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La experiencia de usuario (UX) como marco conceptual para la evaluacion
y el diseiio de sistemas de comunicacion e interaccion en el ambito de la

salud

User experience (UX) as a conceptual framework for the evaluation and
design of communication and interaction systems in the healthcare field

constituye un interesante marco conceptual y

metodologico para la evaluacion y el disefio de
las formas de interaccién entre personas y sistemas de
informacién y comunicacion. Actualmente constituye un
terreno bien abonado por la investigacion empirica y la
practica profesional si bien, en cierta medida, se muestra
vaporoso en el terreno conceptual y tedrico.

Representa un area de conocimiento e investigacion que
adquirié especial inercia bien entrados en el nuevo siglo
(Hassenzahl y Tractinsky, 2006), pero que ya fue planteada
previamente conforme el uso de equipos informaticos se
fue incrementando durante la década de los 80.

Su delimitacién conceptual mas extendida es
la establecida por los estudios sobre sistemas de
interaccion entre personas y sistemas informaticos o
human-computer interaction (HCI), mediante la cual la
experiencia de usuario
no solo comprendera
I «Experiencia | los medios técnicos

de usuario»: un especificos para el uso
interesante marco | e yn dispositivo (interfaz
conceptual y de usuario), sino también

| metodologico para | las expectativas de uso,

la evaluacion y el . .
| disefio de las formas | €MOCIONES Yy PETCEPCIONES
del usuario, caracteristicas

de interaccion entre HHISEY
personas y sistemas | del aparato o dispositivo
y el contexto temporal

de informacién y
l comunicacion l y espacial en el que se
produce la interaccion
(Law et al., 2009). Es
decir, se combinan variables relacionadas con el estado
interno del usuario (motivacién, conocimiento previo,
estados de animo, curvas de aprendizaje, efc.), las
propiedades del producto, servicio o sistema (usabilidad,
funcionalidades, entre ofras) y las circunstancias
establecidas por un marco espacio-temporal determinado
(Jang & Mun, 2019). Otros autores destacan de este
concepto la naturaleza subjetiva de la relacién entre
usuario y sistema o aplicacion (McCarthy y Wright,

| a “experiencia de usuario” o user experience (UX)
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2004). Por tanto, evaluar la experiencia de
usuario significa ir mas alla del estudio sobre
usabilidad (eficiencia en la realizacién de una
tarea concreta) para enfatizar los efectos de
la relacion entre el usuario y las cualidades
de un sistema, la cual no se podria entender
debidamente sin considerar el contexto de uso
concreto (Calvillo-Gamez, Cairns y Cox, 2015).

Segun Law et al. (2009), podriamos
distinguir el concepto experiencia de usuario
de otros, como experiencia de marca 0
experiencia de producto, al tener que concurrir
necesariamente un interfaz de usuario. La
International Organization for Standardization
(ISO), dentro del capitulo Human-centred
design for interactive systems, define la interfaz
de usuario como “todos los componentes de un
sistema interactivo (software o hardware) que
proporciona informacion y controles al usuario
con el fin de realizar tareas especificas con
dicho sistema interactivo™.

Asimismo, esta organizacion internacional
para el desarrollo de estandares establece su
propia definicion de experiencia de usuario:
“las percepciones y respuestas del usuario
que resultan del uso y/o uso anticipado de un
sistema, producto o servicio”. Considerando
por percepciones y respuestas del usuario las
emociones, creencias, preferencias, actitudes
y logros que se dan antes, durante y después
del uso del sistema. Igualmente, considera que
la experiencia de usuario es la consecuencia
de una serie de funcionalidades, elementos
de asistencia, nivel de rendimiento, capacidad
interactiva e, incluso, imagen de marca de un
sistema, producto o servicio.

No obstante, la definicidn proporcionada por la
ISO presenta estrecheces importantes segun los

1150 3241-210: 201 9, https:/Awww.iso.org/obp/uif#iso:std:is0:9241:-
210:ed-2:v1:en [Consultado el 25 de octubre de 2022].
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expertos, quienes prefieren una percepcion mas amplia
que trate de evaluar la posible relacion holistica entre
todos los componentes que producen una experiencia
de usuario determinada. Es por esta razon, por la que
una amplia parte de la investigacion sobre UX trata de
determinar ciertos factores de UX que permitan plantear
estrategias de disefio con ciertas garantias, dada la
naturaleza del concepto (Caddick & Cable, 2011).

Sin embargo, la experiencia de usuario no deberia

analizarse como la
—— = = consecuencia de una serie
Los estudios de acciones realizadas

subrayan la
necesidad de
situar los usuarios-
pacientes en el centro

1
|
en un momento puntual y
|
de los procesos de l
l
|
ol

aislado, sino como el fruto
de una progresion. Es decir,
la UX final seréa el producto
derivado de un acceso y uso
mas 0 menos continuado
en el tiempo. Es lo que
Drouet y Bernhaupt (2016)
definen como Cumulative
UX, en contraposicion a
Momentary UX, para estudiar el resultado global de una
serie de usos (Episodic UX) a partir del primer encuentro
con un sistema —teniendo en cuenta las experiencias
previas del usuario y sus expectativas— para asi analizar
como lo adopta y adapta a sus intereses y necesidades
entre periodos de uso y no uso.

La evaluacion de sistemas de informacion desde la
UX ha encontrado acomodo en una buena cantidad de
areas y disciplinas: disefio de periféricos y todo tipo de
dispositivos, webs, apps, videojuegos, smartTV, etc.
Y, por supuesto, también en servicios o sistemas de
comunicacion e informacién para la salud (Song et al.,
2021; Sorondo et al., 2016; Shin, Lee y Hwang, 2017;
Vargiu et al., 2019; Beth De Hertogh y DeVasto, 2020).

Estos estudios subrayan la necesidad de situar en
el centro de los procesos de disefio y desarrollo de
cualquier tecnologia de informacién y comunicacion a
los usuarios-pacientes. Estudios que ofrecen evidencias
claras de los beneficios de esta perspectiva tanto a
niveles de informacién y formacién, como de prevencion
en salud. Asimismo, los profesionales de la salud se ven
beneficiados por formulas no sélo mas eficientes para la
gestién de la informacion, sino también para la mejora de
la comunicacidn con sus pacientes.

La UX hace mas acuciante si cabe la necesidad
de emplear un enfoque multidisciplinar en el analisis,

diseio y desarrollo de
cualquier tecnologia
de informacién y
comunicacion.

valoracionydisefiodelos productososerviciosinteractivos,
en pos de perspectivas mas humanas y holisticas;
considerando los desafios tedricos y metodologicos que
orbitan su naturaleza y que constituyen su principal reto.
No obstante, podemos afirmar que existe una definicion
suficientemente bien delimitada que ha permitido la
elaboracion y validacion de métodos tanto cuantitativos,
como cualitativos -complementarios en muchos casos-,
ofreciendo informacion valida y de interés sobre la UX de
un sistema determinado.

Lo principal de este enfoque es que situa en el centro
al usuario, quizd en términos que puedan parecer
excesivamente trascendentales pero que responden en
realidad a una necesidad: hacer de la tecnologia algo
mas organico, mas humano.
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Evaluacion del conocimiento sobre terapias de ultima generacién en la
ciudadania de habla espaiola

Evaluation of the knowledge about next-generation therapies among the
Spanish-speaking population

Estibaliz Urarted, Joana Claverol@, Begonya Nafriad

4 Patient Engagement in Research Area, Institut de Recerca Sant Joan de Déu, Espafia

Resumen

Introduccion: Actualmente existe un gran desconocimiento sobre las terapias innovadoras, lo cual genera
desconfianza y puede limitar la participacién de los pacientes en investigacion. Objetivos: Analizar el nivel
de conocimiento de la ciudadania en materia de terapias innovadoras. Metodologia: El analisis se realizé a
través de una encuesta en linea de 30 preguntas. Resultados: La encuesta fue completada por 518 personas
y se detectaron varios temas a reforzar, entre los que destacaron: enfermedades a las que se dirigen estas
terapias, efectos secundarios 0 conceptos como “vector’ o “mutacién”. Los encuestados sefialaron como
formatos preferidos conferencias impartidas por profesionales, videos e infografias. Internet fue la fuente de
informacion preferente, concretamente los medios cientificos especializados y las paginas web de instituciones
oficiales. Conclusion: Se propone una campafia educativa compuesta por una serie de charlas en formato
semipresencial impartidas por expertos con formacién en comunicacion. También se recomienda el co-disefio
de una coleccion de materiales y su difusion a través de paginas web, redes sociales 0 medios especializados.

Palabras clave: terapia celular; educacion; terapia génica; conocimiento; terapias de ultima generacion.

Abstract

Introduction: When it comes to innovative treatments, there is an imperative need to clarify misconceptions
and strengthen basic notions in order to enhance patient participation in research. Objectives: To analyse the
level of knowledge of the general population regarding genetic and cell therapies. Methodology: The study
was performed through an online survey. Results: The survey was completed by 518 people and several gaps
were detected, such as target diseases for these treatments, side effects or concepts like ‘vectors’ or ‘mutations’.
The respondents highlighted as most appropriate formats conferences given by a professional in the field, videos
or infographics. The Internet was the preferred source of information, particularly specialized science media and
websites of official institutions. Conclusion: We propose an educational campaign comprising of a series of talks
in a blended format, led by experts with both a science and communication background. We also recommend
the co-design of a collection of materials disseminated through institutional websites, social networks or science-
specialized media.

Keywords: cell therapy; education; gene therapy; knowledge; next-generation therapies.
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Introduccion

e calcula que en el mundo hay mas de 300 millones
Sde personas afectadas por enfermedades raras,

siendo la mitad de ellas nifios y adolescentes
(Baldovino, Taruscio, & Roccatello, 2016). Mas del 30%
de estos menores no llegan a cumplir los 5 afios (Bick,
Jones, Taylor, Taft, & Belmont, 2019), y actualmente los
tratamientos experimentales representan la tnica opcién
terapéutica en muchas patologias pediatricas. Desde
los centros de investigacion se considera clave educar
a pacientes, familias, y en general a la sociedad, sobre
dichas terapias, con el fin de facilitar la toma de decisiones
ante el escenario de un ensayo clinico o el acceso a un
tratamiento de estas caracteristicas.
Proporcionar informacion sobre salud y ciencia, tanto
a nivel de prevencion como de tratamientos, es clave
para empoderar a la sociedad y mas especificamente a
pacientes y cuidadores (Stewart, 1995; Zhang, Weizhen,
Liu, & Wang, 2019; Swigtoniowska-Lonc, Stawuta, Dudek,
Jankowska, & Jankowska-Polanska, 2020; Motoki, Saito,
& Takano, 2021). La terapia génica y la terapia celular, por
su componente innovador y complejidad, son tematicas
sobre las cuales es preciso educar dada la limitacién de
materiales informativos disponibles y la desconfianza
que aun generan entre ciertos sectores de la poblacion
(Gottweis, 2002; Delhove, Osenk, Prichard, & Donelley,
2020; Rodriguez-Gonzélez, 2021).

El Institut de Recerca Sant Joan de Déu es un centro
de referencia en pediatria en el estudio de tratamientos
innovadores, muchos de ellos destinados a tratar
patologias de origen genético y poco frecuente. La
institucion se dispuso a analizar el nivel de conocimiento
de la ciudadania en materia de terapias innovadoras,
con el objetivo de identificar necesidades que se puedan
responder mediante el disefio materiales educativos.

Metodologia

Se elabor6é una encuesta compuesta por 30 preguntas
cerradas de diversas tipologias: de respuesta Unica
(Verdadero/Falso, Si/No/No lo sé), de opcién multiple, o
de escala de puntuacion. El cuestionario fue disefiado por
un grupo de personas expertas en terapias innovadoras
y se revisd tanto por los autores como por un equipo de
expertos con el fin de asegurar que las preguntas estaban
alineadas con la informacion que se pretendia obtener.
La encuesta fue elaborada empleando la aplicacion
web Google Forms, redactada en castellano y difundida
a través de diversos canales. Se publicaron articulos en
paginas web delainstitucion (Institut de Recerca Sant Joan
de Déu, 2020a) o de proyectos liderados por la misma,

como Share4Rare (Urarte, 2020), y se difundié asimismo
a través de sus perfiles de redes sociales (Institut de
Recerca Sant Joan de Déu, 2020b; Share4Rare, 2020)
y la lista de distribucion de la Asociacion Catalana de
Comunicacion Cientifica, entre otros canales.

El cuestionario se dividia en 4 secciones: datos
sociodemograficos, conocimientos sobre terapia celular;
conocimientos sobre terapia génica, y canales y formatos
a través de los cuales se accede a la informacién sobre
estas tematicas.

Los datos se recogieron durante 14 meses (entre
marzo de 2020 y mayo de 2021) y para cada pregunta se
analizaron las medias de los porcentajes de respuesta.

La poblacién diana eran personas hispanohablantes
sin relacién profesional con el ambito cientifico, es
decir, poblacién general, y también incluia pacientes y
familiares de pacientes.

Resultados

En total se obtuvieron 518 respuestas de personas con
una edad media de 38,8 afios. La primera parte de la
encuesta, en la que se recogian datos sociodemograficos
de las personas participantes, hacia referencia a la edad,
el nivel de estudios y el pais de residencia, asi como a
una posible relacién con una enfermedad o con alguna
persona afectada por una patologia.

Datos sociodemograficos

El 61% de las personas que participaron en el estudio
tenia estudios universitarios, posgrado o doctorado
(Tabla 1). El 33% no poseia estudios superiores y el
6% habia realizado ciclos formativos de grado medio o
superior. El 94,4% de las personas que participaron en la
encuesta indicd Espafia como pais de residencia (Tabla
1). Un pequefio porcentaje, el 4,1%, procedia de paises
de Latinoamérica (Argentina, Colombia y Chile) y un 1,2%
de paises de la Union Europea. La mitad de las personas
encuestadas (51%) no tenia ningun tipo de relacion con
el ambito sanitario, mientras que el 32% eran familiares
de pacientes o cuidadores, el 12% eran pacientes y el
3% tenian una relacion de amistad con un paciente. Un
pequefio porcentaje de las personas encuestadas, el
1%, trabajaba en el &mbito cientifico-sanitario (medicina,
enfermeria, investigacion, farmacia) y un 1% trabajaba
en ambitos como la educacion o la psicologia (Tabla 1).
Al analizar las respuestas de aquellas personas que
si tenian algun tipo de relacion con la enfermedad por
el hecho de padecerla o conocer o cuidar de alguien
que la padeciese, se vio que el 68% tenia relacion con
una enfermedad rara o poco frecuente, y el 12% con
enfermedades oncoldgicas pediatricas, la mayoria de las



cualestambién se consideran poco frecuentes, al tratarse de
tumores del desarrollo (gliomatosis cerebri, osteosarcoma,
retinoblastoma, etc.) o leucemia infantil (Tabla 1). Un 6%
carecia de diagnéstico y el 14% se relacionaba con otro tipo
de patologias o condiciones médicas, como la diabetes, el
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Alzheimer, la paralisis cerebral u otras.

Casi la mitad de las personas encuestadas (48%)
afirmé haber buscado alguna vez informacion sobre
terapias innovadoras como la terapia génica y la terapia
celular (Figura 1).

Tabla 1. Datos sociodemograficos de la muestra poblacional (n= 518).

%
1. Estudios realizados
Primaria 2,0
Secundaria obligatoria 17,0
Bachillerato 14,0
Universidad 32,0
Posgrado o master 24,0
Doctorado 5,0
Otros 6,0
2. Pais de residencia
Espana 94,4
Latinoamérica 4.1
Europa 1,2
EE.UU. 0,4
3. Relacién con ambito de la
salud
Sin relacion 51,0
Paciente 12,0
Familiar/persona cuidadora 32,0
Amistad 3,0
Profesional de la sanidad 1,0
Otros 1,0
4. Enfermedad
Enfermedades raras 68,0
Leucemias y otros canceres 12,0
Sin diagnostico 6,0
Otras 14,0
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52%

mSi ONo

48%

Figura 1. Porcentajes de respuestas a la pregunta: “;Has buscado alguna vez informacién sobre terapia génica y

celular?”

Conocimientos sobre terapias innovadoras: terapia celular

El siguiente bloque de preguntas tenia como objetivo
analizar los conocimientos de las personas encuestadas
sobre la terapia celular, y para ello se emplearon diversas
preguntas de tipo verdadero o falso. A la afirmacion
“‘En la terapia celular se introducen nuevas células en
un tejido defectuoso para curar la enfermedad” el 62%
contestd correctamente (Verdadero), mientras que el
32,4% admitié no conocer la respuesta (Figura 2a). El
81% de las personas encuestadas afirmaron conocer el
concepto de células madre, mientras que el 2% admitian
desconocerlo. El 17% indicaron que tal vez si sabian de
qué se trataba (Figura 2b). A la afirmacion “Las células
madre solo pueden estar en el embrién”, una afirmacion
falsa, el 75% de las personas encuestadas contestaron
correctamente. Tan solo el 10% contestaron “Verdadero”,
errando en la respuesta. El 15% indicaban no conocer
la respuesta (Figura 2c). A la siguiente pregunta de tipo
verdadero o falso “Las células madre pueden fabricarse
a partir de cualquier célula de nuestro cuerpo”, afirmacion
falsa, el 42,5% de las personas encuestadas contestaron
correctamente. El 27% erraron en la respuesta indicando
que la afirmacién era verdadera, y el 30,5% respondieron
“No lo sé” (Figura 2d).

A la afirmacion “La terapia celular puede servir a dia
de hoy para tratar cualquier enfermedad” el 57,5% de las
personas encuestadas contestaron “Falso”, tratandose

de la respuesta correcta. El 6,4% err6 en su respuesta
contestando “Verdadero” y el 36,1% de las personas
encuestadas admitieron no conocer la respuesta
correcta (Figura 2e). En la afirmacién “La terapia
celular solo puede emplearse para tratar enfermedades
oncoldgicas o hematologicas” el 51% de las personas
encuestadas respondieron “Falso”, acertando en la
respuesta. Un 40,7% contestaron “No lo sé” y solo
un 8,3% contestaron “Verdadero” (Figura 2f). A la
pregunta “¢ Crees que introducir células modificadas a
un organismo puede producir efectos secundarios?”,
casi la mitad de las personas encuestadas, el 46,9%,
acertaron en la respuesta (indicaron que estos efectos
adversos si podian llegar a presentarse), mientras que
el 13,3% indicaron que no. Un amplio porcentaje, el
39,4%, contestd que no conocia la respuesta (Figura 2g).

