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RESUMEN

Objetivo: Estudiar si el uso de Facebook esta extendido en el ambito de las asociaciones de pacientes con
enfermedades raras y, en caso afirmativo, con qué fin se esta utilizando.
Método: Estudio descriptivo transversal para conocer la existencia, el tipo y los objetivos del uso de
Facebook por parte de asociaciones espafiolas federadas en la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras. El andlisis de los objetivos se realiza sobre la base de un sistema de categorizacién que ha sido
utilizado en el ambito de enfermedades crénicas y adaptado a las particularidades de las enfermedades
raras.
Resultados: Las asociaciones estan utilizando Facebook para sensibilizar sobre las enfermedades raras en
general y sobre la propia en particular, asi como para intercambiar contenidos relacionados con el apoyo
psicolégico, médico y social, la promocién y la difusién de la investigacion, y la recaudacion de fondos.
Conclusiones: La alineacion entre los intereses de las asociaciones a través de su presencia en Facebook
y los ambitos de actuacién de la estrategia nacional de enfermedades raras permite ser optimistas sobre
la viabilidad de utilizar Facebook como espacio de encuentro y trabajo colaborativo.
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The use of Facebook in Spanish associations of rare diseases: how and what is it
used for?

ABSTRACT

Objective: To study whether the use of Facebook is widespread in the field of patient associations for rare
diseases and, if so, the purpose for which the site is being used.
Method: A descriptive study was conducted to determine whether associations within the Spanish Fede-
ration for Rare Diseases use Facebook and, if so, the type of use and its objectives. The analysis was
performed based on a categorization system that has been used in the field of chronic diseases and has
been adapted to the specific characteristics of rare diseases.
Results: Associations use Facebook to raise awareness of rare diseases in general and particularly to
share content related to psychological, medical and social support, the promotion and dissemination of
research, and fundraising.
Conclusions: The alignment between the interests of associations through their presence on Facebook
and policy areas of the national strategy for rare diseases is a reason for optimism about the feasibility of
using Facebook as a tool for encounters and collaborative work.
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Introduccion

unos pocos generaban contenidos (empresas, organizaciones, etc.)
y que denomina Web 1.0, a una Web 2.0 en la que el foco, el verda-

La irrupcién de tecnologias como la Web 2.0 ha cambiado el tipo
de acceso y el manejo de la informacién sanitaria por parte de los
pacientes y las asociaciones en que se agrupan. El término Web
2.0 fue desarrollado por O'Relly! a principios de este siglo. Basica-
mente, este autor contrapone una Internet unidireccional, en la que
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dero protagonismo, recae en los usuarios que generan su contenido,
comparten el de los demas y dan sentido a aplicaciones tan utiliza-
das en el dia a dia como Facebook, Twitter, YouTube o Wikipedia,
por poner sélo algunos de los ejemplos mas conocidos y exitosos.
Este tipo de aplicaciones no existirian, ni tendrian sentido, sin el
concurso de los usuarios.

La combinacién entre las aplicaciones de la Web 2.0 y las nece-
sidades de los/las pacientes de enfermedades crénicas,? y entre
estos/as los/las de enfermedades raras, ha favorecido, primero en
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los Estados Unidos y ahora ya en todo el mundo, lo que Ferguson
denomina e-pacientes?, que se definen como personas capaces de
utilizar las herramientas y los servicios de Internet para gestionar
distintos aspectos de su enfermedad®.

Esta necesidad de compartir informacién y conocimientos es
especialmente relevante en el caso de las enfermedades raras,
siendo estas personas las usuarias de Internet mas activas debido a
las propias caracteristicas de las enfermedades: su elevado niimero
(alrededor de 7000), su baja prevalencia, su caracter incapacitante
y la grave amenaza a la vida que suponen’. Recordemos que se con-
sidera que una enfermedad es rara cuando afecta a menos de cinco
personas de cada 10.0006.

En Espafa se calcula que existen en torno a 3.000.000 de per-
sonas afectadas por enfermedades raras’. Muchas de las familias
se unen en asociaciones de pacientes con el objetivo de trabajar
colaborativamente en la solucién de problemas comunes de los/las
enfermos/as y sus familias. A su vez, estas asociaciones se federan
en organizaciones como la Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER).

