos.
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1.Introduccioén
Un hombre sin ética es una bestia salvaje soltada a este mt
Albert Cam$9131960)

A COMUNICACION publica de los ensayos clinicos (en
adelante E¥ constituye un requerimiento ético importante
adicional a los ya habituales segun las normas de Buena Practica

Clinica (BP&. En el articulo d€halmersde 1990Under reporting
research is scientific miseopduoia de manifiesto que muchos de los
resultados de los EC nunca se publicaban. A este hecho, ademas, se
afiade la existencia del sesgo de publicacitiargo a publicar mas

| os resultados considerados oOposi

Dada que la finalidad de todo EC es determinar por ejemplo si un
farmaco o procedimiento quirdrgico funciona o no, se hace
indispensable que sus resultados sean compartidos con el resto de la
comunidad cientifica y con la sociedad, al ser éstos ultimos, los
futuros beneficiarios de dichas investigaciones.

Esos resultados, ademas de ser remitidos a los distintos organismos
regulatorios, han de ser publicados en fuentes de informacion, tales

como revistas cientificas especializadas, bases de datos, libros, etc.
con tal de que sean comprensibles, transparentes y accesibles de
forma publica para la sociedad.

La transparencia de los resultados de los EC se consolida como un
aspecto fundamental de td€lG ya que se garantiza el derecho a los
ciudadanos de acceder a esta informacion, ademas de determinar las

1 En base al art. 2 del Real Decreto 1090/2015 se entiende como EC un
estudio clinico relativo a personas cuya finalidad puede ser: a) descubrir o
comprobar los efectos clinic@sniacoldgicos o demas efectos
farmacodinamicos de uno o0 mas medicamentos, b) identificar cualquier
reaccion adversa a uno o mas medicamentos; o c¢) estudiar la absorcion, la
distribucion, el metabolismo y la excrecién de uno o mas medicamentos, con el
objetvo de determinar la seguridad y/o eficacia de dichos medicamentos.
2Normas para el disefio, direccion, realizacion, monitorizacion, auditoria,
registro, analisis e informe del ensayo clinico que garantizan que los datos y los
resultados obtenidos son [ges y creibles, y que se han protegido los

derechos, la integridad y la confidencialidad de los sujetos del ensayo.
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consecuencias juridicas que pueden derivarse de su incumplimiento
por parte de los investigadores y promotores del EC

Por lo tanto, todo EC ha @emplir con un doble requerimiento: a)
haber sido registrado previamente en una base de datos de un
organismo regulatorio, y b) publicar los resultados que se deriven de
los EC tras su finalizacion, independientemente de cual sea su
naturaleza.

En 2001 elComité Internacional de Editores de Publicaciones
Médicas Ifternational Committee of Medical JournalCEJE)rs
impuso la obligacion que todo EC de fase Il, Il y IV desarrollado a
partir de 2005 tenia que ser registrado previo a su inicio. lealguia d
Buena Practica Clinica de la Conferencia Internacional de
Armonizacion lfternational Conference on Harmdagf}idrace
referencia a que todo EC debe estar registrado en una base de datos
accesible al publico antes de la captacion del prieter &t@adida en

el articulo 35 de la version de la Declaracion de Helsinkite 2013

En cuanto a la publicacion de los resultados, el principal problema
radica en que no todos los EC que se llevan a cabo terminan siendo
publicados en revistas cientifieapecializadas u otros medios de
comunicacion, sino que ademas tampoco se remiten a los organismos
regulatorios donde previamente habian sido registrados. El motivo
fundament al gue epmwhrliinceanc i p arda ee
resultados que obtienen sagativos (por ejemplo, el farmaco no es
efectivo para el fin que perseguian) o no todo lo positivos que los
investigadores desearian (por ejemplo, cuando el farmaco aunque
tiene un grado de éxito considerable tiene efectos secundarios
adversos).

3En base a la Ley 19/2013, de 9 de diciembre, de Transparencia, Acceso a la
Informacion Pubica y Buen Gobierno.

* Proyecto colaborativo entre las entidades reguladoras de medicamentos de
Europa, Japon y Estados Unidos para la calidad ética y cientifica aplicable al
disefio, realizacion, registro y comunicacion de los EC en los que participen
seres humanos. Su printieaultado son las directrices de la BPC.

®> Promulgada por la Asociacion Médica Muntfiaitld Medical Assocjation

WMA), es considerado como el documento mas importante en la ética de la
investigacion con seres humanos. Es una guia de principiosi@thcosdp

guiar a los investigadores que realizan EC con personas.
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Por elloel Reglamento (EU) n° 536/2014 del Parlamento Europeo y
del Consefp de 16 de abril de 2014, sobre ensayos clinicos de
medicamentos de uso humano establece, en su art. 67, la creacion de
una base de datos de acceso publico en la que se registren todos los
EC que se lleven a cabo en territorio europeo y se incluya toda la
informacion relativa al EC: resumen, objeto y justificacion de la
investigacion, protocolo de actuacion. Lo mas relevante de dicho
reglamento es la obligacion que impone que en el plancade

desde la finalizacion del EC se remitan a esas bases de datos los
resultados, independientemente de si éstos son positivos 0 hegativos.

De esta forma se consigue la difusion de los resultados del EC, y en
caso de que éstos sean negativos, seuvien un futuro se pueda
volver a realizar dicho EC con el consiguiente gasto de recursos
(humanos, tiempo, dinero, etc.).

A nivel nacional, el Real Decreto 1090/20d&4 de diciembre, por

el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentasjties Co

de Etica de la Investigacion con medicamentos y el Registro Espafiol
de Estudios Clinicos va mas alla del Reglamento 536/2014, ya que
ademas de establecer en su art. 42 como requisito la remision de los
resultados del EC al Registro Espafiol de Ensaljpieo$
redactados en un lenguaje sencillo y accesible al ciudadano sin
especiales conocimientos cientificos, obliga, segun dicta el art. 48 a su
publicacion en revistas cientificas, incluso siendo negativos.

® Deroga la Directiva 2001/20/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 4
de abril de 2001, relativa a la aproximacion de las disposiciones legales
reglamentarias y administrativas dedtalos miembros sobre la aplicacion de
buenas practicas clinicas en la realizacion de ensayos clinicos de medicamentos
de uso humano.

"Deroga el Real Decreto 223/2004, de 6 de febrero, por el que se regulan los
ensayos clinicos con medicamentos, eraduyAY.3 se obligaba al promotor

del EC a remitir a la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS) y a los Comités Eticos de Investigacion Clinica implicados un
resumen del informe final sobre los resultados obtenidos en el pfaadale u

desde la finalizacion del EC.

® Base de datos publica, de acceso libre y gratuito, dependiente de AEMPS.
Contiene la informacién de todos los EC con medicamentos realizados en
Espafia, y una de sus funciones principales es garantizar que los tastdtado
positivos como negativos de los EC realizados estan a disposicion de la
sociedad. Pagineeb:https://reec.aemps.es
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También encontramos esta obligacion derniaio sobre los
resultados de los EC en la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion Biomeédica en su art. 27.3

En EE.UU, la Agencia de Alimentos y Medicamektaxl(and Drug
AgencyEDA?), promulgd laPublic Law1085 en 2007, en la que
ademas de derdltar qué EC han de ser registrados en la base de
datos de ClinicalTrials.gov, obliga a publicar los resultados obtenidos
y los acontecimientos contrarios al EC dentro del afio de su
finalizacion.

Por lo tanto, el objetivo principal de esta investigacidobée. Por

un lado, a través de los articulos que se han seleccionado y que
analizan las publicaciones cientificas derivadas de los resultados de los
EC, determinar cudl es el grado de implementacion de las politicas de
publicacion de resultados. Y, ptyo lado, ver cudl es el tiempo que
transcurre desde que finaliza un EC hasta que los investigadores
hacen publico los resultados, asi como cuales serian los motivos que
condicionan que haya EC que finalmente no se publiquen.

De forma secundaria, pero por ello, menos importante, se han
analizado otras variables como son el tipo de revistas cientificas en
donde se hacen las publicaciones de los resultados, las posibles
discrepancias entre el registro y la publicacion del EC, o la veracidad
de la naturaka de los EC.

2. Método
2.1. Estrategia de busqueda

La busqueda de articulos se realizO durante el mes de
noviembre de 2016 en las bases de datos de Pubmed
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/) y Google Académico
(https://scholar.google.es/?hds). Para ello se procedio a lo
siguiente: a) una estrategia de busqueda (ver Tabla 1), b) determinar €|
campo de b“squeda (0T2tul o0o0), |
booleanos (AND y OR).

° Agencia gubernamental responsable de la regularizaciéon de alimentos,
medicamentos, cosméscaparatos medicos, productos biolégicos y derivados
sanguineos.
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Tabla 1 Estrategia de Busqueda en Pubmed

#1 Publication

#2 Dissemination
#3 Communication
#4 #1 OR #2 OR #3

#5 " Randomi sed CIl i ni
OR " Controll ed St
"Randomi sed Study

#6  #4 AND #5
Fuente: elaboracion propia

Los criterios de inclusion thes articulos fueron: a) que estuvieran
publicados en revistas cientifftad) que fueran estudios
observacionales c) que estuvieran escritos en lengua castellana o
inglesa; y d) que la fecha de publicacion fuera a partir de 2006, para
comprobar, aivel europeo, si la obligacién impuesta por el art. 15.1
de la Directiva 2001/20/CE de cumplir con las BPC; y a nivel estatal,
por el RD 223/2004, estaban siendo cumplidas por Ilos
investigadores.

2.2. Variables analizadas

Una vez seleccionados los ddf&use analizaron las siguientes
variables: a) caracteristicas del estudio (autor, afio, metodologia vy

19Se considera revista cientifica aquella publicacion periédica en la que se
intenta recoger el progreso de la ciencia a través de articulos originales, resefias
y monografias de un campoeesfico, los cuales son publicados por

instituciones académicas o editoriales, y son revisados por un comité de
especialistas antes de su publicacion (peer review).

1 Estudios de caracteres estadisticos y demograficos, ya sean de tipo
sociologico o biolég -estudios epidemiologie@n los que no hay

intervencion por parte del investigador, y éste se limita a medir las variables que
define en el estudio.
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muestra), y b) analisis y principales resultados de las variables
(variable analizada, resultados principales, y conclusiones).

3. Resultados

La busquedarrojo un total de 199 articulos, que tras eliminar los
articulos duplicados en ambas bases de datos se redujeron a 170.
Después de revisar el titulo y/o resumen para confirmar su relacion al
tema de esta investigacion, se excluyeron 141 articuloscedié pr

a revisar los textos completos de los 29 restantes. De éstos se
tuvieron que eliminar 2 porque estaban escritos en japonés, otros 2
por estar en aleman, y 3 por no tener resumen o texto completo. Por
lo tanto, los articulos analizados en estadrefugiron finalmente 21

(ver figura 1).

Figura 1 Diagrama de flujo PRISMA delproceso de seleccion
de losarticulos

Iu 2

Articulos identificados mediante Articulos adicionales identificados
blsquedas en bases de datos H mediante otras fuentes I
N=199 N=0
L i 8
A4 A 4

Estudios tras eliminar articulos duplicados

N=170
v
) . Articulos excluidos N =41
Aﬂmu}os cilbados Revision titulo-resumen no
N=170 relacionada con la tematicas
L 4
Articulos revisados a texto Articulos excluidos N =8
completo N =29 *  2enjaponés
e Pubmed: 13 o 2enalemin
o Scholar Google: 16 o 3 sinresumen

Articulos incluidos en la
revision

N=21
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3.1. Caracteristicas de los estudios seleccionados

La metodologia que llevaron a cabo los articulos seleccionados se
pueden agrupar ere$ grupos:

Busqueda en bases de datos: Medline, Pubmed, Cochrane,
ClincialTrials.gov, Plos, etc.

Busqueda en revistas cientificas de alto factor de inipguhot (
FactorlF*3: American Journal of Orthodontics and Dentofacidl Orthopedic:
the BritishJournal of Oral and Maxilofacial *Sutgedournal of
EndodonfitgheJournal of the American Medical ASsodmigtish

Medical Jouthahtre otras.

Recopilacion de abstracts de EC que fueron remitidos a
organizaciones, congresos 0 seiB)acomo l&5ociety of Maternal
Fetal Medicite@Digestive Dissease, WWeé¥ational Institute for Health
Research

La distribucion de los afios de publicacion de los articulos
seleccionados se distribuyen de la siguiente forma: 1 articulo en 2010
y AD15; 2 articulos en 2007, 2008 y 2014; 3 articulos en 2009, 2013 y
2016; y 4 articulos en 2012. En 2006 y 2011 no hay articulos
publicados dentro de esta seleccion.

Las muestras que los autores analizaron para sus articulos varian de
un estudio a otro, d#s los 64 EC en el articulo de Premteal

(2012) hasta los 1.336 EC en el de Ross et al. (2013). Por dltimo, de
los 21 articulos seleccionados so6lo uno se escribido en castellano,
PérezZManaet a(2012).

12E| IF mide la repercusion que tiene una revista dentro de su comunidad
cientifica comparandola con el resto de revistas ese mismo campo cientifico. Es
calculado cada afio por el Instituto para la Informacion Ciemtficaté for
Scientific Informatoi).

31F: 1.690, Q2.

141F: 1.2378, Q3.

151F: 2.904, Q1.

1%1F: 27.684, Q1.

71F: 19.697, Q1.

1BE| IF de estas revistas estan extraidos del I1SI Journal Citation Report de
2015.
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Tabla 2 Caracteristicas de los articulos

Bhinderet
al,2014

Blackwell,
2009

Hoeget al
2009

Hopewellet
al 2009

Hopewellet
al,2007

Hurleyet al
2012

Jonest al
2013

Koletsiet al
2012
Kottachchi
et al2010

Leeet al
2008

PérezZMana,
2012

Prenner et
al, 2012

Rosset al
2013

Sibandat al
2016

Busqueda de EC de cardiologia que
tuvieran 2 o mas publicacionesen 72 EC
revistas indexadas

Abstracts de EC de $ociety of Matern
Fetal Medicere 200@ 2002

Abstracts de EC de 1997, 1999 y 20(
laAmerican Asociation of Clinical On

2012 abstracts

559 EC

Busqueda Cochrane, Medline, Emba

Scienc Citation Index No suministrad.

Busqueda Cochrane, Medline, Emba

Sdenc Citation Index 196 EC

B¥“squeda en o0CIlIar
2010.

Busqueda en PubMed, Google Schol
Embase de EC con mas de 500 585 EC
participantes.

142 EC

Busqueda de EC en basedates de
diferentes revistas cientificas.

Abstracts de EC de fase Il d®lgestive
Disease W¢&R980 2003)

Busqueda de los EC aprobados por |
FDE sobre medicamentos entre 189¢ 909 EC
2000

Busqueda de los registros primarios
bases de datos.

222 EC.

82 EC

No suministrad:

Busqueda de EC en la base de datos
. i 64 EC
ClinicalTrials.gov

Busqueda de EC de 2009 en Medline

registrados en ClinicalTrials.go 1336 EC

Busqueda deEC registrados en 2009

2010 en bases de datos: Medline, Plc 79 EC
SAMJ, etc.
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EC publicados entre 01/01/2009
Scott et al, 31/07/2013 en 5 revistas cientificas ¢
2015 psiquiatria adheridas al ICMJE, y

llevados a cabo a partir de 01/07/200

181 EC

Busqueda de EC en ClinicalTrials.go

Sg?gt 3 sobre enfermedades degenerativas ¢ No suministrad:
espina dorsal.

Tompson et Busquedas en instituciones respalda 286 EC

al, 2016 por la NIHR.

;(LJ'ES etal Busqueda de EC aprobados en 1998 217 EC

Vawdreyet Busqueda en ClinicaTrials.gov de EC - ‘

: - No suministrad;

al 2013 registros electronicos en salud

Von Elmet Analisis de los EC remitidos al Comit 451 protocolos

al 2008 Etico de la Universidad Bernentre  de ECy 375
19880 1998. articulos

Walkeret gl Busqueda de EC en las bases de dat 76 EC (40 BMJ

2014 del BMJ y del JAMA. y 36 JAMA)

Fuente: elaboracion propia

3.2. Caracteristicas de las variables analizadas

Las variablegue se han analizado en los articulos seleccionados
fueron las siguientes:

A. Grado de publicacion de los resultados de los EC

La mitad de los articulos seleccionados trata de forma principal esta
variable, y a la conclusion a la que llegan es que lapabboaeion
oscila entre el 50960%, salvo casos concretos que llegan al 70%.

Los articulos cuya ratio de publicacién no superaba el 25% son los
deBlackwelkt al (2009 con un 2,5% vy el derezZMafaet al(2012)

con ese 25%. Los que estaban entre el 25 y el 50% sobhdestde

al (2008)Hurleyet al(2012)y Sibandaet al(2016)con una ratio del

4 3 %, 4 4 % , respectva@dehté Son 6 articulos los que
conforman el grupo cuya ratio de publicacion oscila entre el 50 y el
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75%,Turer et al (20000 o n u n Von &l & #W{2008)con un

51 0 Prédneret al(2011)con un 54%Tompsonet al(2016)con

un 56%Hoeget al(2009c on un 6 0 é6t&lfA013)yondim n e s
7007 %. EI %nico art2cul orecadgios E
75% es el de/awdreyet al.(2013) con un 76% de ratio de
publicacion.

B. Tiempo transcurrido para la publicacion desde la
finalizacion del EC

Ya hemos visto al inicio la existencia de normativa legal que obliga a
la publicacion de los resultados de los EC. Sin embargo, muy pocos
investigadores cumplen con este requerimiento, y lash@een no
cumplen el plazo establecido; un afo desde la finalizacion del EC.

Los articulos que tratan esta variable se agrupan en continuacion en
funcion de los meses que tardaron en publicarse los resultados de los
estudios que analizaron:

Dentro de ds 12 primeros meses a la finalizacion de la investigacion
estan los articulos de Pawanaet al (2013) y el de Tompsenhal.
(2016). Entre los 12 y los 36 meses; los articURmsdet al. (2013)

con 21 meses, y Hurley et (@013) con 36 meses. Por ultimo, a
partir de los886 meses trasi finalizacion, los articulos de Heegl.
(2009) con 41 mesegones et al. (2013)n 60 meses.

C. Factores influyentes en la pulitacion de los resultados
del EC

Segun los articulos analizados el principal condicionante para que un
EC se publigue es el resultado que se ha obtenido. Es decir, un
estudio con resultados positivos tiene mas posibilidades de ser
publicado frentea otro con resultados negativos, 0 que €eso0s
resultados no sean lo suficientemente positivos para los
investigadores. Esta no publicacion contraviene uno de los requisitos
gue hacen que un EC sea ético, segékiel Emanu&n su articulo

oWhat makes clinical research ethigi®,que para que dicho EC
tenga validez cientifica, es decir, que produzca hechos cientificos, los
invesigadores se han de asegurar la publicacion de los resultados,
independientemente de su naturaleza.
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Hopewellet al.(2009)determinaron que el 73% de los EC que
analizaron en bases de datos como Medline o Embase tenian
resultados positivos frente al 41% con resultados negativos.
AnteriormenteHopewell et al. (200¥)eron que un EC que tenia
resultados positivos se publicaba a los 4 afos de haber sido realizado,
y en cambio se tardaba hasta 8 anos en publicar si el EC tenia
resultados negativos.

En Kottachchiet al(2010)conclugronque los EC que habian sido
remitidos da Digestive Diseasse &laek1998 2003) y que tenian
resultados negativos tenian mas posibilidades de no ser publicados al
menos en los dos primeros anos tras su finalizacion. Vawdrey et al.
(2013) vieron que de todos los EC que se habian publicéto

tenian resultados positivos, el 21% resultados neutros, y el 5%
resultados negativos.

Otro factor que puede influir a la hora de publicar es el origen de la
financiacion del EC, por lo que hay articulos que intentan determinar
esta hipotesis. EBon et al. (2016)ieron si habia diferencia en
cuanto a la ratio de publicacion de EC sobre enfermedades
degenerativas de la espina dorsal que se incluyen en ClinicalTrials.gov
en funcién desu financiacion. El resultado que obtuvieron fue que
hab2?a un 3708% de EC publicados
l ndustria farmac®uti ca, frente a
de este tipo.

En el estudio de Turet al(2007) ademas de deteranila ratio de
publicacion, concluyeron que aquellos EC que tenian una
financiacion interna tenian una baja ratio de publicacion de
aproximadamente el 50%. Von Ehal (2008) encontraron que 336
EC publicados fueron financiados por la industria fautizacg 47

EC tuvieron unicamente financiacion interna.

D. Tipo de revistas cientificaggue publican los resultados de
los EC

En el articulo d8hinderetal. (2014)se calcula cual es el IF de las
revistas cientificas en las que se publican por primera vez los
resultados de los EC, siendo éste de 27,01. En cambio, si habia una
segunda publicacion, la revista en la que se publicaba tenia un 11,72
de IF, es decir, &ctor de impacto de la revista bajaba.
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E. Discrepancias entre el registro y la publicacién

Walkeret al(2014)eterminaron que e 47% de los EC de la base

de dato®British Journal Med{8d®!1) habia discrepancias entre lo que
se habia registrado al comienzo del EC en cuanto a los prétocolos
de actuacion que iban a seguir en comparacion con los protocolos
gue siguieron y que eaglaron reflejados en la publicacion
correspondiente. En cambio, en los ECJdarnal of the American
Medical Associa{ibhiMA), estas discrepancias soOlo se daban en un
19%.

F. Veracidad de la naturaleza de los EC

Koletsiet al(2012)analizaron los EC en revistas cientificas como the
Journal of Endoticsla American Journal of Orthodoraidritish
Medical Joureatre otras. Determinaron que solo 88 de los 222 eran
real mente EC, m8s de | a mitad,
una inadecuada descripcion de informaciéon, y el resto, 27, no
correspondian a EC.

Tabla 3. Analisis y principales resultados de las variables
evaluadas

Valorar el IF entre El IF de las
la revista donde  primeras revistas

primero fue  donde se publicat A HITMEE
Bhinderet publicado el EC  erade 27.01 Pesultados de los EC
al, 2014  respecto dias mientras que en [

se hace en revistas ¢

sigulentes revistas siguientes ako IE.

donde también se publicaciones era
haya publicado. de 11,72.

Determinar la ratio

abstracts i
50 abstracts fuera Hay un sesgo positiv
Blackwell,presentados en el publicados como en la medicina
2009 congreso anual co T ; e
su estado de articulos cientifico maternefetal.
publicacion

¥ Documento de vital importancia en el que se recoge cudl es su objetivo, qué
disefio tendra, cOmo se analizaran los datos, y hasta que no es aprobado por un
comité no puede iniciarse el EC.
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Hoeget al
2009

Hopewell
et al2009

Hopewell
et 812007

Hurleyet
al,2012

Jonest al,
2013

Koletsiet
al,2012

ElI 6008%

_ publicd en una _
Si los abstracts media de 41 mese Al menos la mitad de

remitidos a la . los EC en fase Il
American Asociatic A 10S 5 afos s gquian sin publicars
of Clinical Oncateg Nabian publicado 4 |55 10 afios de su

habian publicado YN 650 9 % finalizacion.
6267% (1

57% (2001).

El 73% de los EC

Determinar si
con resultados Los EC con resultadc

influyen los ” o : ;
resultados positivos se positivos tienen mas
obtenidos en un publicaban, frente p05|_b|I|dades de ser
EC (2007) a la ho al 41% de publicados que Ic_)s di
de publicarse resultgdos resultados negativos

' negativos.