La siguiente pregunta consistia en que las personas
encuestadas indicaran qué afirmaciones les parecian
ciertas sobre la terapia celular. Podian elegir varias
afirmaciones, siendo correctas tres de las mismas. En
esta ocasion, el 20% de las personas marcaron una
afirmacion correcta, el 45% marcaron dos afirmaciones
correctas y el 27% marcaron las tres afirmaciones
correctas. De las personas que contestaron a esta
pregunta, el 5% indicaron “No lo sé€” y el 3% no marcaron
ninguna de las respuestas correctas, pero si marcaron
la respuesta incorrecta: “Emplea un vector que suele
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ser un virus para modificar el ADN de las células in situ  respuestas correctas también pudieron marcarla, tal y

(dentro del cuerpo)”, que en realidad haria referenciaa como se detalla en la Figura 3b, que hace referencia

la terapia génica, no a la terapia celular (Figura 3a). Sin  a todas aquellas personas que marcaron en algun

embargo, no solo ese 3% marcé la respuesta incorrecta.  momento la respuesta incorrecta, el 30,5% de la
Las personas encuestadas que marcaron 1, 2 0 3 muestra.
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Figura 2. Preguntas relativas a la terapia celular. Porcentajes de respuestas. (a) Pregunta de tipo verdadero o falso: “En la
terapia celular se introducen nuevas células en un tejido defectuoso para curar la enfermedad”. (b) “¢ Sabes qué son las células
madre?”. (c) Pregunta de tipo verdadero o falso: “Las células madre solo pueden estar en el embrion”. (d) Pregunta de tipo
verdadero o falso: “Las células madre pueden fabricarse a partir de cualquier célula de nuestro cuerpo”. (e) Pregunta de tipo
verdadero o falso: “La terapia celular puede servir a dia de hoy para tratar cualquier enfermedad”. (f) Pregunta de tipo verdadero

o falso: “La terapia celular solo puede emplearse para tratar enfermedades oncolégicas o hematoldgicas’. (g) “;Crees que
introducir células modificadas a un organismo puede generar efectos secundarios?”. NS = No lo sé.
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Figura 3. Preguntas relativas a la terapia celular. (a) Porcentajes de respuestas a la pregunta “Indica la/s afirmacidn/es
que te parezca/n verdadera/s sobre la terapia celular’. NUmero de respuestas verdaderas marcadas: 0 = 0 respuestas
verdaderas marcadas; 1 = 1 respuesta verdadera marcadas; 2 = 2 respuestas verdaderas marcadas; 3 = 3 respuestas
verdaderas marcadas; NS=No lo sé. (b) Personas que marcaron en algin momento la respuesta incorrecta (Si), frente

a personas que no la marcaron en ninguna ocasion (No).

Conocimientos sobre terapias innovadoras: terapia génica

El tercer bloque de la encuesta examinaba los
conocimientos de las personas encuestadas sobre otro
tipo de terapia innovadora: la terapia génica. También
se plantearon varias preguntas de tipo verdadero o falso
para determinar el nivel de conocimientos que tenian las
personas encuestadas sobre esta materia. La primera
de las afirmaciones indicaba: “Cuando se produce una
mutacion espontanea en una célula del cuerpo, ésta
aparecera también en el resto de las células”. EI 56,3% de
las personas encuestadas respondieron acertadamente
que la afirmacion era falsa, mientras que el 13,6%
afirmaron que era verdadera. Mas del 30% indicaron no
conocer la respuesta (Figura 4a).

La siguiente pregunta también se centraba en el tema
de las mutaciones: “; Por cual de las siguientes causas
puede aparecer una mutacion en el ADN de nuestras
células?”. Se proponian tres causas: a) radiacion
ultravioleta (UV); b) tabaco y c) fallo en la duplicacién del
ADN y solo se podia marcar una respuesta, que incluia
“Las 3 son correctas” y “No lo sé”. La respuesta correcta
(“Las 3 son correctas”) fue marcada por el 63,3% de las
personas encuestadas. El 21,3% atribuyd las mutaciones
solo a fallos en la duplicacién del ADN, el 0,4% al tabaco y
el 2,7% a la radiacién UV. El 11,8% de la muestra admitia
desconocer la respuesta (Figura 4b).

La siguiente pregunta era del mismo estilo, pero
solamente se podia elegir una respuesta. El enunciado
es el que se indica a continuacion: “En la terapia génica
se inserta la version corregida del gen dentro del genoma
de la célula mediante lo que llamamos un vector” y las
respuestas eran las siguientes: 1) No siempre se emplea
un vector; 2) En ocasiones es asi y los vectores suelen ser
virus modificados genéticamente; 3) Las dos anteriores
son correctas; 4) Ninguna es correcta; 0 5) No lo sé.

La respuesta correcta correspondia al enunciado
numero 3 (‘Las dos anteriores son correctas”), ya que
en ocasiones en terapia génica no se emplean vectores
y cuando se emplean suele tratarse de virus modificados,
y el 42,7% de las personas encuestadas respondieron
correctamente. El 33,5% indicaron no conocer la
respuesta (Figura 4c). A la pregunta “,En cual de los
siguientes grupos de patologias habra mas opciones de
terapia génica en los proximos 5 afios?” el 43,8% contestd
el cancer, siendo esta la respuesta correcta. Casi el 30%
de las personas encuestadas desconocian la respuesta
(Figura 4d).

La siguiente pregunta presentaba la siguiente
afirmacion, la cual era cierta: “En la terapia génica puede
que el gen que nos interese reparar acabe siendo sobre-
expresado (que el gen produzca la proteina en mayor
cantidad de lo habitual), lo cual podria tener efectos



perjudiciales en el organismo”. Mas de la mitad de las
personas encuestadas admitieron desconocer la respuesta
(55,4%), el 38% contestaron correctamente y el 6,8%
indicaron que era una afirmacién falsa (Figura 4e). A la
afirmacion “La terapia génica es 100% segura”, el 46% de
las personas encuestadas contestaron “Falso”, siendo esta
la respuesta correcta. Casi la mitad de la muestra (47,5%)
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admitié no conocer la respuesta (Figura 4f).

La ultima pregunta del bloque también era de tipo
verdadero falso y hacia referencia a las dosis: “La dosis
en terapia génica se debe ajustar como en cualquier
otro tipo de tratamientos”. El 39% de las personas
encuestadas desconocian la respuesta y el 53,5%
contestd correctamente “Verdadero” (Figura 4g).
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Figura 4. Preguntas relativas a la terapia génica. (a) Porcentajes de respuestas a la pregunta de tipo verdadero o falso.
“Cuando se produce una mutacién espontanea en una célula del cuerpo, ésta aparecera también en el resto de las células”.
(b) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “¢Por cual de las siguientes causas puede aparecer una mutacion en el ADN de
nuestras células?” Solo podia elegirse una respuesta. NS = No lo sé. (c) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “En la terapia
génica se inserta la version corregida del gen dentro del genoma de la célula mediante lo que llamamos un vector”, en la que
las personas encuestadas debian elegir entre varias opciones. 1 = No siempre se emplea un vector; 2 = En ocasiones si se
emplea y suelen ser virus modificados genéticamente; 3 = Las dos anteriores son correctas; 4 = Ninguna es correcta; 5 = No
lo sé. (d) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “4En cual de los siguientes grupos de patologias habra mas opciones de
terapia génica en los préximos 5 afios?”. (e) Porcentajes de respuestas a la pregunta de tipo verdadero o falso: “En la terapia
génica puede que el gen que nos interese reparar acabe siendo sobre-expresado (que el gen produzca la proteina en mayor
cantidad de lo habitual), lo cual podria tener efectos perjudiciales en el organismo”. (f) Porcentajes de respuestas a la pregunta
de tipo verdadero o falso: “La terapia génica es 100% segura”. (g) Porcentajes de respuestas a la pregunta de tipo verdadero o
falso: “La dosis en terapia génica se debe ajustar como en cualquier otro tipo de tratamientos”.
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Canales y formatos de informacion cientifica y de salud

El cuarto bloque de la encuesta estaba enfocado en
extraer informacion acerca de los canales y formatos
a través de los cuales las personas encuestadas se
informaban sobre estas tematicas. A la pregunta “; Eres
aficionado/a la divulgacion cientifica o te interesan los
temas cientificos?”, el 82% de la muestra contestd que
si (Figura 5a).

Al preguntar sobre qué tema relacionado con
la ciencia estaban mas informadas, el 25% de las
personas encuestadas contestaron “Medicina y Salud”,
el 20% “Ciencia y Tecnologia”, el 19% “Alimentacion
y Consumo” y el 11% “Medio Ambiente y Ecologia”.
Un cuarto de las personas encuestadas (24,1%)
contestaron que no se consideraban informadas sobre
ninguna de dichas areas (Figura 5b).

En cuanto a las fuentes a las que acudir para
informarse sobre medicina, genética o terapias de
ultima generacion, las personas encuestadas hicieron
referencia como fuente principal a Internet (88,6%). El
47,9% de la muestra indicé informarse también a través
de revistas de divulgacion cientifica (Investigacion y
Ciencia, Muy Interesante o revistas de divulgacion de las
universidades), el 33% referencié libros de divulgacion
y el 33,4% comentd que preguntaban a su médico de
referencia. El 28% hizo referencia a programas de
television especializados y en menor medida indicaron
que se informaban a través de la prensa escrita en
papel (Figura 5c¢).

Las personas que apuntaron a Internet como fuente
de informacion eran invitadas a detallar a través de
qué formato o canal se informaban dentro de la red.
La mayoria indicaron que acudian a medios digitales
especializados en ciencia y tecnologia (64,9%). El
29,3% acudian a blogs y foros, el 26,6% a la Wikipedia,
el 26,3% a medios generalistas en su version digital,
el 23,9% a las redes sociales, el 22,6% a YouTube
y plataformas similares, el 11,6% se informaban
acudiendo al primer resultado que aparecia en Google
o similar y el 10,2% lo hacian a través de podcasts. En
menor medida se indicaron canales como PubMed,
Medline, Google Scholar, webs de asociaciones de
pacientes, personas que se dedican a la investigacién y
seminarios web (Figura 5d).

Ala pregunta “; Consideras que la informacion que se
ofrece sobre estas terapias en medios de comunicacion
de masas es fiable/veridica?”, el 75,7% de las personas
contestaron “En ocasiones”. Solo el 2,3% respondieron
“Siempre” (Figura 5e).

En relacion a las fuentes que las personas
encuestadas consideraban mas fiables para informarse
sobre terapia génica y/o celular, se les solicitd que las
puntuaran de 1a5, siendo 1 = Menos confiable y 5 = Mas
confiable. Se puntuaron cinco fuentes de informacion:
pagina web de un hospital o centro de investigacion, o
de un organismo oficial como la Organizacion Mundial
de la Salud, el Ministerio de Sanidad, Medline, etc.;
divulgador/a cientifico/a de renombre; noticia en medios
de comunicacion generalista (periodicos en papel o
version online o informativos de televisién); entrevista a
un/a investigador/a o médico especialista; documental
especial en programa especializado de television, radio
o plataforma de videos.

Las webs de organismos oficiales o centros de salud o
investigacion fueron descritas como “Muy confiables” por
el 70% de las personas encuestadas (esto es, obtuvieron
un 5 en la puntuacién), frente al 4,2% en el caso de
los programas informativos o un 13% en el caso de los
documentales. Las personas expertas en divulgacion
cientifica también obtuvieron una buena puntuacion
como fuente fiable de informacion (el 39% la puntud con
un 5), asi como una entrevista con un investigador/a o
médico/a especialista (el 37% la puntua con un 5). El
14,5 % puntu6é con un 1 (*Muy poco confiable”) a los
programas informativos, un porcentaje mas alto que el
obtenido para el resto de fuentes (Figura 6a).

La ultima pregunta hacia referencia a los formatos
preferidos por las personas encuestadas para
informarse sobre ciencia y medicina. Se les solicitd que
los puntuaran de 1 a 4, siendo 1 = Menos apropiado y
4 = Mas apropiado. El 64% de las personas indicaron
que una charla seria un formato “Muy apropiado” para
informarse sobre terapias innovadoras (puntuacién de
4), sequida por el del video (40%), la infografia (28%)
y el folleto (22%). Este ultimo formato es el que genera
mas division de opiniones, pues las puntuaciones
estan practicamente repartidas de manera igualitaria
(Figura 6b).
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Figura 5. Preguntas relativas a fuentes de informacion y formatos. (a) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “; Eres
aficionado/a a la divulgacion cientifica o te interesan los temas cientificos?”. (b) Area de conocimiento cientifico sobre la
que se consideraban mas informadas las personas encuestadas. (c) Fuentes a las que acuden las personas encuestadas
para informarse sobre ciencia y salud. (d) Tipo de formato o canal a través del cual se informan sobre ciencia, salud y
tecnologia las personas encuestadas en Internet. (e) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “; Consideras que la
informacion que se ofrece sobre estas terapias en medios de comunicacion de masas es fiable/veridica?”
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Figura 6. (a) Grafica de barras y tabla de datos ilustrando el nivel de confianza reportado por las personas encuestadas
sobre diversas fuentes a la hora de informarse sobre terapia celular y génica, siendo 1 = Menos confiable y 5 = Méas
confiable. (b) Gréfica de barras y tabla de datos que ilustran las preferencias de las personas encuestadas sobre el tipo
de formato a la hora de informarse sobre terapia celular y génica, siendo 1 = Menos apropiado y 4 = Méas apropiado.
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Discusién
Datos sociodemograficos

La informacién sociodemografica de la muestra ayudo a
realizar un analisis mas preciso de las respuestas (Tabla
1). El nivel de estudios era alto en un amplio porcentaje
de los casos, por lo que habia mas posibilidades de
que muchas de las personas encuestadas tuvieran
conocimientos basicos sobre la terapia génica y
celular. La mitad de la muestra afirmé que buscaba con
regularidad o habia buscado informacién sobre este
tipo de terapias, lo cual también es un indicador de la
predisposicion de estas personas a querer conocer y
formarse sobre temas cientificos de esta indole. Este
dato coincide con el conjunto de personas que afirmaron
estar relacionadas con algun tipo de patologia, ya fuera
por padecerla o por cuidar de alguien que la padeciera
(familiares, cuidadores, amistades, etc.).

Dentro de este grupo de personas vinculadas a una
enfermedad, la gran mayoria tenian una relacion con
aquellas con pocas posibilidades terapéuticas, como
las enfermedades raras, los canceres del desarrollo,
también consideradas enfermedades poco frecuentes,
0 incluso patologias sin diagnosticar. Para algunas
de estas enfermedades existen terapias en fase de
experimentacion, tanto preclinica (Syding, Nickl,
Kasparek, & Sedlacek, 2020) como clinica (Rodino-
Klapac, Chicoine, Kaspar, & Mendell, 2007).

Terapia celular

El conocimiento de las personas encuestadas sobre
la terapia celular se analizé a través de una serie de
consultas, que incluian preguntas directas sobre las
nociones que tenian sobre estas terapias (“¢conoces
X?, icrees que X es asi?”, etc.), cuestiones de tipo
verdadero o falso 0 una pregunta que invitaba a sefalar
las afirmaciones que la persona encuestada considerara
verdaderas sobre la terapia celular (Figura 2).

Tras analizar los resultados, se advirtié que el concepto
de célula madre era bien conocido entre las personas
encuestadas, asi como su localizacion en el embrién.
Los conceptos que menos parecian estar claros eran, por
un lado, a partir de qué células se obtienen las células
madre, en qué tipo o grupos de enfermedades podria
aplicarse la terapia celular y si este tipo de tratamientos
puede generar efectos secundarios. Exceptuando la
pregunta que solicitaba a las personas encuestadas que
sefialasen las afirmaciones sobre la terapia celular que
creian correctas, el porcentaje de respuestas correctas
en este bloque de preguntas es del 59,4%.

Cuando se inst6 a que sefialaran solo las afirmaciones

correctas, el 30,5% de la muestra eligid la respuesta
incorrecta, que hacia referencia al uso de un vector a la
hora de administrar el tratamiento (Figura 3). Puede que
se trate de una cuestion que genere confusion, ya que en
ocasiones en terapia celular se emplea también la terapia
génica (aunque no siempre). Un amplio porcentaje de las
personas encuestadas, el 69,5%, marcd exclusivamente
afirmaciones correctas, siendo mayoria aquellas que
eligieron 2 o 3 afirmaciones en lugar de una sola.

Estos resultados coinciden con algunas de las
conclusiones obtenidas recientemente (Aiyegbusi et al.,
2020) en una revision sistematica sobre trabajos que
evaluan los conocimientos y la aceptacion de la terapia
celular y la terapia génica entre el publico general, en el
que también se concluyé que existia confusién sobre el
origen de las células madre o sobre el concepto de vector
viral. En resumen, las areas que requeririan un mayor
refuerzo educativo segun los datos obtenidos serian
el origen de las células madre (a partir de qué células
pueden obtenerse), las enfermedades para las que esta
indicada actualmente y, en menor medida, el tema de los
efectos secundarios. Con todo, podriamos afirmar que
en general el conocimiento de la muestra sobre terapia
celular era bastante elevado.

Terapia génica

En este bloque de preguntas, al realizar la media de las
respuestas correctas la cifra era del 57,3%, un porcentaje
similar al que se obtuvo en el bloque de terapia celular,
por lo que se podria inferir que los conocimientos globales
sobre los dos tipos de terapias son similares. Un concepto
que desconoce o confunde gran parte de la muestra es el
de mutacién, clave para comprender los tratamientos de
terapia génica. Las causas de las mutaciones tampoco
estaban del todo claras para una parte de las personas
encuestadas, que no marcaron que la radiacion UV o el
tabaco son fuentes generadoras de alteraciones en el
ADN (Figura 4b). En un trabajo de 2004 ya se constataba
que este término generaba confusién entre el publico
general (Condit, Dubriwny, Lynch, & Parrott, 2004).
Ajuzgar por las respuestas, el concepto de vector y el
mecanismo de funcionamiento de la terapia génica son
también temas a reforzar, coincidiendo una vez mas con
los resultados de Aiyegbusi et al., 2020.
Aproximadamente la mitad de las personas
encuestadas conocian el hecho de que el cancer es la
enfermedad para la que mas se esta estudiando la terapia
génica. Probablemente esto esté relacionado con el
hecho de que la terapia génica esta siendo ampliamente
estudiada en oncologia. Casi el 60% desconocian los
efectos secundarios potenciales de la terapia génica.