Parece l6gico pensar que, por la naturaleza de las enfermedades
raras y por el amplio acceso de la ciudadania a herramientas de la
Web 2.0 como Facebook, las asociaciones federadas en FEDER haran
un uso intensivo de estas tecnologias. No obstante, no hay estudios
que analicen si las asociaciones utilizan Facebook y, si es asi, cules
son los objetivos de dicho uso. Si bien diversos estudios han ana-
lizado las caracteristicas de algunas paginas y grupos de Facebook
relacionados con ciertas enfermedades o con temas de salud, como
cancer?, alimentacién saludable?, diabetes!?, nifios prematuros!?,
etc., por lo que conocemos no se han llevado a cabo estudios en el
ambito de las asociaciones de enfermedades raras.

Centramos nuestro trabajo en Facebook porque es una de las
aplicaciones de la Web 2.0 mas utilizadas en el mundo occiden-
tal, pues 1250 millones de personas utilizan esta red social en todo
el mundo'2. En Espafia, segiin la Asociacién para la Investigacién
de Medios de Comunicacién'3, el 90% de los internautas utilizan
habitualmente Facebook. El objetivo de nuestro trabajo es estable-
cer el uso de Facebook y el tipo de uso que realiza una muestra de
asociaciones de enfermedades raras federadas en FEDER.

Método

Se realiz6 un estudio descriptivo transversal sobre una muestra
de 80 asociaciones y federaciones de la FEDER, tomadas del listado
de 250 asociaciones de su sitio web, entre noviembre de 2013 y
enero de 2014. El criterio utilizado fue elegir las 40 primeras y las 40

dltimas de la lista de FEDER que cumplian los criterios de inclusién,
ya que se listan por orden alfabético, neutralizando asi cualquier
efecto relacionado con el tipo de enfermedad.

Los criterios de inclusién fueron: 1) tomar Gnicamente aso-
ciaciones y federaciones, sin incluir en el estudio otro tipo de
instituciones, como fundaciones o socios particulares de FEDER; y
2)quelaasociacion se correspondiera con la perteneciente a FEDER.
Sila asociacién a analizar no cumplia los criterios descritos, se pro-
cedi6 a su exclusion del estudio y se sustituy6 por la siguiente que
aparecia en el listado de asociaciones de FEDER.

Una vez se dispuso del nombre de la asociacién o federacion, se
realiz6 una bisqueda del nombre literal en la caja de bisqueda de
Facebook. En caso de localizarla, se realizé un primer andlisis con
el Ginico objetivo de establecer si cumplia los criterios de inclusién
(asociacion o federacion, y pertenencia a FEDER).

Cuando de una asociacién se encontraron varios tipos de pre-
sencia en Facebook se consider6 sélo uno de ellos, con el siguiente
orden de preferencia: perfil, pdgina y grupo abierto; si por el
contrario no se encontré una asociaciéon determinada, se proce-
di6 a acceder a su web y se intent6 encontrar alli referencias
a su presencia en Facebook. En caso de hallarla, se procedi6 al
andlisis. Cuando no se encontraron referencias en la web de la
asociacién se realiz6 una bisqueda en el motor de bdsqueda
Google, consignando el nombre de la asociacién, seguido de una
coma, y el término “Facebook”. En caso de encontrar presen-
cia de la asociacién en Facebook se procedié al andlisis, y en
caso contrario se introdujeron el nombre de la enfermedad mas
caracteristica de la asociacién y las siglas (si tenia), y si no se encon-
tr6 referencia alguna en Facebook se concluyé «no presencia en
Facebook». El procedimiento de biisqueda se esquematiza en la
figura 1.

Dos investigadores independientes acordaron los criterios pre-
vios para realizar el andlisis de los objetivos de cada asociacién
o federacién, tomando como referencia la definicién operacional
de cada categoria que se recoge en la tabla 1 y que ha sido adap-
tada del sistema de categorias desarrollado por Bender et al.® para
evaluar el objetivo de distintas paginas sobre cancer. En nuestra
adaptacion se ha desdoblado la categoria original Awareness de
las autoras por «Sensibilizacién general sobre enfermedades raras»
y «Sensibilizacién especifica sobre enfermedad», por considerar
relevante distinguir entre estas dos subcategorias. Después de con-
sensuary codificar conjuntamente las 25 primeras asociaciones, los
investigadores continuaron realizando el andlisis de forma indivi-
dual buscando el consenso cuando surgia alguna divergencia en el
proceso de categorizacion.
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Figura 1. Esquema del procedimiento de btisqueda de asociaciones de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras. Noviembre 2013-enero 2014.
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