Un EC con

Determinar si resultados

Los EC con resultadc
positivos tienen mas
posibilidades de ser

publicados que los d
resultados negativos

influyen los positivos se
resultados publica a los-4
obtenidos en un  5afos, frente a los
EC (2005) ala ho 6-8afios de los de

de publicarse. resultado
negativos.
Grado de Solo 62 se habiar Se tarda bastante

tiempo en publicar lo
resultados y no todos
se publican.

publicacion de EC publicado en un
de fibrosis qgistica. plazo de 3afos

Cuanto tiempo 171 EC estaban s

transcurre en publicar, y el Era comun
publicarse los EC tiempo medio encontrarse con EC
registrados en estimado era de 6 no publicados.

ClinicalTrials.gov meses.

Silos EC 88 eran realmente
publicados en las EC; 107 eran de L
revistas cientificas estatus confuso; y
son realmente EC. 27 no eran EC.

Es necesario que ha
un riguroso y claro
registro de EC.
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Kottachchi
et al2010

Leeet al
2008

Pérez
Mana,
2012

Prenneet
al,2012

Rosst al
2013

Sibanda&t
al,2016

Los abstracts con

resultados
Si la publicacion di negativos tienen El uso de los abstrac
los abstracts de lo: méas posibilidades puede reducir el ses¢

EC puede reducir | de no ser gue existe en la
negativa a publical publicados, al publicacion de los
los resultados. menos en los dos resultados de los EC

primeros afos tra:
su finalizacién.

La proporcion de
EC sobre 0 Mas de la mitad de Ic
medicamentos que El 43% de esos EC siguen sin

: EC estaba : .

se publican : publicarse pasados &

publicados. ~ Ny

aprobadogor la afos de su aprobacic
FDA.

Solo un 25% de Ic El registro y

EC de publicacion de los EC
ClinicalTrials.gov tendria que ser de
estarpublicados a obligado

El registro de EC y
Su posterior ratio d

publicacion. ~ o .
afio de su cumplimiento a nivel
finalizacion mundial.

Evaluar el ratio de

publicacion de los Se publicé algo mas

EC sobre la El 54% fue la mitad de los EC

degeneracion publicado. sobre la degeneracio

macular derivado macular.

por la edad
La media de

publicacion era de

21meses, y la De media se tardan :
mayoria eran afios en publicar los
financiados por  resultados.

Cuanto tardaban e
publicarse los
resultados de los

EC de 2009. organizacién no
comerciales.
0 0
La ratio de Solo el 48,6% se

habia publicado, y Ausencia de

de ellos el 82,9% informacion complete
tenia resultados proveniente de los E!
positivos.

publicacion de los
EC llevados a cab
en Sudafrica.
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Scottet al,
2015

Sonet
al2016

Tompson
et 312016

_ _ E | 1106 %
Determinar si los estaban

EC publicados en  (ggistrados, v el

lasrevistasde 3357 % e s Menos del 15% de Io
ICMJE se habian regjstrados con  EC fueron registrado
registrado  anierioridad a SU sin camips en su

previamente, Sl comienzo. POMs. Ademas hay

habia discrepancie .
con lo publicado, y = 2008 4 % que esforzarse en
"7 POMs y de ellos s resaltar el valor del

si habia relacion .
: ¢ i registro de los EC.
entre su registro y habia seleccionac €9

su fuente de los resultados a
financiacion. pubI|~car en un
27 06 %.

Un 3708%
EC financiado por
Si el tipo de la industria
financiacion del EC farmacéutica
influye a la hora de estaba publicado,
publicar. frenteaun 40
gue no tenia
financiacion.

Un 104 %
estaban
registradogero si
publicados. Un
56% estaban
publicados, y de
esos un 25%
dentro de los
primeros 12mese:

No hay diferencia en
las ratios de
publicacion de los EC
en funcién de su
fuente de financiaciol

Determinar la
proporcion de EC
registrados que se
acaban publicandc

Hay establecdina
auditoria interna en
NIHR que obliga al
registro de los EC.
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La ratio de
publicacion de los

Tureretal EC, asi como qué

2007 factoresestan
asociados en su
difusion.

La ratio de EC no
publicados sobre
registros
electronicos, y
tratar su posible
sesgo a la hora de
publicar

Vawdreyet
al 2013

Ver la ratio de
publicacion de EC
e identificar
factores que
influyen en su
publicacion o no
publicacion.

Von Elm
et al2008

Determinar el
grado de
consistencia entre

Walkeret informacion

al 2014 contenida en el EC
y la informacion
contenida en su
publicacion.

Fuente: elaboracion propia

110 EC habian
sido publicados.
52 de los 87 no

publicados no _
habia informacion Mecanismos para

alguna. asegurar los resultad
de los EC son

Los EC necesarios.

financiados

internamente

tenian una ratio di
publicacion baja.

Un 76% tenia
publicaciones con
sus resultados
(74% positivo,
21% neutro, 4%
negativo)

La ratio de no
publicaciones en este
campo es similar a la
de otros campos
medicos

233 protocolos ) _
tuvieron al menos So0lo la mitad de los

1 publicacion; 36€ EC fueron publicados

t_uwer(_)n g Un ECde financiacior
f|nanC|QC|on no comercial tiene
comercial,y 47 posibilidades de ser
ninglntipode  pyblicado.
financiacion

El 98% de los EC

se habia registrad NO tiene sentido
antes de su obligar al registro de

publicacion. los EC si hay

) o discrepancia entre lo
Habia un 47% de g se registra y lo q
discrepancias en ge pyplica, salvo que

los del BIMy un  ge reporte esa
19%enlosdel  mqgificacion

JAMA.
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3.3. Conclusiones de los articulos seleccionados

Las conclusiones principales que se pueden extraer de esta revision
son que hay un doble sesgo: dueaodn de la publicaciéon o no de

los resultados de la investigacion; y b) en funcion de su publicacion
tras la finalizacion de los EC, si se produce de forma inmediata o se
demora en el tiempo. Ambos sesgos son provocados fundamen
talmente por la naturake de los resultados: si han sido positivos o
negativos.

Para cumplir con las obligaciones éticas y legales habria que a)
establecer un registro obligatorio para todo EC que se celebre y b)
que el publico tuviera acceso a los resultados del EC a través de
fuentes como las bases de datos de los organismos donde se registran
usando un lenguaje comprensible ya que no todos los potenciales
usuarios pueden tener conocimientos cientificos concretos.

Vemos también que aquellos investigadores que deciden dar a
conccer los resultados de sus investigaciones tienden a publicar en
revistas cientificas con un alto IF. Esto es de vital importancia para el
desarrollo profesional de los investigadores a la hora de adquirir
reputacion académica a nivel internacional.

Estableiendo ese registro obligatorio, se favoreceria que no hubiera
discrepancias entre lo que se registra previamente en el protocolo del
EC con lo que se termina publicando ya que todo cambio en el
protocolo tiene que ser notificado al organismo donde se ha
registrado y lo ha validado, ya que se puede amenazar los intereses de
los pacientes, se devalua el trabajo realizado, y es una pérdida de
recursos humanos y economicos.

Y como ultima conclusion a la que se llega es que hay muchos EC
gue no cumplen los ragiios establecidos en las distintas normas
legales, por lo que no tendrian que haber sido considerados como
tales ni haber sido llevados a cabo hasta que hubieran sido subsanadas
esa deficiencias.

4. Discusion
4.1. Aspectos a destacar

Los resultados nativos o poco favorecedores de los EC
condicionan que no se acaben publicando, o en caso de que se
publiquen, sea pasando muchos meses tras su finalizacién. Esto
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provoca, entre otras cosas, posibles repeticiones del mismo EC por
otros investigadores concehsiguiente gasto de recursos, tiempo y
dinero, y ademas, ayudaria a que los investigadores, tanto los que
llevan a cabo el EC como el resto de investigadores, aprendieran de
€s0s errores.

Para evitar ese sesgo a la hora de publicar los resulthdos, se
indispensable un registro exhaustivo y firme de los EC. De esta
forma, se pueden controlar todos los EC que se estan desarrollando y
obligando a la publicacion de sus resultados en el plazo legal
establecido, independientemente de cual sea suzaturale

4.2. Recomendaciones

Dentro del protocolo del EC se deberia establecer una obligacion de
publicar los resultados obtenidos, independientemente de su
naturaleza o del grado de satisfaccion de los investigadores.

Una segunda obligacion deberia conerstinformar al registro de

EC sobre todas aquellas publicaciones que se deriven del EC, para
gue el acceso y difusidon a esos resultados sea mas accesible no solo
la comunidad cientifica, sino al resto de la sociedad.

Aunque hay imposiciones legales pamastrar y publicar los
resultados de los EC, no hay imposicion de sanciones de ningun tipo
por su incumplimiento. Esto favorece este sesgo ya que los
investigadores que obtengan resultados negativos decidiran no
publicar al no haber sanciones (pecasjadministrativas, etc.).

4.3. Limitaciones

Las limitaciones de este son que a la hora de hacer la estrategia de
busqueda no se ha realizado ningun tipo de truncamiento en los
términos para poder obtener un mayor numero de resultados.
También no haberekeccionado los articulos anteriores a 2006 y
aquellos que no fueran en los idiomas seleccionados (espafiol e
inglés).

En futuros analisis se aconseja la utilizacién de truncamientos y no
discriminar por afio de publicacion o idioma del articulo para un
meja analisis de resultados y conclusiones.
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5. Conclusiones

La comunicacion publica de los resultados derivados de EC continGa
siendo un reto desde la perspectiva ética de la investigacion clinica.
Tanto los comités éticos como las agencias reguladoras y las
instituciones donde se realizan los EC deberian fomentar y velar por
la comunicacion publica de los resultados.

El nimero de ensayos clinicos registrados sigue siendo muy superior
al nimero de ensayos clinicos publicados en revistas cientificas. En
este entido, el sesgo positivo de publicacion continta siendo uno de
los mayores retos éticos en relacion a la publicacion de ensayos
clinicos. Por otro lado, la comunicacion de resultados de ensayos
clinicos no se debe limitar a la publicacion en actas atiagom
congresos, sino a la publicacion en revistas cientificas
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La comunicacion institucional del virus del
ébola en Espafna: Analisis de la gestion
estratégica online y offline de la crisis
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Resumen

Introduccion: En octubre de 2014, Espafa vivio una de las
situaciones mas criticas en materia sanitaria desde hace afos: el viru:
del ébola. Tras los casos de encefalopatia espongiforme bovina (EEB)
0 «enfermedad de las vacas locas» confirmado en Espafa por primera
vez en el afio 2000 o el brote de H5N1 o «gripe aviar» en 2006, entre
otros; nuestro pais se enfrentdo a una de las mayores crisis sanitarias
de su historia, la crisis del ébOlgjetivos y Metodologia Con este

estudio se pretende conolzegestion d&a @municacion, offling

online dela crisispor parte del Ejecutivo espai@lravés de un
analisis de articulos cientificos mas representativos publicados a lo
largo de 2014 y 2015 referentes a esta Rasidtados.Esta crisis

suscitd mucho interésy 86lo en los medios tradicionales y digitales,
sino también, en el ambito de la investigacion. Todos coinciden en
gue se cometieron muchos errores en términos de comunicacion: una
reaccion tardia e ineficiente, una falta de transparencia y de liderazgo,
entre otrosConclusiones.Del andlisis de la literatura surgida de esta
crisis se concluye que los medios de comunicacion, y especialmente
las redes sociales, amplificaron los efectos negativos de una crisis mal
gestionada.

Palabras claverelaciones plisas comunicacion sanitaria;
comunicacion de crisis; redes sociales; ébola; portavocia
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1. Introduccioén

RAS los casos del Sindrome del Aceite Toxico (SAT) o la

«enfermedad de la colza», surgido en Espafia en el 1981; el de la
encefalopatia espongiforme bovina (EEB) o «enfermedad de las vacas
locas» confirmado en el territorio espafol por primera vez en el afio
2000; el brote de H5N1 o «gripe aviar» en 2006; la crisis de la bacteria
Escherichia cobmunmente conocida como «ali», en 2011;
nuestro pais se enfrentd en octubre de 2014 con otro posible caso de
pandemia en nuestras fronteras, el .€bola

Espafaa pesar de haber experimentado variasacltsiargo de los

ultimos afos; y aunqéstas suelan tenelementos comunes; no

supo afrontar esta nuevaamer@zaast i | | o advierte (¢
crisis son iguales ni afectEidéntica manera a las arigacione®

(Castillo, 2010: 205).

Y es que nuestro pais se ha enfrentado a numaissade salud

publica entendidas combdaquel |l a situaci - -n que
prevé que pueda provocar un peligro para la salud de los ciudadanos,
por lo que exiggor parte de las instituciones, una actuacion publica
intervencionista (mediante protocolos de proteccion, de seguridad y
de vigilancia) y un flujo de comunicacion actualizada y constante con

la sociedamCosta, 2010)

Ante estas situaciones, la institucion pertinente debe poner en marcha
su plan de comunicaciéon en crisis. De acuerdo con Gonzalez
Herrer o, | a C 0O mu n iaccapacidach deeuna cr |
organizacion de reducir o prever los factores de riesgo e
incertidumbreaspecto al futuro, de forma que se capacite a la misma
para asumir de manera rapida y eficaz las operaciones de
comunicacion necesarias que contribuyan a reducir o eliminar los
efectos negativos que una crisis puede @nogobre su imagen y
reputacion (Gonzalez Herrero, 1998: 38).

Otros, la definen como |l a recopilaci-n 'y pr
informacion por parte del equipo de toma de decision en crisis junto
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con la creacién de mensajes de crisis a personas fuera del equipo
(Commbs y Holladay, 2012).

En este sentido,nubuena comunicacion en crisis, S&fgEger y
Reynolds (2008husca explicar el evento especifico, identificar
posibles consecuencias y resultados, y proporcionar informacion
especifica que reduzcan el dafio a las comunidades afectexdas d
manera honesta, sirgerapida , precisa y completa

Una comunicacion del riesgo eficaz es un elemento esencial de la
gesti-n de un Dbrot e, ya qQque oun
publico a adoptar comportamientos de proteccion, facilita mayor
vigilancia de las enfermedades, reduce la confusion y permite un
mejor uso de los recurso®dos los necesarios para una respuesta

e f i O\Nerid dlealth Organization, 2008)

Sin dudagn la gestion de la crisis del ébadaedes socialdsan
jugadoun papel esencial.os grupos de interés o de presion tienen
una rapidez para comunicar mayor a la de muchas empresas o
instituciones. Nunca antes un individuo habia tenido acceso a tanta
gente o a tanta informacion. Es neaesatilizar las nuevas
tecnologias durante las abi§&aura, 2005)

Si bientodas las plataformas de redes sociales permiten facilmente
producir, intercambiar y consumir contenido generado por el usuario
sin muchogonocimientos técnicos.

OLas r ede saiadidoan nudve panolpara amipdiar

vision de las crisis. Los gestores estan muy sensibles al hecho de
gue las amenazas de la crisis, especialmente aquellas que
perjudican a las reputaciones, puedan gemer crecer

r 8pi dament e Hay onainacesidad &reciente de
monitorizar las redes sociales y de decidir como integrarlas en

| as r espucoml@ss201&:1%.r i si s o

Los medios tradicionales,de igual manera, los medios digitales,
incluidas ki redes sociales, mostraron un gran interés en la crisis del
ébola en Espafa.
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Como consecuencia, semmerosas las investigaciones centradas en
las acciones comunicativas de la crisis institucional ocasionada por el
brote de ébola en Espafa durante octib014.

Este capitulo pretende hacer un repaso por la gestion de la crisis en
nuestro pais, a través de los diferentes articulos cientificos publicados
al respecto, para poder, asi, analizarla desde diferentes perspectivas.

1.1. La crisis contada pasa paso

Muchos comienzan a hablar de la crisis del &hmdatirdel 6 de
octubre de 2014,omento en el que la auxiliar de enfermeria, Teresa
Romero, se contagié tras haber asistido a Manuel Garcia Viejo,
misionero repatriado desde Sierra Ldesta msionero fallecidias

antes a causa del vir8s embargo, la crisis podria datarse de una
fecha anterior.

Fue el 8 de agosto de 2014, cudadDirectora General de la
Organizacion Mundial de la Salud (OM)lar6 que el brote de
ébola en Africa Occidal constituia una Emergencia de Salud
Plblica de Importancia Internacionahs organizaciones interna
ci onal es vy haehfermedad poe el virasaabla es @na

de las mas mortiferas del mundo para el ser hargamous que la
ocasiona, ekcubierto en 1976s altamente infecciogotieneuna
tasa de letalidad que puede llegar pbB@ientode las personas
infectada@Meédicos Sin Fronteras, 2014)

Pero es el 10 de octubre cuando el Gobierno de Ecpms

Comité Especial para la Gestién del Edetadecir, dos meses
después de ese anuncio por parte de la OMS, cuando ya habiamos
presenciado la muerte de los dos religibBgael Pajareg Manuel

Garcia Viejo; la ejecucion del perro de la auxiliar,biErcal
contagio de la propia trabajadora sanitaria que asistio a uno de los
afectados, Teresa Romero; y cuando habiamos detectado una enorme
alarma social entre toda la poblacion

A continuacion, se presenta una tabla con la cronologia donde se
enumeraros hitos de la crisis.
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Tabla 1. Cronologia de la crisis

Fecha

Hitos de la crisis

8 de agosto

OMS declara que el brote de ébola en Africa Occident
constituia una Emergencia de Salud Publica de Import
Internacional.

12 de agosto

El primerpaciente repatriado a Espafia, el religioso Mig
Pajares, muere.

25 de agosto

El sacerdot®anuel Garcia Viejo, extraditado desde Sit
Leona, muere.

6 de octubre
(~18:00pm)

Se declara el primer contagio en Espafia. Teresa Ron
auxiliar de enfareria que cuidabd&arcia Viejo.

6 de octubre
(~20:00pm)

La Ministra de Sanidad, Ana Mato, acompafada por s
altos cargos del Ministerio ofrece una rueda de prensg

9 de octubre

El perro de la auxiliar, Excélibur, es sacrificado.

9 de octubre

El Consejero de Sanidad de Madrid, Javier Rodriguez
decl ara: ono hace falta
trajeo.

10 de octubre

Se crea el Comité Especial para la Gestion del Ebola.

10 de octubre

La vicepresidenta del Gobierno, Soraya Saenz de Say
asume el gabinete de crisis

14 de octubre
(5:26am)

Se lanza la cuenta oficial de Twitter @info_ebola es

21 de octubre

Se lanza la web oficial del Comité Especial para la Ge
del Ebola infoebola.gob.es/

27 de octubre

Javier Limon, el marido @eresa Romero, y otros diez
pacientes que estaban en observacion, reciben el alta

5 de noviembre

Teresa Romero abandona el Hospital Carlos lll.

26 de noviembr

La Ministra de Sanidad, Ana Mato, dimite.

2 de diciembre

OMS declara el fin delote del ébola en Espania.

5 de diciembre

El consejero de Sanidad es destituido.

Fuenteelaboracion propia
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2. Objetivos e hipétesis de investigacion

Esta investigaciotiene por objetivo conocer cOmo se gestiono la
comunicacion en la crisis del ébola des@m®l@ernode Espania,
tanto offline como online

La hipotesis de estavestigacion fue que desde el Ejecutivo espaiiol

y, mas concretamente, desde el Ministerio aneda®l, Servicios
Sociales e Igualdad, no se gestiond de manera eficaz la crisis. La
hipotesis fue confirmada.

3. Metodologia de investigacion

Con el fin de analizar como se llevo a cabo la gestion del ébola en
Espafia, hemos decidido analizar los aicaientificos mas
representativos publicados a lo largo de 2014 y 2015. De este modo,
realizaremos un estudio del estado del arte de laacnsdp de
investigqcion documental que nos permied estudio del
conocimiento acumulado a través de losasscigt la gestion de la
comunicacion en la crisis del ebola.

4. Resultados de la investigacion

Como comentdbamos con anterioridad, esta crisis suscitd mucho
interés, no soélo en los medios tradicionales y digitales, sino también,
en el ambito de la invgstcion. El estudio pormenorizado de cada

una de las decisiones y acciones llevadas a cabo por el Ejecutivo, asi
como la reacciéon por parte de familiares, personal sanitario, vecinos
de la enferma, han dado como resultado articulos cientificos que
presentaws a continuacion:

Por un lado, algunos expertos analizaron las primeras declaraciones
institucionales y el tratamiento que los periddicos espafoles de mayor
tirada en Esparfa realizaron selopgellagMicaletto Belda @allardo

Vera, 2015)

Por otrolado, @ro estudio se centraba en el uso de Twitter por parte
del Gobierno espainol durante la crisis, la cantidad y el tipo de
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informacion facilitada y la respuesta que la cuenta oficial,
@Info_Ebola_ Es, recibia poflos internautagDiaz Cervero y
Vazquez Barrio, 201%) incluso, en el analisis de la web del Comité
Especial para la gestion del ébola, asi como la evolucion de la crisis en
las redes socialgzalleja Reina, 2015)

Jurado Galvan y Jurado lzquierdo (2@ddlizaron, por su parte, los
principios tedricos de manualsibéd de actuam en las crisis
informativas,ncluidas las sanitaridsstos principios se aplican, a
continuacion, k& crisis del ébola

Tabla 2. Manual de crisis y acciones concretas

Maru a | de Cr i s i|Acciones concretas

1- Portavoz unico, cualificado| Ana Mato, entonces ministra de Sanidac
creible

2- Con toda la informacion Imposible: incluso la OMS desconoce

disponible todavia muchos extremos de la enferme
(origen, vias de contacto, farmaco eficaz

3: Marcando los tiempos Los tiempos los han marcado: la pacient
infectada, la urgencia de los medios, la
enfermedad

4- Mensajesnicos, simples y | Descontrol politico, correcto mensaje

sencillos técnico

5- Intentar reducir la alarma | Dispersién de portavoces, mensajes. Lo
social: procurar reducir los medios no ayudan: staudiovisual; redeg
bulos, pero aceptar su sociales, ingobernables

imposibilidad en las redes
sociales

6- Eficacia organizativa: los | Errores organizativos (protocolo sin ensi
protocolos formacion insuficiente, ambulancia sin
proteccién)

7- Creacion de un gabinete d¢ Se tarda cinco dias en cregabinete bajo
crisis la presidencia de Saenz de Santamaria,
comité cientifico

Fuente: Jurado Galvan, E y Jurado Izquierdo, M (2014: 95)

Igualmente, un grupo de expertos analizo el contenido transmedia
ofrecido porElpais.com en la cobertural de ® b o | la web As 2 |
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incluye el contenido mas compledo nivel multimedia (fos,
imagenes, hipervinculogsyel que sale difundido antes (en cuanto a

la hora de publicacion)el mas compartib{en redes sociales o por
correo electronica). Como refleja la Tabla 8,partir de ahios
contenidos se procesan plasaotros canalgdataformagomo son

las teléfonos inteligentes, las tabletas, y la web movil; a continuacion,
en un tercer nivel, se adapta el contenido a las redes (€butales
Sanchez, Rodrigu¥azqwez y LopefLsarcia, 201287)

Tabla 3. Jerarquia en los canalgdataformas de difusion del
relato

Primer nivel WWW (Elpais.com)
Segundo nivel Smartphong Tableta | Web movil
Twitter
Tercer nivel Facebook
LinkedIn | Google+| Eskup| Tuenti

FuenteCostaSanchez, C.; Rodrighé&zzquez, A | y LopeBarcia, (2015: 287)

Segun Micaletto Belda y Gallardo Vera (2015), la rueda de prensa
ofrecida por | a Mi nipedentdaotallesy Sani c
numerosos errores dgestion comunicativa Tr as S u ar
concluyeron que hubo falta de organizacion, de portavoz unico,
ausencia de respuestas a algunas cuestiones, lo que generaron
confusiones ycontradiccionesque desembocaron en falta de
credibil i dad el Gébrerneens toenics de tatmiejar o |, 0
manera | os hechos en | a rueda de
(Diaz Cerver6 y Vazquez Barrio, 2043%)

Por otro lado, se analizar86 mensajepublicados por los dos
periodicosnas leidsentre la poblacion espafnd@bPais El Mundo

A s 2as 17 @ublicaciones BePaiglesaprobaron la comparezan
mientras que 5 dEl Mundda aprobaron y 14 la desaprobaron
(Micaletto Blela y Gallardo Vera, 201956)

En otro de los estudios se vio comlidMinisteriocrad una web

especificpara la crisisnfoebola.gob.esfjue funcionaba desele21
de octubreY aunque contaba cuewrtan informacion actualizada,
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articulos denvestigacion internacionalescursos graficos como
imagenes y videasn espafol e inglés.nAaisi, se echaban en falta

los iconos de las redes sociales, o incluso un teléfono o email de
contacto.