Los resultados obtenidos ponen de manifiesto la
necesidad de incidir en las diferencias entre terapia
celular y terapia génica, tanto a nivel del procedimiento
en si como en cuestiones como la seguridad y efectos
secundarios, asi como en conceptos clave como mutacion
y vector (Aiyegbusi et al., 2020).

Fuentes de informacioén

Es fundamental conocer cudles son las fuentes fiables a la
hora de informarse sobre cualquier area de conocimiento
cientifico, y la salud o la biomedicina no son una excepcion
(Kowalczyk & Draper, 2012; Li, Bailey, Huynh, & Chan,
2020; Litzkendorf, Frank, Babac, Rosenfeldt, Schauer,
Hartz, & Graf von der Schulenburg, 2020). Por esa razon
se quiso indagar en el tipo de fuentes que consultaban las
personas encuestadas y en cuales eran sus preferencias
en cuestion de canales de informacién y formato, algo
que sera de gran ayuda a la hora de disefiar materiales
educativos y difundirlos.

La mayoria de las personas encuestadas afirmaron
ser aficionadas a la ciencia y la divulgacion, y un 25%
aseveraban estar bien informadas sobre medicina y salud
(Figura 5b). Segun la Encuesta sobre Equipamiento y
Uso de las Tecnologias de la Informacion y Comunicacion
en los Hogares realizada por el Instituto Nacional de
Estadistica en 2020, el 72% de la ciudadania utiliza
Internet para informarse sobre temas de salud (Instituto
Nacional de Estadistica, 2020). Los datos extraidos de
nuestra encuesta elevan esta cifra casi al 90%. Entre las
fuentes mas consultadas por las personas encuestadas
después de Internet, destacan las revistas de divulgacion
cientifica (47,9%), los profesionales médicos (33,4%) y
los libros de divulgacion (33%) (Figura 5c).

Centrandonos en Internet como fuente de informacion,
las personas encuestadas acuden principalmente a
medios de comunicacion especializados en ciencia y
tecnologia (65%), que parecen generar confianza en la
poblacion (Figura 5d). A esta categoria pertenecerian
las secciones de ciencia de los periddicos generalistas,
como por ejemplo Materia Ciencia (El Pais), Big Vang
(La Vanguardia), Next (Voz Populi), Ara Ciencia (Diari
Ara) o Teknautas (E/ Confidencial), asi como la Agencia
SINC, la agencia publica de noticias sobre ciencia y
tecnologia adscrita a la Fundacion Espafiola para la
Ciencia y la Tecnologia (FECYT). La television ocupa un
puesto relativamente bajo como fuente de informacion
sobre terapias innovadoras (28%) dado que se focaliza
especialmente en noticias de actualidad, lo cual difiere
del dato obtenido en la Encuesta de Percepcion Social
de la Ciencia y la Tecnologia realizada por la FECYT,
en la que este medio era sefialado como fuente de
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informacion sobre ciencia por el 73% de las personas
encuestadas (Fundacion Espafiola para la Ciencia y la
Tecnologia, 2020). Segun dicha encuesta, en el marco de
Internet el 71% la poblacién acude a las redes sociales
para informarse sobre ciencia y salud, mientras que
el dato que obtenemos a partir de nuestra muestra es
de un 24%. También hay una diferencia notable entre
los datos de ambas encuestas en cuanto a los medios
digitales especializados en ciencia: en la Encuesta
de Percepcién Social de la Ciencia y la Tecnologia el
porcentaje de personas que sefialan estos medios como
fuente a la que acudir para informarse sobre ciencia y
salud es del 40%, mientras que en la nuestra es del 65%.
El porcentaje que hace referencia a los blogs es similar
y el de Wikipedia es menor que en la encuesta realizada
por la FECYT. Las diferencias a nivel muestral (nimero
de personas encuestadas, edad, nivel de estudios, etc.),
su relacién con una enfermedad o el hecho de que la
encuesta disefiada por nuestra institucion se refiere a un
tema concreto en el &mbito de la biomedicina, podrian
haber influido en las diferencias observadas entre ambas
encuestas.

La gran mayoria de las personas encuestadas no
perciben como fiables los medios comunicacion de masas
ala hora de buscar informacién sobre temas de ciencia y
salud. El 75% indica que son fiables “en ocasiones” y el
21% “pocas veces” (Figura 5e). Esto coincide con otros
estudios como la encuesta Public Attitudes to Science
2019, realizada por el Departamento de Comercio,
Energia y Estrategia Industrial del Reino Unido, en
la que el 61% de la poblacién afirma que los medios
tienden a tratar de manera sensacionalista las noticias
sobre ciencia y solo el 32% piensa que los periodistas
comprueban la veracidad de los hallazgos cientificos
antes de publicar una historia (Department for Business,
Energy and Industrial Strategy, 2019).

Las fuentes mas confiables para informarse sobre
terapiasinnovadoras segun las personas encuestadas son
las paginas web de hospitales, centros de investigacion
u organismos oficiales (Organizacion Mundial de la
Salud, Ministerio de Sanidad, Center for Disease Control
and Prevention, etc.), sefialadas por un 70% como
“Muy confiables” (Figura 6a). También se destacan las
intervenciones, entrevistas o charlas de divulgadores
(39%) e investigadores o expertos (37%), es decir, el
publico confia en las fuentes originarias de informacion
cientifica, en las personas que trabajan en ciencia o
conocen el ambito cientifico. En esta linea, el formato
que mas se adecua a las necesidades informativas de
las personas encuestadas es la charla impartida por un
investigador o especialista en la materia, definido como
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“Muy apropiado” por el 64%, muy por delante del video,
la infografia o el folleto (Figura 6b), dato a tener en cuenta
a la hora de disefiar materiales educativos sobre las
terapias innovadoras.

Conclusiones

La terapia génica y la terapia celular representan en
muchos casos la Unica esperanza para el tratamiento
de muchas enfermedades. En los Ultimos afios han ido
desarrollandose a un ritmo acelerado, generandose en
la poblacién numerosas dudas respecto a su seguridad,
eficacia y aplicabilidad. La ciudadania, las familias de
pacientes y los propios pacientes deben conocer el
funcionamiento y alcance de estas terapias para poder
tomar de manera informada la decision de participar en
un ensayo clinico o en proyectos de ciencia basica.

Através de la encuesta, difundida entre marzo de 2020
y mayo de 2021, evaluamos el nivel de conocimientos
de la poblacion sobre estas terapias y nos encontramos
con algunas nociones o conceptos que precisan refuerzo
0 aclaracion, entre los que destacariamos el origen de
las células madre, las enfermedades para las que estan
indicadas este tipo de terapias, sus efectos secundarios o
qué es un vector 0 una mutacion. La muestra, compuesta
por 518 personas, es poco representativa del publico
general y por lo tanto hara falta reforzar en un futuro los
conocimientos basicos sobre estos temas.

Segln los resultados obtenidos, las acciones
educativas en este ambito deberian orientarse hacia la
aclaracion de estos conceptos, por lo que se tendran
en cuenta a la hora de elaborar materiales informativos
y educativos. El formato mas adecuado seguin las
personas encuestadas seria una charla impartida por un
profesional en la materia (el 64% indica que es un formato
“Muy adecuado), pero también valoran positivamente el
formato video o la infografia (el 40% indica que el video
es un formato muy apropiado y el 28% indica que la
infografia es una herramienta adecuada).

En cuanto a las fuentes de informacién, la mayoria de
las personas apuntan a Internet, destacando los medios
especializados en ciencia y las webs de organismos
oficiales. En este sentido, se podria contemplar el disefio
de una campafia educativa en la que intervinieran una
0 varias personas expertas en el sector, profesionales
con un perfil divulgativo ademas de cientifico que
protagonizaran un ciclo de charlas en formato hibrido (en
streaming y presencial), acompafiado de una coleccién
de materiales (pildoras informativas, infografias y
banners) difundida a través de webs institucionales,
redes sociales 0 medios especializados en ciencias. Para
concluir, por la complejidad del tema y por la poblacion

encuestada, que es adulta en su totalidad, el material y
la campafia propuestos estan dirigidos a esta audiencia
(ya se trate de pacientes, personas cuidadoras o publico
general) y sugerimos co-crearlo con dicha audiencia
con el objetivo de asegurar que da respuesta a las
necesidades detectadas a través de las conclusiones de
la encuesta.
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Resumen

Introduccién: La propagacion de la pandemia por COVID-19 en México hizo necesaria una comunicacion
cercana con la poblacién por parte de la autoridad en salud a través de conferencias de prensa a nivel federal
y local. Objetivos: Analizar las conferencias de prensa emitidas por la autoridad en salud en una ciudad
del norte de México de manera diaria y transmitidas por la televisién local, a fin de determinar si en ellas se
educaba para la salud a la poblacion y en su caso, sobre qué temas. Metodologia: Investigacion cualitativa
mediante analisis de contenido de las conferencias de prensa emitidas durante el periodo comprendido entre
el 26 de enero de 2021 y el 12 de marzo de 2021. Resultados: Se identificaron 5 ejes tematicos que dan
cuenta de la educacion para la salud a través de estas conferencias de prensa en dicha ciudad. Conclusion:
Las conferencias de prensa durante la pandemia por SARS-CoV-2 fueron utilizadas con el propdsito no solo de
informar sino también educar, a fin de brindar a la poblacién informacion médica relevante que coadyuve a cuidar
su salud durante y después de la pandemia. La participacion de los medios de comunicacion fue clave para ello.

Palabras clave: educacion en salud; comunicacion educativa; promocion de la salud; analisis de contenido;
comunicacion de masas; salud publica; COVID-19.

Abstract

Introduction: The spread of the COVID-19 pandemic in Mexico required close communication with the population
by the health authority through press conferences at both federal and local levels. Objectives: To analyze the
press conferences issued by the health authority in a city in northern Mexico on a daily basis and broadcast by
local press, in order to determine if they were used to educate for health and on which topics. Methodology:
Qualitative research through content analysis of the press conferences issued during the period from January
26, 2021 to March 12, 2021. Results: 5 thematic axes were identified, revealing health education through
these press conferences. Conclusion: Press conferences during the SARS-CoV-2 pandemic were used for the
purpose of both informing and educating, in order to provide relevant medical information to population, helpful
to take care of their health during and after the pandemic. The participation of the media was key in this regard.

Key words: health education; educative communication; health promotion; content analysis; mass communication;
public health; COVID-19.
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Introduccion

a comunicacion y la salud son dos disciplinas que

convergen no solo en el marco de la atencién

clinica sino también en el aspecto social. Acorde
con Diaz (2011) la comunicacién y la salud conforman
un binomio poderoso y los estudios que investigan esta
relacion lo hacen bajo tres conceptos: comunicacion y
salud, comunicacion en salud y comunicacion para la
salud, siendo este ultimo, el que, segun el autor en cita,
enfoca la idea de intervenir para un cambio social. Segun
expresa este mismo autor, la comunicacion para la salud
permite apoyar el aprendizaje de habilidades de salud,
reforzar actitudes o refutar ideas equivocadas.

Al igual que la comunicacién, la educacion también
guarda relacion con la salud al hacer énfasis en
aprender cuestiones sobre como prevenir la enfermedad
y preservar la salud. Sobre este concepto, Villasefor
(2004, p.70) aclara que la educacion para la salud es
un “proceso social que implica transmision, recreacion,
creacion y apropiacién del conocimiento con la intencion
de fomentar y preservar la salud”.

No obstante, hay que destacar que la diferencia entre
comunicar y educar estriba en el rol protagénico que
adquieren los destinatarios del mensaje para construir y
deconstruir significados, no ser solo receptores del mensaje.

Autores como Rojas-Rajs & Jarillo (2013) hablan de
la comunicacion para la salud con énfasis en el cambio
de conducta de los individuos. Es preciso resaltar que
ese cambio de conducta llegara si existe en el proceso
comunicativo un aprendizaje a partir del mensaje que se
recibe. Finalmente, ese cambio de conducta impactara
de forma positiva en la salud de los receptores de dicho
mensaje. En ese sentido, las conferencias de prensa
transmitidas en los medios de comunicacion pueden ser
utilizadas no solo para informar sino también para educar
a la poblacion en el cuidado de su salud.

Cuando se extendié la pandemia por SARS-CoV-2 se
hizo necesario que los gobiernos actuaran de manera
rapida para evitar una propagacion acelerada del virus.
Ademas, fue imperativo dotar a las personas de informacion
suficiente para desmentir fake news, disminuir el panico
causado por un virus desconocido e instruirles sobre qué
hacer para cuidar su salud y evitar riesgos de contagio, asi
como en caso de requerir asistencia médica. Habia que
comunicar y, también, educar.

En el contexto de una pandemia, la comunicacion

para la salud se vuelve todavia mas necesaria.
La ciudadania necesita que su gobierno le brinde
informacién publica solida, cientifica, de manera
rapida y abierta (Aparicio, 2009). Esto implica que el
Estado se vuelve usuario del conocimiento en la toma
de decisiones y los ciudadanos, beneficiarios de dicho
conocimiento aplicado en forma de politicas publicas
efectivas (Estébanez, 2004).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2008) en una crisis de salud se necesita una politica
de comunicacion eficaz para que los ciudadanos
mantengan la confianza en las autoridades, ademas
de mantenerse una buena relacion con los medios
locales para organizar conferencias de prensa, con
portavoces debidamente preparados.

Es evidente que en un contexto de emergencia
sanitaria no hay sitio para improvisaciones. A este
respecto se deben considerar tres elementos dentro
de la estrategia de comunicacion social en el contexto
de una pandemia que, en una primera aproximacion
y ante una situacion de emergencia sanitaria resultan
ser fundamentales: 1) Proporcionar a la poblacién
informacién, con respaldo en la literatura médica; 2)
Establecer sinergia con los medios de comunicacion,
evitando confrontaciones; 3) La persona portavoz de la
autoridad debe tener conocimiento pleno sobre el tema,
no solo ser buen comunicador o gozar de simpatia en
el ambiente politico sino saber en profundidad sobre
aquello que se comunica.

Entre los lineamientos de los protocolos aplicables
en México, se establecié que en caso de existir una
emergencia sanitaria deberia nombrarse vocero a un
profesional de la salud entrenado en el manejo de los
medios de comunicacion (CENAPRECE, 2014). En
ese sentido, debe destacarse que para informar hay
que ser un buen comunicador. Esto implica ser un
lider empatico y asertivo, que responda preguntas de
manera frontal, capaz de adecuar el lenguaje técnico
a uno neutral y con una preocupacién genuina por la
salud de sus oyentes, que lo presente como cercano y
confiable ante ellos.

Las conferencias de prensa sirven para aclarar
dudas, representan también una especie de rendicion
de cuentas y explicaciones que en una pandemia
resultan tan necesarias; es ahi donde los periodistas
son la voz del ciudadano y hacen preguntas.



Periodismo es preguntar (De Pablos, 2011), y en una
conferencia de prensa esto es una parte esencial. Si
estas preguntas resultan incendiarias, tendenciosas o
mal intencionadas, el vocero debera resolver el asunto
con asertividad, con inteligencia social e informando
siempre con la verdad, ya que si el politico “convoca a
la prensa y no tolera preguntas hace un mal ejercicio
de la politica y las empresas que lo toleran traicionan la
esperanza que el publico tiene de enterarse de las cosas
a través de sus medios” (De Pablos, 2011, p.11).

Las conferencias de prensa también pueden ayudar
a educar para la salud e involucrar a la poblacion en el
cuidado de su salud. Es claro que la medicina curativa
es insuficiente ante las crisis sanitarias, que hacen
necesario educar para la salud a la poblacién en funcion
de las circunstancias y necesidades del momento.

La pandemia por COVID-19 hizo necesario pensar y
repensar en las maneras de llevar informacién oportuna a
los ciudadanos por parte de los gobiernos, pero también,
en hacerles participes y corresponsables de disminuir
los contagios a través del autocuidado, de procurarse
a si mismos un estilo de vida saludable, del control y
seguimiento de padecimientos cronicos que podrian
agravar el estado de salud ante un contagio del virus
SARS-CoV-2 y del aislamiento voluntario a fin de reducir
la exposicion al virus.

En una pandemia la comunicacién es esencial. La OMS
(2008) sefala que las personas deben ser informadas de
manera accesible y oportuna sobre los riesgos para la
salud y sobre qué comportamientos deben adoptar para
evitar enfermarse. Cuando la informacion se traduce
en una accion, o invita y motiva hacia un cambio de
comportamiento, entonces se puede hablar de educacion
para la salud. La educacion para la salud es un término
que alude a una transmisién de conocimiento (Valadez,
2004), no se limita a dar una informacion.

Segun los investigadores “la informacién en salud
puede contribuir a dar solucién a algunos problemas,
pero la principal razon de la EpS [educacién para la salud]
no es informativa (..) [sino que busca] generar elementos
positivos que potencialicen la lucha social por el bienestar
y la salud individual y colectiva” (Valadez et al., 2004,
p.47). Es un proceso dinamico en el que convergen dos
derechos humanos reconocidos universalmente: la salud
y la educacion (Gélvez-Ledn G, Rivera-Muguerza, 2021).
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La pandemia hizo necesario que los sistemas de
salud trabajasen en la prevencién de la enfermedad
por COVID-19, y esto es parte de educar para la salud
a la poblacion. Diaz (2012) sefiala que “contribuir y
trabajar para que las personas (...) asuman y elijan
estilos o condiciones de vida saludables, o modifiquen
los comportamientos de riesgo, es mas humano y
econdmico que incrementar los servicios de salud para
darles tratamiento” (p.303).

La pandemia también resalt6 un contexto de sindemia
debido a la existencia de enfermedades que interactian
y afectan a las personas (Solano-Ceh et al., 2020).
Enfermedades que aquejaban a la poblacion antes de la
aparicién del SARS-CoV-2 complicaron aun mas la salud
publica y magnificaron la situacion de emergencia.

La literatura médica indica que existen factores
de riesgo para presentar un estado agravado de la
enfermedad por COVID-19, entre ellos: padecer diabetes,
hipertension arterial, obesidad, entre otros (Yupari-
Azabache, Bardales-Aguirre,  Rodriguez-Azabache,
Barros-Sevillano, & Rodriguez-Diaz, 2021; Escudero,
Guarner, Galindo-Fraga, Escudero-Salamanca, Alcocer-
Gamba, & Del-Rio, 2020).