La cuenta oficial de Twar de Comité, @Info_Ebola Es, también
fue objeto de estudio.€aida el 14 de octubre, consiguio alrededor de
22.000 seguidarg tuvo un alcance de mas de 100.000 cuentas.

De acuerdo al estudio de Diaz Cerver0o y Vazquez Barrip, (2015
@Info_Ebola_Es publicé un total de 86 mensajes, de lospan 72
ciento generd comentarios, sin embargo, naihay solo de sus
tweetque povocouna respuesta totalmente posfiimaparte de los
internautasEs mas, todo lo contrario, ya que&domineon los
comentarios desfavorables con improperios e ingutosu parte,
segun Calleja Reina (2015: I#89htags como #anamatodismision y
#SalvemosaExcalibur llegaron a ser tendencia en Twitter a nivel
mundial.

Por dltimo, Cost&ancheet al(2015: 287), analizaron 1&spiezas
informat v a s gue El pais.com dillaunde
participacion de las audien@ascanaliza prinailpnentepor medio

de las redes sdeis Facebook, Twitter, Googlé-inkedin y Eskup

(red social creada pil paisen 201D ¢CostaSanchez, Rodriguez
Vazquez, & Lope&Garcia, 2015, pag. 28Begun este estudio,
Facebook era la herramienta que mayor participacion generaba entre
los usuarios, muy por delante de Twitter.

5. Discusion y conclusiones

Con motivo del XI Congreso de la Asociacion Nacional de
Informadores de la Salud, que tuvar@m Oviedo, en abril de 2015,

se concluyd que la gestion de la crisis del ébola en nuestro pais, en
términos de comunicacion, fue deficieBagun los intervinientes,

faltd transparencia, proactividad, reaccion rapida y eficiente,
liderazgo, coordinacipuna adecuada portavocia, colaboracion con
agentes del sector, pero, fundamentalmente faltd informacion clara a
la sociedad.
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Este tragico ejemplo revelaa vez mas que la compransie la
retorica utilizada por personal sanitario esmpaortante para el
control deepidemias como lo es la comprension el virus en si
(Condit, 2015) De hecho, hubo tanta especulacion, rumores y
opiniones que el ciudadano tenia miedwoder cotagiarse, lo que
genero una graraahna social.

Y es que, como afirmaba Nespei@iear ¢c 2 a ( 2a0ekiénte 2 3 0)
crisis sanitaria y de comunica¢iéd ha evidenciado las limitaciones
de los modelos tradicionales de la comunicacion del riesgo&anitario

En relacion a lo anterior, y deuerdo con Jurado Galvan y Jurado
|zquierdo:

0 ( €é asautoridades sanitarias hicieiao lo ©ntrario de lo
razonable en umaisis: no hub un solo portavoz, la entonces
minista de Sanidad (maxima autorigaoitaria) era todo

menos creiblg cualiicada, se tardo toda una semana en crear

un comité de crisis; la dispersitanlas fuates informativas fue
evidentegl consgro de Sanidad de la Comunidad de Madrid
gener6 mas alarnmpec er t ezas . . . Deala st r e
Galvan ydurado Izgerdo, 201491-92)

OHubo mu c h a al ar ma soci al p Ol
inconsistencia, se genero panico pero lo que habia que hacer
estaba <c¢cl aro des dRe Larda Gopzalezme r n

201526)

Pero, en esta crisis, las redes sociales jugaropelrpeial en el
desarrollo y efectos de la misma. Sin embargo, no se les dio la
Importancia que merecian. Por lo que las consecuencias fueron
nefastas.

Resulta interesante ver comoGalbierno espaiiol eligio Twitter
como unicared social para informa la poblacion sobre esta
pandemia. Dejando de apostar por plataformas como Facebook,
Google+, Tumblr, Pinterest o Instagram, entre otras.
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Conforme akstudio Social Media 2015 de la BBSiness Schqol
en Espafa 17 millones de usuarios utiliza actieanasnredes
sogales mensualmente en 2EI8B8% de los esparioles que utilizan
Internet, segun este estudiene cuenta elRacebook frente al 56%
en Twitter(Purita, 2015)

De hecho, existe una investigacion de la ViiGomamonwealth
University sobre el uso de las plataformas Instagram y Twitter por
parte de tres organizacionasndiales de salud publaurante la

crisis del ébola. Entre otros resultados, concluyeromsjagram
suscihbaun mayorengagemeué Twitter, espeialmente cuando se
comparaban lagariablescomo losretweets \likes Parece que
Instagramuegaun papel cada vez mas impddasn lgpaticipacion

de usuarios activqdleubaum, G,Rdésner, L,RosenthaVon der
Patten, A M, Kramer, N C, 201

Después de repasar la bibliografia cientifica existente, todos coinciden
queel Ejecutivo espaiiol, a través del Ministerio de Sanidad, actuo

tarde no sélo a la hora de comunicar los avances del virus, sino

también en la creacion del Comité Espexialidsta en marcha de la

web oficial, y la cuenta oficial de Twitter.

En este sentido, concluyen que el Gobiefné ) Ot amp o ¢
aprovecho la oportunidad que ofrecen las redes sociales para
responder con rapidez y eficacia a la demanda de informacion que
existia. La cuenta oficial de Taritse puso en marcha muy tarde

(Diaz Cerv® y Vazquez Barrio, 2023.7)

Pronto empezaron a surgir desinf
una sutileza exquisita se consigue introducir la desinformacion,
aspecto coadyuvado por la existencia de una creciente rapidez e
inmediatez en el proceso comunicativo que imposibilitznia pl
contrastaci - -n deBalque® eoyiCasellc i mi ¢

2 La Organizacion Mundial de la Salud, Médicos Sin Fronteras y el Centro para
el Control y la Prevencion de Enfermedades de los Estados(Obi@os
American Centre for Disease Control).
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Esparcia49) De hecho, fa tal la poca actuacion por parte del
Ministerio que incluso las fuerzas de seguridad del Estado tuvieron
gue dar la voz de alarma ante la aparicion de isos&udos y las

mentiras en las redes sociddesacuerdo con Coombs (2015: 13),

0 &0 demuestra como las redes sociales tienen el potencial de crear
unac i si s o de amenazar wuna crisisb®o

En ¢ on c bda ssta-desinforrmacion y descoordinacion fue la
causa del panico social que se sufrid durante unas semanas, creando
rechazo y el estigma sq@al lugar de informar sobrestdermedad

y ayudar, asi, a neutralizar los efectos de ladmisihaCReind, e | a
2015: 83)
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La importancia del blog de salud para los
pacientes con enfermedades minoritarias

PalomalLoépez Villafranca @
Universidad de Malagadalucia TecfUMA)

Resumen

Introduccion: El blog es una de las herramientas mas utilizadas en la
eSalu® comunicacion sanitaria 2.0. Los pacientes suelen consultar
estas paginas, que elabora la comunidad cientifica, revistas de
divulgaciéon cientifica o los propios pacientes. Cuando quienes
padeen estas enfermedades no cuentan con suficiente informacion
de la patologia por ser desconocida, como es el caso de los pacientes
con enfermedades raras, suelen crear sus paginas web y blogs parz:
recopilar, compartir y difundir toda aquella informaci@n ngu

logran obtener por cauces tradicionales. No hay que olvidar que estas
patologias las padecen menos de 5 personas por cada 10.000
habitantes.Objetivo. En este capitulo analizamos 25 blogs de
organizaciones de pacientes con enfermedades minoritddas de
organizaciones ambito nacional que estan inscritas en CREER
(Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras en Espafa).
Metodologia. En este analisis descriptivo abordamos los temas que
mas interesan a las organizaciones, el tratamiento denestositse
personaliza en una historia concreta o0 se generaliza sobre la
enfermedad, la autoria de los mismos, si esta enlazado a alguna pagin:
web o se difunde a través de redes sociales, interaccion con otros
usuarios que comentan los mismos, el toaseguitiliza y el tipo de
mensaje que se lanza a los usu&asiltados Como conclusion
fundamental, destacamos que la tematica principal de los blogs se
basa en experiencias personales. Se trata de blogs escritos por los
propios pacientes con caraaésrmativo, pero teniendo presente la
sensibilizacion de quienes lo leen y la constante apelacion a la
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solidaridad. Mas de la mitad estan enlazados a la web y cerca de la
mitad se comparten en redes sociales, un porcentaje insuficiente si
quieren llega sus publicos de forma eficaz.

Palabras claves: enfermedades raras; blog; salud; pacientes;
minoritarias2.0.

1.Introduccién

OS PACIENTES con enfermedades minoritarias se encuentran

con una doble probleméatica. Por una parte, se encuentran en una
situacion sanitaria compleja, sin recursos ni personal especializado
para tratar las patologias. Y por otra parte, sufren el desamparo de las
administraciones y farmacéuticas, puesto que tal y como afirma Ribes

(2012: 136) , Osu b agdahagtarme® hacé e n c i
mucho tiempo que se investiguen poco y que los tratamientos en la
mayorza de | os casos sean inexist

El papel de los pacientes es esencial para obtener informacion vy

di fundirl a, ya Qque oOestas lasoci a!
enfermedad rara no lo sea, al menos a ojos de las administraciones y
de otros ciudadanosdé (Castill o et

Internet se ha convertido en la plataforma ideal para compartir
conocimientos, difundir informacion cientifica de la enfermedad,
poner en comun experiencias sanitarias y personales. El blog, ademas
supone un espacio econodmico, sin el coste de mantenimiento de una
pagina web. Es facil de editar y seguir por los usuarios, con capacidad
de alojar estos contenidos en un espacio atragBy@ademas, se
puede compartir en redes sociales, aungque no todos los blogs tengan
relacion directa con la web de la organizacion o una web de la
enfermedad.

1.1. La evolucién del blog de salud

El blog esunaherramienta que se utiliza en el &mbito sanitario como
un instrumento para difundir informacion y experiencias personales.
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Ori huela (2006: 34) define el b |
se compone de entradas individuales llamadas anotacionem® histor
di spuestas en orden cronol -gico

Buis y Carpenter (2009) califican los blogs de salud o medblogs como
artifices y principales protagonistas de la medicina 2.0. Sin embargo,
Hurley (2007 reconoce que han sido relegados a un segundo plano
tras la aparicion de las redes sociales.

Valverde (2008: 73) sefala la importancia de los blogs de salud, como
una de las primeras aplicaciones de la Web 2.0 en aparecer con
oval or terap®utico, al menos CO
Es indiscutible qg) a pesar de ser cuestionados, sobre todo los blogs
realizados por los propios pacientes, se han convertido en un foro
indispensable para poner el altavoz en ciertas cuestiones que
preocupan al enfermo.

La web y el blog de salud han crecido de formalpd&ta Espana,

las asociaciones con pocos recursos utilizan el blog como herramienta
para comunicarse con otros pacientes y compartir de esta forma su
experiencia.

Segun March (2012: 1), la informacion que aparece tanto en la web
como en el blog, adesnde haberse convertido en la principal fuente

de informaci-n en salud, est 8§ ¢
sanitarios en esta funcion, a pesar de ser los médicos la fuente de
i nformaci -n m8s cre?2blebod. E I pI
afrmal pez Vill afranca (2015: 1040
especialistas en | a materia pued
gue cada vez se acude a mas fuentes de informacion en la red y, en
concreto a paginas y blogs de pacientes que suelgiarrda
informacion cientifica mas relevante en estos espacios virtuales. El
blog es fuente de informacion importante para el paciente, donde se
almacena la literatura de la patologia encontrada hasta el momento y
donde es posible conocer la impresiartrds pacientes.

21 Citado por Torres y Robinson (2012: 43).
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Podemos realizar una clasificacion de los blog de salud, atendiendo a
los criterios que establecen Te8aknas y Robinson (2012:43) que
diferencia tres tipos, en funcion de su creador. Por una parte, los
blogs realizados por médiaas segundo lugar, los que se generan en

un entorno acad®mi co, oque tienen
el que se prescinde por completo de la relacion mpedicoi ent e 0
por ultimo, los blogs de pacientes, en los que centramos esta
investigacion.

Tenemos que destacar el casocitbermedios o paginas web
especializadas en saudos que senlaza el blog como herramienta

para conocer con mayor profundidad la impresion de quienes tratan
estas enfermedades o de quienes las padeetércago del by de

Diario meédjcoMedicablogs y de otros tantos importantes
especializados en temas médicos y que utilizan lengua inglesa como
PsyBlog, The Patient Experience, Maternity Matters, Bad Medicine, Disz
People Against GDBRAC), Dr. Grumble, Aspie le tFamily, Bah to

Cancer, Purple Noyé&Bontier Psychia(@bnzalez Pacanowski y

Medina Aguerrebere, 2014).

1.2. Blogs y enfermedades raras

Las herramientas de Social Media son imprescindibles en la actualidad
parallegar a los grupos de interés yag bk presenta como una de

las que ofrece mas posibilidades en este sBuatiddced (2013: 47)

los medios sociales (blogs y redes sociales) se presentan de forma
muy Util para que las organizaciones se comuniqguen con sus publicos.
Entre las reglas que Aced (2013) sefala, destaca la rapidez, la
brevedad, la comunicacion directa, la desaparicionrdetdnmeio o

el hecho de que el internauta puede ponerse en contacto directamente
con la organizacion. Pero para la autora, los blogs y las redes sociales
no sustituyen a los medios de comunicacion tradicionales, como la
prensa, radio, teledsi sino qudos complementan. Es necesario
destacar la figude los bloggeospersonas que escriben en un blog,

gue también pueden tener gran influencia o pueden favorecer que las
estrategias de ronicacion sean mas efectivas. En el caso de los
blogs que son objette estudio, ldsloggessn pacientes activos, que
utilizan este espacio en sus estrategias comunicativas.
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La complejidad de las enfermedades raras, las dificultades de los
pacientes para obtener informacion, la inexistencia de tratamientos y
especialias, genera un amplio movimiento asocrativta creciente
actividad en Internet en bldsqueda de informaEte colectivo
satisface esas necesidades de informacion de los pacientes y familiare
mediangé la publicacion de paginas emterhet, la difusiorde

articulos académicos, la creacion de blogsosgmpedes sociales,
ademas de, entre otras actividadederencias, eventos, congresos y
talleres que llevan a cabo con este fin.

OA trav®s de esta meritoria t
otros afectados de los problemas asistenciales y sociales que
rodean a algunas de estas enfermedades o grupos de ER
aproximandose a wuna descripcion de las caracteristicas
principales de las mismas, asi como de los recursos diagnosticos
y terapéuticos fundamdet aunque carezcan, en ocasiones,
de wuna visi-n gener al del pr o
Torrent, 2007:181).

Una de las enfermedades poco frecuentes que mas impacto ha tenido
en los medios de comunicacion por su repercusion mediatica, la ELA,
Esckorosis Lateral Amiotroficauentacon un espacio en esta
comunidad déloggeiSin embargo, segun Gonzaleacanowski y
MedinefsAguerreberre (2011:654) ol os
por pacientes carecen en ocasiones de precision informativa y de
fiabh | i dado. Por el |l o, considerar
credibilidad, pero s? convertir
difusion de experiencias médicas personales, pero no para otros fines
como por ejemplo aconsejar a pacientes sobre el uso de
medicamet o s 0 . Entender bien este
blogs para los pacientes es el objeto principal de este estudio.

2. Objetivos
El objetivo principal del estudio es analizar los blogs de las
organizaciones de pacientes con enfermedades rarasnpachar

la tematica predominante y autoria de los mismos.
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Con relacion a este objetivo general, establecemos una serie de
objetivos especificos como son:

1. Analizar el tratamiento de la enfermedad
2. Comprobar la interaccion con el resto de paciargeanos
3. Averiguar la relacion del blog con la web 2.0

3. Metodologia

Se realiza un analisis descriptivo de 25 blogs de 140 organizaciones
nacionales de pacientes con enfermedades minoritarias o raras que
estan inscritas en CREER, (Centro de Referdistmal de
Enfermedades Raras). Solo el 18% de las organizaciones tiene blog.

Para establecer la muestra se ha realizado una busqueda entre las
webs de las asociaciones aligarsos buscadoresn el motor de
busqueda del nombre de la organizacion.

Blogs analizados:
Nombre de la asociacion  Url blog

1. Alianza Espaiola de http://vonhippel-lindau.blogspot.com.e
Familias de Von Hippel
Lindau

2. Asociacion Espafiola de http://adelamicro.blogspot.com.es/
Esclerosis Lateral
Amiotrofica

3. Asociacion défectados http://aadespain.blogspot.com.es/
por Displasia Ectodérmica

4. Asociacion de Nevus http://www.asonevus.org/blog/
Gigante Congenito

5. Asociacion de Pacientes https://deficitgh2.wordpress.com/
Deficitarios de GH) Adultos
(APDGH)

6. Asociacion de Enfermos http://manutais.blogspot.com.es/2010/
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de Patologia Mitocondrial 0O/aepmiasociaciofileenfermosie.html

7. Asociacion de Nevus http://www.asonevus.org/blog/
Gigante Congeénito

8. Asociacion Espaiiola http://bloguerosdeela.blogspot.com.es
contra la Leucodistrofia

9. Asociacion Espafiola de http://blog.aniridia.es/

Aniridia

10. Asociacion Espariola d¢ http://asociacionasic.blogspot.com.es/
Ictiosis

11. Asociacion Espafiiola d¢ http://www.behcet.es/wordpress/
Enfermedad de Behcet

12. Asociacion Espaiiola d¢ http://aeomc.blogspot.com.es/
Osteocondromas Multiples
Congénitos

13. Asociacion Espaiiola p: https://praderwillimasteree.wordpress..
el Sindrome de Prader Will m/

14. Asociacion Espaiiola p: http://sindromedewolfram.blogspot.cor
la Investigacion y Ayuda al es/
Sindrome de Wolfram

15. Asociacion Nacional  https://asedh.wordpress.com/
Afectados Sindromes de
EhlersDanlos e Hiperlaxituc

16. Asociacion para http://www.asociacioncrecer.blogspot.
Problemasle Crecimiento m.es/

17. Asociacion Sindrome d http://sindromedepeutzjeghers.blogspc

Peutz Jeghers om.es/
18. Asociacion Sindrome d http://mihijoconsindromedewilliams.blc
Williams spot.com.es/

19. FederacidBspanola de http://www.febhi.org/actualidad/noticia:
Asociaciones de Espina -2/
Bifida e Hidrocefalia

20. Fundacion Atrofia https://curaame.wordpress.com/
Muscular Espinal
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21. Fundaciéon Sindrome d¢ http://mimoebiusblog.blogspot.com.esi
Moebius

22.Asociacion Purpura http://purpuratrombocitopenica.blogsps
Trombocitopénica ldiopatic com.es/

EspafYfola o0Co

P¥r puraso (A

23. ANAHO http://www.holt-oram.es/blog/
24. La casa de Aaron http://www.lacasadeaaron.org/bl@g

25. Asociacion DEDINES http://asociaciondedines.blogspot.com
/p/dedines.html

Las variables utilizadas podemos clasificarlas en dos grupos:

a) Variables cualitativas: relacionadas con el contenido, donde se
analiza la tematica (cientifica, comunicacién interna de la
organiacion, subvenciones y ayudas, experiencias de pacientes,
personalizacion, otros), el tono (formal, informal), el tipo de mensaje
(informativo, solidario, sensibilizador), finalidad (para todos los
publicos, para los pacientes, para recaudar fondos,yol@csl)itoria

del blog (paciente, miembro del sector sanitario, familiar, otros).

b) Variables cuantitativas: numero de blogs enlazados en la web,
namero de posts de los blogs, numero de comentarios recibidos
(internos, externos y del propio autor), @tigos en redes sociales.

4. Resultados

Los resultados del analisis de contenido muestran que el tratamiento
de los blogs refleja de forma mayoritaria experiencias personales de
los pacientes. Se trata de experiencias psicoldgicas, relacionadas con
los tratamientos y sintomas de la patologia. Estas experiencias
personales se reflejan en el 68% de los blogs, otro 68 % tratan temas
de diversa indole que afectan a la asociacion pero no se catalogan
dentro de un grupo especifico. EI 60% son temas cientificos
fundamentalmente relacionados con la investigacion de la
enfermedad, el 32% son blogs personalizados con nombres de los
pacientes o historias personales. Es el ejemplo de uno de los blogs de

56



la Asociacién Sindrome de Williams, en el que se plasmaas lustori
ninos que padecen la enfermedad y tiene un tono intimista y muy
cercano, con un claro objetivo de servir de apoyo psicoldgico al resto
de padres que tienen hijos con el sindrome. Historias personales
sobre rutinas, relacion con el entorno y retegsiprotagonistas.

Imagen 1. Blog dirigido a familiares de nifios con Sindrome de
Williams

Mi hijo con sindrome de

Williams

Ale con 3 afios sdbado, 9 de abril de 2016 Una semana en la vida de
Alejandro
Preparandonos para el final de Ale va al colegio publico Pedro
curso Gutierrez en Alcald, un cole

normal. Ahora mismo esta en 2
de primaria, esta repitiendo este

‘Ya se acerca el final de curso. Seguimos en el curso. Alll se integra como puede

conservatorio. Lo indico porque podria ser que lo en cuanto a las relaciones
hubieramos dejado y en este curso no han sido pocas las sociales y con bastante ayuda en
veces gue lo he pensado, pero ya nos guedan algo mas cuanto a los estudios.

de dos meses y solo pienso en tratar de sacar los Los martes y jueves acude a un
examenes. centro de estimulacién, donde

recibe clases de su profe y amiga

Hola, soy Maribel, la madre de Nuestro actividad semanal consiste en acudir al cole cada :Ez?;gég J:ﬁ: iﬁnemfe
Alejandro, el chico de la foto. A mafiana de 9 a 14h. Lo lleva |a abuela y también le Virginia. v P
Alejandro le diagnosticaron de muy recoge ya que yo empiezo a trabajar a las 8. Los lunes y Este afio ha entrade en el
pequefiito el sindrome de Williams- miércoles acudimos a clase se chelo y de lenguaje conservatorio donde vamos los
Beuren y eso le hace ser un bebe muy musical de 5 a 7. Yo entro en clase igual que él y me dos juntos a aprender a tocar el
especial. Este blog intenta describir su gquedo las dos horas los dos dias. Trabajamos después violonchelo. Una nueva
evolucién paso a paso para gue le con los deberes de clase o en su defecto repasamos experiencia en nuestra vida.
pueda servir a otros papas en la misma cualquier asignatura. No nos olvidamos cada dia que
situacidn y para que c_uando él sea se puede, de jugar con los nifios
::r:t:‘;r;ai:omo ha sido su Los martes va a psicomotricidad con Rosario de 4 a 5h. de la calle y por supuesto de
Después le llevo a catequesis de 5,15 a 6,15h. Cuando repasar las areas. Cada vez se

introduce mas la disciplina en
nuestro dia a dia y parece que
nos sienta bastante bien.

vuelve nos ponemos a estudiar o gque hayamos dado el
dia anterior en clase de musica, a tocar el cheloy a
realizar los deberes del colegio. Los jueves le llevo otra

Franco, siempre te recordaremos.