Por lo anterior, se debe trabajar desde la educacion
para la salud sobre estos padecimientos puesto que
también son problemas de salud publica en México.
A nivel nacional, el 39.1% de los adultos de mas de 20
afios tiene sobrepeso y el 36.1% presenta obesidad
(ENSANUT, 2018). Segun los ultimos datos disponibles,
en México la diabetes mellitus constituye la tercera causa
de defunciones, las dos primeras son el COVID-19 y las
enfermedades del corazon (INEGI, 2021).

Segun los investigadores, “existe evidencia suficiente
de asociacién entre obesidad y enfermedades crénicas
no transmisibles” (Cambizaca et al., 2016, p.163). Una
de estas enfermedades es la diabetes. Sobre esto, los
investigadores destacan que dicho padecimiento esta
asociado con una mayor gravedad de los sintomas y de las
complicaciones de la enfermedad por COVID-19 (Torres-
Tamayo, Caracas-Portillo, Pefia-Aparicio, Juarez-Rojas,
Medina-Urrutia, Martinez-Alvarado, 2020). Hay evidencia
que muestra que en México existe una alta prevalencia
de hipertension, obesidad y diabetes, comorbilidades
asociadas a riesgo de mortalidad por COVID-19 (Lara-
Rivera, Parra-Bracamonte, Lopez-Villalobos, 2021).
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Investigadores resaltan que las enfermedades
no transmisibles que contribuyen al incremento de
mortalidad en paises de América Latina requieren que
se aborde una estrategia desde la promocién de la salud
y la educacién para la salud (Sanabria-Ramos, Pupo-
Avila, Pérez-Parra, Ochoa-Soto, Carvajal-Rodriguez,
Fernandez-Nieves, 2018).

El interés de esta investigacion fue ahondar en aquello
que se comunicaba en las conferencias de prensa locales
transmitidas a través de la television: ;Se educaba para
la salud a través de las conferencias? ¢Las conferencias
educan o solo informan? Y en su caso, ¢ Sobre qué temas?

Metodologia

Investigacion cualitativa mediante analisis de contenido.
Segun Amezcua & Toro (2002, p.423) la investigacion
cualitativa desarrollada mediante procedimientos como
el andlisis de contenido permite abordar problemas de
salud desde una perspectiva social y cultural.

Se analizaron las conferencias de prensa emitidas por
la autoridad en salud en un estado del norte de México,
las cuales se realizaron de manera diaria en el periodo
comprendido entre el 26 de enero de 2021 y el 12 de
marzo de 2021 (durante la segunda ola de COVID-19
en el pais). Cabe sefalar que este periodo fue critico
debido al nimero de hospitalizaciones y defunciones por
COVID-19.; en el primer semestre de 2021, la pandemia
fue la principal causa de muerte en México (INEGI, 2022).

Se descartaron en el analisis aquellas conferencias que
versaron Unicamente sobre las medidas a implementar
en el area metropolitana por parte de la autoridad local
para afrontar la pandemia por COVID-19: cierre de
comercios, restricciones a establecimientos, programacion
de vacunas, entre otras, ademéas de la estadistica de
donaciones de plasma, asi como de contagios y decesos,
lo anterior por tratarse de contenido de caracter informativo
solamente. Se conformé asi un corpus de 34 conferencias
para realizar un analisis de contenido.

El analisis de contenido revela el sentido que emerge
del texto (Diaz, 2018). Es una interpretacion de los
mensajes (Caceres, 2003), que permite ademas formular
inferencias sobre el emisor, los receptores, y el significado
latente del mensaje (Colle, 2011).

La literatura aclara que se puede utilizar como técnica
y método, y refrenda que lo relevante es su utilizacion

adecuada en funcion de los intereses de investigacion
(Fernandez, 2002), emana del modelo propuesto por
Glaser y Strauss y busca reelaborar los datos brutos,
agrupandolos en conjuntos hasta obtener una regla
descriptiva que permita justificar y comprender su
agrupamiento (Caceres, 2003).

En esta investigacion se sigui6 el modelo propuesto
por Bardin (2011) para desarrollar el analisis de contenido
en tres etapas: pre-analisis, exploracion del material
y tratamiento de los resultados. Se utilizd el software
ATLAS. Ti para apoyar esta parte de la investigacion.
Este software ayuda a la realizacion del analisis de
contenido tematico y los investigadores lo refieren como
una herramienta muy util en la investigacion en salud
(Soratto, 2020).

Resultados

En promedio, la parte expositiva respecto a algun tema
de salud dentro de cada conferencia de prensa tuvo
una duracion de 25 minutos. Posteriormente, en cada
una de ellas se informaron las cifras oficiales —numero
de contagios y decesos diarios- para finalmente, abrir
el espacio a las preguntas de los reporteros asignados
por diversas agencias informativas para dar cobertura a
dichas conferencias de prensa.

Esto es, el modelo de comunicacion con énfasis en
la educacion para la salud constituy6 el arranque de
cada conferencia, en cada conferencia analizada hubo
un tema expuesto por el vocero en salud al inicio, antes
de proporcionar cifras y datos oficiales y de responder
preguntas de los reporteros.

En el contenido analizado se identificaron 5 ejes
tematicos que dan cuenta de la educacién para la salud a
través de estas conferencias (véase Tabla 1).

En esta investigacidn se buscoé conocer qué se
comunicaba, quién lo hacia y con qué fin, esto es,
escudrifiar el mensaje. En el anélisis se encontré que
el vocero en salud, médico a cargo de comunicar las
estadisticas de la pandemia, también es docente en
el area médica en la localidad. Esto podria explicar el
interés en brindar informacién, y, ademas, ensefianza
en temas de salud, a la par de utilizar material didactico
variado, principalmente presentaciones y videos cortos
con contenido educativo que apoyaron las explicaciones
del expositor durante las conferencias de prensa.
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Tabla 1. Ejes tematicos identificados en las conferencias de prensa. (Elaboracién propia en base a los resultados de
investigacion).

Ejes tematicos identificados en las conferencias de prensa

1. Sobre el tratamiento de la enfermedad 1. Uso de la Plitidepsina en enfermedad por COVID-19, revisién
por COVID-19. de estudios publicados en literatura médica (se citaron en la
conferencia).

2. Mitos en el uso de la Ivermectina, revision de estudios publicados
en revistas médicas (se citaron en la conferencia).

3. Evidencia cientifica respecto a la eficacia del plasma de
convalecientes para tratamiento de COVID-19.

2. Sobre la prevencion de la enfermedad por | 1. Como varia el riesgo de contagio en funcion del tiempo de
COVID-19. exposicion al virus, la ventilacion, el uso de mascarilla y el
distanciamiento de persona a persona segun estudios publicados
(se citaron en la conferencia).

2. Medidas de higiene en casa para pacientes con COVID-19.

3. Como funcionan las vacunas (genéticas, de vectores virales y a
base de proteinas) y como funcionan los anticuerpos.

4. Transmision del COVID-19, factores de riesgo.

5. Sintomatologia por COVID-19.

3. Informacién médica relacionada. 1. COVID-19 y grupos sanguineos, articulos cientificos que
analizaron si es que hay posible relacion (se citaron en la
conferencia).

2. Intubacion endotraqueal, como se realiza y como evitar un
estado agravado por COVID-19.

3. Fisiopatologia de las enfermedades respiratorias (explicacion
médica adaptada para el comun de la poblacion).

4. Infecciones virales (rinovirus, coronavirus, virus parainfluenza,
virus de la influenza y virus respiratorio sincitial).

5. Infecciones respiratorias de tracto superior e inferior.

6. Explicacion del procedimiento para el registro de muertes por
COVID-19 segun la NOM-017.

4. Inmunidad y secuelas por COVID-19. 1. Secuelas por COVID-19 segun lo que refieren estudios cientificos
publicados (se citaron en la conferencia).

2. Como funciona el sistema inmune, tipos de inmunidad y
discusion de evidencia cientifica respecto a la duracion de
anticuerpos por COVID-19.

9. Educar para la salud. 1. Educacién para la salud respecto a enfermedades cronico-
degenerativas.

2. Control y tratamiento de la diabetes.
3. Alimentacion saludable y actividad fisica recomendada.
4. COVID-19 durante el embarazo, atencién prenatal.
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Discusién

Para clarificar el contexto del estudio, hay que resaltar
que México fue “uno de los paises mas afectados durante
la pandemia de COVID-19 (...) [con] cifras de casos y
muertes confirmadas comparativamente altas” (Sanchez-
Talanquer et al. 2021, p. 13), en relacion a otros paises,
por lo que la situacion fue muy dificil para los mexicanos.

En los resultados se aprecia que el eje tematico numero
1, reportado en la Tabla 1, detalla que en las conferencias
de prensa analizadas se compartié con la ciudadania
informacion sobre el tratamiento de la enfermedad por
COVID-19, lo cual podria haber sido Util a fin de reducir el
miedo ante la posibilidad de ser contagiado por este virus.

La pandemia por COVID-19 incrementd la ansiedad y
el estrés en la poblacion general (Toméas-Sabado, 2020;
Valero, Veléz, Duran & Torres, 2020). No obstante, el
conocimiento incrementa la sensacion de seguridad
y certeza, y hace posible dimensionar el riesgo real.
Por ello, explicar con palabras comprensibles para la
poblacion los avances reportados en revistas cientificas,
podria haber ayudado a reducir el impacto emocional de
la pandemia en la poblacion.

Al respecto, durante las conferencias se explicaron
medicamentos y tratamientos que, segun la evidencia
cientifica, podrian ser utiles en caso de contraer el virus,
y se desmintieron algunos mitos que circulaban en redes
sociales sobre tratamientos y farmacos no autorizados
por la autoridad sanitaria y con posibles efectos nocivos
para la salud.

La desinformacién y los rumores deben ser abordados
por los funcionarios de salud con el fin de reducir los efectos
adversos causados por la pandemia (Valero, Veléz, Duran
& Torres, 2020). Catalan-Matamoros (2020) menciona
que en el comienzo de la pandemia circulé de manera
vertiginosa en diversas redes sociales informacion falsa
sobre las vacunas y sobre la transmision del virus; el autor
resalta que “para paliar la actual infodemia del coronavirus,
es necesario elaborar estrategias de comunicacion que
respondan a las necesidades de las audiencias” (p.6).

En ese sentido, el eje tematico 2 identificado en las
conferencias de prensa, destaca la importancia de la
prevencion de la enfermedad por COVID-19, pues se
explico el riesgo de contagio, y como actuan las vacunas
(un punto toral debido a fake news) y los anticuerpos,
entre otros temas.

El eje tematico 3 abarco informacion médica
relacionada con la pandemia. Si bien se utilizé en las
conferencias terminologia médica como intubacion
endotraqueal o fisiopatologia de las enfermedades
respiratorias, los conceptos se explicaron en un lenguaje
sencillo y asequible para la poblacion.

Navarro & Sacristan (2018) detallan que, en el area

médica, la comunicacién, contribuye a generar confianza,
seguridad y esperanza. Yanes et al. (2018, p.4) sefialan
que, tratandose de mensajes educativos, estos deben
‘ofrecerse en un lenguaje sencillo y claro para que
pueda entenderse”. Huertas (2021, p.121) refiere
que “durante las crisis sanitarias deben adaptarse los
mensajes a la poblacion” y que estos deben ser claros y
de facil comprension. En ese sentido, durante las charlas
educativas que se desarrollaron en las conferencias, el
secretario de salud utilizo un lenguaje claro y sencillo, a
fin de facilitar la comprension del mensaje.

La inmunidad por COVID-19 y las secuelas que las
personas pueden experimentar después de padecer la
enfermedad fueron temas que se abordaron en el eje
tematico numero 4. Esto resulta relevante, ya que la
evidencia disponible muestra que las afectaciones por
COVID-19 se presentan aun después del periodo inicial de
la enfermedad, con secuelas en la salud fisica y mental de
las personas (Peramo-Alvarez Lopez-Zifiiga & Lopez-Ruz,
2020; Rodriguez, Padilla, Jarro, Suarez & Robles, 2021).

La evidencia muestra que “en una circunstancia de
pandemia, la poblaciéon sufre tensiones y angustias”
(Zambrano-Quinde, Castillo-Tigua, Meza-Toala, Guale-
Flores & Benitez-Chavez, 2021, p.315) ya sea antes
0 después de un contagio. Por lo anterior, durante las
conferencias se explicd a los pacientes recuperados
que cambios o afectaciones podrian tener después del
estadio de recuperacion o convalecencia, asi como las
fases de la respuesta inmunitaria.

Finalmente, el eje tematico 5 abord6 estos topicos:
la educacion para la salud respecto a enfermedades
cronico-degenerativas, bases para una alimentacion
saludable, la actividad fisica recomendada para
mantener la salud y la atencion prenatal, entre otros.

De acuerdo con expertos, es importante educar a
la poblacién sobre nutricion y actividad fisica, a fin de
reducir el sobrepeso y la obesidad en México, ya que
en el pais la prevalencia combinada de sobrepeso y
obesidad se ha incrementado significativamente en los
ultimos afios (Mufioz, Delgado, 2018).

Otro tema de salud publica importante en el contexto
de la pandemia es la atencion prenatal. Segun expertos
‘un control prenatal (CPN) adecuado contribuye a
identificar oportunamente riesgos y reducir la mortalidad
materna y perinatal” (Brenes-Monge, Yafiez-Alvarez,
Meneses-Ledn, Poblano-Verastegui, Vértiz-Ramirez, &
Saturno-Hernandez, 2020, p.799). No obstante, algunas
mujeres dejaron de acudir a sus citas medicas por temor
a un contagio de COVID-19. Por lo anterior, durante las
conferencias se incluy6 informacion sobre la importancia
de tener un seguimiento médico durante la gestacion,
entre otros temas.



Como se puede apreciar, en las conferencias de prensa
analizadas se buscé dotar de informacion relevante a las
personas, ademas de ensefiarles y motivarles a cuidar
su salud. Hernandez-Sarmiento et al. (2020) refieren que
la educacién para la salud no es un fin sino un medio
para acceder a mejores condiciones de vida. Destacan la
importancia de la promocion de la salud en enfermedades
cronicas y en contextos de aislamiento social y bajo nivel
socioecondmico.

En ese sentido, las personas que padecen una
comorbilidad requieren empoderarse en el cuidado de
su salud a través del conocimiento no solo del virus
SARS-CoV-2 sino del autocuidado y control de su
padecimiento. En esta investigacion se pudo apreciar que
las conferencias se transmitian en television abierta, en
un horario de 3:00 de la tarde, todos los dias, buscando
llegar a todos los hogares de la entidad.

La OMS (1998) afirma que la educacion para la
salud implica que las personas tengan conocimientos,
desarrollen habilidades y confianza que les ayude a un
cambio de los estilos de vida. Para que una persona
decida estar sana, debe tener conocimientos fiables
sobre cdmo puede lograrlo y sobre cuéles son los
riesgos para la salud que enfrenta (Diaz, Pérez, Baez
& Conde, 2012).

Para Ibarra (2013, p.173) la educacion es un “factor
de reproduccion socio-cultural, al mismo tiempo que
emancipadora o creadora de nuevas condiciones de
vida”. Libera y transforma la realidad (Villa-Vélez, 2020).
Bajo esa idea, con la educacion para la salud la persona
se empodera, es capaz de tomar decisiones adecuadas
que impacten de manera positiva sobre su salud, mejora,
en consecuencia, sus condiciones de vida.

La salud entendida desde el concepto de la OMS (1946)
como el estado de completo bienestar fisico, mental y
social es un concepto desfasado, los investigadores
destacan que hoy se requiere asociar el concepto con
la resiliencia y la capacidad de los sujetos para hacer
frente a las condiciones adversas y mantener el bienestar
(Idrovo, & Alvarez-Casado, 2014).

Hoy resulta necesario que las personas se adapten
a esta situacién de crisis causada por el virus SARS-
CoV-2 y busquen desde su campo de accion la forma de
cuidar su salud y contribuir a la salud publica a través
del autocuidado.

Investigadores refieren que las personas resilientes
desarrollan habilidades que les permiten optimizar sus
recursos para mantenerse saludables, pero que es
imprescindible que reciban informacion para enfrentar de
manera adecuada los riesgos de salud (Garcia, Garcia,
Lopez-Sanchez, & Dias, 2016).

Esto resalta la importancia de aprovechar cualquier
espacio disponible para brindar informacién a la poblacion
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en una situacion de riesgo, a fin de que la informacién
sea recibida, procesada y traducida como un aprendizaje
que conlleve a cuidar la salud. No solo es, en este caso,
informar datos o estadisticas de la pandemia, sino dotar
a las personas de las herramientas para cuidar su salud.

La educacion para la salud no solo informa, sino
que ademas motiva y ayuda a la poblacién a adoptar
y mantener practicas y estilos de vida mas saludables
(Gavidia, Rodes, & Carratala, 1993).

Para esto se puede hacer uso de los medios de
comunicacién masiva. La OMS sefalé en la Carta de
Ottawa (1986) que estos son clave para la promocion
de la salud. Una de las funciones de la promocion de
la salud es proporcionar informacién y hacer que las
personas mejoren sus conocimientos y habilidades para
cuidar su salud (De La Guardia, Ruvalcaba, 2020). Los
medios masivos ayudan a difundir dicha informacion.

Aunque la informacion cientifica sobre la pandemia se
puede encontrar publicada en revistas médicas y/o en
sitios oficiales de internet, estos contenidos en su mayoria
estan dirigidos a la comunidad médica y no al comun de
la poblacion. Por tanto, es sumamente util que en una
conferencia de prensa se expliquen estos contenidos con
un lenguaje asequible.

Si el mensaje es difundido en los medios de
comunicacién masiva es mas probable que la ciudadania
lo conozca, en comparacion con la difusiéon que se haga
del mismo en sitios especializados (Silva, 2012). No
obstante, cabe aclarar que la sola presencia reiterada de
un mensaje en los medios no asegura que en verdad se
haya dado un cambio en la conducta de las personas que
beneficie su salud, se requiere, ademas, que los sujetos
cambien sus representaciones (Diaz, 2011).