Fuente: http://mihijoconsindromedewilliams.blogspot.com.es/

Otra tematica que se aborda en el 12% de los blogs son subvenciones
y ayudas relacionadas la discapacidad que padecen los afectados o
los recursos para poder solicitar ayudas relacionadas con los
tratamientos. El 4% son temas internos de las organizaciones,
dirigidos a los socios de la organizacion de forma exclusiva. Las
experiencias yrass tematicas son los temas mas comunes, tal y como
apreciamos en el grafico 1.
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Grafico 1. Tematica de los blogs
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Fuente: elaboracién propia

El 68% de los blogs tienen un tono informal y el 32% un tono
formal. La mayoria estan desrpor los propios pacientes. Se trata

de un 76% de blogs que elaboran los pacientes, frente a un minimo
porcentaje de blogs que tienen la autoria de médicos o personal del
sector sanitario y el resto los elaboran familiares, como se refleja en el
grafico2. Habitualmente estos familiares son padres de nifios con
enfermedades minoritarias que ni siquiera tienen un nombre por su
rareza y se identifican con el nombre del menor que tiene dicha
patologia.

El 80% de los mensajes que se emiten en el blog @omativfos,
intentan dar difusion de algun tema de interés para los pacientes, hay
un 68% de mensajes que pretenden sensibilizar al internauta y un
36% de mensajes solidarios, cuyo fin es la busqueda de participacion
activa en actos solidarios.

El 80% deds blogs se destinan a los pacientes y el 20% a todos los
publicos. Hay un 20% de blogs que tienen como finalidad principal
recaudar fondos y un 12% tiene otras finalidades.

Un 44% de los blogs no tienen comentarios, un 32% comentarios

internos, un 24% owentarios externos y un 40% comentarios del
propio autor del blog.
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Grafico 2. Autores de los blogs

Personal
sanitario
12%

Fuente: elaboracion propia

Grafico 3. Mensajes de los blogs

Informativo 80%

Fuente: elaboracion propia

El 68% de los blogs analizados esta enlazado a la web, se puede
acceder al blog a través de la web de la organizacion. El 44% de los
contenidos de los blogs se comparten en redes sociales.
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5. Discusiones y conclusiones

Este analisis aporta a los estudegadlos a cabo, una nueva
perspectiva sobre la utilizacion de esta herramienta entre los pacientes
de un colectivo cuyas lineas estratégicas de comunicacion se centran
en Internet. Asi lo confirman Castillo et al. (2015) en investigaciones
previas. Desculmnos la importancia del blog desde el punto de vista
psicologico y emocional para los pacientes y familiares de estas
organizaciones de enfermedades minoritarias.

Atendiendo a los objetivos, podemos concluir que el blog es una
herramienta que utilizan Ipacientes con un tono informal para
compartir experiencias personales relacionadas con la enfermedad.
Aunqgue también se utiliza para compartir contenido cientifico, pero
en menor medida que la pagina web. Bien es cierto, que lo que se
pretende es informarero de una forma distinta a la web, puesto que

los contenidos son muy especificos, se personaliza y se abunda en las
historias de los pacientes o familiares que utilizan el blog como
desahogo o para compartir situaciones cotidianas.

Los pacientes seeden relacionar a través del blog, aunque no hay
muchos comentarios externos y, en su defecto, hay comentarios
internos de los propios miembros de la organizacion. El autor de
estos blogs participa, suele comentar los posts e interactuar con los
internauta que visitan el mismo.

El 68% de los blogs esta enlazado a la web, es decir que desde la web
se redirecciona al blog. Aunque es un porcentaje alto, seria
aconsejable que todos los blogs tuvieran una relacion directa con la
web de la organizacion, ya goataria con un mayor numero de
seguidores. Los autores de estos espacios podrian también considerar
gue aumentara el niumero de blogs que tuvieran la posibilidad de
compartir post en redes sociales, por este mismo motivo.

En resumen, podriamos conclwiecl blog para las organizaciones

de pacientes con enfermedades raras es una herramienta para
compartir experiencias, en la mayoria de las ocasiones personales, por
encima del contenido cientifico. No es la principal herramienta que
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utilizan para informse, puesto que para eso ya tienen la pagina web.
Aunque los mensajes son informativos, también tienen caracter
sensibilizador y solidario en busca de participacion para causas
sociales y solidarias con objeto de recaudar fondos para la
investigacion de ast patologias. El blog de estos pacientes tiene un
caracter intimista y esta dirigido fundamentalmente a otros pacientes
gue padecen la enfermedad y que necesitan esta herramienta como
elemento de desahogo, evasion y en busqueda de apoyo Yy
comprension. Esin elemento que utilizan para cubrir necesidades
emocionales mas que informativas.

No es la herramienta mas utilizada, hay un porcentaje infimo de blogs
frente a paginas web, el 18% de las entidades analizadas cuenta cor
blog entre sus herramientas dewacacion, mientras que el 99%
tienen web propia. Promocionar el blog en la web y redes sociales
haria llegar estos mensajes sensibilizadores a mas publico, de forma
gue se obtendria un mayor apoyo y empatia con los objetivos que
persiguen estas organizaes.
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Resumen

Introduccion: Nuestro objeto de estudio se sitla en torne a la
busqueda querealizarlos jovenes y adolescentss Internet sobre
temas relacionados con | a salud
s a | u dGbjetivas.0Nos planteamos conocer, a través de una
observacion directa, si los jovenes y adolescentes consideran que las
webs cumplen con los criteriosadgichddde la informaciérgnalizar

Su experiencia de navegacasi como det@inar hasta qué punto
estiman quees importante el criterio de confidencialidad
Metodologia. Se realiza uestudio etnagfico con grabacion en
video a jévenes y adolescentes apmsideramos representativos.
Conclusiones.Comprdo a mo s e | critergueseprin
le otorga a la fiabilidadi como, en general, la faltpldeteamiento
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de estrategias previas cara a las busgBedatimo, comprobamos
su criterio sarela confidencialidaglie deben guardar las webs.

Palabrasclave investigacion cualitativa; estudio etnografico; salud y
jovenes;aud y adolesceniegebs de salud; calidad.

1. Introduccion. Justificacidon del entorno

AS DENOMI NACI ONES 0Generaci - -n
i nteractivaod, 0Generaci-n digit
byted para | os n sonténnmscorelosqguese 19 9 4

designa a Igévenes que han crecido rodeadasug®as tecnologias
guedtilizan en su dia a dia para coicarse, formarse, entretenerse,

y que suponen el segmentgodblacion ms activo a la hora de su
utilizacionA patir de la llegada de Internet, las generaciones jovenes
viven en permanente busqueda de informacion

Puede decirse que, por primera vez, son los individuos mas jévenes
los que toman la iniciativa, actuando como conductores (drivers) en
lo que serefiere al empleo de las TK las funciones que
emprenderan de forma intercomunicédabio Gil, 2010 20).

Internet facilita el aprendizaje entre iguales porque es un entorno
propicio a los pr@sos informales de aprendizge. Internet el
conocimientasocial, cultural, profesionabyecnico se comparte de
manera informal y merece el reconocimiento de luxiosplicads
(FernandeaArdévol, 2012t9)

Los nuevos medios de comunicaeidria Rede han convertido en

un lugar de socializacion y educacion para las g@msratié@s
jovenes. @ntribuyen a la socializacioson pe si mismosnedis

en losque lay que saber desenvolverse, de manera que es necesario
adquir competencias para gestionarlos adecuadaParieede la
socializacion secundaria, la que se produce después de los primeros
afios de infancia a lo largo de toda la vigmsa daalmente po

estos nuevos medios

Y en ese ambito es en el que puede abordarse el camino del
empoderamiento en saludla necesidad de adquirir habitos
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saludables surge como un tema de gran interés para los jovenes y que
tiene un componente cultural: se aprendeipalmente en el hogatr,

se refuerza en el colegio y en las relaciones con los grupos de iguales
Los medios de comunicacidaspecialmente Interdejuegan un

papel importante a la hora de quedwsrjes interpreten la salud.
educacion sigue siendalve y la informacion entre los mas jovenes
debe tener una funcion preventiva a partir de la infancia para
reforzarla erak sucesivas etapas evolutRas ello, hay que primar

el enfoque educativo, entendiéndolo como la divulgacion de una
informacionveraz fomentando los habitos saludables, explicando los
riesgos de una mala alimentacion, de enfermedades nuevas, la
importancia del deporte para la salud y el desarrollo de habilidades
gque ayuden aomportarse de manera saludable (Pefafiel, Ronco,
Echegaay, 2015: 319).

2. Objetivos e Hipotesis
2.1.0Dbjetivos

¢, Qué les preocupa a los jovengsidnde acuden para buscar
informacion o pedir ayudaZyé tipo de informacion buscag@é

caldad tiene esta informaciérado que Internet se esta
convirtiend en una de las principales fuentesntt@macion y
recursoses importante y necesario conocer el uso que adolescentes y
jovens hacen en relacion a la sa&@aowcho paso previo al disefio de
estrategias dirigidas a la mejora de la informacion, el aceso a |
recursos de salud vy, effidéva, de su calidad de vidzauillamon,
Martinez, 2012: 103).

El porcentaje de usuarios que realiza blssjgetire temas de salud

en 201%s el 67,7%, y esaunifra que no deja de crecer. Segun los
datos del ONTSI, eR013el porcentaje de internautas espafnoles que
realizaron busquedas soleenas de salud era del 65,20%s
estudiantes y las personas con estudios universitarios, asi como los
jovenes de 16 a 24 afnos, practicamente han llegado al 100% en
cuanto al porcegaje de internautas semanales se refiere, segun se
expone en el Informe anual 2015 del ONTSI
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Figura 1 Porcentaje de internautas en cada categoria por edad (%)

Porcentaje de internautas en cada categoria por edad (%)

E==De 16 a 24 afios
kel D 25 3 34 afios
k=D 35 2 44 afios
= De 45 a 54 afios
I De 55 a 64 afios
I De 65 a 74 afios

T otal

En alguna ocasidn Acceso en el Ultimo mes Frecuencia semanal

Fase: Poblacion de 16 a 74 afios en cada categoria sociodemografica

Fuente: ONTSI, enero 2016

Para estas generaciones la vida online desgle en la mayoria de
casos, una extension de la vida offline (TabeAraraja, Sanchez
Navarro,2010: 94)Gracias a las TIC, las comunidades de jovenes y
adolescentes son, ahora, comunidades de practica a tiempo completo
(Castells, FernandeArdévol, Qiu, Sey, 2006) en las que la
localizacion de los individuos ya no limita las comunicaciones.

Asi pues, noslpant eamos conoygya&ataveddeels de d
obsevacion directa y participantd, los jovenes y adolescentes
consideran que la estruetuwe las webs y los contenidos cumplen

con los criterios de calidad de la informaciéon y si consideran que las
webs de salud tienen una perspectiva edueativabitos de vida
saludable. Junto a esto, pretendedadsrminar hasta qué punto
consideran queseimportante y sise cumple el criterio de
confidencialidad, de no invasion de su intimidad durante el proceso

de navegacion y busqueda de informacion.

En cuanto a los objetivos especifigaetendmos analizar su
experiencia deavegacignlas posiles relaciones e interacciones

entre pares existentes en ella, asi como la existencia de complicidades
en el plano de la confidencialidad dumrqieoceso de navegacion.
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2.2.Hipotesis

Segun reflexiona Angeles Rubio (2010: 2d§)etsonas jovertem
integrado Internet en sus vidas mucho mas alla de las funciones
recreativas con lgse tal medio suele asocigraglas que se afiaden
otras como son la informacideintegracion/socializaci@l,acceso

a la industria cultural & la formacid. Jovenes y adolescentes
mantienen unas pautas concretas de uso de Internet, que describen
nuevos patrones de ogiale acercamiento anormacion

En consecuencia, podemos decir que se parte de la gesionsa
todos los jovenes/adolescentemen un @plio dominio en el uso

de la tecnologia y qu& aprovechan en todos los ambitos. No
obstante, existgountos cuestionables como seria el caso del interés
por las busquedas de temas de shbhgidatos oficialesonfirman

ese interés al algero debemotener en cuenta que la horgqdd

edad entre 12 y 24 afios no contempla los prolbdiensatud como

algo habituaEn ese sentidégrmulamodas siguientes hipotesis

1. Los jovenes opinan que las webs de salud cumplen solo en
parte con los criterios dealidad de la informacion,
sobreentendiendo la calidad, ante todo, como fiabilidad en el
recurso.

2. La experiencia de navegacion es amplia, pero las busquedas las
hacen por intuicién y costumbre, no mediante el planteamiento
de estrategias previas.

3. Consideran imprescindible el criterio de confidencialidad.

3. Estado del arte

Los meétodos cualitativode recoleccion de datosmo son las
entrevistas y labservacionentran de lleno en lo que se conoce
como metodos etograficos. La observacion, espezial la
observacion participante sido utilizada en vardisciplinas como
instrumento déa investigacion cualitativa para recoger datos sobre la
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gene, los procesos y las culturas (Kawulich, .ZB0DRabajode
Barbara Kawulichroporciona una revision de varias definiciones de

la observacion paipante, la historia de su utilizaclos,objetios

para los cuales se ha usado, las posturas del observador y cuando, qué
y cOmo observaBe discuteasimismpla informacion paromar y

escribir notas de campo

Los metodos de observacion son utiles a los investigadores en una
variedad de formasrdporcionanmétodos para revisar expresiones

no verbales de sentimientdsterminan quién interactia cpnén,
permiten comprender m® los partigantes se comunican entre
ellosy verifican cuanto tiempo se esta invirbead determinadas
actividades (Schmydl97j. A su vez, DeWalt y D¢alt (200292)

cr een la mete para el disefio de la investigacion usando la
observacion pacipante como un metodaes desarrollar una
comprension holistica de los fenOmenos en estudio que sea tan
objetiva y precisa como sea posible, teniendo ema clas

| i mi taci ones del ug@éenogdedatobservaondino s a
participante sea usadamo una foma de incrementar la valiakst

estudio, como observaciones que puedan ayudar al investigador a
terer unamejor comprension del derto y el fenOmeno en estudio.

La validez es mayor con el uso adtrategias adicionales que se
puedan utilizajunto ala observacionTeniendo esto en cuenta,
hemos recogido también algunas fuentes que utilizan técnicas
cualitativas de entrevista o similares, como el caso de los grupos de
discusion.

En Esparfia se han realizadoos estudios etnograficos amaocer

los patrones de busqueda de informacion de salud en Internet y la
percepcion sobre la calidad de estos recursos que tienen los jovenes.
Por lo que podemos percibir, es una técnica es@ert@bhplicada al
ambito de laducaciony la psicologidEda situacion nos permite

estar dentro del grupo pionero en este tipo de investidgéenas
encontrado muchos analisis etnograficos hechos a jovenes vy
adolescentepero en sinmensa mayoria eran estudms finalidad
pedagogica o psicoldgica, miencion a las TICEnfocados hacia
Internet hemos halladotra parte importante de los estudios
etnograficos localizados sobre jovenes y adolescentes, que se centra
en los peligros de adiccion y de carencia de saoia|iziel
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aislamiento que se a¢ribuyen a las nuevas tecnologias vy, por lo
tanto, entran en juego las consideraciones de salud en el campo
psicoldgico; se incide muy especialmente en el tema de redes sociales
Una obra que emplea esta técnica cualitativa y entra de lleno en
nuestra considacion es la tesis doctoral (UEMU) de Lucia
Merino(2014h), asi como uno de sus trabpyddicadcendiciembre

de 201(2011b).En la misma linea est&driana Gil, Joel Feliu,

Isabel Riero y Eva Patricia Gil (2003)lay obra coordinadpor
AdrianaGil y Montse Valllovera(2006)

A nivel internacional, destaca el trabajMideko Ito et al(2008)
promovido por la Fundacion MacArthur y que se inicia enEX1085.
trabajo es unico en su amplitud, debido al nimero de estudios de caso
que abarca. Cgrende veintitrés estudios de caso sobre practicas,
poblaciones y sitios webs juveniles distintos, principalmente en
Estados Unidgg/resume los resultados de undis etnografico de

tres aflogon el examen de la participacion de los jovenes en la nueva
ecologia de los medid®epresenta una version condensada de un
tratamiento mas prolongado de los resultados del proyecto

En 2008, a raiz de su publicacion, los autores especificaban que
aunque el Reino Unido habia financiado algunos estudiosvosalitati

a gran escala sobre la implicacion de la juventud con los nuevos
mediogHolloway y Valentine, 2003; Livingsto8802) en los
Estados Unidos no existian estudios comparables que abarcasen
diferentes poblaciones y practicas con nuevos niedics. ajta e f
en la literatura de investigacion en general, y en la de Estados Unidos
en particular, es un entendimiento sobre como las practicas con
nuevos medios estan incrustadas dentro de una ecologia social y
cul tural (lmé&tgl2088mp | i aod

En 2010Mizuko Ito y su equipo de investigacion vuelven a publicar
otra obrayutilizando la mismas técnicas etnografiqas, ha tenido

una gran repercusion internaciok#nging out, messing around, and
geeking okids living and learningevitimde.Este libro se basa en un
trabajo que abarca 20 proyectos de investigacion distintivos que se
enmarcaron dentro de cuatro areas principales: hogares y barrios,
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espacios institucionales, sitios web y grupos de’infeméssta obra
proponen unlasifcacionbasada en las practicas comunes y las
categorias culturales que esiraa la participacion de los jovenes en
los nuevos medioSe trata de una clasificacion de los modos de
participacion a traves de esos nuevos medicsstqunecambiando la
forma en que los jovergsrendenjueganse socializan y participan
en la vida civica.

Un temaespecialmentnportante dentro del ambito de la salud y

para cuya exposicion y control hemos comprobado que se emplea la
técnica etografica, es el de las adicciones a las drogasa&s a c

la obraTecnologias de la comunicacion, jévenes y pron@@ii?),de la salud
editada por la Consejeria de Salud y Servicios Sociales del Gobierno
de la Rioja y coordinada ploauraPérez, Cristina Nuez y Juan Del
Po0zo.0tro tema importante por los problemas que conlleva (VIH,
embarazos no deseados y a edad temprana, agresiones sexuales, etc.)
es el de la educacion sexual. Utilizando técnicas cualitativas, entre
ellas las etnogras, la Fundacion Salud y Comunidad ha presentado

a finales de 20MNoctambul@sforme sobre drogas y sexualiddd 2014
del Proyecto Cualitativo sobre la Relacion entre el Consumo de
Drogas y los Abusos sexuales en Espaciosid@a&turnolievado

acabo por el Observatorio Cualitativo en torno a la relacion entre el
consumo de drogas y los abusos sexuales. Su actividad se inscribe en
una linea de trabajo sobre la interaccion entre las violencias de género
y las drogas. El estudio se enmarca enings de prevencion y
reduccion de riesgos, partiendo de un enfoque basado en acciones de
intervencion universal y selectisdaObservatoriofinanciado por el

Plan Nacional sobre Drogascio su andadura en 2013. El informe

estd bas en los resulias obtenidosntre octubre de 2014 y
septiembre de 201Bn nuestro campo de estudio entran también
diversos temas que acoge el Centro Reina Sofia sobre Adolescencia y
Juventué®. No obstante, entre las técnicas empleadas en las

22 Descripciones completas de las investigaciones individuales de los miembros
de Digital Youth Project se pueden consultar en

http.//digitalyouth.ischool berkeley.edu/report

2 De la Fundaciéon de Ayuda contra la Drogadic8drobjetivo es la

promocion y el desarrollo de analisis multidisciplinares sobre d@bcontex

social y cultural de adolescentes y jovenes y sobre su socializacion y los
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investigaciones propiciadas en este Centro no se encuentra el analisis
etnografico.

4. Metodologia

Dentro de las diferentes metodologias que manejamos a lo largo de
nuestra investigacion, el trabajo que ahora presentamos s &ntra
analisis etnografico. Con la finalidad de incardinar su papel en nuestro
estudio, haremos mencion de las opciones generales dlagidas.
metodologia propuestara el conjunto del trabajo de investigacion

es del tipo mixto ya que utilizamosnétodosy técnicasde
investigacion cualitativas y cuantitativas. El universo de sitios web
estéconformado por tos aquellos recursos en espafiol y en euskera
mostrados en la Red y dirigidos a jovenes y adolescentes en el ambito
del Pais Vasco y de Navaeinvestigacion se ha llevado a @abo

5 fases: anwgevistas en profundidda) analisis de coanido de las

webs seleccionadas; c) establecimientauplesgde discusiomofus

goupy d) analisis etnografico y e) encueatauna muestra
representativa de jovenes y adolescentes.

El analisis etnografitmsca aproximarse a la realidad de una manera
flexible y enfocada a estudiar a las personas en relacion a su
cotidianidad y su entorno mediante la recoleccion de dat@és aérav

un trabajo de campo que Behlugar en su contexto natuial.
investigador se involucra personalmente en el entorno objetivo del
estudio, observa y acumula informacién. consecuencia, hemos
profundizado en el estudio de las reacciones de joyenes
adolescentes frente a la informacion de salud ofrecida en Internet
(Penafiel, Camacho, Pastor, 2003 Penafiel, Ronco, Echegaray,
Camacho, 2014: 304; Penafiedl 2015: 319 Para el cumplimiento

de este apartado de la investigacion hemos s@ldoauma muestra
mediante muestreo no probabilistico de bola de nieve; dos unidades
de cada una de las tipologias determinadas: hombre y mujer en los
sectores de edad -12/1824 respectivamente, cuatro jovenes
estudiantes de los que dos corresponden a Ensefianza Secundaria y

riesgos que amenazan a ésta.
http://adolescenciayjuventud.org/es/publicaciones/monogrekssudios/2
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dos a Ensefianza Universitdfista fase se desarrolid tees partes
durante los mesak noviembre y diciembre de 2014 y enero de
2015.

Esta metodologiutiliza basicamente la entrevista, pero también exige

observacion y grabacion (Silverman, 2013: 213). Asi pues, el guidn
establecido se ha soportado en las grabaciones directas y en
cuadernos de campo en los que se ha tomado nota de todas aquellas

accoems I nteresantes y esponts8neas.
para poder realizar preguntas a la vez que enmarca el cuadro de
atenci-n de | a observaci-no6 (Silywv

Como establece el métode,preparo un guion para aplicar tanto al
estudioetnografico como al de encuesta. En conjiatteamos
una bateria de 57 pregurgasa la fase de encu&siaas preguntas
fueron distribuidas en cinco blogues contenidos que girabam
torno a las opiniones y costumbres personales sobre lassditel y
el uso de Internet por parte de los jovenes y adolescentes

De la bateria de preguntas inicple debian ser respondidas
mediante encuestaeleccionamos un total de 26 para que fueran
respondidas por los/las estudiéss del apartado etnograficdey
afiadimos 5 preguntas ultincgpe debian responder solamente los
participante en el analisis etnografico. Las distribuimos en dos
bloques, dejando un tercer bloque para la experiencia de navegacion y
preguntas libres (observacion particg)grar past del investigador:

1.- Seguniento basico (26 preguntas).

2.- Grabacion individuatle la busqueda de informacion.
Preguntas puntualssgun se fuardesarrollando la busqueda.

3.- Conclusiones y valoracion final tras la grabacion individual
(5 pregutas).

4 Se cumplimentaron 250 cuestionarios distribuidos en las Comunidades
Auténomas del Pais Vasco y Navarra durante los meses de noviembre y
diciembre de 2014,
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Mediante este tipo de analilismos pretendido observar las
caracteristicas basicas de navegacion de los jovenes que componen €
universodel estudipa la vez que se les predumtbrelos pasos

dados. La finalidad ecanocer su experiencia de navegacion y sus
reacciong ante la informaciéon a la quanilaccediendoEn este
momentoel proceso de investigacion ha viajado de la fase gmupal

la que se desarrollabaetapa anterior, a la individual, obteniendo
valoraanes referentes a la navegacion, acceso, interacoddn,aten

nivel de respuesta dt@ informacion resultante ha sido recogida en
formato de video/audi, as?2 como econadeanostet ac i
c a mp Bl iempo de busqueda se establecianes 40 nmutos,

pero se les permitiécortinuar si esa era su elecciBhtiempo

maximo utilizado fude 75 mintos frente a un minimo de ¥n

todos loxasos, se ha mantenal@nonimato.

6. Resultados del andlisis etnografico

Los participantes en el estudio han tenido libertad para elegir los
temas de sus busquedas. No ha habido interferencias por nuestra
parte ni indicaciones acerca de determinados temas preferentes. Han
argumentado adecuadamente la eleccion del tema easoadssic

como de las fuentes a las que han accedido para conseguir la
informacion. Han respondido en todo momento a las cuestiones que
sucesivamente les hemos ido planteando dado nuestro caracter de
observadores participantess temas abordados han sido:

V Chica adolescente. Nerea, 17 afnos. Alimentacion sana/nutricion
saludable y dietética.

V Chico adolescente. Gorka, 17 afos. Persoraiitad
v Chica universitaria. Leire, 24 afos. Enfermedad de Crohn.

V Chico universitario. Gaspar, 20 afios. Nutrigagsaconseguir
definicion de masa muscular.

73



5.1. Utilizaciéon de recurso

A la hora de buscar ayuda y consejoreaste&le salud, todos ellos
han acudidadle forma automatica y en primer lugar a fuentes de
informacion no humana: concretamente a Iriteihera bien, si lo
consideraban muy preocupante, acudian en primea lagamiliy

en segundo lugar al médinternet, en todo casounca ha sidana
fuente definitiva, ni la Unica, nhn considerado la mejor. Pero ha
sido la que estalbaas a ma .

Todos ellohan utilizado Google como principal motor de busqueda.
Como canal de videoampce en primer lugar YouTubeas redes
sociales no han sido apenas utilizadas en las busquedas que les hemos
solicitado sobre temas de salud, excepto erseldeala chica
adolescente, que utilizé Instagram para buscar temas de alimentacion,
nutricion y ejercicio y que lo utiliza habitualmente, junto con
YouTube, porque codera que son de rapido accésoalgun caso

no explican el motivo por el que noizdi las redes socialesap
busqueda de temas de sdhlimdotros, la respuesta es que las redes no

les parecen los sitios adecuados para encontrar informacitan de es
tipo de temasgsi que m los buscan en esos ambitas foros y los

blogs tampoco hasido apenas utilizados, exceptuando al chico
universitario que considera que en los blogs existe interés y
preparaién y se molestan en responéaro nunca los ughria en

temas en los que quisiarantener la confidencialidad, porque
potencialmente lesta viendo mucha gente; otra coseoresultar

webs especializadas, o0 incluso a especialistas que mesponda
personalmente a cada usuario. El adolescente acude a los blogs o a los
foros de forma muy esporadica: no le parecen fiables, no hay filtros.
Ninguno de ellos deja nunca comentarios en la Red, bien sea porque
no les interesa, bien poegse requiere el abrir una cuefqua,

aunque sea gratuita, les supone pérdida de tiempo para la escasa
utilizaedon que hacen de esos recursos. Las chicas ramrepdos

blogs ni en los foros para estos temas.
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Tabla 1. Utilizacion de los recursos web para la busqueda de
informacion en salud

Tipos de recursos utilizados

Implicacion personal
preferentemente

Siendo elafectado:

V Familia/ amigas

V Médico
V Internet/otras fuentes

Fuente: elaboracion propia

5.2. ¢Informan bien los Medios de Comunicacion sobre lo que
interesa a los jovenes?

Hay disparidad de opiniaden general opinajue la informacion

gue de verdad interesa es escasa y, cuando se necesita algo, cada ur
tiene @e buscarla por su cuenta. i de los casos, se opina que

no es responsabilidad de los medios el informar sobre salud y que,
cuando informan, no deberiangemotivacionesas alla de lo que

es noticiaNo considenaque los Medios deban cumplir con un papel

de educacién y concienciacion sobre la propia $&illuchico
adolescente echa en falta una adecuada explicacion sobre la
i nformaci - n: Gaeprdbpma bbExpivarpatamd® . g

no explican por qué. Por eso vuelvo a budeadicen alggero no

me quedo del. todo satisfechoo

A la pregunta de si los medios tienden a informar de una manera
alarmista sobre salud, todos opinan que si, permfguean en
general solo de lo que es noticisglvo en opinion del chico
universitariohay otros temas que no swiicia y necesitarian que se

0 a | a méasaadaepdblacion para tomar concieBgean que de
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los temas mas profundos de salud, nd@enia bien; que se quedan

en | o oOsuperficial 0: C - mo estar
ali mentaci - n, ledos ®mas @digue day ur@r e e n
alarma sopuntualesEn palabras de la universitaria:

0L os Meeatesons parecen un patamistas, pero otras
veces deberian sensibilizarnos sobre determinados temas y qu
no se hace. Por ejemplo, pgbblema de las drogas es un
problema significativo en los adolescentsefm yembargo, no

creo gue sea algme estemos oyendo continuamgnbabria

gue alarmar un poco mas. Creo que los &mlas que hayna

alarma son mas esporadicpantuales, y no tanto temas
realment¢ mportantes a .l o | argo del

El chico universitario lo considera parte del negocio de los Medios:

0 G e n enteaslpargue al final son los que tienen mayor voz y
la tienen precisamente pordougcen eso. Puede haber otros
Medios de comunicaciéon que cuando informan sobre la salud lo
hacen de manera seria y rigufogaPcurre que los que no lo
hacen por informar, sino por amarillismo, al final suelen tener
mayor difusion, porque la gente suele caer con mayor facilidad

5.3. Nivel de fiabilidad que les merece Internet

Hay diferencia de apreciaciones entre las estgpude los
adolescentes especto a los universitariokos adolescentes
responden de forma eclécticappmm el minimo contenido. Segun

la chc a 0se puede Purdesancontraranformdcedn t o d c
muy contrastada y esp i al i z ada Segunpl ahicoo efsi a b | €
dificil decir que lo que encuentras en Internet es altamente fiable. En

un principio es medianamente fiablduggo ya depende de la
p8ginad.

La reaccion de los universitarios hace que sus respuestas Yy
puntualizaciones se extiendastédnte mas. Ambos consideran que
Internet es fiable, pero no por si mismo. Que hay que saber hacer la
busqueday tener criterio y que, si se capaz de identificar la
informacion con visos de ser bueseagpuede encontmarepr que en
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cualquier otro luga Es decir, cargan la responsabilidad de la
fiabilidad en el usuarimynca en la fuente.

OEs muy I mportante | a experien
busca la informacion, porque puede haber informacion muy buena
o no, fiable y no fiabldo importante es que quien la consume sea
criticoy sepa identificar las fuentasnformacion y el por que de
esa inf.ormaci - -nbo

A mayor abundamiento,egltrevistadoniversitario puntualiza

oNo le pediia ningun control a las wehs,es su responsabilidad.
Quien tiene que tener esa responsabilidad y sentido critico es el
gue consume el contenido y debe saber identificar 16 fiable

Considera que ddrincipal problema es que la informacion esté
desubicada y q@so ocurre en muchas ocasioRasde ser deuy
buenecalidad y muy fiable, pero que no respandajue se pide.

5.4. Internet como complemento de informacion de salud

En general, consideran que su salud no es lo que mas les preocupa
actualmente que, en todo caso, son temas puntuales. Pmainiciat
propia buscan temas que les llamen la atencién, por curiosidad
cultural y también para mantener la salud, para conocer habitos de
vida saludableEn el terreno de preparar la visita al médico y
complementar su informacion después, todos dicen que $b g
hacen, aunque depende debjfgma. En el primer caso admaas

si algo les preocupduscanpreviamente informacion, aunque
muchas veces son problemas recurrentes yemahaxe falta buscar.

Lo mismo sucedson el complemento de informacidas la visita al
médico En todo caso, siempentran en mas de una web para
informarse y contrastar la informacion.

En temas de salud estricta, casi todos ellos buscan en primer lugar
para otras personas, no para el/l
de ellos se ha producido algun caso que afecta a la salud y desconocer
su alcance. Incluso la adolescente con diabetes nos dice que los temas
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de salud que le son propios no los consulta por Internet, que esta
directa y completamente asesorada por susadsizs.

5.5 Problemas ocasionados pda informacion eninternet

En no pocas ocasiones la informacion que encontramos en Internet
puede ser fide y cierta, pero no complefm consegencia, puede

ser inadecuada.la mayoride los jovees participantes en el estudio

ese problema no les ha afectado, pprman que si puede aear
consecuencias negatives. este sentigotenemos la experiencia
concreta del chico universitario:

OMi bWwsqgueda taipregusa 2Ppectisamente n ¢ o |
emulando las busquedas que hice en su dia sobre temas de
nutricion para conseguir definicion muscplarque si que me

hizo dafo.Cuando comence a buscar ese tema atenie

idea de como consegujnio si era compatible con ganancia de

masa muscular mientras se mejoraba el rendimiento en los
entrenamientosé Me guiaba por |
cultura general de la poblacion, y la verdad es que hay mucha
incertidumbre; es como que hay mucho mito, algo que se
escapa de lo exad@to

5.6 Contenidoy aspectoen las paginasveb de salud

A la pregunta de cOmo seria una pagina web atractiva con
informacionde salud, minan que tiene que ser una pagina con
claridad (texto e imagen); las imagenes tienen que ser de calidad; el
tema tiengue estar presentado correctamente, es decir, que se pueda
entender sin demasiados términos técnicos peroc@angm un

idioma muy coloquiabiempre esta bien que den la opcion de
participacion a través de comentarios o foros o chats a la gente,
aunqgue o lo utilicen demasiadd)ue exista actualizacion de

5 Pregunta n° 22 dglién: El hecho de haberme informado en internet sobre salud me
ha ocasionado algun problema, bien por usar esa informacion de manera inadecuad
por ser falsa?
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contenidos y que permita una navegacion e interrelacion de temas,
usuarios y fuentes de informacion.

Interrogados sobre el aspecto de la calidad, y solicitando que marquen
determinadas casillas taeen alusion a diferentes tipos de webs de
salud, se decantan unanimemente por las webs de organismos
oficial es. E | entrevi stiemsboquead ol
cualquiera tiene calid@h alusion a webs de organismos oficiales);
por lo menos tiemerigor, con ganas de quergudar y no para
venderte algo. Pero entre elaspueden diferenciar porqueas

estén mejor organizadas gtra® .

Consideran, en principigiecualquier web de un organismo oficial

y/o profesional tiene caliddaabilicad mas bienhnterrogados sobre

el aspecto de las paginas web, una parte considera que su disefio €
poco atractivo, pero que no les paneoesario que haya mas diseno.

Un entrevistado considera que son atractivas en general, porque
suelerofrecer unanterfaz fluida puelen sefuncionales. En todos

los casos esperan que el contenido sea atractivo, no tanto la
apariencia. Aunque la apariencia resulte especialmente importante
para los adolescentes.

5.7. La confidencialidad

Todos laconsideran de cumplimiento obliggdwoa la libertad de
busqued e, invariablementemarcan el maximo en el baremo
estableciden la preguntdNo obstante lo consideran impresciledib
como punto de partida, aunquelo tienen en @nta a la hora de la
bisqueda. o cuando se les menciona la posibilidad de que la
confidencialidad falle, seréan lo que podria aconte@.hecho,

la reaccion del entrevistadgloiversitario fue la siguieniea m2 | e
este momento, no me importa mucho. Si que pueddentgre lo

sea para otragsonas y para mi en el futltso no quita para que

yo quiera que sean confidencidiEsahora por mi, sino ayeneral

por toda la poblaciofr eo que es. i mpresci ndi
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6. Discusién y conclusiones

Hemos comprobado gqueternet no es para ellos la fuente definitiva

ni la mas valida de entrada, ya que, invariablemente, le otorgan mayor

conflanza humana a la familia y mayaliliilad profesional al
medico. Esta conclusion no es aplicalaldranja de edad entre 12 y

16 afos, que tienen a Internet basicamente como una plataforma

lidic&® y para buscar infmacion de los deberes de cl&seesta
franja de edad, la fiabilideel depositen los padres y madres en

primer lugar, en segundag la r en el m®di tan y de
pocood. n AIrwidn dp labpétesis manteadas
1. Comprobamse que el criteriseleprinc

otorga a la fiabilidagh la fuente. Valoran otecoiteriq que es
conocer la autoria de égante, pero es un elemento de calidad
que a su vez enlaza con la fiabilidad. tedas ellos.el

elemento de calidad es la propia informacion, que tenga enlaces

interesantes y, para los mas jovesasprescindible que este
bien presentada.

2. Comprdoamos, en general, la falta plientemiento de

estrategmprevias cara a las busquedas. Sus actuaciones se guian

por la intuicidon y esperan que los grandes mdiGmxle
principalmente) respondan a sus demandasessablecer
estrategia alguriae ahi que para ellos sean tan importhirges

enlaces y los videos relacionados, porque les van orientando

hacia distintas posibilidades que no tenian previstas

3. Consideran absolutamente necesario que una weldde salu

guarde la confidencialid&tl.se lo plantean como un elemento
mas decalidadque podria no existire sconvierte en un
requisito obligado

Hemos comparado las conclusiones del estudio etnografico que

presentamos con aquellas extraidas del andlisis de calidad de las webs

de salud dirigidas a jovenes y adolescentes llevadasea ehbo

*Tema abordado en un articulo anterior y que se ha estudiado en el mismo
Proyecto denlvestigacion:
http://www.revistalatinacs.org/070/paper1048pv/18es.html
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Proyecto de investigacion al que se alude al final de este apartado.
Observamos que una de las principales conclusiones respecto a la
calidad, ha sido la confirmacion del cumplimiento del objetivo de
educacion en salud por parte de las websraylals generaciones
jovenes a construir estilos de vida saludable, ayudar a prevenir
problemas en el futuro. Nuestro estudio ha comprobado que la
mayoria de estos recursos, un 83% de las webs analizadas, cumpler
con el objetivo de educacion en salud ctomma de prevenir
comportamientos nNocivos.

No obstante, la percepcidon que tienen los adolescentes y jovenes de
esa realidad, y que manifiestan en el presente estudio, hace que
debamos replantearnos no el contenido, sino la forma de transmitir
ese contedb con el fin de tener una mayor garantia de que los
mensajes no se perderan. A los adolescentes el contenido les entra
basicamente por los o0jos; aprecian de forma muy especial la
apariencia, la forma cuidada y atractiva del recurso. El primer filtro es
el del aspecto; su primer criterio de calidad. Es cierto que luego
buscan que los contenidos respondan a sus expectativas, que la gente
a | a que bus temenquecdemostrarfconecimiem|tos g
saber de | o que habl ao.

Para los jovenes, en cambio,essmucho menos determinante. Lo
primero es el contenido, que les sea util, unido a una interfaz
funcional. Si eso se cumple, ya es suficientemente atractivo el recurso.
Entre un criterio y otro, las webs de salud deben encontrar el
equilibrio para educan habilidades que ayuden a plantearse estilos
de vida y comportamientos saludables desde las primeras etapas de Iz
vida. Si llegan a la etapa de juventud con la idea de que los Medios no
tienen ninguna obligacion en la construccion de actitudes sgjudabl
algo se ha hecho mal y hay que rectificar los mensajes. Que carguen le
responsabilidad sobre ellos mismos y exculpen de responsabilidad a
guienes controlan las webs, significa que no confian realmente en los
recursos de Internet. Consideran obligad® qs e t enga O
cr2ticob6 a | a hora de acercarse
ese O0sentido cr2ticod?. Real ment
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Salud 2.0: la sostenibilidad de los servicios
de cardiologia a través de la comunicacion
remota
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Departamentde Periodismo y Comunicacion Audiovisual.
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Resumen

Introduccion: Asegurar la sostenibilidad tanto social como
economica del Sistema Nacional de Salud a medio y largo plazo es un
objetivo clave en el mantenimiento del estado del bienestar actual. En
este sentido la Salud 2.0 o-galed, que se apoya en el uso de las
Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion se configura en una
herramienta que puede proporcionar servicios sanitarios alternativos
al modelo convencional de seguimie@bjetivo. Analizar la
bibliografia existente sobre la comunicacion remota senlasos

de cardiologia y su relacion con la sostenibilidad, asi como presentar
el Estudio PONIENTE. Metodologia. Se realiza una revision
bibliografica en las bases de datos Google Académico y Pubmed sin
limitaciones de tiempo ni idiomBesultados Diversos autores han
estudiadda relacion de cosédectividad de los sistemas de- tele
comunicacion en cardiologia aplicados al caso de los marcapasos.
Dichos estudios avalan el uso de esta tecnologia dado que no hay
diferencias significativas en efetdy ni en calidad de vida
relacionada con la salud en comparacion al seguimiento convencional
en el hospital y ademas se reduce el numero de visitas al hospital y los
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costes asociados al seguimienfmnclusiones ESs preciso
profundizar en el estudio dgeenuevo fenOmeno para avanzar en la
implantacion de estos modelos de comunicacion remota entre los
pacientes y los profesionales de la salud.

Palabras clave: calidad de vida; comunicacion; coste
efectividad; marcapasos; monitorizacion remota; telemedr@.

1. Introduccioén

SEGURAR la sostenibilidad en el tiempo del Sistema Nacional

de Salud (SNS) tanto en Espaiia como en el resto de paises
europeos es un objetivo clave en el mantenimiento del actual estado
del bienestar. En este sentidoeSalud o tefalud que se apoya en
el uso de las Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones
(TICs), se configura como una herramienta que unida al constante
incremento en la tasa del envejecimiento de la poblacion europea y a
la dispersion ggoafica, proporciona una serie de servicios sanitarios
alternativos al modelo actual que pueden facilitar la sostenibilidad
tanto social como econdmica del SNS.

Las Enfermedades Cardiovasculares son responsables del 30% de la
mortalidad global segun la g@nizacion Mundial de la Salud
(Taride, Morgan, DesMeules, Luo,OyReilly, 2009)EIl actual
envejecimiento de la poblacion y el incremento de la esperanza de
vida son factores que influyen en la incidencia de las enfermedades
cardiovasculares, siendaeasiones necesario que los pacientes con
este tipo de patologias precisen de dispositivos electronicos
cardiovasculares implangso (DECI). EI nimero de DEClue

agrupa a los Marcapasos, Desfibriladores Automéaticos Implantables
(DAI), las Terapias deeBincronizacion Cardiaca (TRC), y Holters,
continla creciendo a un ritmo exponencial desde que el primer
marcapasgPubner et al2012¥uera implantado en 1958.

El desarrollo y expansion quddkemedicina ha experimentado en
los dltimos quince afiggacias a los avances en las TIC o tecnologias
de la informacién y las comunicaciones y las tecnologias saaitarias,
generado la necesidad de realizar estudiodegua conocelas
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novedades en este campo. Recientensentean publicado varios
estudiosque han mostrado que la telemedicina basada en el
seguimiento de usuarios con marcapasos se configura como una
opcion equivalente a la monitorizacion convencional en el hospital en
términos de calidad de vida relacionada con la salud, capacidad
funcional,viabilidad, fiabilidad y seguridgdagiemasse reducen
significativamente el numero de visitas al hospital y los costes para el
SNS, los pacientes y sus familiar@isopezVillegas, Catalan
Matamoros, MartiSaborido, Villega&ipiana y RoblesMusso,

2015; Lopewillegas, Cataldviatamoos, Robledlusso yPeiro,

2015).

2. Servicios ofrecidos por las TI@n la practica sanitaria

Los tipos deservicios que utilizan las Té@ la practica clinica son
los siguientg®HealthGuru.com, 2015)

1. Historiales Médicos Electronicos: Registro Electronico y
Centralizado de la Historia Clinica del Paciente que facilita el
archivo, consulta, edicion y comparticion entre profesionales,
centros de salud, hospital es,
del paciente.

2. Telemedicina: hace referencia a la distribucion de servicios de
salud en la que la distancia es un factor critico, donde los
profesionales de la salud usan informacion y tecnologia de
comunicaciones para el intercambio de informaciéon valida para
el diagnosticotratamiento y prevencion de enfermedades o
dafos, investigacion y evaluacion, y para la educacion
continuada de los proveedores de salud publica.

3. Medicina basada en la evidenciaLa Medicina basada en la
Evidencia (MBE) se define como un proceso cuytivobgs la
seleccion de los mejores argumentos cientificos para la
resolucion de los problemas que la practica médica cotidiana
plantea.

4. Difusion de Informacion orientada al ciudadanoTanto los
pacientes como aquellas personas sanas desean ser informados
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sobre temas médichass TICcontribuyen mediante la creacion
de plataformas de contenido médico accesibles al ciudadano.

5. Difusion de Informacion orientada al especialistaServicios
de informacién centrados en las necesidades de los
profesionales s#arios (DSl clippingetc.). Estos servicios de
informacion son ofrecidos a través de sistemas de contenido
telematico.

6. Equipos virtuales de cuidados sanitariosA través de los
cuales gmuupos de profesionales sanitarios colaboran vy
comparten informacion sobre pacientes mediante sistemas
digitales.

7. mHealth o Salud Mévit Cuando el soporte a través del cual se
ofrece cualquiera de los servicios anteriores es un Smartphone o
Tablet en el cual se instala una app especifica.

3. Tele-comunicacion en cardiologia: el caso de los marcapasos
3.1. Marcapasos cardiacos

Un marcapa®s es un dispositivo electronico disefiado para
producir impulsos eléctricoscon el objeto de estimular el corazon
cuando falla la estimulacion fisioldgica o norfRahdacion
Espafiola del Corazon, 20H)tre otras razoned, @ecimiento del
namero danarcapasos implantados en la ultima década ha llevado a
la saturacion de las consultas de cardilogéaet al 2009;Al-

Razzaet g12011) El uso clinico de los marcapasos cardiacos (MP) ha
experimentado un constante incremento desde que los regidtado
diferentes estudios confirmaran que estos dispositivos podian ser
utilizados para tratar el bloqueo atrioventricular, las disfunciones del
nodo sinusal y otras alteraciones del sistema de conducciéon cardiaco.
Segun el Registro Espafiol de Marcapasastellel afio 2013 se
implantaron en Espafa, incluyendo recambios, 36.042 MP (755 por
millon de habitantesyhas de la mitad por bloqueo auriculo
ventricular(ComaSamartin, Careérez yPombaJiménez, 2014)

De acuerdo a las guias internacionales decarcbfesional
(Epsteinet gl 2008 Wilkoff et gl2008)os pacientes con marcapasos
deberian tener una primera visita al hospital eh€@alias despues

del implante, posteriormente deberian realizar una segunda visita
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entre las-A2 semanas tras epiante. Se recomienda que la tercera 'y
siguientes visitas se realicen en intervalos variables de entre 3 y 12
meses, dependiendo del tipo de marcapasos implantado vy
circunstancias clinicas. Todas las visitas que se realicen al hospital
deberian incluir unavaluacion del estado clinico del paciente,
funcionamiento del dispositivo, eventos cardiovasculares vy, si fuera
necesario, realizar una reprogramacion del dispositivo o cambios en la
medicacion(Wilkoff et gl12008; Mabaet gl2012; Croniry Varma,

2012. EIl control de los posibles problemas cardiacos es una parte
integral de la atencion a los pacientes con implante de marcapasos
(Maiselet al 2009) Actualmente supone una importante carga de
trabajo, consumo de tiempo y costes tant glabistema Naaoal

de SalubNS(De Cocket al2012; Folincet gl2012xomo para los
pacientes y sus familiaféslinoet gl 2013Qjue deben desplazarse a
estas consultas para las sucesivas revisiones.