Las evidencias citadas ayudan a entender la posible
influencia que pueden tener los medios de comunicacion
sobre la salud de las personas, y a dimensionar
que la salud-enfermedad de un grupo social esta
relacionada con varios factores. No solo con el acceso
al conocimiento o la exposicion a la informacion en los
medios, sino también, con la interpretacion que hacen
los sujetos del mensaje recibido, de su importancia y
significado, y sobre todo, con las condiciones sociales
(econdémicas y culturales) que posibilitan 0 no la salud.
Algo que hay que ponderar al momento de pretender
que las personas cambien sus habitos o conductas y
transiten hacia un estilo de vida saludable.

Acorde con la publicacién de Catalan-Matamoros
(2013, p.82), los medios de comunicacion de masas son
una “herramienta potente en los ambitos de educacion
para la salud”. Este mismo autor sefiala que los medios
de comunicacion se han convertido en la principal fuente
de informacién para temas de salud, lo cual destaca la
influencia que tiene lo que se transmite en los medios
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sobre la salud publica (Catalan-Matamoros, 2015).

Bajo esta idea, la educacion para la salud puede
aprovechar los beneficios de la notable influencia que
tienen los medios de comunicacion sobre la salud publica
y llevar un mensaje educativo a las audiencias.

Existen diversas técnicas educativas utiles en la
educacioén para la salud, lo cual permite al profesional
de la salud comunicarse con las personas a fin de que
adquieran conocimiento y lo apliquen en conductas
saludables. Entre estas técnicas se encuentra lo que los
autores llaman la <charla educativa>, la cual consiste en:

una clase breve, en la cual el conferencista expone un
tema especifico (...). Permite, en poco tiempo, hacer una
exposicion bastante completa de un asunto determinado
y llega a muchas personas al mismo tiempo. [No obstante]
no es la técnica idonea para cambiar habitos y actitudes,
pues el sujeto que escucha se mantiene en actitud pasiva
(Diaz, Pérez, Baez, & Conde, 2012, p.305).

Las charlas educativas y el trabajo coordinado con
medios de comunicacién para informar a la poblacion
fueron estrategias sugeridas por los investigadores al
inicio de la pandemia para el control de la COVID- 19 en
el mundo (Soléz, 2020).

Las charlas educativas no constituyen un tema
inexplorado, pero es relevante mencionar que en el curso
de la investigacion no se encontr6 referente de otras
conferencias en México que contemplaran un modelo
de comunicacién que incluya charlas educativas. Mas
aun, una vez cerrada la etapa de recoleccion de datos
de la presente investigacion, dichas charlas educativas
dejaron de realizarse a la vez que se cambid el portavoz
y se designd otro (Secretario de Salud) en el lugar donde
se desarroll6 el estudio (norte de México) y la frecuencia
de las conferencias pasé de ser diaria y puntual, a solo
tres veces por semana.

Esto muestra que no siempre, ni para todos, la
educacion para la salud es un tema prioritario y que
durante la pandemia el enfoque puede tender hacia lo
meramente informativo.

Educar va mas alld de informar. La educacién para
la salud es una herramienta pedagdgica que implica la
existencia de un proceso de ensefianza-aprendizaje.
Quien ensefia proporcionara la informacién para lograr
los objetivos y quien aprende va a incorporar esa
informacion y la traducira en un cambio en su forma
de actuar, pensar o sentir. Por lo tanto, la misién del
educador para la salud es “crear espacios de discusion
y reflexion de los problemas que la afectan y convertirse
en instrumento necesario para el desarrollo de estilos de
vida saludables, elevando el bienestar de la sociedad”
(Zapata, 2016, p.290).

Investigadores destacan que, para algunos grupos

poblacionales, las charlas educativas pueden ser una
estrategia que ayude a prevenir ciertas patologias que
han sido desatendidas debido a la pandemia, pero que
también requieren ser consideradas como parte de
la promocion de la salud y que éstas se apoyen en la
tecnologia para llegar a mas personas (Gomez-Corrales,
Flores-Chavez, & Sihuay-Torres, 2020).

Otros contextos han sido abordados mediante charlas
educativas dirigidas a adultos mayores en el marco de
la pandemia por COVID-19 (Diaz-Rodriguez, Vargas-
Fernandez & Quintana-Lopez, 2020). No obstante, estas
han sido desarrolladas in situ con profesionales de la
salud y no en mensajes masivos apoyados en medios de
comunicacion, lo cual favorece que las personas puedan
expresar dudas a los profesionales y esclarecerlas.

Los investigadores sefialan que la limitacién de la
técnica de la charla educativa es que no necesariamente
existe un involucramiento de la audiencia en aquello que
se comunica (Diaz, Pérez, Baez, & Conde, 2012). En el
contexto analizado podria no haber existido aprendizaje
y el proceso educativo podria no haberse desarrollado
en todos los receptores, -por no haber contacto directo
de la audiencia con el profesional de la salud- a pesar
de que estas exposiciones del profesional se apoyaron
con ilustraciones, animaciones, videos y presentaciones
elaboradas previamente, e incluso ejemplos y analogias
de la vida cotidiana empleadas por el vocero en salud a
cargo de las conferencias.

En México, se desarrollaron, durante esta etapa de
la pandemia, conferencias a nivel nacional y también
a nivel local. En este anélisis, se tomaron solo las
conferencias locales. Segin se document6 en la
literatura, cuando durante las conferencias de prensa
sobre la pandemia se comunican solo datos frios, se
puede volver rutinario y aburrido para los televidentes y
provocar que las personas no deseen dar seguimiento
al contenido de estas (Benitez, 2021). Respecto a
conferencias transmitidas a nivel Nacional en México,
los investigadores advierten que el rating ha decrecido,
demostrando el poco interés de las personas para
sequir estas transmisiones (Karam, 2020).

En este analisis de contenido no se dispuso de
datos referentes al rating de las conferencias de prensa
transmitidas en los canales de television local. Asi,
esto constituye un area de oportunidad para futuras
investigaciones a fin de indagar sobre los receptores
de dichos mensajes, la forma en la que el mensaje fue
finalmente recibido y el posible impacto que podrian
haber tenido estos mensajes en la educacion para
la salud respecto a la poblacién en dicho estado de la
Republica Mexicana.

Los investigadores refieren que la educacion para



la salud no modifica la realidad de manera automatica,
ya que puede promover conductas saludables, pero no
garantiza que se adopten efectivamente (Diaz, 2011).

Los resultados sugieren que, durante las conferencias,
se busco la promocidn de la salud y también educar para
la prevencion, aspectos que segun los investigadores
juegan un papel importante en la salud publica
(Hernandez-Sarmiento, et al., 2020, Rivero-Torres,
Favier-Torres, Manning-Avila, & Ferrales-Isalgué, 2020,
Vizoso-Gémez, 2021).

Tedricamente, la prevencion se basa en el
conocimiento epidemiolégico para controlar o prevenir
la transmision de enfermedades infecciosas (Czeresnia,
1999). Por otro lado, promocién de salud implica influir
en determinantes de salud como los de estilos de vida
(Sanchez-Reina, & Brito, 2016).

‘En el marco de la promocién de la salud, la
comunicacion es considerada una herramienta que
coadyuva a la consecucion de objetivos con la finalidad
de promover el bienestar entre las personas” (Sanchez-
Reina, & Brito, 2016, p.648).

En ese sentido, como se puede apreciar en la Tabla
1, los ejes tematicos de las conferencias abarcan tanto
la prevencion como la promocién de la salud. En las
conferencias de prensa se habl6 sobre riesgos de contagio
por COVID-19, pero también sobre como adoptar un
estilo de vida saludable y una correcta alimentacion para
evitar padecimientos cronicos degenerativos, entre otros.

Los investigadores han resaltado que la educacion es
instrumento para promover salud y que en la promocion
debe haber informacion, educacion y comunicacion
(Bonal-Ruiz, 2019). Se resalta que la habilidad
comunicativa es esencial a la hora de educar para la
salud a través de las conferencias de prensa.

Conclusiones

En las conferencias de prensa analizadas se observo que
el objetivo de la autoridad en salud no fue solo informar
estadisticas de la pandemia o medidas de seguridad
sanitaria, sino, ademas, educar para la salud en temas
variados a través de charlas educativas en las que se
emplearon videos cortos, animaciones y presentaciones
de apoyo.

Durante las conferencias se explicd como funcionan
algunos medicamentos y tratamientos para COVID-19,
se desmintieron fake news sobre las vacunas contra esta
enfermedad y, ademas, se educé para la salud en temas
como: alimentacién saludable, control y tratamiento de la
diabetes, entre otros temas.

Para ello se utilizé la cobertura que se dio de dichas
conferencias en los medios de comunicacién local a efecto
de hacer llegar el mensaje a las personas, principalmente
a través de la television. Si bien se emplearon algunos
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términos médicos durante las charlas, estos se explicaron
de manera sencilla y clara para que fueran comprendidos
por la audiencia.

Con el mensaje, se buscé dotar al ciudadano de
herramientas Utiles para aprender a cuidar su salud
durante y después de la pandemia, empoderarlo a través
del conocimiento y hacerlo corresponsable del cuidado de
su salud de manera general y del control de la pandemia
por SARS-CoV-2 de manera especifica, a través del
autocuidado. Esto podria impactar de manera positiva
sobre la salud publica a corto, mediano, y largo plazo.
Financiacion
Esta investigacion no recibié financiacion.
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Resumen

Introduccioén: La pandemia por COVID-19 ha obligado a las organizaciones sanitarias a reajustar sus estrategias
de comunicacion para dar respuesta a la ingente demanda de informacién de profesionales, ciudadania y medios
de comunicacién. Objetivos: Analizar el uso que los hospitales andaluces han realizado de las redes sociales
como principales canales de comunicacion, asi como el papel de las unidades de comunicacion de estos hospitales
en la gestién de la pandemia. Metodologia: Se ha analizado la tematica y tasa de interaccién de las mas de
1.500 publicaciones en Facebook y Twitter de cinco hospitales andaluces, y se han realizado siete entrevistas
semiestructuradas a referentes de las unidades de comunicacién. Resultados: Todos los hospitales analizados
contaban con departamentos de comunicacién integrados por profesionales especializados en comunicacién y
salud que han tenido un papel activo en los comités de decision durante la pandemia. Facebook y Twitter han sido
los principales canales de difusién. Las lineas tematicas que concentraron la mayor parte de publicaciones fueron:
“Reconocimiento y muestras de apoyo”, “Protocolos y medidas de adaptacion ante la pandemia” y “Prevencién y
promocién”. Conclusion: Los resultados muestran la utilidad de las redes sociales como canales de comunicacion
directa de los hospitales con la sociedad en crisis sanitarias, la importancia de la comunicacién como una herramienta
de gestion sanitaria, asi como lecciones aprendidas para aplicar en proximas crisis sanitarias.

Palabras clave: Redes sociales; Comunicar en salud; Comunicaciéon de crisis; Organizaciones sanitarias;
Comunicacion externa; Comunicacion interna; Hospitales.

Abstract

Introduction: The COVID-19 pandemic has forced healthcare organizations to readjust their communication
strategies to respond to the huge demand for information from professionals, citizens and media. Objectives: To
analyze the use that Andalusian hospitals have made of social networks as the main communication channels, as
well as the role of the communication units of these hospitals in the management of the pandemic. Methodology:
The subject matter and interaction rate of more than 1,500 publications on Facebook and Twitter of five Andalusian
hospitals were analyzed, and seven semi-structured interviews were conducted with communication unit referents.
Results: All the hospitals analyzed had communication departments staffed by professionals specialized in health
communication who have played an active role in the decision-making committees during the pandemic. Facebook
and Twitter have been the main dissemination channels. The thematic lines that concentrated most of the publications
were: «Acknowledgement and expressions of supporty, «Protocols and measures for adaptation to the pandemic»
and «Prevention and promotion». Conclusion: The results show the usefulness of social networks as channels
of direct communication between hospitals and society in healthcare crises, the importance of communication as a
healthcare management tool, as well as lessons learned to be applied in future healthcare crises.

Keywords: Social network; Health communication; Communication in crisis; Health organizations; Internal
Communication; External Communication; Hospitals.
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Introduccion

a declaracion por la Organizacion Mundial de
Lla Salud (2020) de pandemia global por el virus

Sars-CoV-2 el 11 de marzo de 2020 y las llamadas
al confinamiento riguroso de la poblacion, llevaron
al gobierno de Espafia a la declaracion del estado de
alarma, que entr6 en vigor el 14 de marzo de 2020 (RD,
2020). Esta pandemia y las drasticas medidas llevadas
a cabo para frenarla generaron importantes desafios
a nivel social, econémico, politico y sanitario en todos
los paises del mundo (Andrikopoulos y Johnson, 2020).
Los sistemas de atencién sanitaria, por su parte, se
adaptaron a la evolucién de la pandemia, reajustando en
tiempo récord sus estrategias y recursos en las diferentes
areas (Santillan-Doherty, 2020). El personal sanitario,
por su parte, se vio obligado a trabajar y comunicarse
en una situacion sin precedentes, donde la incertidumbre
represent6 el elemento principal (Castro y Diaz, 2020;
Carico, Steppard y Thomas, 2020).

La crisis por COVID-19 tuvo, desde sus inicios,
una serie de caracteristicas que la hicieron Unica. El
confinamiento domiciliario, que afecté a los procesos
relacionales e impulsé el uso de las Tecnologias
de Informaciéon y la Comunicaciéon (TICs), favorecio
la consolidacién del uso generalizado de las redes
sociales. La relevancia de este proceso, ilustrado en
la frase “la primera pandemia retransmitida por redes
sociales” (OMS, 2019), se evidencié a través del
incremento exponencial en el uso de las redes sociales
(Ferrer-Serrano, Latorre-Martinez y Lozano-Blasco,
2020), cuyas funciones claves de acompafiamiento,
despedida (Wallace et al, 2020; Thelwall y Levitt, 2020),
expresion emocional (Novatzki-Forte y Pires de Pires,
2020) o informacién (NHPCO, 2020), marcaron un hito
esencial para la comunicacion de la crisis y, en general,
en la comunicacién para la salud (Silva-Torres, Martinez-
Martinez y Cuesta-Cambra, 2020).

Concretamente, el impacto de la pandemia en relacion
a la comunicacion en salud y al uso de redes sociales,
estuvo marcado, en primer lugar, por la desconexion
relacional asociada a las restricciones de movilidad y al
miedo al contagio, que limitaron el acceso presencial a
los servicios sanitarios, incluso en situaciones graves
(Prieto-Rodriguez et al, 2020). Las necesidades de
informacién de la ciudadania se atendieron asi, en mayor
medida, a través de la accesibilidad e inmediatez de la
informacidn disponible online, generando una verdadera
infodemia (Silva-Torres, Martinez-Martinez y Cuesta-
Cambra, 2020), caracterizada por la sobreabundancia,
distorsion o descontextualizacion de la informacién,

hasta situaciones de difusion de rumores, noticias
confusas o completamente falsas (Larson, 2020; Mauri-
Rios, Ramén-Vegas y Rodriguez-Martinez, 2020; Carico
et al, 2020; Sanchez-Duarte y Magallén-Rosa, 2020).

Las consecuencias de estos factores informacionales
para la salud poblacional no sélo fueron de caracter psico-
emocional— como desconfianza generalizada y también
especifica hacia el consejo médico, ansiedad, miedo e
incluso pénico (Silva-Torres, Martinez-Martinez y Cuesta-
Cambra, 2020; Rosenberg, Syed y Rezaie, 2020)—, sino
también con efecto directo sobre el estado de salud, con
elinicio o empeoramiento de enfermedades preexistentes
(Fernandes-Santos, 2020; Liang et al, 2020; Ahmed et
al, 2020), tanto para la poblacion general, como entre el
personal sanitario (Prieto-Rodriguez et al, 2020).

La gestion de la informacién en situaciones de crisis
sanitarias resulto clave en las precedentes pandemias de
ébola, gripe A o SARS-CoV-1, durante las cuales las redes
sociales se configuraron como canales directos de difusion
en tiempo real sobre la evolucion de cualquier emergencia
(Mauri, Ramén y Rodriguez, 2020). Ademas, se mostraron
como garantes de la rapidez en la creacion y validacion
de los mensajes (Silva-Torres, Martinez-Martinez y
Cuesta-Cambra, 2020) y herramientas imprescindibles de
comunicacion para las cuentas corporativas e instituciones
gubernamentales y sanitarias (Castro-Martinez y Diaz-
Morilla, 2020; Pourebrahim et al, 2019).

En el contexto de crisis pandémica, el papel de las
personas informadoras de |la salud y de las comunicadoras
cientificas adquirié especial relevancia y se sumo a la
necesidad de encontrar nuevas formas para trasladar
la informacion a la sociedad de una manera entendible
(Diviu-Mifarro y Cortifias-Rovira, 2020). Por una parte,
cabe destacar la importancia de la interaccion ciudadana
a través de las redes sociales de entidades publicas en
crisis sanitarias, habiéndose demostrado su funcién para
entender las prioridades y preocupaciones, asi como para
fortalecer la cooperacion y mejorar la comunicacion entre
ciudadania e instituciones sanitarias (Chen et al, 2020).
Por otra parte, fueron las organizaciones sanitarias las
principales instituciones responsables de aumentar sus
capacidades dinamicas de comunicacion a traves de uso
de redes sociales, capaces de transformar el acceso a la
informacion y brindar mas capacidades comunicacionales
y de informacion a pacientes y profesionales (Bjerglund-
Andersen y Soderquist, 2020; Andersen, Medagli y
Henriksen, 2020).

Antes de la pandemia, en Espania, solo la mitad de los
hospitales utilizaban Facebook, Twitter o YouTube como
canales de comunicacion (Costa-Sanchez, Tufiez-Lopez



y Videla-Rodriguez, 2016) y la mayor presencia en redes
se registraba a nivel internacional, en hospitales publicos
y de mayor tamafio (Eisenman et al, 2007). En el sector
hospitalario, donde la interaccion entre profesionales
y pacientes es continua y determinante para satisfacer
las necesidades de informacion y asistencia sanitaria
(Medina-Aguerrebere, 2017), la responsabilidad sobre
la comunicacion institucional concierne a toda la
organizacion, requiere la participacion y compromiso, y
a la vez tiene impacto, tanto sobre clientes internos (el
personal sanitario) como externos (pacientes, ciudadania
y otros publicos), cuestion que se intensifica en un
contexto de pandemia (lllia y Balmer, 2012).

Tal y como se ha documentado recientemente, las
instituciones  sanitarias internacionales, nacionales
y autonémicas, han intensificado sus esfuerzos en
la utilizacion de las redes sociales para difundir
informacién fiable y segura en materia de proteccion,
higiene o gestion emocional, para actualizar datos de
la evolucién pandémica, para contener noticias falsas,
acompafar a pacientes cronicos a través de canales
digitales u ofrecerles una informacion fiable y segura
(Aleixandre-Benavent, Castell6-Cogollos, Valderrama
Zurian, 2020; lacobuci, 2020; Mauri-Rios, Ramon-
Vegas y Rodriguez-Martinez, 2020). Sin embargo,
algunos estudios pusieron de relieve que la informacion
procedente de organismos oficiales de salud publica fue
escasa Yy poco visible durante los primeros meses de
pandemia de COVID-19 (Aleixandre-Benavent, Castello-
Cogollos, Valderrama Zurian, 2020; Hernandez-Garcia
y Giménez-Julvez, 2020).

Un estudio reciente sobre la gestion de la
comunicacion en los hospitales privados durante la crisis
del COVID-19 (Castro-Martinez y Diaz-Morilla, 2020)
concluyo que el 69,2% de las organizaciones no disponia
de un plan de crisis que contemplase un escenario de
la magnitud actual y, consecuentemente, la calidad
del sistema sanitario espafiol no se vio reflejada en la
comunicacion e informacién sobre salud ofrecida por
organismos oficiales en la crisis de la Covid-19 (Silva-
Torres, Martinez-Martinez y Cuesta-Cambra, 2020). La
falta de informacién, el retraso en comunicarla, la falta
de transparencia y las contradicciones fueron percibidas
como una muestra de la ineficacia del sistema sanitario
(Aleixandre-Benavent, Castell6-Cogollos, Valderrama
Zurian, 2020; Kenis et al, 2019).

Ante la necesidad de ampliar el conocimiento sobre
el uso de las redes como estrategia de respuesta
comunicacional durante la pandemia de COVID-19, se
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formulan las siguientes preguntas de investigacion:
¢ Como asumieron los hospitales andaluces la
comunicacion en el momento inicial de la pandemia?
¢ Qué papel jugaron las redes sociales hospitalarias
durante los dias iniciales de la pandemia? ;Qué
estrategias de adaptacion a la situacion de emergencia
sanitaria se implementaron desde las unidades
de comunicacion? ;Qué lecciones aprendidas o
recomendaciones se pueden extraer para la gestion de
la comunicacion en situacion de crisis sanitarias? Por
tanto, el objetivo de este estudio fue doble: analizar el
uso de las redes sociales realizado por los hospitales
publicos de Andalucia en los primeros tres meses de
pandemia; e identificar las lecciones aprendidas, para
disefiar estrategias de mejora para la comunicacion y
gestion sanitaria.

Metodologia

El disefio metodologico fue mixto, cuantitativo y
cualitativo y se baso en la participacion de una muestra
de hospitales del Sistema Sanitario Publico de Andalucia
(SSPA). En una primera fase se efectu6 el andlisis
cuantitativo y cualitativo del uso de las redes sociales
realizado entre el 14 de marzo 2020 (fecha en que
comienza el estado de alarma) hasta el 2 de mayo (cuando
empiezan a levantase restricciones, permitiendo salidas
para caminar y hacer deporte), en cinco organizaciones
hospitalarias andaluzas. En una segunda fase de
investigacion cualitativa, entre el 30 de mayo y el 1 de
junio de 2021, se efectuaron telefénicamente entrevistas
semiestructuradas a profesionales de referencia en
comunicacion de los mismos hospitales.

Para la seleccién de los hospitales participantes en
el estudio, en primer lugar, se realizé un listado con
los hospitales de segundo y tercer nivel del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia, en funcion del tamafio
de su comunidad en los perfiles de Facebook y Twitter,
a partir de la consulta online del nimero de seguidores
de Twittery Facebook, asi como de las publicaciones en
redes en el periodo de estudio establecido (14 marzo-
2 mayo 2020). Una vez realizada la pre-seleccion de
los diez hospitales con mayor comunidad, se contacté
con las unidades de comunicacion de estos hospitales,
solicitando, en un plazo de un mes, todos los datos de
las estadisticas de sus publicaciones en los perfiles de
Facebook y Twitter, en el periodo estudiado. En funcion
de los datos recibidos (no todos los hospitales enviaron
sus datos), se seleccionaron cinco hospitales como
participantes en el estudio (Tabla 1).
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Tabla 1. Datos de los hospitales andaluces en redes sociales

Provincia Hospital (poblacion Seguidores en twitter | Seguidores en facebook
de referencia, 2020)

Cordoba Hospital Reina Sofia @HUReinaSofia 6.342 @HUReinaSofia 42.728
(450288)

Granada Hospital Clinico San Cecilio | @ClinicoGranada 3.946 @ClinicoGranada 9.665
(491250)

Sevilla Hospital Virgen del Rocio @HospitalUVRocio 9.023 @HospitalUVRocio 24.309
(556921)

Malaga Hospital Regional de Mélaga | @HRegionalMalaga 5.031 @HRegionalMalaga 7.405
(621833)*

Almeria Hospital Torrecardenas @TorrecardenasHU 1.501 @TorrecardenasHU 11.682
(306170) **

Fuente: elaboracion propia a partir de datos del 29 de junio de 2020. Los datos sobre la poblacion de referencia de cada hospital se han
extraido de las memorias e informes anuales, correspondientes al afio 2020, salvo en el caso de: * dato correspondiente a la memoria 2019
y ** dato publicado en la memoria 2016-17



Fase 1. Anélisis de uso de redes

El andlisis de la informacion proporcionada por las
personas responsables de comunicacion de cada
hospital, se realizO en dos etapas. En la primera,
cualitativa, se realizo un browsing de los contenidos de las
publicaciones para clasificar los tweets y publicaciones
de Facebook en categorias de analisis especificas. Las
categorias establecidas y consensuadas por el grupo de
trabajo se presentan en la Tabla 2.

El analisis cualitativo de tematizacion de las
publicaciones se realizd de manera cruzada por dos
miembros del equipo de investigacion (primeros dos
autores del articulo), para posteriormente triangular los
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resultados con las otras dos personas, basando siempre
la resolucion de dudas en un proceso de busqueda de
coNsenso.

En la segunda etapa, se estudié cuantitativamente la
periodicidad de las publicaciones, principales lineas de
contenido y las publicaciones de mayor impacto, etc.,
haciendo uso de las fuentes secundarias, concretamente
através de las estadisticas aportadas porlas herramientas
Facebook y Twitter.

El impacto de las publicaciones, en ambas redes
sociales, se midi6 a través de la tasa de interaccion
(numero de interacciones dividido entre el numero de
impresiones de una publicacion).

Tabla 2. Categorias tematicas para el analisis de contenido

Categorias

Protocolos y medidas de adaptacién ante la pandemia

Prevencion y promocion

Datos COVID-19

Investigacion sobre COVID-19 y avances/novedades

Reconocimiento y muestras de apoyo (tanto a profesionales como a pacientes)

Agradecimientos a sectores externos

Experiencias personales/historias de vida

NO COVID

Mensajes de tranquilidad




160 // Lépez Doblas et al.

Fase 2. Entrevistas semi-estructuradas

En la fase cualitativa se realizaron entrevistas
semiestructuradas a referentes de comunicacion de
los cinco hospitales participantes. El principal criterio
de seleccion de profesionales a entrevistar fue de tipo
profesional, incluyéndose los cinco jefes de unidad de cada
hospital y personal técnico encargado de la gestion de las
redes sociales, perteneciente a dos de los hospitales, por
solicitud de los propios jefes y jefas de prensa. En total se
entrevistd a cinco jefes y jefas de prensa y dos técnicos
encargados de la gestion de redes sociales.

Serealizaron untotal de siete entrevistas, unafio después
del periodo de analisis de los contenidos en redes, lo que
permitid que las personas entrevistadas tuvieran cierta
perspectiva sobre la gestion de la comunicacion en los
primeros momentos. Esto facilito, ademas, la identificacion
de lecciones aprendidas. Todas las personas de
comunicacion entrevistadas fueron informadas del objetivo
y metodologia del estudio y firmaron un consentimiento

Tabla 3. Guion de la entrevista

informado. Para la realizacion de las entrevistas se utilizo
un guion (tabla 3), previamente pilotado con una técnico
de comunicacidn y un documentalista, ambos expertos en
comunicacion y salud. Las entrevistas duraron entre 30
y 45 minutos via telefonica, fueron grabadas en soporte
audio, y posteriormente transcritas literalmente.

El procedimiento para el analisis de contenido de las
diferentes entrevistas se basd tanto en la categorizacion
deductiva, a partir de las cuestiones establecidas en la
bibliografia, como inductiva, usando las ideas emitidas
por las personas participantes en las entrevistas. Las
categorias definitivas de analisis fueron: descripcion
de las unidades de comunicacion; estrategia de
comunicacion del hospital, canales y usos durante la
pandemia; relacion de las unidades de comunicacion
con la direccion y participacion en la toma de decisiones;
dificultades y elementos facilitadores para la gestion de
la comunicacion durante la pandemia; recomendaciones
y lecciones aprendidas.

Preguntas de entrevista

i Cuantas personas y qué perfiles integran la unidad de Comunicacién del Hospital?

¢ Cuentan con apoyo de alguna empresa externa de comunicacion o TICs?

¢.Se ha reforzado la Unidad de alguna manera para hacer frente al primer estado de alarma? ;Y a lo largo de la pandemia?

¢ Qué caracteristicas cree que debe tener una Unidad de Comunicacion de un hospital de tercer nivel, en el contexto actual?

¢ Qué canales de comunicacion tiene en marcha su hospital? ¢ Se ha puesto en marcha algun canal nuevo?

¢ Cémo se han complementado las redes sociales con otros canales de comunicacion?

¢ Usan todos los canales de igual modo? ;Hay alguna diferencia en cuanto a contenido, periodicidad, formatos, publico al que se dirigen?

¢ Cudles han sido las principales lineas de contenido/lineas estratégicas que han difundido durante el primer estado de alarma?

pandemia?

¢ Alguna accién de comunicacion, formatos, etc... que haya tenido especial impacto durante el primer estado de alarma y el resto de la

hospital?

¢ Cuales han sido las principales dificultades que han encontrado para la comunicacion durante el primer estado de alarma desde el

¢ Cudles han sido los principales elementos facilitadores?

¢ Qué papel ha tenido la unidad de comunicacion y las redes sociales en la gestion de la pandemia desde vuestro hospital?

$ Como se han coordinado con el resto de instituciones (Consejeria, ministerio, etc.)?

¢ Como han gestionado los bulos en salud?

¢ Quiénes han sido sus principales aliados? ;Y los principales detractores?

pandemia en general?

¢ Qué papel cree que han jugado las redes sociales como canales de comunicacion durante el primer estado de alarma, y durante la

durante el resto de la pandemia?

¢Han notado un crecimiento en la comunidad de cada red social durante el primer estado de alarma? ; Se ha mantenido este crecimiento

recursos humanos ,etc.

¢ Cree que las organizaciones sanitarias estaban preparadas en cuanto a presencia en redes para afrontar esta situacion? - estrategias,

particular?

¢ Qué han aprendido de esta experiencia en cuanto a comunicacion en general, y en cuanto al uso de redes sociales en salud en

pandemia?

¢ Qué recomendaciones haria para el uso de las redes sociales por organizaciones sanitarias a partir de la experiencia durante la

¢ Cual cree que son las claves de éxito en este sentido?

Tras méas de un afio de pandemia, ;hubiera hecho algo de forma diferente?




Resultados

Caracteristicas de las unidades de comunicacion y su
papel en la gestion de la pandemia

Estructura: Todos los hospitales analizados contaban
con departamentos de comunicacion integrados por
profesionales con especializacién en comunicacion y
salud, aunque la estructura fue dispar entre los centros,
en cuanto a recursos humanos y al apoyo de agencias
de comunicacion externas para disefio, produccion
audiovisual o gestion de redes sociales. En ninguno de
los casos analizados se reforzo el equipo en los primeros
meses de pandemia para hacer frente a la gestion de la
comunicacion. Solo en algunos casos se incorporaron
colaboradores para apoyar en la gestion de las redes
sociales, pero solo en los ultimos meses y por un tiempo
limitado (Tabla 4).

El primer estado de alarma fue a pecho descubierto entre los

dos periodistas que integramos la unidad, con una dedicacion
plena de 24 horas todos los dias de la semana. En mi caso, que
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gestionaba las redes sociales, respondia todos los mensajes
directos de gente muy nerviosa, eran alrededor de 300 mensajes
directos, con preguntas directas... (Técnico de comunicacion).

Equipamiento: Se identificaron carencias en
el equipamiento técnico para hacer frente a las
necesidades de informacién por parte de medios de
comunicacion, pacientes y ciudadania, en un momento
en el que el contenido audiovisual se convirtid en el
formato mas demandado.

[...] Hemos trabajado casi como si fuésemos una productora.

Nos hemos convertido en la camara, las notas y la voz de los
medios aqui dentro. [...] (Jefa de una Unidad de Comunicacién).

Estrategias de comunicacion y protocolo de crisis:
Sélo dos hospitales tenian desarrollada su estrategia
de comunicacién (Reina Sofia y Virgen del Rocio),
estando el resto en pleno desarrollo cuando llegé la
pandemia. En este sentido, se confirmé la importancia
de la herramienta, que les permitié adelantarse y actuar,
aunque en una situacion sin precedentes como la
pandemia por COVID-19 resulté muy dificil de planificar.

Tabla 4. Estructura y recursos de las Unidades de comunicacion.

Nombre de la unidad

N° profesionales y perfiles

Apoyo externo

Unidad de comunicacion del Hospital
Reina Sofia (Cérdoba)
1 administrativa

1 periodista (jefa de la unidad)
1 periodista (técnica de la unidad)

Apoyo continuo de una empresa
externa para gestion de redes y
disefio de materiales (infografias,
maquetacion informes, etc.)

Unidad de comunicacion Hospital Virgen
del Rocio (Sevilla)

1 periodista
1 creativo

Gltimos meses)

1comunity manager para gestion de
redes sociales (incorporacién en los

Servicio de comunicacion y participacion
ciudadana del Hospital Clinico (Granada)

1 periodista (jefa del servicio)

1 periodista (técnico)

1 alumna de formacion en practicas
(incorporacion en los ultimos meses y
s6lo por un tiempo limitado)

1 persona en practicas perfil
documentalista (por un periodo

Apoyo puntual de una productora
externa solo para videos
institucionales de gran envergadura.

Apoyo puntual de una empresa de
disefio grafico y maquetacion.

Regional de Malaga

limitado)
Departamento de comunicacion del 1 periodista Apoyo continuo de una empresa
Hospital Torrecardenas (Almeria) externa para gestion de redes sociales
y elaboracién de materiales de
divulgacion.
Unidad de comunicacién del Hospital 1 periodista

Apoyo de una administrativa
(incorporacidn en los ultimos meses)
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Redes sociales del hospital y su uso

Todos los hospitales analizados estaban presentes en al
menos tres redes sociales antes de decretarse el primer
estado de alarma, siendo Facebook y Twitter las més
comunes. Durante la pandemia, ademas de reforzar la
actividad en otros canales como Instagram o Youtube,
se pusieron en marcha listas de difusion de Whatsapp
con equipos directivos, diferentes perfiles profesionales
y medios de comunicacién, variando el numero de
listas entre hospitales desde una Unica lista (Hospital
Virgen del Rocio), hasta un total de once listas (Hospital
Clinico de Granada) para diversificar la informacion por
perfiles y publicos. Ademas de las redes generalistas, se
crearon canales especificos como el InfoClinico (servicio
telefénico para gestionar diferentes casuisticas), la
iniciativa de humanizacion "Teenviomiabrazo", ambas
del Hospital Clinico de Granada, o el canal de Podcast
del Hospital Reina Sofia de Cordoba. Las redes sociales
de los diferentes hospitales analizados permitieron
identificar necesidades de informacién y de gestion,
mantener el contacto directo con pacientes y familiares,
sensibilizar y educar sobre las medidas de prevencion,
asi como contribuir a los autocuidados de pacientes que
estaban confinados en casa. Por otro lado, favorecieron
la transmision de imagenes sobre lo que acontecia dentro
del hospital para nutrir a los medios de comunicacion
que no podian acceder a los centros, lo que llevd a un
crecimiento exponencial en la comunidad de todas las
redes sociales de los diferentes hospitales andaluces
analizados.
Fueron las redes sociales las primeras en hacernos llegar esas
necesidades nuevas que no teniamos contempladas y requerian
de un procedimiento especifico. Han sido una herramienta de
apoyo enorme a la hora de comunicar los cambios en el soporte
interno del hospital que necesitabamos que conociera nuestra

poblacién y, por otro lado, han sido lo que son en esencia, 0 lo
que deben ser... una oportunidad para identificar disfunciones

(Jefa de una Unidad de Comunicacion).

Relacion con el equipo directivo y participacion en los
comités de decision

Las Unidades de Comunicacion de todos los hospitales
analizados mantuvieron una relacion muy estrecha
con el equipo directivo y un importante papel en la
gestion de la pandemia, estando presentes en todas las
comisiones y comités de decision. El escenario previo
a la pandemia era diverso, encontrandose algunas
Unidades de Comunicacién totalmente implicadas en la
gestion del hospital, mientras otras no tenian presencia

en las diferentes comisiones. La pandemia reforz6
la importancia de la comunicacion y el papel de los
periodistas sanitarios en la gestion sanitaria.
Se ha evidenciado mas que nunca que la comunicacion es un
recurso fundamental a la hora de gestionar en tiempos de crisis,
y en situaciones desconocidas hasta la fecha. Las situaciones
de excepcionalidad, de urgencia, de emergencia requieren
gabinetes expertos en todas las vertientes, en comunicacion

interna y externa es clave. La pandemia nos ha permitido tener
mas presencia, méas visibilidad y ser mas escuchados si cabe

(Jefa de una Unidad de Comunicacion).
Dificultades y elementos facilitadores

Entre las principales dificultades en la gestion de la
comunicacion durante la pandemia, desde los hospitales
andaluces se destacaron el desconocimiento del virus,
los cambios constantes y el miedo e incertidumbre que
imperaba en la sociedad. A esto se afiadié el control de la
informacion por las instituciones sanitarias a nivel regional
y nacional (impidiendo en muchas ocasiones responder a
tiempo), asi como la exigencia de informacion por parte
de pacientes, medios de comunicacion y ciudadania en
general. Las redes sociales se convirtieron en los Unicos
canales de comunicacion directa, lo que se tradujo en un
crecimiento exponencial de comentarios y preguntas que
habia que gestionar 24 horas al dia, 7 dias a la semana.