3.2. Telemedicina aplicada al seguimiento de dispositivos
cardiacos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la telemedicina
como ¢el suministro de servicios de atencion sanitaria, en los que la
distancia constituye un factor critico, por profesionales que apelan a
las tecnologias de la informacion lad®municacion con objeto de
intercambiar datos para hacer diagnosticos, preconizar tratamientos y
prevenir enfermedades y heridas, asi como para la formacion
permanente de los profesionales de atencion de salud y en actividades
de investigacion y evaligac con el fin de mejorar la salud de las
per sonas y de | as c o(\\Wharleh Hebithd e s
Organization, 2010)

La Telemonitorizacion (TM) consiste en el uso de equipos
electronicos para observar o registrar procesos fisioloégicos mientras
el p&iente realiza actividades de la vida diaria. Se refiere a la medida
de procesos fisioldgicos tales como signos vitales (frecuencia
cardiaca, respiracion, presion arterial) y otras medidas (células
sanguineas, bioquimica hemaética, produccion renal, etta) a
distancia usando tecnologia digital y anal(@lzservatorio de
Practicas Innovadoras en el Manejo de Enfermedadesa€ro
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Complejas. @hsejeria de igualdad, Salud y Politicas Sociales. Junta
de Andalucia, 201@sta tecnologia tiene su origenaethécada de

los 70 cuando se introduce la Monitorizacion Airele$onica

(MTT) (Burri, Heidbéhel, Jung Brugada, 201%) a principios del

siglo XXI, cuando se implanta el primer marcapasos que puede ser
monitorizado de manera remota utilizandose & gab banda
ancha(Amala, Turner, Gretton, BakshCieland, 2003 a MTT

tiene la capacidad de proporcionar informacion basica como el aviso
del préximo agotamiento de la bateria, pero no notifica problemas en
el funcionamiento del dispositivo o contdal los parametros
programados de forma erronea. La llegada de la TM ha permitido el
acceso a una gran cantidad de informacion con la ventaja de que
puede ser consultado en cualquier momento por los profesionales
sanitarios. Desde que los sistemas densexgiol remoto (SR) o tele
monitorizacion (TM) de marcapasos fueran implantados en los
primeros afos de este sighamala, Turner, Gretton, Baksh y
Cleland, 2003yarios estudios han demostrado que esta tecnologia
es tan efectiva como el seguimiento aealizn el hospit@Vilkoff

et a12008; Gudon-Moreauet gl 2013Varma yRicci, 2013; Lopez
Villegas, Cataldvlatamoos, Roble#lusso yPeird, 2015)Estos
sistemas de seguimiento remoto han sido desarrollados para mejorar
el seguimiento de pacientes coarcapasos, permitiendo la-tele
transmision de la informacién incluida en la memoria del dispositivo
(Ricci, Morichelli y Santini, 2008; Madicgl 2012;Perlet gl 2013)

como por ejemplo el funcionamiento del dispositivo, voltaje de la
bateria, caraatsticas de seguimiento y arritmias, datos de episodios
cardiovasculares incluidos los eventos adversos (EA) y, en algunos
dispositivos ademas, ciertos aspectos sobre el estado del paciente
(como datos tempranos de descompensacion cardiaca, impedancia
transtoracica, peso, etc.).

La telemedicina asociada a la cardiqlogéa et al, 2009; De Cock
et al 2012;Perl et gl 2013; Varma Ricci, 2013; Lopétillegas,
CatalarMatamoos, Robledlusso yPeiro, 2015ermite:

1) Registrar y evaluar el correftiocionamento del dispositivo
implantado

2) Detectar eventos cardiovasculares tempranos
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3) Conocer problemas relacionados con el estado del dispositivo.
4) Reducir el tiempo de respaesproblemas técnicos del MP

o cambios en el estado clinicopdeliente

5) Incrementar la atencion deipates de mayor edad y complejidad
6) Aumentar la calida@ dida relacionada con la salud

7) Reducir las cargas de semunto tanto a los profesionales
sanitarios comolas pacientes y sus cuidadores

8) Disminuir los costes asociados el seguimiento del paciente

Por lo tanto, la TM deberia ser una alternativa atil para disminuir la
sobrecarga de las consultas de cardiologia, permitiendo optimizar los
recursos medicos.

3.3. Telemonitorizacion de marcapasos

El seguimiento remoto del MP es una tecnologia consolidada con
mas de900.00Qunidadesmplantadagn todo el mundo desde que

en el afio 200de implantark primera unidagen Europa. En el afo
2013, el 6% del total de MP convencionales iragtenen Espafna y

un 39% de los dispositivos de terapia de resincronizacion @ diaca
incluyen en programas de telemonitorizg€iomaSamartin, Cano

Pére yPombaeJiménez, 2014ksta discreta utilizacion puede estar
relacionada con una menevidencia cientificBal menos por
comparacion con la TREalimi et al, 2008; Ricci, Morichelli y
Santini, 2008Dubner et gl 2012;Mabo et gl 2012)d sobre la
efectividad, seguridad y cesftectividad de la TM en el caso de los
MP, especialmente enrkferente a resultados reportados por los
pacientes como Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) y
de capacidad funcional.

Los pacientes con implante de marcapasos necesitan de cuidados
informales, que en la mayoria de los casos son realmadas p
familiares, parejas y ami@osnberlin, Brushwood, Allen, Radson

Wilson, 2004)El cuidado informal es un trabajo fisico, emocional y
financieramente exigente que en la mayoria de los casos se traduce en
una importante carga para el cuidadoepddidisminuir su calidad
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de vida y teniendo un impacto directo en su @ditavitllesPena
Longobardo, Olivévloreno eHidalgeVega, 2015)

4. El estudio PONIENTE : evaluacion economica de los
sistemas de comunicacion remota en marcapasos

En /a ultima decada se ha experimentado un crecimiento
extraordinario de la telemedicina aplicada al seguimiento de
usuarios portadores de marcapasos cardiacos. Sin embargo, el
Uso de esta tecnologia todavia es limitado en comparacion con
la modalidad hosptalaria de seguimiento, siendo escasa la
evidencia cientifica que muestre si la telemonitorizacion de
marcapasos presenta una relacion de costéectividad diferente

a la convencional. Por ello, se ha visto oportuno presentar el
estudio PONIENTE (Lo6pez Miegas, 201@n este capitulo con
e/ fin de mostrar los resultados de comparar ambas
modalidades de seguimiento.

El objetivo principal de este estudio fue realizar una comparacion de
los diferentes sistemas de comunicacion y seguimiento de usuarios
portadores de marcapasos que existen actualmente en el Sistema
Nacional de Salud en Espafna y valorar su sostenibilidad. Para ello se
establecio el siguiente objetivo especifico:

Y Hacer una evaluaciébn economica a largo plazo de la
telemonitorizacion de usuarios portadores de marcapasos Yy
comprobar si ofrecia una alternativa eafsidiva al
seguimiento convencional en el hospital.

Para evaluar la efectividad a largo pazeak6 un @sayo clinico
controlado, no aleatorizado ni enmasca@orecogida de datos

pre y posimplante y un seguimiento de 12 mdseise octubre de

2012 y noviembre de 2013, 82 usuarios portadores de marcapasos
fueron seleccionados, siendo asignaldgsipo de TM (n=30) o al

grupo de MH (n=52) en funcién de sus caracteristicas y preferencias
personales. Se analizaron las caracteristicas basales, nUmero de visitas
al hospital, viabilidad, fiabilidad, seguridad y se administraron los
cuestionarioEurQobD (EQ-5D) para evaluar la calidad de vida
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relacionada con la salud Yake Activity Status In@@»XSI) para
valorar la capacidad funcional.

La estimacion de los costes en el estudio PONIENTE se realizo
desde las perspectivas del SNS, en el quauseron los costes de
personal, mantenimiento de la consulta, transporte y hospitalizacion y
desde la perspectiva del paciente donde se contabilizaron los costes
asociados al transporte y pérdida de ingresos por la visita a la consulta
de cardiologia.

El estudio comparativo de la efectividad a largo plazo mostro en sus
resultados qukas caracteristicas basales de los dos grupos del
estudio fueron similares tanto para EED (TM: 0.74; MH:0.67;
p=0.404) como para el DASI (TRt.42; MH19.95,p=0.272). La
puntuacion de las utilidades del-HQ mejor6 en ambos grupos
(TM: 0.91; MH:0.81; p=0.154), a diferencia del-EHQ VAS
(p=0.043). La puntuacion del DASI fue similar a la puntuacion basal.
El ndmero de visitas al hospital fue un 27% mas dajs 4,
P<0.001) en el grupo de TM en comparacion al grupo hospitalario.

Tabla 1. Calidad de Vida Relacionada con la Salud, Aios de Vida
Ajustados por Calidad (AVACS) y costes por paciente a los 12 meses de
seguimiento

Variables de Grupo de Grupo de Total P
coste-utilidad MR (n=30) MH (n=52) value
(En?eSd[?a)EVA 77.50 (73.55 71.44 (67.55 73.66 (70.78 0.043
81.44) 75.33) 76.54) '

EQS5D utilidades

(media) 0.91(0.85  0.81(0.72

0.85(0.780.9) 0.154

0.97) 0.91)
. 084(0.77 0.77(0.7%
AVACs (media) g7y 0.8%) 0.80 (0.79.84) 0.146
SNS- media de
13099+ 38514+  182.04 (146.23 <
Costes por pacient! gg g6 282.47 217.86) 0.001

(a)

FuenteAntonio Lopez Villegas (2016)
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Valores expresados comb biedianedia DE (IC 95%).

EQ5D: EuroQobkD; MH: Monitorizacion Hospitalaria; SNS: Sistema
Nacional de Salud; AVACs: Afos de Vida Ajustados por Calidad; MR:
Monitorizacion Remota; EVA: Escala Visual Analoga.

La evaluacion econdmica mostréo que hubo un ahorro significativo
entre los participantes dgrupo de telenonitorizacion en
comparacion a la modalidad hospita(aoaez-Villegas yCatalan
Matamoros, 2015)Desde la perspectiva del SNS, los pacientes
incluidos en el grupo de tet@nitorizacion ganaron 0,07 AVACs

mas que los del grupo hospitalazon un ahorro del 63,65%39.99

G versus 385) o4 padente yYyano<Y a&denfad él
numero de visitas hospitalarias se redujo en un 52,49% en el grupo
remoto. Desde la perspectiva del paciente los costes fueron mas bajos
en el grupo de TM que en el grupo hospitdlaBol . 82 G v er su
a;, P < 0.001).

Figura 1. Medlia de Costes incurridos por paciente y afio desde la
perspectiva del Sistema Nacional de Salud

Perspectiva Sistema Nacional de Salud

400

350

M Hospitalizacion

i Ambulancia

P=<0.001 M Consulta médica

M Personal sanitario

Mediade costes incurridos por paciente

Monitorizacion Remota Monitorizacion
Hospitalaria

Fuente: Antonio Lopez Villegas (2016)
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A modo de conclusion, los resultados derivados de este estudio
confirman que el seguimiento remoto a largo plazo de usuarios
portadores de marcapasos se configura como una opcion equivalente
al seguimiento hospitalario tradicional en términos de caluldd de
relacionada con la salud, capacidad funcional, viabilidad, fiabilidad y
seguridad. La tefeonitorizacion favorece la deteccion temprana de
eventos adversos relacionados o no con el funcionamiento del
dispositivo y adicionalmente, reduce signiboagnte el nimero de
visitas al hospita(LopezVillegas, Cataldlatamoros, Robles
Musso, & Peird, Effectiveness of PacemakerMaédoring on
Quality of Life, Functional Capacity, Event Detection and Workload.
The PONIENTE trial, 2015)

Los datospresentados en el estudio PONIENTE muestran que la
telemonitorizacion es wuna alternativa mas eficiente que el
seguimiento convencional realizado en el hospital, implicando un
ahorro econdémico significativo para los pacientes y sus familiares
(LopezVillegps, CatalarMatamoros, Roblddusso y Peiro,
Workload, time and costs of the informal cares in patients with tele
monitoring of paceakers. The PONIENTE study, 2015)

5. Perspectivas y futuras lineas de investigacion en la
comunicacion o seguimiento remoto de marcapasos

Los resultados del estudio PONIENTE muestran el nivel de
eficiencia que la telemedicina aplicada al seguimiento de pacientes
puede proporcionar a medidaygo plazo al desarrollo tanto de la
ciudadania en general como de la sostenibilidad de los diferentes
servicios publicos de salud. Ademas ha permitido determinar el grado
de ahorro que supone tanto para el Sistema Nacional de Salud como
para los paciegd y su entorno.

Con la publicaciéon y posterior difusion de los resultados obtenidos se
pretende que puedan servir de ayuda en la toma de decisiones
politicas a gestores de servicios sanitarios, usuarios y proveedores de
tecnologias sanitarias tanto gmaBa como en el resto de paises con
caracteristicas similares o no. Ademas se desea, debido al caractel
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innovador de esta tecnologia en relacion a los servicios de control y
comunicacion remota, que pueda ser util en otros paises, donde el
acceso del pante a los hospitales supone un esfuerzo significativo
debido a la orografia, medios de transporte utilizados, proximidad al
hospital, capacidad econOmica, etc.

Con el fin de incrementar el conocimiento de esta nueva tecnologia y
poder comparar los resulbs obtenidosEn futuras lineas de
investigacion se recomienda realizar estudios multicéntricos basados
en evaluaciones econdmicas donde se comparen ambas modalidades
de monitorizacion de pacientes y donde se analice la calidad de vida
relacionada con kalud, los ratios de cosfectividad y los costes

tanto formales como informales asociados al seguimiento.
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Resumen

Introduccidon: En los ultimos afios, los medios de comunicacion
brasilefios han ampliado la cobertura ssditgl. Estos contenidos
varian en enfoque, forma y espacios en los que se pOtijeavo.

Analizar los espacios dedicados a salud en los medios brasilefios, con
énfasis erl periddicd-olha de S&o Ppalaidentificar las secciones
dedicadas a salw, creacion gambios que se han producido en las
ultimas décadasletodologia Estudio de caso en el gqee ha
realizado undusqueda en la base de datofalka de Sdo RPaulo
periodicode Brasil que publica numerosas secciones fijas destinadas a
salud,desde los afios 90ambién se analizan las caracteristicas
atendiendo a la definicion del periddico, el perfussespacios y la
concepcion dealud adoptada por el péitd. Resultados Folha

ofrece secciones fijas en salad enfoques especifg;ocomo por
ejemplo, dar consejos a los lectores sobre la forma de cuidar de su
salud desde una perspectiva individual (setgiokibriy o cuando

se refieren a estudios cientificos (secCi@mcia + Sajud.as
recomendaciones sobre salud al puldicergtienen una dimension

103


http://orcid.org/0000-0001-5292-8220
https://scholar.google.es/citations?view_op=list_works&hl=pt-BR&user=aOaJF5_NuDUC
http://orcid.org/0000-0002-3086-6812
https://scholar.google.es/citations?user=rODyavsAAAAJ&hl=pt-BR
http://orcid.org/0000-0001-5292-8220
https://scholar.google.es/citations?view_op=list_works&hl=pt-BR&user=aOaJF5_NuDUC
http://orcid.org/0000-0002-3086-6812
https://scholar.google.es/citations?user=rODyavsAAAAJ&hl=pt-BR
http://orcid.org/0000-0001-5292-8220
https://scholar.google.es/citations?view_op=list_works&hl=pt-BR&user=aOaJF5_NuDUC
http://orcid.org/0000-0002-3086-6812
https://scholar.google.es/citations?user=rODyavsAAAAJ&hl=pt-BR
http://orcid.org/0000-0001-5292-8220
https://scholar.google.es/citations?view_op=list_works&hl=pt-BR&user=aOaJF5_NuDUC
http://orcid.org/0000-0002-3086-6812
https://scholar.google.es/citations?user=rODyavsAAAAJ&hl=pt-BR
http://orcid.org/0000-0001-5292-8220
https://scholar.google.es/citations?view_op=list_works&hl=pt-BR&user=aOaJF5_NuDUC
http://orcid.org/0000-0002-3086-6812
https://scholar.google.es/citations?user=rODyavsAAAAJ&hl=pt-BR

colectiva, no pertenecea la seccion de salud, sincCwaderno
Cotidiano compitiendo por espacio con otros contenidos.
Conclusiones Folha de Sao PRauallo organizar y distribuir los
contenidos de salud en diferentes espaofosce una vision
fragmentada sobre salud, guiada por el perfil editorial de cada seccion.

Palabras claveprensa; salydecciones; agenBalha

1. Introduccion

A SALUD es un concepto amplique puede variar

dependiendo de quién lo presente y en qué contexto. El
concepto de salud recoge varias dimensiones, relactoradas
compleja naturaleza. Una definicion utilizada frecuentemente es la de
la Organizacion Mundial de la Salud de 1946 (O3, 20 p . 1) :
salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
sol amente | a ausencia de afecci on
(2007), cuando se propuso este concepb® un intento de ir mas
allaen una vision negativa deushidifundida por las instituciones
sanitarias tradicionales, y destaca la importancia de la promocion de la
salud en los servicios sanitarf®ia embargo, recibio criticas por ser
considerado un concepto utopico siendo imposible alcanzar un
estado completde bienestar (Segre y Ferraz, 1997; Batistella, 2007).
Tampoco estaria claro el significado del concegtadécompleto”
(Almeida Filho, 2000: 5) o incluso como se podria medir el nivel de
"bienestar" de las personas (Batistella, 2007).

Para Scliar (®7: 30), el concepto de salud "refleja el entorno social,
economico, politico y cultural" de un tiempo. El autor llama la
atencion sobre el hecho de que cada época tiene su concepto de
salud, haciendo hincapié en que también depende de los valores
individuales, cientificos, religiosos y opiniones filosoficas.

Tanto conceptualizar la salud como la enfermedad son tareas dificiles,

gue han sido entendidds diferente manemn el curso de la
trayectoria humana (Scliar, 2007). Para el filésofo Heideggkr, cua
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una persona esta enferma no sélo se da la ausencia de "estar bien" y
"estar saludable" sino una alteracion de esta condicion:

OA enfermidade n«o ® a pura ne
de saude. A enfermidade € uma privacdo. Toda privacao implica
a pertinéncia essencial de algo ao que lhe faz falta, do que tem
necessidadeo (Nogueira, 2011:

Hay aun una dimension subjetiva de la forma en que la poblacion
percibe, experimenta y se relaciona con su estado de salud, tanto
individual comaolectivamente. Es importante tener en cuenta que
factores tales como el saneamiento, la calidad de vida, la pobreza y la
violencia estan relacionados con el nivel de salud y enfermedad en
una sociedad (Godoi, 2006).

Los medios de comunicacion tambiénetiesu propia forma de
entender la salud o la enfermedad segun criterios establecidos para la
produccion de noticias sobre estos temas o para definir las pautas
marcadas por la cobertura del medio. La forma en que la prensa
presenta el tema también esrdajecomo también la importancia
dada y el espacio disponible. En los ultimos afios, acompafiando el
interés de las personas sobre el tema, la salud comenzo6 a tener una
mayor cobertura: "Nunca houve tanta circulacdo de conteudo, nunca
houve tanta informacadisponivel sobre salde nos meios de
comunica-«00 (Xavier, 2006: 46) .

En este capitulo, en primer lugar, se presenta una breve descripcion
de las secciones de sagtudblicadas o emitidan los principales
medios de comunicacion generalistas de Bragitligms, revistas y
television) y en las revistas especializadas en salud para el publico er
generalA continuaciénse presenta un estudio de caso, Eblta de

Sao Pauylel diario brasileio camas secciones especificas sobre
salud. Ademas, se harntficado qué cambios han ocurrido en los
ultimos afiogelacionados colos espacios destinadasi como el
enfoque utilizado. Finalmente, se ha intentado reflexionar sobre cual
es el enfoque sobre salud que adoptan estas secciones.
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2. Los espacios dsalud en los medios de comunicacion
brasilefos

En Brasil se publican revistas especializadas en salud o con alguna
dimension relacionada con la salud, dirigidas al publico general, como
Viva Saudé&audeCorpo a CorpdBoa Formaas dos primeras se
centran, generalmente, en consejos sobre salud y vida saludable,
como actividad fisica, alimentacion y nuevos tratamientos, entre
otros. Boa Forma Corpo a Corpelacionan belleza con salud,
presentando diferentes aspectos sob#@casy salud corporal. Las

dos revistas se encuentran en el mercado brasileiio desde hace tres
decadas y defienden un enfoque selovalorde belleza del cuerpo
delgado commepresentaciote éxito (Vieira y Bosi, 2013).

En cuanto a los medios de comanion generalistas, muchos
periddicos y revistas publican secciones de salud, asi como
televisiones que también emiten programas relacionados con este
tema. En este capitulo, nos referiremos a algunos de ellos que han
sido seleccionados por tener mayada y audiencia en la poblacion

de Brasil. Al tratarse de un estudio de caso, la muestra analizada se ha
limitadoUnicamente a las que se exp@neontinuacion.

2.1 La cadena de televisionRede Globo

Brasil cuenta actualmente con seis cadenasvigdelde cobertura
nacional, aunque hay diferencias en relacion al alcance tanto en
relacion a su audiencia como a su cobertura. Entre ellas destbcan:
GlobgSistema Brasileiro de Televisd®e@B@andeirantBede T\é

CNT. Nos vamos a detener Bede Globpor ser la mayor red de
television abierta brasilefia. Fundada en 1965, et @&&4% del
territorio nacional, incluyendo 5.482 municipios y 9%&0%
poblacion Cerca de 90% de su programaciordeeproduccion
propia, tales como informativos, programas de periodismo,
programas de variedades, de humor, deportes, noreaét/ yshows
(Rede Globo, 2016).

Entre sus programas periodisticos diarios destdoenal Nacional
(UN), que se emite desde 1969 y se maobeme lider daudiencia
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en el horarigorimetimé&n 2012, tuvo una audiencia media de 25
millones de espectadores diarios, o que representa un 56% de la
audiencia total del pa@zafon Lefevre y Lefevre2015). En relacion

a la produccion de noticiadhm® saludCaron Lefevre y Lefévre

(2015) estudiaron 246 inserciones sobre el tema, en 2012, distribuidas
en 158 ediciones del JN. En este estetlitema dda salud ha
aparecido en la mitad de estas ediciones. En 2012, los contenidos
sobre salud se d@mron en la apertura del programa en 9 ediciones
(Caron Lefevre y Lefevre 2015). Estos datos muestran la
importancia que la salud alcanza en la cobertura en el medio de mayor
impacto en la television brasilefa.

Otro programa muy conocidgmr el publico esGlobo Repdrten
programa semanal, egesta en el aire desde 1@addptado un

unico tema por ediciongmitiendo grandes reportajes sobre viajes,
salud, aventura, ciencia y actualidades. A menudo aborda temas
relacionados con la salud gpalurioso fue que, para celebrar sus 35
afios en 2008, el publico eligio, a traves de su pagina web, el tema
"Salud y calidad de la vida".

Actualmente, esta television también emite el progfaniksstay

que desde hace cinco anos, de lunes a viergefineecomo un
programa que aborda problemas de salud, consejoadpptar

buenos habitos y mejorar la calidad de vida de las personas, contando
con la presencia de expertos (EBstar, 2016).

2.2 Las revistas semanales

Las revistas semanales fl@macion general mas representativas en
términos de circulacion sbdfejg Istogy EpocalTodas estas revistas
mantienen secciones fijjas semanales que tratan sobre salud.

Nos vamos a detener &feja por ser la que tiene una mayor
circulacion. La veibn mpresa tiene una tirada diae semanale
1.027.682 ejemplaieson un alcance semanal de 8,9 millones de
lectore€. Tiene60 mil suscriptoresn la version digitphratablety

2’ Media de enero a septiembre de.2014
28 Media de junio de 2013 a julio de 2014
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smartphong4,2,3 millonesde visitantes Unicos en su portal web.
Ademas,la publicacion tiene mas @imillones de seguidores en
twittey facebo@RubliAbril, 2016).