Conjugar la prudencia y la evidencia, con el desconocimiento y
el miedo que se sentia fuera (Técnico de comunicacion).

No se podia planificar. No sabiamos cémo podia evolucionar
la pandemia, y las decisiones se tomaban al dia (Jefa de una
Unidad de Comunicacion).

El confinamiento, el hecho de que la Unica forma fuera a través
de redes sociales, eso incrementd mucho los comentarios...
era una tension diaria porque teniamos que estar todos los
dias 24 horas pendientes de las redes sociales (Técnica de

comunicacion).

Entre los principales elementos facilitadores para
una comunicacion eficaz durante la pandemia destaco
la participacion de las unidades de comunicacion en
los comités de decision y la vinculacion constante con
el equipo directivo. También se puso de manifiesto la
importancia de la colaboracién entre profesionales de los
centros, el trabajo en equipo, la vocacion profesional o
la existencia de estrategias de comunicacion y equipos
consolidados.

Ha habido colaboracién plena y absoluta de los profesionales y
eso lo hace todo muy facil. Y luego que desde la direccion del
hospital ser consciente de la importancia de la comunicacion”
(Técnico de comunicacion).



Tener una buena estrategia de comunicacion lo que nos ha dado
la oportunidad de reforzar ain mas el vinculo con las diferentes
unidades, la reciprocidad... era una estrategia ya consolidada
(Técnica de comunicacion).

Las redes sociales se han convertido en un medio de comuni-
cacion propio, oficial y legitimo, el mas &gil que tenemos actual-
mente en las organizaciones sanitarias (Jefa de una Unidad de
Comunicacion).

Entre las recomendaciones y lecciones aprendidas
durante el proceso, las personas entrevistadas refirieron:
la necesidad de contar con unidades de comunicacion
integradas por equipos expertos en comunicacion y
salud, con formacién y equipamiento para el manejo de
diferentes formatos y canales; la existencia de estrategias
de comunicacién consolidadas que contemplen la
presencia en redes sociales como canales agiles y
directos de comunicacion; asi como la participacion de las
unidades de comunicacion en la gestién de la pandemia,
a través de los comités de decision.

Uso de las redes sociales durante la pandemia por los
hospitales andaluces

Durante el periodo de andlisis (14 de marzo-2 de mayo),
los cinco hospitales compartieron en sus redes un total de
1587 publicaciones (613 en Facebook y 974 en Twitter).
El Reina Sofia de Cérdoba fue el hospital con mayor
volumen de contenido compartido, aportando el 40,8% de
las publicaciones totales en Facebook (250 publicaciones
en Facebook, seguidas de las 119 del Clinico de Granada
o las 118 del Virgen del Rocio) y el 47,2% en el caso
de Twitter (460 publicaciones, seguidas de las 157 del
Regional de Malaga o las 146 del Clinico de Granada).

Las 250 publicaciones de Facebook del Hospital
Reina Sofia fueron compartidas en 78.957 ocasiones
y recibieron 306.465 likes y 35.315 comentarios. En el
caso del Clinico de Granada, sus 119 publicaciones se
compartieron 12.826 veces y obtuvieron 67.186 likes y
8.085 comentarios. Por otro lado, las 118 publicaciones
del Hospital Virgen del Rocio fueron compartidas en
32.115 ocasiones y recibieron 104.608 likes y 11.567
comentarios. Por su parte, el Torrecardenas de Almeria
realizo 84 publicaciones que se compartieron 11.733
veces y obtuvieron 56.110 likes y 5.664 comentarios.
Por ultimo, las 42 publicaciones del Regional de Mélaga
fueron compartidas en 11.248 ocasiones y recibieron
45.683 likes y 4.847 comentarios.
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Si nos centramos en Twitter, hay que resaltar que
los 460 tweets del Reina Sofia se retuitearon 5.123
veces y obtuvieron 349 respuestas y 14.436 me gusta.
El Regional de Malaga publico 157 tweets que fueron
retweeteados en 5.701 ocasiones y recibieron 374
respuestas y 18.877 likes. En el caso del Clinico de
Granada, a sus 146 tweets le hicieron 1.175 retweets y
obtuvieron 94 respuestas y 2.772 me gusta. Por su parte,
los 123 tweets del Virgen del Rocio fueron retuiteados
4.885 veces, respondidos en 310 ocasiones y recibieron
11.356 me gusta. Por ultimo, el Torrecardenas de
Almeria publico 88 tweets que obtuvieron 894 retweets,
94 respuestas y 2.512 me gusta.

De las nueve lineas tematicas identificadas, tres de
ellas concentraron la mayor parte de publicaciones
tanto en Facebook como en Twitter: “Reconocimiento
y muestras de apoyo” (tanto a profesionales como a
pacientes), “Protocolos y medidas de adaptacion ante la
pandemia” y “Prevencion y promocion” (Tabla 5). Aunque
existio cierta homogeneidad entre ambas redes, si se
observd un ligero incremento de publicaciones sobre
protocolos y medidas de adaptacion a la pandemia en
Twitter.

Respecto al formato mas usado por lineas tematicas,
la imagen fue el tipo de contenido méas frecuente para
seis de las lineas identificadas, mientras que el enlace/
hipervinculo se us6 sobre todo en publicaciones sobre
investigacion y el video para experiencias personales e
historias de vida. (Este dato sélo se ha podido obtener
de Facebook, puesto que las estadisticas de Twitter no
lo facilitan).

En Facebook, siete de las diez publicaciones con
mayor tasa de interaccién pertenecieron al Hospital
Reina Sofia de Cérdoba. La linea temética con mas
tasa de interaccion fue la de protocolos y medidas de
adaptacion ante la pandemia, con cuatro de las diez
publicaciones (Tabla 6).

En Twitter, todos los hospitales analizados estuvieron
representados con al menos un tweet de los diez con
mas tasa de interaccion, siendo el Hospital Reina Sofia
de Coérdoba el que aglutind mas impacto. El Hospital
Clinico de Granada encabezo la lista con un tweet sobre
protocolos y medidas de adaptacién a la pandemia, la
linea tematica que destaco en Twitter, con la mayor tasa
de interaccién con cinco de los diez tweets (Tabla 6).
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Tabla 5. Principales lineas tematicas compartidas en Facebook y Twitter.

Tematicas Publicaciones en % Publicaciones en %
Facebook Twitter

Protocolos y medidas | 141 23,0% 254 26,1%
de adaptacion ante
la pandemia
Prevencion y 125 20,4% 166 17,0%
promocion
Datos COVID-19 9 1,5% 14 1,4%
Investigacion 15 2,4% 27 2,8%
sobre COVID-19y
avances/novedades
Reconocimiento 167 27,2% 223 22,9%
y muestras de
apoyo (tanto a
profesionales como a
pacientes)
Agradecimientosa | 62 10,1% 145 14,9%
sectores externos
Experiencias 27 4,4% 37 3,8%
personales/historias
de vida
NO COVID 67 10,9% 102 10,5%
Mensajes de - - 6 0,6%
tranquilidad
TOTAL 613 100,0% 974 100,0%




Tabla 6. Publicaciones en Facebook y Twitter con mas tasa de interaccion.
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= ¢ La UCI del Hospital Universitario Reina Sofia
‘pone en marcha medidas para atender a pacientes
con Covid-19 en los diferentes escenarios que
puedan producirse: 9 Atencion especializada 24
horas a pacientes mas graves 4 Planificacion del
incremento progresivo de camas €Sectorizacion o
division de espacios para la atencion de pacientes
con coronavirus 4 Refuerzo de turnos 4> Creacion
de equipo multidisciplinar para evaluar de forma
continua la asistencia Mas informacion: https://bit.
ly/UClcoronavirusHURS

medidas de
adaptacion ante la
pandemia

Inicio texto de la publicaciéon Tematica Tasa de Hospital
interaccion
Son muchas las personas y empresas Agradecimientos a | 32,8% Hospital Clinico de
que se estan volcando con su Clinico de sectores externos Granada
Granada y sus profesionales. A todos ellos,
nuestras infinitas gracias. #Quedateencasa
#Estevirusloparamosunidos
Para proteger a nuestros profesionales hemos Protocolos y 28,0% Hospital Reina
instalado mamparas de cristal en las urgencias. Es | medidas de Sofia de Cordoba
otra de las medidas del plan de actuacion frente al | adaptacion ante la
#CoronaviruseSP #COVID-19 pandemia
iNo dejais de sorprendernos con vuestras muestras | Agradecimientos a | 26,5% Hospital Reina
de apoyo, agradecimiento y solidaridad! jMil sectores externos Sofia de Cérdoba
gracias a Pastelerias Roldan por las torrijas y a la
Hermandad de Las Penas de Santiago de Cordoba
por estas empanadas de Pasteleria Rio Grande que
han hecho llegar a nuestros sanitarios! jNos dan
mucha energia! €& &
Prevencion y 26,1% Hospital Reina
0En el Hospital Universitario Reina Sofia ya se | promocion Sofia de Cordoba
han implantado hoy las medidas de seguridad para
prevenir el contagio del coronavirus. Recuerda que
es muy importante la colaboracion de todos para
lograr frenar la curva:
Permanece en casﬂ Sal solo si es estrictamente
necesario: comprar, ir a la farmacia, acudir al
medico 4 Si sales, mantén distancia de seguridad
con otras personas y evita el contacto £ Mantén
una higiene de manos constante
Gracias, gracias y gracias Experiencias 251% Hospital Virgen del
personales/ Rocio de Sevilla
historias de vida
= Protocolos y 23,5% Hospital Reina

Sofia de Cérdoba
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iBuenos dias! ') DLD)

Comenzamos el sabado dando un fuerte aplauso a
Grupo Pefia, Testigos de Jehova, Clinica Otero Balda, la
cooperativa agraria de Cabra, la protectora de animales,
el Ayuntamiento de Cordoba y la Universidad de Cérdoba
por las donaciones que nos han realizado en los ultimos
dias! jMil gracias por vuestra generosidad!

Agradecimientos a
sectores externos

23,4%

Hospital Reina Sofia de
Cordoba

¢ Sabes como atendemos a nuestros pacientes con ¢
Covid-19 en planta de hospitalizacion? G Hemos
creado unidades y equipos Covid en el Hospital General
y Provincial para pacientes confirmados y con sospecha
[V]Profesionales de Medicina Interna y Neumologia son
los responsables de su atencior[v/]Médicos y enfermeras
trabajan siempre en pareja con estrictas medidas de
seguridad y funciones concretas Otras medidas!! Los
circuitos de entrada y salida de personas y material se
han protocolizado Una linea en el suelo divide el pasillo
de la unidad en dos: Por una transitan solo los equipos
Covid (pegada a las puertas de las habitaciones) y

por la otra circula el resto de profesionales del médulo
(preparando medicacion, registrando datos, etc.) ** Se
ha habilitado un espacio para la colocacion de los EPI.
Un cartel recuerda con ilustraciones como se debe hacer,
pues se trata de un ritual que requiere concentracion y
supervision para no olvidar algun paso.

Protocolos y
medidas de
adaptacion ante la
pandemia

23,0%

Hospital Reina Sofia de
Cordoba

Nuestros pacientes mas pequefios < han recibido hoy la
visita de miembros de la Unidad Militar de Emergencias
que les han hecho entrega de un diploma por portarse tan

tan bien durante su estancia en el (&

#p #ClinicoContigo
#EsteVirusLoParamosUnidos #UME

NO COVID

22,8%

Hospital Clinico de
Granada

== Esta semana hemos realizado el primer tratamiento
endovascular urgente a paciente con Covid-19
procedente de otro centro que habia sufrido un

ictus, siendo fundamental la coordinacién de un

equipo multidisciplinar para su recuperacion &% Los
profesionales adoptaron todas las medidas de necesarias
en la sala de neurorradiologia intervencionista, en

la del TAC craneal y en la unidad Covid ¢ de
hospitalizacion. En 24 horas, el paciente pudo volver a su
centro de origen.& jGracias al trabajo interniveles y del
equipo que lo ha hecho posible y al neurélogo Roberto
Valverde por la coordinacién de la intervencién!

Protocolos y
medidas de
adaptacion ante la
pandemia

21,5%

Hospital Reina Sofia de
Cordoba




twittery
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Texto del Tweet Tematica Tasa de Hospital
interaccion

Hemos instalado junto a @061EPES un espacio | Protocolos y medidas | 29,9% Hospital Clinico de

para recibir a los pacientes con #coronavirus de | de adaptacion ante la Granada

un modo efectivo pandemia

y seguro. Ademas, favorecera la correcta retirada

de los EPI’s del personal sanitario que transporta

a los pacientes

@saludand

https://t.co/Gfx5¢c3yukQ https://t.co/

KwbmwhrNpw

Desde el inicio de la pandemia, 10 profesionales | Reconocimiento y 25,6% Hospital Regional de

trabajan en nuestro laboratorio de Microbiologia | muestras de apoyo Méalaga

haciendo PCR de coronavirus. Una labor (tanto a profesionales

fundamental para detectar #Covid19, gracias @ | como a pacientes)

https://t.co/lVhTvBqn4S5

Con el fin de atender procesos complejos o Protocolos y medidas | 25,4% Hospital Reina Sofia

procedentes de intervenciones que no pueden de adaptacion ante la de Cérdoba

esperar, nuestra Unidad de #AnatomiaPatolégica | pandemia

ha distribuido la jornada de trabajo en turnos

que permiten atender la demanda asistencial

y respetar medidas de seguridad frente al

#COVID2019 https://t.co/30VnIU8Jcz

Hoy queriamos destacar el gran gesto de @ Agradecimientos a 24,6% Hospital Reina Sofia

pastelesroldan con los profesionales del @ sectores externos de Cordoba

HUReinaSofia, con la entrega de torrijas para

intentar darle un toque dulce a estos dias.

iMuchas gracias por vuestra colaboracion!

https://t.co/AX6n6r60ox

La Unidad ha reforzado su equipo humano y Protocolos y medidas | 22,6% Hospital Reina Sofia

cuenta con el apoyo de otras especialidades para | de adaptacion ante la de Cérdoba

asesorar, formar y atender a los profesionales del | pandemia

hospital en cuestiones relacionadas con medidas

de seguridad, prevencion, higiene y vigilancia

frente al #COVID-19 https://t.co/C3vnfSPS8Q

Esta madrugada hemos sido victimas de un NO COVID 22,2% Hospital Virgen de

importante robo de pijamas desechables, algunos
de ellos del almacén y otros de la maquina
dispensadora de la 4 planta del H. General la cual
ha sido reventada. Sigue leyendo
https://t.co/f0qv2QD63i

Rocio de Sevilla
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twittery

La #UCl del @
HUReinaSofia pone en
marcha medidas para
atender a pacientes

con #COVID19 en los
diferentes escenarios
que puedan producirse.
https://t.co/QmQOar2VKM9

Protocolos y medidas
de adaptacion ante la
pandemia

20,3%

Hospital Reina Sofia de
Coérdoba

Agradecemos todas las
muestras de carifio y
generosidad pero NO nos
hacen falta termdmetros ni
es cierto que esta farmacia
vaya a recogerlos. https://t.
co/iFj8h7BHNJ

Protocolos y medidas
de adaptacion ante la
pandemia

20,2%

Hospital Regional de
Mélaga

iCon el alta de

Rafael damos hoy los
#buenosdias! Desde
ayer se encuentra en tras
unos dias hospitalizado
en una unidad #Covid de
#Neumologia de nuestro
complejo sanitario jFelices
de contar buenas noticias
como éstal https://t.
co/013ebe5tOe

Reconocimiento y
muestras de apoyo (tanto
a profesionales como a
pacientes)

19,9%

Hospital Reina Sofia de
Cordoba

Ojala seguir compartiendo
contigo mas videos como
este Parte de nuestro
equipo de profesionales
celebra la salida de Pepe,
el primer paciente con
Covid-19 que ha sido
dado de alta de la UCI.
Esto nos motiva para
seguir peleando contra

el coronavirus. jJuntos lo
lograremos!

W https://t.co/SyukEo5pjH

Reconocimiento y
muestras de apoyo (tanto
a profesionales como a
pacientes)

19,2%

Hospital Torrecardenas de
Almeria




Discusién

Durante la pandemia, en el contexto de restricciones de
movilidad, teléfonos colapsados y medios de comunicacion
sin acceso a los centros, la comunicaciéon en salud
se convirtid en un auténtico reto para las unidades de
comunicacion de las organizaciones sanitarias, teniendo
estas que adaptar estrategias y recursos a un escenario
sin precedentes. Los resultados cuantitativos del estudio
mostraron el importante flujo de informacion publicada por
los hospitales andaluces a través de las redes sociales
durante los tres primeros meses del estado de alarma, con
més de 1.500 publicaciones sélo en Facebook y Twitter.
Estos datos pusieron de manifiesto la utilidad de estas
herramientas para la gestion de la pandemia, confirmando
su uso como canales principales de informacion (Ferrer-
Serrano, Latorre-Martinez y Lozano-Blasco, 2020),
también desde las organizaciones sanitarias (Silva-Torres,
Martinez-Martinez y Cuesta-Cambra, 2020).

Los resultados que arroja el estudio en relacién a las
lineas tematicas sobre las que se generé mas contenido
y que tuvieron mas impacto, coinciden con los estudios
que muestran el importante papel de las redes sociales
en la difusion de informacion (NHPCO, 2020), expresion
emocional (Novatzki-Forte y Pires de Pires, 2020), o
acompafiamiento y despedida (Wallace et al, 2020;
Thelwall y Levitt, 2020), funciones principales de estas
herramientas de comunicacion en contextos de crisis
sanitarias.

Por ofra parte, estos canales de comunicacion
permitieron identificar demandas de informacion y
detectar necesidades de mejora en la gestion de la
pandemia, segun explicaron las personas referentes
de las unidades de comunicacién entrevistadas en
el estudio, evidenciando una vez mas el papel de las
redes sociales en el entendimiento de las prioridades
y preocupaciones de la comunidad y la necesidad de
fortalecer la cooperacion entre ciudadania e instituciones
sanitarias durante una crisis (Chen et al, 2020).