Como Vejatiene seccion fija sobre salud, produce semanalmente
reportajeen profundidad que, segun Kuscinsky (2002gdartres

0 cuatro ediciones amunciaren la portada de la revista. Para este
autor, esta frecuencia se relaciona con el hecho de que las noticias
sobre la salud atraen mas facilmente el interés de los lectores.

No hemos encontrado en la bibliografia otros estudios mas actuales
qgue aalizaran la cobertura sobre saluffejaen su sentido amplio

0 que discutiesen el concepto de salud adoptado por esta revista lo
que podriaofrecermas elementgsara enriquecearsteanalisis Sin
embargo, hemos encontrado el analisis de temas espdoifa®,

en la mayoria, no se habia realizado un analisis centrado en la
cobertura de Veja, y si en estudios qgélearan otros medios
impresos. Villela y Natal (2014) han investigado la cobertura
periodistica sobre dengue en periddicos nacionalesvis&syentre
ellasVVeja Los autores hancontradaue estos medios estaban mas
preocupados en polemizar que en alertar y esclarecer la gpidemia
publica

Gomes y Ferraz (2012), que han estudiado las reejstésto Ey
Epocayerificaron questos medios utilizan la muerte como uno de

los valores principales a la hora de publicar noticias sobre la gripe
H1N1. Castro (2009) ha investigado la cobertura sobre el cancer en
diarios y revistas, como &®jg y ha identificado que el foco
principal ddas noticias era la investigacion cientifica, principalmente
de estudios internacional@iarniero, Bellinghini y Gattaz (2012)

han intentado comprender la cobertura de los medios (periodicos y
revistas, comdejg sobre esquizofrenia. Ademas han constatado que
la mayoria de los contenidos publicados no han dado vogua los
sufrende esta enfermedad. En esta misma linea sobre alteraciones
mentales, Soares y Capone (2011), al analizar la cobertura sobre la
depresin en un periddico Yeja identificaron el concepto de la
medicalizacion de la viddisEase mongesagyin literatura inglesa)
presente en el abordaje de los textos periodisticos estudiados.
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Vaz y Portugal (2012), al estudiar la cobertukfejdesolre los
medicamentos, verificaron que en los reportajes estudiados se sugiere
gue todo tipo de dolor o sufrimiento tiene un origen organico y que

la solucion son los medicamentos. No se presentan los elevados
costes ni los efectos adversos de estos meathioamiEeciendo una
descripcion exagerada de los beneficios de los medicamentos.

Para ampliar este tema, hemos hecho una blusqueda en su base de
datos y verificamos que, en las 52 ediciones de 2013, fueron
publicados 21 contenidos relacionados con la salud en la portada.
Entre estos, mas del 50&eronel tema principal de portada y hay
casos de mas de una materia sobre salud en la portada en la misma
edicion. Estos datos muestran que la salud se mantiene como una
noticia en evidencia para esta revista, como apuntaba Kuscinsky
(2002). Los contenidos miédscuentesstaban relacionadoan la

belleza, la alimentacion y el cuerpo, asi como sobre enfermedades del
corazon, cancer y trastornos mentales.

2.3 La salud en los periddicos con mayor circulacion

En cuanto a los periédicos, los cinco diarios de pago con mayor
promedio de circation en el pais (impresos y digitales), segun datos
del afio 2014 de la Associacdo Nacional de Jornais (ANJ, 2014), son
los siguiente§olha de Sao P&k#A.745 mil)D Glob@333.860 mil),

Super Notic(@48.067)0 Estado de Séo Paulo (E¢287@Q)L mil) y

Zero Hor@210.661 mil).

Procedemos a realizar una breve resdfi@ ellos, centrandonos
después en nuestro estudio de caso. De esta relacion, dos diarios
tienen una circulacion regiortaliper Noticidel Estado de Minas
Gerais, y laZeroHora del Rio Grande do Sul. El resto tiene
circulacion nacional.

En Rio de Janeiro, el dia@oGlohoedicion impresa y digital, inserta
noticias sobre salud (investigacion biomédica, consejos y cuidado con
la salud) en la seccion fija llantalziedaden una circulacion diaria
donde publica también rdenidos relacionados coneéducacion,
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entre otros. Las noticias sobre la actualidadsaduthrelacionadas
conRio de Janeiro se publican en la seBim a lagelacionadas
contodo el territol nacional, en la secci®aisEl periédicdstado
de Sao Pa(istadjqgoublica noticias y consejos sobre la salus
sec®n fija llamad&audéstado de Sao Paulo, 2016).

El diario Super Noticide Minas Gerais, ocupa el tercer puesto de
mayortirada en Brasil, después de haber ocupado el primer puesto en
afos anteriores. Es considerado un fenOmeno de venta y, en menos
de una década, ha pasado de 6 mil ejemplares vandidasde 330

mil (Tristdo, 2012). Es el Unico en esta relacion guectigme

publico las clases populares (Tristdo, 2012) y no cuenta con seccion
especifica de salud. Esporadicamente publica alguna noticia sobre
salud producida por el periodiGoTempaue pertenece al mismo

grupo. Los domingos, hay una columna llaiwedap o bl e ma ®¢
donde especialistas contestan a las dudas enviadas por los lectores.

El peridodico Zero Horatiene un suplemento fijo, dedicado
exclusivamente a la salud desde octubre deCHaf#tno Vidque

circula los sdbadaesn 12 paginas. Como es dada semanal, no

tiene el compromiso de cobertura diaria y se dedica a temas que
pueden ser hechos carayortrayectoria en el tiempo, sin necesidad

de depender del factor actualidad. Segun su edédida
Hansef?’, este espacio busca

0 F a | adesamda (os"ser saudavelenosle doencgas. O

caderno abrange matérias de comportamento, desde estresse até
melhores formas de se comunicar com 0s outros; familia,

desde saude infantil/materna até materias sobre relagbes
familiares, alimentacdo, exe@sicfisicos e descobertas
cientificas. Recentemente, criamos a secao +Saude que, a cada
edicdo, traz um panorama geral sobre alguma doenca
(preven-«o0, sintomas e tratamen

Segun la misma editora, todavia, no hay una seccion fija dedicada
unicamente k& salud para la cobertura de los eventos diarios, ya que
se publican en secciones diferentes. En generaltenas

29 Entrevista realizada pomr@ electrénico el 20 de abril de 2016.
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relacionados cogripe, vacunas y microcefalia, asi como consejos
sobre alimentacion, por ejem@on publicados en la secciada,

gue @ambién publica noticias sobre otros temas, c@ro
relacionados con ebmportamiento, los cuidados de las mascotas y
consejos sobre decoracion de ambientes. Los contenidos rekcionado
con servicios de salud publicos, por ejemplo, tiene espacio en la
secion de Noticias.

3. La salud enFolha de Sao Paulo

Folha de S&o Paalmo en 1921 cuando Olival Costa e Pedro Cunha
fundaron el periddicéolha da NaitEn 1925, se cred su version
matutinaFolha da Manl#a anos después fue fundadiaa da Tarde

En 1960, estos tres titulos se agruparon, creando efdilaaiae S.
PauloEn 2010Folhaunifico las redacciones impresaira(Folha

de S&o Paulo, 20160n afio después, el diario paso a publicar en la
web ediciones en espafol e inglés (E@lséo Paulo, 2011a). Este
diario ertenece aGrupo Folhmnto con otros periédicos como
Agora Valor EcondmfEolha de Sao Pd&fd6a).

Esta organizado en cuadernos fijos diahoderMundp Mercado
CotidiandCiéncia + Sapdssporte llustada(Folha de Séo Paulo,
2016c), ademas de cuadernos semamafefhe New York Times
Comidallustrissima/eiculpsNegoécioSarreirae Emprego3 urismo
FolhinhdmoveigFolha de S&o Paulo, 2016d). En cuanto a su linea
editorial se define conum periédico critico, no partidista, moderno

y pluralista (Manual de Redacién, 2002).

El perfil de sus lectores se compone por la clase A, segun
investigacion realizada por el propio periodico. Tres cuartas partes de
los mismos han realizadstudios universitarios dea@o y el 24%

de Postgrado, datos que contrastan con el 13% y el 2%
respectivamentée media en el pais. La renta y posicién social de
este publico son alté(ha de Sao P&0alb).

Es el periddico con mayor circulacem el pais y que tiene mas
secciones fijas dedicadas a salud. También es el unico diario, de entre
los citados, que trae, en su sitio web, una caracterizacion del perfil de
SuUS secciones.
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Para entender como los espacios destinados a la salud han sido
organizados en los ultimos afnos, hicimos una busqueda en la base de
datos de este diario desde los afios 90lhastaualidad (afio 2016)

para identificar cndo comenzaron estas secciones y cuales fueron
los cambios que se han producido en este periodo.i&Tamb
identificamos a0 se caxderiza, de acuerdo con la definicion del
periddico, el perfil de estos espacios. No es nuestra intencion analizar
los textos periodisticos, pero si reflexionar sobre el concepto de salud
a partir de la propia definicion adgaa@ omo linea editorial por el
peridico.

Actualmente las noticias sobre este tema son publicad@s@ered
Cotidianpen las seccion€gncia + Sagdequilibrio

3.1.Equilibrio: de suplemento a seccion

Este suplemento fue el espacio fijo sobre salud mas antignibaen
de Sao Paulanzado en mayo de 2000, recibio el siguiente titulo en
su primera portadadlhdanza hoguaderno sobre calidad de “ida

La palabra equilibrio, que da nombre al sepkemes tal vez la

forma mas clasica y antigua de conceptuar la salud, del filésofo y
m®di co Gal eno, en | a Antinegr@ Roma
de los principios de la naturaleza, o de los humores que en nosotros
existen, o la actuacion singtin obstaculo de las fuerzas naturales.

O, t ambi ®n , es | a c-moda armon?2a
42 apud Caponi, 1997).

Consideramos que esta definicion, junto codelda OMSya
presentada en la introduccion, marca la pauta de lo que realmente
propone esta seccion, de acuerdo con lo que se describe en su pagina
web: "Un cuaderno dedicado a la busqueda de la satatidathde

vida. Trae las ultimas técnicas y terapiasagaedlos que quieren

Vivir mas y mejor, y consejos precisos sobre el cuidado del cuerpo y
de la mente" (Folha de Sao Paulo, 20Ebdpcumento se elaboré a

partir de unobjetivo muy en boga hoy en déabusqueda de la
calidad de vida.
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Para AndradeWik y Vasconcello® E Buplementopode ser
entendido como um conjunto de informacdes, propostas e sugestoes
de conquista pessoal de apgrfanento das condicbes de &ida
(2004: 59)

De acuerdo con el testimonio de un periodisiae trabajaba en
Equilibrioéste ha traido diferentes temas relacionados con la salud y
el bienestar (medicina, nutricion, fithess, masajes), centrandose en la
prevencion y las iniciativas que se ocupan de la salud y no sélo la
enfermedad3omes, Vaz y Assmarz010).

En cuanto a sus contenidos, el suplemento presentaba tres espacios
fundamentales: el reportaje central, y dos columnas escritas por
consultoresSOS familia Outras Idéeialsa primera contaba con la
psicéloga y consultora educativa, Roseli Sayao, quabpulginas

sobre la educacion de los niflos y adolescentes. Esta profesional era
conocida en la sociedad paulista y actuaba en los colegios privados de
Séao Paulo, cuya poblacion de estudiantes era formada, en su mayoria
por estudiantes de familias de ciasdia y alta. La otra columna
publicaba textos sobre diversos temas, desde la meditacion hasta los
cambios en el estilo de vida en las grandes ciudades (Andrade et al,
2004).

El suplemento también tenia otras secciones Bomunte Adgu
espacio paragponder a las preguntas de los lectoREsigas e Boas

gue publicaba cuestiones relacionadas con la vida modéroayy

una seccion sobre culinaria para mostrar recetas utilizando alimentos
sanos (Andrade et al, 2004).

Inicialmente tenia de 16@#Aginas y circulaba una vez a la semana.
Con el tiempo, el cuaderno, en formato tabloide, pasé a 12 paginas y
luego a 8. La tendencia de reduccion de espacios sobre salud continuo
y, después de 13 afos de existdruajbritha dejado de circular en

el formato de suplemento y se ha transformado en una seccion
semanal, de una pagina, bajo el cua@etidiande acuerdo con la
Associacao Brasileira de Imprensa (ABI, 2013), estos cambios se
produjeron como resultado de refasnen muchos cuadernos, lo que

% Losautores citados no han identificado el nombre del periodista.
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llevé al despido de unos 40 periodistas y profesionales de otras areas
del periddico.

Como ha pasado de 8 paginas a una, ha perdido las sEcguames

Aqu, Poucas e Bgag\lecrim Outras ldéigs SOS familiacuya
conslltoraRoseli Saydmn publica textos sobre educaciori-eina

pero en otra seccion. Con estos camBaps)ibrigpublica ahoran

texto periodistice con el mismo enfoque en los consejos u orienta
ciones sobre salud o comportamiento como hacia angrie- y

cuenta con dos especialistas (la neurocientista Suzana Houzel y la
antropologa Miriam Goldenberg) que se alternan publicando un texto
en cada edicion.

A pesar de la reduccion drastica, la seccion ha mantenido la misma
linea del suplemento en relacion a los contenidos elegidos para hablar
sobre salud. Pa@omes, Vaz y Assmanque han analizado las
noticias publicadas eRquilibrio el enfoque adoptados ede
responsabilizar a las personas sobre su salud, centrandose en las
acciones individuales:

OA quest«o aqui n«ko ® a de m
fornecidas pelo Caderno, pois existem conhecimentos Uteis para

os individuos em seu cotidiano. Para aléal depecto, nossa

analise propde a discussao de que esse formato traz consigo um
valor que reafirma a responsabilidade individual no campo de

a- «0 p(Gomes \dan YAssmarD10: 131)

En la sociedad actual, la tendencia de responsabilizadevithsos

por no tener estil os de vida sa
discusion sobre cuestiones relacionadas a factores sociales,
ambientales, econdmicos y de condiciones de trabajo que influyen
fuertemente en el proceso de satudl e r me d aellap 2007Ba st i
61). En el caso de los medios de comunicacion, como Kuscinsky,
resalta (2002), la cobertura de satuescapa de unada#taya puede

ser considerada clasica, tradicional, como también ocurre con la
medicina, que es no abordar los procgsuales de la enfermedad,
mostrando solamente las manifestaciones de este proceso (Kuscinsky,
2002), lo que hemos podido también identificar en Equilibrio.
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3.2.Ciéncia+ Saude

En octubre de 2008, ademas del cuaderno Equidihdanzouna
seccion diaria fija de salud, denomirgaiadeDe acuerdo con la
definicion disponible en su sitio walmndeempez@ circular, el
objetivofue publicarcontenidos provenientes de investigaciones,
nuevas tecnologias (medicamentosquipos) gra diagnas
ticos,tratamientos y nuevos abordajes de la medicina sobre antiguos
problemas de salud.

En abril de 2012, cuatro afios mas tarde, el periodico introdujo
nuevos cambios, llegando al despido de periodistas, en una ola de
reduccion del equipo &s redacciones de periddicos en todo el pais.
Por lo tanto, la seccion de salud perdio su autonomia, uniéndose a la
seccion de ciencia (que existe en el periodico desfei@®),
compartiendo espacio con ella, formando asi, la seccion
Ciéncia+Saudeon el nuevo disefio, el equipo perdio tres -profe
sionales. En 2013, esta seccion tenia un equipo formado por un
editor, un editor asistente y tres reporteros para trabajar en la version
impresa y en linea (Lara, 2013).

En 2015, se produjo un nuevo camkag: secciones que tenian
equipos menores fueron reagrupadas en ndcleos mas grandes, como
el caso d€iéncia+Saugee ha pasado a formar parte Catlerno
Cotidiandes posible considerar que, en general, las secciones que no
ocupan un espacio tan prigisglo son las primeras endeninadas

debido a que, en el caso de las notidesomadas con la salud,
podrianserpublicadagsn otras secciones o cuadernos. Este problema
nos hace reflexionar que, en general, los periodistas con mas
experiencia yempo de servicio son los mas afectados por estos
recortes de recursos humarias cuestion es que exactamente estos
son los que tienen mas dominio del tema y la posibilidad de ser mas
criticos en la conduccion de la pauta. Lo que vemos es, cada vez mas,
el predominio de los jovenes en las salas de redaccion. La
reagrupacion de los equipos en otras editoriales también puede
significar la reduccion de periodistas especializados en el area salud.
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La nueva seccion deiéncia+SaudemenzO a circular con dos
paginas, pero ahora se ha reducido a una pagina, manteniendo la
publicacion diarigEn el sitio web deperidédico aparece que esta
seccion publica oticias sobre los ultimos descubrimientos e
investigaciones mas recientes e importantes en los arabitbsos

y meédicos en Brasil y en el mundo, con especial atencion al
didactismo y al uso de ayudas visuales para explicar cuestiones
complejas (Folha de Séo Paulo, 2016¢

Al mirar las noticias publicadas en esta seccion es posible darse
cuenta de qudray un predominio del enfoqgue de las pautas
relacionadas con otras areas de la ciencia, asi como la tendencia es
gue ocupen el espacio principal de la pagina, en detrimento de
noticias sobre la saludh seccion de Ciéncia tiene una larga historia
en Folhade S&o Paubxistiendo desde los afios 90. Algunos temas
comunes estan relacionados con el calentamiento global, Ila
astronomia, la cosmologia y la arqueologia. Como la definicion
anterior que hemos presentado, el enfoque sobre la salud es
direccionado &rea médica en busca de legitimacion cientifica. Otros
estudios en el area de salud, que no pertenecen a medicina,
dificilmente se abordan.

3.3. La salud en eCaderno Cotidiano

Ademas de los espacios fijosCatlerno Cotidjaomn circulacion
diaria,puede también traer noticias sobre la salud, pero, como su
nombre indica, estdn makc®nadas con cuestiones del dia & di
temas de actualidad (la falta de camas en los hospitales, el desarrollo
de un programa en el area de la salud publica, l@acaurgde un
hospital, las epidemias, la vacunpacion

De acuerdo con la definicion disponible en el sibalelegperiodico,
Caderno Cotidiafrece al lector informacion atil para su dia a dia en

la seguridad, lawchcion del consumidor y la Ley, gnagpublica

noticias diarias sobre las principales capitales del pais. La edicion de
Sao Paulo centrsu cobertura en la capital del Estadouscd
proporcionar un servicio al lector sobre temas tales como derechos
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de los consumidores, la dakl trafio y la meteorolog(&olha de Séo
Paulp2016%

4. Consideraciones finales

Al organizar y distribuir los contenidos sobre salud en tres secciones
diferentesfFolha de Sao Pauldica una vision fragmentada sobre la
salud, conforme a las caracteristicas de cada seccion. También se
puede constatar que el enfoque dado en la sEqaifibrice centra

en una perspectiva individual, dejando a las personas la
responsabilidad de su prevencion, asi como resolver sus problemas de
salud. En cuanto a la secci@iBncia+Say@e interés se dirige a la
legitimacion cientifica y, en el caso de k& s&lpasa en la autoridad
meédica. La prioridad en esta seccion, sin embargo, son otras areas de
la ciencia, dejando las noticias sobre salud en segundo plano.

También consideramos que tamfolha como otros periddicos,
solamente ofrecen secciones sdaled cuando son entendidas
COMO un espacio para aconsejar a las personas sobre como cuidar su
salud, desde una perspectiva individual, o cuando estan relacionas a le
difusion cientifica. Otros temas de salud, considerados de actualidad,
y que impactan elia a dia @ las personas, o relacionadaslaon
garanfi de sus derechos, y que tiena dimension colectiva, no
pertenecen a una seccion de salud especifica y son publicados en
otros espacios, compitiendo con otros tipos de corgemoimo

ocurre corelCaderno Cotidjates-olha

Otro punto relevante es la pérdida gradual de edpasidsdicados

a saludA pesar de que hay aun un concepto todavia limitado que
guia la cobertura en salud, la reduccion de secciones fijas también es
un motivo de precupacion porque son los espacios que podrian
ofrecer mayor profundidagbbre los acontecimientos. También se
supone gue una seccion de salud requiere un equipo especializado
gue pueda garantizar una mayor cali@ghdontenido publicado,
aspecto que delaiser investigado en futuros estudios.
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Resumen

Introduccion: La cobertura de los medios produce un impacto
directo en la forma como la sociedad entiende y se comporta frente a
asuntogelacionados con la salud meQajetivos. Este trabajo de
investigacion busca arrojar luces sobre la cobertura que hacen los
medios escritos tradicionales colombianos de las informaciones
relacionadas con salud memtodologia. Se realizaron una iger

de asociaciones entre los encuadrémr@sde las historias y los
géneros periodisticos, las fuentes informativas y el ofrecimiento de
tratamientos y soluciones a los problemas sociales derivados de esas
enfermedades. Para el analisis hemos uotiliaadcategorias de
Framingenéricas elaboradas por Semetko & Valkenburg (2000) vy las
de calidad informativa desarrolladas por el efalos Agregado
Periodistico de la Pontificia Universidad Catdlica de. Chile
Resultados Los resultados muestran un frecuente ddrameale
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interés humano en la cobertura de salud mental y una estrecha
asociacion entre la mayoria de los encuadres y el género noticioso, en
detrimento de otras aproximaciones como las interpretativas y
argumentativas. Asi mismo, el estudiela una falencia en la
informacion de tratamientos y recomendaciones para ayudar a
orientar a los enfermos y a sus familias y para combatir el estigma.
Las implicaciones sociales y periodisticas de estos resultados son
discutidos ampliamenteConclusiones La intencion de esta
investigacion es contribuir a que la cobertura de medios y las
herramientas que se usan en la narracion y distribucion de contenidos
tengan un impacto positivo en la forma como la sociedad entiende y
se comporta frente a temaaceinados con la salud mental.

Palabras clave:salud mental;rdming interés humanaprensa
cobertura

1. Medios y enfermedades mentales

L IMPACTO negativo que una mal cobertura de la informacién

en salud mental puede tener en la sociedad ppliasas
publicas es uno de los fenGmenos que ha centrado la atencion de los
estudiosos de las ciencias sociales y la medicina (Clarkrbes
y Durfree, 2004Holton et al2012).Aunque con menos interés, las
posibilidades paliativas y de ayuda ajrece una buena cobertura
informativa también han sido motivo de estudio, sobre todo cuando
se ha buscado reducir el estigma hacia los enfermos mentales,
impulsar politicas publga hacer accesibles tratamisgtgervicios
de salud para las famifapersonas afectad&olfon et al.2013.
Estudios de contenido demuestran que la mayoria de las referencias
gue hacen los medios sobre la salud mental esta relacionada con
violencia, y que esas imagenes negativas aparecen en espacios
destacados, mientras que las referencias positivas saasredega
espacios secundarios (Philo, 1996).

Investigaciones han probado que la cobertura de los medios produce
un impacto directo en la forma como la sociedad entiende y se
comporta frente a asuntos relacionados con la salud (Seckal y

Platt, 1996) En particular, la audiencia puede generar respuestas
emocionales hacia lo que se le presenta como un mundo impredecible
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y espeluznante (Philo, 1996). En efecto, existe una tendencia en las
noticias y en la informacion de presentar las enfermedades mentales
de una manera que promueve estigmas y reproduce mitos alrededor
de los enfermogparticularmente, transmite una idea de violencia y
peligrosidad sobre estos asuntos de salud que ocasiona un
distanciamiento del publi¢Birkis yFrancis, 2012). Holton (2013

por ejemplo, ha puesto en evidencia las representaciones etéreas que
hacen los programas de television de niflos que sufren de autismo al
centrarse en aislamiento y el miedo desde la perspectiva familiar y
socialy no desde los individuos que padeceeselrdenEl enfermo

mental aparece representado en los medios de comunicacidon mas
como personaje de una narrativa de ficcion que como una realidad
meédica, lo cuatonlleva a laaracterizacion ficticia del enfermo
mental a la creacidon de imagenes damtadas y finalmente a la
especulaciorypunget al2008).

Las representaciones y coberturas mediaticas pueden prevenir o
desencadenar actitudes y comportamientos en el publico. Entman
(2010) considera que los ciudadanos son especialmente susceptibles :
concebir una idea de la sociedad dentro de ciertos limites cuando son
expuestos a patrones mediaticos repetitivos que contienen imagenes y
palabragesonant@ginque los medios y las noticias no son la Unica
fuente de informacion en esta area, la infuepe ejercen esas
imagenes mediaticas en la percepcion de la sociedad y en la
formulacion de politicas sociales resulta relevante. La representacion
de personas diagnosticadas con esquizofrenia o bipolaridad como
psychosasesinos en serie ha tenidas@&onsecuencias sociales para

los pacientes que sufren esta enfermedad y sus famil&Ri(8ea,

De ArribaRossetto seoneéPequeira, 2008; Philo, 1996).

lyengar (1991) ha mostrado como la cobertura episddica, anecdotica y
superficial de las notigian television hace que la sociedad culpe a
los individuos y exima a las instituciongmliticas publicas por
problemas sociales como la pobreza y la inmigraciéon que tienen
explicaciones profundas y estructurales. Bajo ciertas circunstancias,
una mala abertura de la informacion alrededor de fendmenos
criticos como el suicidio ha desencadenado la imitacion de los
individuos de esas acciones autodestructivamd, 2012; Gould,
2001) ha limitado el acceso a los servicios medicos o incluso el
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bloqueo depoliticas publicas hacia la poblacion vulnefRdnetro

lado, campafias publicas que han sido combinadas con informacion
mediatica han demostrado una alta efectividad en la educacion del
publico y en el cambio de actitudes y creencias hacia las etdsrmeda

y los enfermos mentales.

La formaquela informacion de salud es presentada a los pacientes ha
probado también ser crucial en el éxito o fracaso de un mensaje.
Campanas de salud que han pretendido incentivar en las mujeres el
acceso a examenes comamwografias para detectar el cancer de
mama (Schneidest al,2001) o de sangre para detectaylil
(Apanovitch, McCarthy $alovey, 2003) han tenido mayor o menor
efectividad dependiendo del enfoque que se le dé a la informacién
ofrecida. Cuando la campadidopta una aproximacion positiva, de
ganancia (vida, vitalidad, salud, por ejemplo), la efectividad del
mensaje resulta distinta si se adopta un tono negativo o de pérdida
(muerte, sufrimiento).

La evidencia también demuestra que los médicos y paciatiies

sus preferencias hacia posibles terapias para curar enfermedades
graves cuando los potenciales resultados del tratamiento son
presentados en términos de mortalidad o supervivencia. Por ejemplo,
a pacientes a los que se les ofrecio la posibéidgdad por cirugias

0 por terapias de radiacion tendieron a seleccionar el tratamiento que
presentaba menor riesgo durante el proceso de curacion (Kahneman
y Tversky, 1982). Otro ejemplo claro de esta tendencia ocurrio
cuando los medios replicaron inforida cientifica erradaue
relaciona casos de autismo con vacunas como la tripreo\s@b

ha reducido los niveles de vacunacion sino que también ha creado
amenazas sanitarias y brotes epidémicos (Heltoal, 2012).
Igualmente, tratamientos meédicem mucho sustento en la
investigacion diseflados para curar los déficits de atencion en nifios
han sido malentendidos por médicos y familias, y han sido replicados
por los medios hasta crear una cultura de abuso en su
implementacion (RgyHinnant, 2009).

2.Salud mental en Colombia

Las secuelas que el conflicto armado colombiano ha dejado en buena
parte de la poblacion han despertado interés institucional por la salud
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mental en el pais ahora que se adelantan procesos de pacificacion y
reparacion. El gobiew colombiano expidio la Ley 1616, del 21 de
enero de 2013 con el proposito de prom@vierizar la atencion de

los enfermos y regulaanalizar recursos destinados a la salud mental
de los colombianos. Entre los aspectos mas destacados que contiene
la ley se encuentran la adecuacion de los servicios en el marco del
Plan Obligatorio de Salud (POS); la implementacion de acciones
integrales para prevenir conductas como el acoso escolar, la
discriminacion y las conductas suicidas, y el fortalecimiento de la
salud mental comunitaria, con lo cual se quiere integrar a pacientes,
cuidadores, familia, academia y todos los entes que puedan contribuir
a generar un mejor entendimiento de la salud mental.

Una de las dificultades que enfrenta Colombia en este tkma es
escasez de datos y estudios nacionales que ofrezcan una radiografia d
la situacion actudll estudio nacional mas reciente sobre el estado de

la salud mental en Colombia corresponde al afo 2015 (Encuesta
Nacional de Salud Mental, 2015), cuando sestiica 16.147
personas (divididas en cuatro grupos etarios: de 7 a 11 afos; de 12 a
17; de 18 a 44 y de 45 afnos en adelante), residentes de 13.555 hogare
La encuesta arroja engtes principales resultadpg4 de cada 100
adolescentes (12 a 17 afnos daelad) presentaron mas de 5
sintomas de ansiedad, y 14 de cada 100 presentaron mas de 4
sintomas de depresionEntre la poblacion de 18 a 44 afios se
encontraron signos de problemas mentales como ansiedad, depresion
0 psicosis en el 9,6% de los encuestddastre los problemas mas
frecuentes entre las personasl8lea 44 afios esta el abuso del
alcohol, lque represent6 una cifra @&, mientras en los mayores

de 45 afnos se encontro una prevalencia del 6%.

Aunque la mayor prevalencia de estos trastocooe en adultos
jovenes y maduros, durante la adolescencia hay un aumento
dramatico en la frecuencia de su presentacion. Los mas comunes son
los de ansiedad. A su vez, la ideacién y el intento de suicidio se
encuentran entre las primeras causas de ramalign para este

grupo de edad (Alba, 2010). Mundialmente, 121 millones de personas
sufren de depresion. La prevalencia de esta enfermedad es hasta dos
veces mas frecuente en mujeres que en los hombres. La depresion
afecta cada vez mas a los jovenasnyg ana de sus consecuencias,
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se suicidan cada afio mas de 800 mil personas. Las tasas de suicidio
mas altas se presentan en poblaciones jovenes, incluyendo nifios y
adolescentes, tanto para intento de suicidio, como para suicidio
consumadodrganizacion Muhal de la Salud, 200En un estudio
realizadoen colegios del municipio de Chia, Cundinamarca, se
encontro que de los 538 adolescentes encuestados 40,5% mostraron
sintomas de ansiedad o depresion, una proporcion importante si se
compara con los dato®lghles de prevalencia de enfermedad mental

en la poblacion pediatrica -@@). Sin embargo, la prevalencia de
sintomas depresivos fue similar a varios estudios realizados en otras
ciudades de Colombia como Bucaramanga, Manizales y el Oriente
Antioqueno (¥rgareQuintero, 2009). En las conclusiones de este
estudio se plantea que la prevencion efectiva de la depresion consiste
en fortalecer los factores protectores como autoestima y resiliencia
(OspinaOspinaet al.2011).

Adicionalmente, en un estudibmopoblacion mayor en la ciudad de
Cali (OcampeChaparro et al, 2013), se trazd6 como objetivo
determinar el escaso auto reporte en salud e identificar factores de
riesgo en adultos mayores. Los investigadores encontraron que los
factores asociados fuemiabetes mellitus, depresion, temor a caer y
sindrome de fatigabilidad. La depresion resultd ser un factor
independiente muy marcado en esta poblacion, probablemente el
trastorno de salud mental anfiecuente en adultos mayotass

autores llaman la ate@nt acerca de las politicas de salud mental que
deberian estar encaminadas en la deteccion temprana y la prevencion
de la depresion, controlando los factores de riesgo asociados.

En general los trastornos mentales en Colombia tienen una
prevalencia muyinsilar a la reportada por estudios en diferentes
poblaciones. A pesar de ello, los sintomas o desdérdenes mentales
relacionados con la violencia, el conflicto armado y consumo de
sustancias psicoactivas se han incrementado en el pais, tal como
sefnala el Bstlio Nacional de Consumo de Sustancias Psicoactivas en
Colombia(2013). La mortalidad por causas violentas es el principal
indicador del nivel de desarrollo de una sociedad y ha sido objeto de
un amplio analisis en la literatura cientifica, especialmientdtiena
década, segun sefiala el mismo informe. Como resultado se han
identificado importantes asociaciones con factores de riesgo, como el
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consumo de drogas o alcohol, y ciertos patrones temporales, con
picos en los perdos vacacionales o festivos.ifeientes
circunstancias socioecondémicas que afectan a una sociedad pueden
influir en el nivel de violencia y esta a su vez en los trastornos
mentalegMoreno y Sanchez, 2000 lo anterior se puede concluir

gue la salud mental en nuestro pais depengartendel control
gubernamental, no solo en lo que tiene que ver con la prestacion de
servicios de salud, sino también en lo relacionado con el ambiente en
gue se desarrolla la juventud (factores protectores o factores de
riesgo: satisfaccion de necesslddsicas, educacion, situacion de
conflicto armado, ejc

A pesar de que la mayoria de los sintomas psiquiatricos se relacionan
con trastornos depresivos y ansiedad, no se pueden descuidar otros
trastornos mentales como los afectivos en general, quwe en |
poblacion colombiana se estiman con una prevalencia de 11,6% para
hombres y 17,5% para mujg®@nchez, Velasquez y Navarro, 2011)

La esquizofrenia, la enfermedad mental con mayor potencial de
deterioro a lo largo del tiempo y de peor prondsticos nane
frecuente en la poblacion general. Sin embargo, el impacto del
compromiso en el funcionamiento de las personas que la padeceny la
pobre respuesta a los tratamientos permiten que en muchos casos se
prescriban medicaciones en mayores dosis a lasneéadas, cosa

gue tiene unos efectos adversos no deseables en esta poblacion de
pacientegMachadeAlba yMoralesPlaza, 2013).

Otros trastornos frecuentes son los desordenes en la conducta
alimentaria, cuya edad media de diagndstico inicial se encuestra e

16 afios de edad y el tipo mas frecuentemente encontriado es
anorexia (Constainet al, 2014), y el consumo de sustancias
pscoactivas, que segurkstudio Nacional de 2013 va en aumento y
muestra que el alcohol y el tabaco son las sustanciasode may
incidencia en el pais. A pesar de ello, la incidencia de inicio de
consumo de cigarrillo y tabaco en los ultimos afios se ha reducido. La
conclusiéon central del estudio determina que el consumo global de
drogas ilicitas (marihuana, basuco, cocainds éxthsroina) ha
aumentado con relacion al estudio realizado en 2008. La prevalencia
de vida paso de 8,8% en el 2008 a 12,2% en el 2013. También
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aumento6 el reporte de uso de drogas en el ultimo afio (de 2,6% a
3,6%)

Un dato para destacar, reportado amdes recientes, revela que el
porcentaje de rehospitalizacion en pacientes psiquiatricos en
Colombia es mucho mas alto que el registrado por otros estudios
(80%. Esta cifra es importante debido al impacto que la
rehospitalizacion tiene tanto en los pacientes como en sus familias
desde el punto de vista emocional, y también por el impacto
econdmico que tiene sobre los servicios de salud (Jdramidédez,
SanchePedraza y Herazo, 2014). Ademas de las politicas
relacionadas con destinacursogara medicamentos cubiertos por

la seguridad social, o facilitar medidas para evitar el consumo de
sustancias psicoactivas, se requiere urgentemente la creacion de
estraggias de educacion formal e informal en salud mental, dirigidas a
todo tipo de poblacion, asegurando principalmente la calidad en la
formacion que reciben todas aquellas personas encargadas del manejo
de pacientes con sintomas de enfermedad mental.

3. Framing como teoria

En esta secciomxplicaremos la complejidad Beamingcomo
concepto y la determinacion de utilizarlo como fundamento tedrico
de esta investigacidua popularidad de los estudiog-ceemingn las

ciencias sociales ha hecho que la te®rémriquezca y adhiera un
volumen considerable de investigaciones bajo su denominacion. Al
mismo tiempo su popularidad ha contribuido a disgregar la teoria con
usos Yy significados dispares que le han impedido la generacion de un
conocimiento organizadaie conduzca a la consolidacion de un
paradigma(Hertog y McLeon, 2001). Las ciencias politicas, los
estudios de medios y la sociologia, para mencionar solo algunas areas,
han empleado el conceptoFtamingon aproximaciones diversas a

la hora de analizar el significado de los discursos y los textos. Reese
(2007) ha advertido sobre lo tentador que resulta abordar los
encuadres de manera descriptiva dado el facil acceso que los
investigadores tienen de lestds producidos por los medios, y el
riesgo de que los académicos redefinafrasmse acuerdo con sus
creencias y valores durante el proceso de investigacion. Como
resultado, muchos investigadoregrdeninggenden a identificar y a
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analizar distios encuadres en cada uno de los nuevos estudios que
realizar(Tewksbury pcheufele, 2009).

Para hacer aun mas complejo el panorafeagengedricos de la
comunicacion se han enfrascadaliscusiones sobre los alcances y
parametros de la teoria. Wiealas mas vigorosas se centra alrededor
de las similitudes y diferencias eAgienda Setting, Priming y Framing
(McCombs yGhanem, 2001ylaher, 2001; Scheufeld gwksbury,
2007;Weaver, 2007).utores como McCombs ghanem, 2001 y
Weavel(2007)piensamue el concepto hace parte de los niveles de
analisis de Agenda Setting, mientras que Entman (2010) sugiere que
son teorias distintas que deberian unirse en una sola corriente para
entender mejor la distribucion del poder que ejercen los medios.
Reese (200 considera quiamingonecta diferentes perspectivas,
disciplinas y métodos para explicar problemas complejos de la
comunicacion que van mas alla de lo evidente.

Definir la teoria y encontrar puntos de encuentro entre los diversos
métodos de analisembién ha sido un reto. Una de las definiciones
mas amplias e integrales, que va a la esencia de la teoria y es util a |
hora de analizar largos procesos sociales, histéricos o ideologias, es I
ofrecida por Reese (2011): cframeson principios de cagizacion
compartidos socialmente y persistentes en el tiempo, que trabajan
simb-l i camente para estructurar

Otras definiciones han delimitado el concepto para destacar sus
facultades comunicativas y hacer mas faciéldisel contenido
noticioso. Una de las mas utilizadas es la de Entman53. 3

define lodframesomo partes de la realidad percibida, sobresalientes
en un texto y quepromueven una definicion del problema, una
interpretacion causal, usaaluacion moralg/la recomendagn de

un tratamientobod

La dispersion de la teoria ha permitido que uno de los principales
retos de los tedricos sea precisamente dar cierto orden a esa
confusion, identificando una serie de encuadres noticioSos genéricos
y deductivos que se repitan en el tiempo y que sirvan como
herramientas tedricas para analizar diversos textos y explicar distintas
realidades (Hertog McLeod, 2001; Van Gorp, 2001(. Ese
esfuerzo ha rendido sus frutos sobre todo en areas comies$sapr
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social (Hertogy McLeod, 2001), el progreso histdorico (Gamson
Modigliani, 1989), la economia, el conflicto (Neyr@aigler, 1992

y la estrategia politica (Cappglllamieson, 199Entman, 2003
Semetkoy Vakenburg, 2000; Lawrence 20Matthes, 2009). En
contraposicion, los encuadres tematicos se aplican a problemas
especificos dependiendo del tema o del momento que se analiza
(Nelson yWilley, 2001).

4. Los frames de este estudio

Para alcanzar los propositos de este estudio, hemos utinzado
categorias de encuadré&ramalescritas por Semetlgovalkenburg

(2000) y que replican estudios canénicos que analiZiaames
genéricoka mayoria de estos cinco marcos noticiosos fueron
identificados originalmente pdeuman yCrigler. (1992¢ lyengar

(1996) como artefactos de representacion presentes en el contenido
de los medios. Estos encuadres procuran ir mas alla de la simple
identificacion de temas especificos a la hora de framargomo

teoria, intentan repetirse, y sirven paaizar los contenidos de
medios al abordar distintos fenomenos de la comunicacion. Los
encuadres seleccionadosAtribbucion de responsabilidad, interés humano,
conflicto, moralidad y consecuencias Auogamicgemetkoy
Valkenburg adoptan prinaimente la clasificacion de Neunyan
Crigler(1992)e lyengar (1991), y utilizan estos cinco encuadres para
explicar la cobertura que hacen los medios escritos y audiovisuales de
la politica europea, su universalidad hace posible implementarlos para
explcar otras realidades sociales como la salud mental.

En la atribucion de responsabilidades, lyengar (1991, 1996) ha
probado como la cobertura noticiosa por television de asuntos
sociales como la pobreza determina percepcion de los televidentes
respecto guién es responsable del problema. lyengar distingue entre
el encuadre episodico que reporta solo hechos satagooblema

y sin ningun contexto, y el encuadre tematico que analiza de manera
mas abstracta las razones estructurales de la probl&hfaticeato

rapido y episodico de la informacion televisiva hace que los
individuos resulten responsables de los problemas sociales (la pobreza
como resultado de las personas que no se esfuerzan o trabajan),
mientras que los gobierno y los funcionariosirtammsiendo
exonerados de toda responsabilidad (lyed§&6). El interés
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humano ha sido también uno de los marcos mas comunes de la
prensa en el esfuerzo por darle un rostro a los problemas sociales y
acaparar la atencion de la audiencia. El uso dauaoiis particular

para personalizar e incluso dramatizar las noticias es uno de los
recursos narrativos del que los periodistas echan mano (N uman
Crigler, 1992; Semetko y Valkenburg, 2000). Igualmente, destacar el
conflicto entre partes involucradas un problema social es una
técnica narrativa que apela al climax de la ficcion para aplicarlo a la
realidad y ganar audiencia (De Vrese, R@d@nary Crigler, 1992

Los encuadres periodisticos tienen la facultad de arrojar luces u
oscurecer problemasciales (lyengar, 1996). Aquellos que contienen
informacion valiosa ayudan a los ciudadanos y a los gobiernos a
entender, juzgar y adelantar politicas para responder a las dificultades
sociales (Holtoret gl 2012 Weiner, 2006)Por esa razoén, las
preguntas de investigacion de este proyecto buscan entender la
relacion entre la calidad del contenido de los mediram@uese

ofrece a las audiencias para que entiendan los problemas de salud
mental que agobian a la sociedad colombiana:

Pl1. ;Cuales los encuadres informativos mas utilizados por
la prensa escrita colombiana cuando cubre asuntos relacionados
con la salud mental?

P12: ¢ Existe alguna relacion estadisticamente significativa entre
los encuadres y los géneros periodisticos utilizado en la
cobertura de la informacion?

PI3: ¢ Hay alguna relacion significativa entre los encuadres y las
fuentes resefadas en la informacion?

Pl4. ¢Existe relacion entre los encuadres y las causas y
consecuencias expuestas dentro de la cobertura de salud
mental?

PI5. ¢Hay relacion estadisticamente significativa entre los
encuadres informativos y el ofrecimiento de tratamientos y

recomendaciones especiales en el contenido para paliar los
efectos de las enfermedades?
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5. Método

Esta investigacion siguid el método athalisis de contenido, una
técnica de investigacion que buscaodascripcion objetiva,
sistematica y cuantitativa del contenido manifiesto en un texto
c o mun i dBetelson,01852489). Asi mismo, se realizG un
estudio correlacional con el objetiveerglorar las relaciones entre

las variables. Los datos fueron procesados informaticamente
utilizando el paquete estadistico S&#iEando los estadisticos -Chi
cuadrado de Pearson, razén de verosimilitud y asociaciohdmeal
notas periodisticas sobre salud mental incluidas en esta muestra
fueron publicadas por la prensa escrita diaria nacional y regional del 1
julio de 2012 y hasta el 31 de junio de 2013. Todo el material
publicitario fue excluido.

En total se analizard@®5 notas periodisticas, que hacian referencia
directa 0 mencionaban en alguna de sus partes temas relacionados
con salud mental. Las palabras clave de la busqueda y las categorias
asignadas para clasificar la muestra fueron las sigG@entkgtas

suicdla Ansiedad, Depresion,rdeesd8 alimenticios (anorexia, bulimia),
Enfermedad bipolar, Esquizofrenia, Estrés, Salud mental, Adiccio
(alcoholismo, drogadiccion), Otros (sefialar cuales).

La recoleccion de esta muestra fue posible gracias al conkeirao en
Universidad de La Sabana y la firma de monitoreo de medios Siglo
Data 8 MMI. Se rastrearon 12 meses completos de informacion
publicada por los periodicos colombianos que ofrecen informacion
general, dos de caracter nacional y cinco regionalesaras d
seleccionados poseen el mayor numero de lectores en sus respectivas
ciudades, segun el mas reciente Estudio General de Medios, primera
ola 201% El Tiemp(1.137.500 lectores diarios en el ambito nacional)

y El Espectad(i250.300, también nacihn&anguardia Liberde
Bucaramang#77.100);El Heraldo(130.200), de Barranquiltal;
Colombia it 7.30Q) de MedellinLa Patrig61.200), de Manizales,

y El Paig178.100), de Cal.

Tres estudiantes con educacion universitaria pertenecientes al
semillero de investigacion del Grupo de Investigacion en Periodismo
(GIP) fueron entrenados para codificar el contenido noticioso, con
un proceso previo de entendimiento de los temas, lhdegayidos
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encuadres sobre los que se realizd el analisis. Se eligio de forma
aleatoria una parte pequeia de la muestra para hacer una prueba de
codificacion. Se trabajo con los estudi@oificadores hasta que se

logré un acuerdo en la matriz de lambies que superd el 90 por
ciento. Una vez lograda la confiabilidad sobre la codificacion de esta
submuestra, los estudiantes procedieron a codificar todo el
contenido producido por los siete medios durante un ano.

Utilizamos las cinco categorias dmi@ires genéricos descritas por
Semetko y Valkenburg (2000) y que replican estudios canénicos como
los de Neumary Crigler (1992) e lyengar (1998ribucién de
responsabilidad, interés humano, conflicto, moralidad y consecuencias

-Atribucion de responsabilidades ¢Se sugiere que el tema o
problemarequiere una accion urgente por parte del gobierno o de
funcionarios? ¢ Se sugieren soluciones al tema o problema abordado?
¢Alguna institucion, que tiene el poder para resolver o aliviar el
problemaes responsable del tema o problema abordado?

-Interés humana ¢Se muestra la cara humana de un tema o
problema? ¢Se utlizan adjetivos o descripciones personales que
generan sentimientos de agravio, empatia, simpatia 0 compasion? ¢, S
adentra en las vidpsvadas de los protagonistas? ¢ Se enfatiza como
los individuos o los grupos estan afectados por el tema o problema
abordado? ¢Se incluyen testimonios desgarradores de personas
implicadas en el suceso?

-Conflicto: ¢Se alude a dos o0 mas postiifasentes en abierta
confrontacion frente al tema o problema abordado? ¢Un individuo,
grupo, partido politico, institucion o pais realiza algun tipo de
reproche a otro individuo, grupo, partido politico, institucion o pais?
¢, Se hace alusion a ganadoresgidos?

-Moralidad: ¢Se hace referencia a la moral, principios religiosos o
éticos? ¢ El relato contiene algun tipo de mensaje moral? ¢ Se ofrecen
prescripciones sociales especificas que indican como se deberia
actuar?

-Costos o beneficios econdmicos ¢ Sehace referencia a las
consecuencias economicas por seguir 0 no una determinada accion?
¢Se mencionan ganancias o0 pérdidas financieras que pueden
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