La existencia de Unidades de comunicacion solidas,
integradas por profesionales de la comunicacion en salud y
con participacion directa en los comités de decision, facilito
la adaptacion inevitable de las estrategias de comunicacion
a un escenario de total incertidumbre (Castro y Diaz, 2020;
Carico, Steppard y Thomas, 2020). En este sentido, la
existencia de estrategias de comunicacion consolidadas
de manera previa a la crisis sanitaria, como la puesta en
marcha por el Hospital Universitario Reina Sofia (L6pez-
Doblas et al, 2019) se asoci6 a una presencia superior
en las redes, no solo a nivel cuantitativo, de numero de
publicaciones, sino también en cuanto al impacto en las
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dos redes sociales analizadas. Ademas, la colaboracion
y participacion del personal sanitario en las acciones
hospitalarias de comunicacion quedd patente como
un factor facilitador, en linea con la responsabilidad
compartida sobre la comunicacién institucional referida en
la bibliografia (lllia y Balmer, 2012).

El hecho de que la imagen haya sido el formato mas
utilizado en la mayor parte de las publicaciones, y el video
el formato mas frecuente en las publicaciones sobre
experiencias personales e historias de vida, coincide
con lo publicado por otros autores (Bjerglund-Andersen
y Sdderquist, 2020; Andersen, Medagli y Henriksen,
2020). Se evidencia asi la necesidad de incrementar
las capacidades de comunicacion de las instituciones
sanitarias, a través de la creacion de diversos formatos,
con el objetivo de facilitar el acceso a la informacion de
pacientes y profesionales, algo que también refieren las
personas participantes en las entrevistas realizadas.

Entre las limitaciones de este trabajo, es importante
hacer hincapié en las dificultades para obtener los
datos de las diferentes organizaciones sanitarias en un
momento de importante carga laboral de los informantes
clave, quedandose fuera del estudio algunos hospitales
que, por tamafio de comunidad o nivel, podian haber
participado. Ademas, el periodo de anélisis —limitado a la
etapa con mas restricciones del primer estado de alarma-
influy6 directamente en los resultados, al ser la época de
mayor incertidumbre y desconocimiento sobre el virus vy,
por tanto, de mayor flujo de informacién e interacciones
por parte del publico. Respecto a los resultados
cuantitativos, las limitaciones son las propias de las
estadisticas aportadas por Facebook y Twitter. Mientras
la segunda ofrecia el dato de la tasa de interaccion para
cada fweet, en el caso de Facebook el célculo de este
indicador lo hemos tenido que realizar nosotros.

Los resultados de este estudio muestran las
percepciones emitidas por el personal de la comunicacion
de los hospitales andaluces. No obstante, para tener una
vision global de la utilidad de las redes sociales como
canales directos de informacién, expresién emocional
y acompafiamiento durante las crisis sanitarias, seria
necesario explorar la perspectiva del resto de profesionales
sanitarios, asi como de la ciudadania que ha utilizado los
canales de los hospitales andaluces para informarse,
preguntar o compartir sus vivencias durante el primer
estado de alarma. Ademas, seria recomendable tener en
cuenta para futuras investigaciones que el estudio sélo
se centra en la atencion hospitalaria, quedando fuera la
comunicacion realizada a través de estos canales desde
Atencidn Primaria, una atencion sanitaria mas cercana, por
definicidn, a la comunidad.
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Conclusiones

Los resultados confirmaron el protagonismo de las redes
sociales como principales canales de comunicacion
durante la pandemia por COVID-19, como ha ocurrido
en otras crisis sanitarias, garantizando la rapidez en
la difusion de los mensajes (Silva-Torres, Martinez-
Martinez y Cuesta-Cambra, 2020). Ademas, el estudio
mostré la necesidad de contemplar la comunicacion
como responsabilidad de toda la organizacién, desde los
equipos directivos que han de depositar su confianza en
las unidades de comunicacion y hacerlas participes en la
gestion, hasta los diferentes profesionales del hospital,
prestando su colaboraciéon y apoyo (lllia y Balmer,
2012). En épocas de crisis sanitaria, la comunicacion
adaptada al contexto y necesidades de los actores
sociales implicados, representa, por tanto, un recurso
clave para la gestion sanitaria: necesita de equipos
expertos y multidisciplinares, de la colaboracion del resto
de profesionales de las organizaciones, asi como de
estrategias de comunicacion consolidadas y actualizadas.
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Resumen

Introduccioén: Priorizar la promocién de competencias para el desarrollo de la primera infancia se ha vuelto
fundamental y de caracter urgente en las familias. En este contexto, la incorporacion de la tecnologia a la vida
cotidiana abre las puertas a nuevas oportunidades para el desarrollo parental y el apoyo en la crianza. Objetivo:
Describir las percepciones de las plataformas digitales y la fuente o modalidad preferida de obtener la informacion
en la crianza de padres y/o cuidadores/as de la Region Metropolitana de Chile durante la primera infancia.
Metodologia: Estudio cualitativo de tipo descriptivo. El analisis de los datos se realizd mediante codificacion
abierta, basado en la teoria fundamentada. Resultados: Las cuidadoras indican que las plataformas digitales
las han ayudado a estar preparadas e informadas respecto a la crianza y acerca de la salud de sus hijos/as.
Conclusion: Las plataformas digitales se han convertido en un apoyo en la crianza de los cuidadores/as.
Conocer las necesidades parentales y/o de los cuidadores/as puede ser de utilidad para la elaboracion de futuros
materiales educativos relacionados a la crianza y otras intervenciones sustentadas en tecnologias de informacion
y comunicacion.
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Abstract

Introduction: Prioritizing the promotion of competencies for early childhood development has become essential
and characteristically urgentin families. In this context, incorporating technology into daily life gives new opportunities
for parental development and support in child-rearing. Objective: To describe perceptions of digital platforms
as the preferred source or modality of obtaining information on child-rearing practices for parents or caregivers in
early childhood. Methodology: A qualitative descriptive study aimed at early childhood parents or caregivers in
the Metropolitan Region of Chile. Data analysis was done utilizing open coding, and based on grounded theory.
Results: Caregivers indicate that digital platforms have helped them be prepared and informed regarding child
rearing and the health of their children. Conclusions: Digital platforms have become a support of caregivers for
child-rearing. Knowing the needs of parents or caregivers can be helpful in the development of future educational
materials related to child-rearing and other interventions based on information and communication technologies.
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Introduccion

infancia se ha vuelto fundamental y de caracter

urgente. Varios paises de Latinoamérica se han
encaminado a desarrollar estrategias de proteccion
integrales para garantizar que los nifios/as tengan
una infancia mas plena y segura a través de diversos
programas (De Achaval & Aulicino, 2015).

En Chile, existe un sistema integrado de intervenciones
sociales de proteccion a la infancia denominado Chile
Crece Contigo (ChCC), el cual busca optimizar el
desarrollo de las familias desde la gestacién hasta la
primera infancia, entregando herramientas necesarias
para su desarrollo con el objetivo de favorecer el desarrollo
infantil temprano (Chile Crece Contigo, 2015).

EIChCC hadesarrollado diversos materiales educativos
con el propésito de informar, educar y sensibilizar a
los cuidadores acerca de cuidados infantiles, crianza
respetuosa y estimulacion, a los cuales las familias
pueden acceder a través de cartillas educativas, redes
sociales y programas de radio (Chile Crece Contigo, s.f.).
Este material también esta disponible de manera gratuita
en su aplicacion movil, sin embargo, a la fecha aun no
ha sido testeada en la poblacion general (Figueroa,
comunicacion personal, 21 de enero, 2020).

La incorporacion de nuevas tecnologias en el area
de la salud ha sido un reto para Chile, pese a ello en la
ultima década el sistema de salud publico y privado ha
buscado optimizar los canales de comunicacién con los
usuarios, implementando varias modalidades, entre ellas
las aplicaciones moviles (Ministerio de salud [MINSAL],
2016). Estas han demostrado ser una herramienta
de bajo costo, capaz de brindar informacion efectiva
(Friederici, Hullin & Yamamichi, 2012). Asi mismo,
otras plataformas como las redes sociales también
han demostrado ser un canal efectivo para promover,
apoyar y cambiar comportamientos positivos en salud
(Chandran 2016; Orchard & Nicholls, 2020) y servir
como un apoyo en linea, tal como lo plantea el estudio
de Haslam, Tee y Baker (2017), donde muestra que los
padres acceden a redes sociales como Facebook, sitios
webs o blogs, principalmente en busca de informacion,
y consejos de crianza, y a medida que aumentan su uso,
mayor es el apoyo en linea percibido. El uso de internet
ademas puede ayudar a crear redes de apoyo, reducir
la ansiedad, mejorar el estado de animo y ayudar en la
toma de decisiones (Javanmardi, Noroozi, Mostafavi &
Ashrafi-Rizi, 2018).

Priorizar la promocion del desarrollo de la primera

Actualmente, en Chile, no existen investigaciones
publicadas relacionadas con el uso de estas nuevas
tecnologias, ni se conoce qué se espera de las mismas
desde la perspectiva de los padres y/o cuidadores/as.
Muchas de las apps educativas actuales son creadas
por expertos en el area de la salud (es el caso de MIDIS
app salud, Figueroa, comunicacién personal, 21 de
enero, 2020) sin tomar en cuenta para su construccion el
conocimiento del usuario final, que en este caso son los
padres y/o cuidadores/as.

Dado lo anterior, es fundamental establecer un dialogo
que permita combinar el saber cientifico y popular para
consensuar junto con los cuidadores/as estrategias
acorde a sus necesidades, creencias y costumbres
(Patifio & Sandin, 2014), en pos de optimizar las nuevas
tecnologias para abrir oportunidades basadas en la
construccion compartida de conocimiento (Vaquero,
Suarez, Fernandez, Lopez & Balsells, 2019). Pues se
espera que, al mejorar el nivel de conocimiento sobre
el desarrollo infantil, y entrenar a los cuidadores/as en
cuanto al manejo de problemas de la crianza se produzcan
mejores resultados en cuanto a salud y diversas areas
del desarrollo infantil (Chile Crece Contigo, 2015).

Es por ello, que la presente investigacion tiene como
objetivo describir las percepciones de las plataformas
digitales y la fuente 0 modalidad preferida de obtener la
informacion en la crianza de padres y/o cuidadores/as
de la Region Metropolitana de Chile durante la primera
infancia.

Metodologia
Tipo de estudio

Esta investigacion es abordada desde un enfoque
cualitativo, que permite comprender los fenémenos,
desde la perspectiva de los participantes, conociendo
su punto de vista, percepciones, creencias, emociones,
interacciones, pensamientos, experiencias y roles
manifestados a través del lenguaje (Sampieri, Fernandez,
& Baptista, 2014; Sampieri & Torres, 2018). Asi mismo,
es un estudio descriptivo, ya que busca describir las
percepciones de las plataformas digitales y la fuente
0 modalidad preferida de obtener la informacién en
la crianza de padres y/o cuidadores/as de la primera
infancia (Sampieri, Fernandez & Baptista, 2014).

Participantes

Muestra intencionada de Padres y/o cuidadores/as de
nifios/as de 0 a 6 afios, usuarios del Chile Crece Contigo,
residentes en la Regién Metropolitana de Chile. Se incluyo
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participantes mayores de edad, padres y/o cuidadores de
nifos/as que se atiendan en el sistema publico de salud,
con ensefianza basica completa, que por voluntad propia
hayan decidido participar en el estudio. Se excluy6é a
cuidadores/as pertenecientes a un programa de salud

mental al momento de la entrevista y profesionales en
el area de la salud. 21 personas estuvieron interesadas
en participar, sin embargo, no todos cumplian con los
criterios de inclusion. La muestra final estuvo conformada
por 12 participantes de sexo femenino.

Tabla 1. Caracterizacion de la muestra.

ID de Edad Tipo de Nidmero Edad de los | Ocupacion Nivel educativo
entrevista cuidador/a |de nino/as | ninos/as
1 29 mama 1 3 meses Recepcionista Universitaria
2 38 mama 2 3 afos, 8 afios [ Duefia de casa | Ensefianza media
3 34 mama 2 6 afos, 14 Secretaria Ensefianza media
anos
4 30 mama 1 1 mes Contadora Universitaria
5 57 abuela 1 1 mes Costurera Ensefianza media
6 35 mama 2 7 meses, 9 Administrativa Universitaria
afos
7 22 mama 1 3 meses Duefia de casa | Ensefianza media
8 40 mama 1 2 afos Administrativa Técnica
universitaria
9 22 mama 2 11 meses, 3 |Empacadoraen |Ensefianza basica
afos supermercado
10 30 mama 1 6 afios Duefa de casa | Universitaria
" 38 mama 1 4 afios Duefia de casay | Técnica
vendedora universitaria
12 26 mama 2 6 meses, 4 Duefia de casa | Universitaria
afos
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Procedimiento

En primer lugar, se realiz una convocatoria a través
de flyers digitales por las redes sociales: Instagram,
Facebook y WhatsApp en grupos de profesionales del
sistema de salud chileno, fundaciones de padres, y
grupos de apoderados. Posteriormente, las personas
interesadas se contactaron por correo electrénico y/o
WhatsApp con la investigadora principal para concretar
su participacion y también se reclutaron participantes
mediante la estrategia de bola de nieve. Luego, se
envid un consentimiento informado que consideraba
aspectos éticos tales como la participacion voluntaria,
la confidencialidad y sus derechos dentro del proyecto
de investigacion.

Finalmente, la produccion de datos se hizo mediante
12 entrevistas semiestructuradas via remota durante los
meses de julio y agosto del 2020. Estas duraron entre 30
y 60 minutos, fueron grabadas por audio, transcritas por
la investigadora en Excel y codificada de forma manual.
Anélisis
El analisis de los datos se llevo a cabo por un proceso
inductivo y codificacion abierta, basandose en la
Teoria Fundamentada (Strauss & Corbin, 2016). Los
datos fueron analizdndose simultaneamente con
la codificacion de los mismos. En primer lugar, se
organizaron los datos, identificando conceptos y
palabras claves, comparandolos de forma constante,
posteriormente se fueron asignando etiquetas basadas
en la frecuencia de las respuestas y finalmente se
construyeron las categorias iniciales y subcategorias.

Resultados
Plataformas digitales durante la crianza

La mayoria de las participantes opinan que el uso
plataformas digitales las ha ayudado a estar preparadas
e informadas respecto a la crianza y acerca de la salud
de sus hijos/as y que es el primer recurso al que acuden
para buscar informacion. “Busco en internet, consulto a
través de Instagram, porque igual sigo a varias personas
que me han ayudado harto a encontrar informacion
en esta etapa” (ID9, P4). Ademas, les han permitido
adquirir nuevas competencias. “Siento que me han dado
herramientas para yo saber como actuar por ejemplo en
las pataletas de mi hijo...” (D10, P12).

Dentro de las plataformas digitales, refieren que
las méas utilizadas y las que les permite obtener mayor
informacién en la crianza son las plataformas sociales,
audiovisuales y digitales. En primer lugar, se encuentra
YouTube, en segundo lugar, Instagram y en tercer lugar

Google, otras plataformas que nombran, pero con menos
frecuencia es Facebook y apps especificas de crianza.

Uso de Redes sociales

La mayoria de las cuidadoras refieren que las redes
sociales juegan un rol importante dentro de la crianza,
pues es mediante ellas que buscan informacion
de interés y logran vincularse con redes de apoyo
esenciales para esta etapa. A través de ellas pueden
descubrir material educativo de facil acceso y a partir
de los algoritmos existentes dentro de las redes
generalmente encuentran informacién basada en sus
busquedas y necesidades recientes.
Siempre consigo la informacion, la verdad que si, acerca de lo
que me interesa. TU sabes que hay muchas conexiones con las
redes y el internet, primero busco algo en Google y después me
empieza a salir en Instagram como publicidad de psicdlogos o
en la parte de explorador como populares, me empiezan a salir

cosas como las que ya yo he buscado, me sale de pediatras y
todo eso entonces hay como una conexion ahi (ID2, P6).

YouTube

La mayoria de las participantes prefieren esta plataforma
para buscar temas relacionados con la infancia,
usualmente la eligen por la rapidez en la que pueden
buscar informacion especifica. “YouTube es donde veo,
no sé en queé otro lugar meterme. En Instagram también
hay cuentas de temas especificos, pero cuando quiero
algo especifico voy a YouTube” (ID1, P2); “En YouTube
busco y esta justamente lo que quiero” (ID12, P8).

Instagram

Las participantes refieren que Instagram también
es una de las redes que utilizan con frecuencia, se
sienten seguras al seguir cuentas de profesionales,
que le permitan ampliar la informacion que manejan de
crianza. A la vez, esta plataforma les permite acceder a
otros enlaces donde puede conseguir mas informacion
‘Instagram es la que mas me gusta” (ID2, P8);
“Actualmente uso Instagram, y siempre veo cuentas
que son especificamente para la crianza entonces
busco todas sus publicaciones y seguro voy a encontrar
algo referente y hasta en YouTube, pero generalmente
no lo uso tanto, uso mas Instagram” (D10, P22).

Facebook

Por otro lado, Facebook no lo utilizan como fuente
principal para buscar informacion relacionada a la
crianza, en cambio, utilizan esta red para construir redes
de apoyo y compartir experiencias.

Facebook me ha servido mucho y aparte para entender que
varias mamas también pasaban por o mismo, no solamente



yo, y que no lo estoy haciendo tan mal como yo pienso en el
momento... para una mama primeriza es super dificil, las cosas
van cambiando todos los dias entonces lo mejor es tener un
grupo donde conversar y que otra que ya tenga mas experiencia

te pueda orientar (ID8, P42).
Uso de aplicaciones moviles

En cuanto a las aplicaciones moviles, son pocas las
participantes que conocen aplicaciones que abordan
exclusivamente temas de la crianza. “La verdad que
no he escuchado aplicaciones... mas que todo en
Instagram, las psicologas que sigo es la fuente que mas
utilizo” (ID2, P2).
Por otro lado, las participantes que si conocen y acceden
a las aplicaciones de tematicas de primera infancia
comentan que les ha sido de utilidad para desempefiar
su rol como madre, ya que pueden adquirir herramientas
y conocimientos desde el embarazo hasta la crianza de
sus hijo/as.

Ahora como soy mama primeriza si noto un cambio, algo nuevo,

me pongo muy nerviosa y al buscar esos cambios en la app me
lo explican, y digo como que bueno esto es normal y me quedo

tranquila, me ha ayudado en eso, en estar informada (ID4, P16).
Sugerencias basadas en la experiencia

Desde su experiencia, las cuidadoras plantean
recomendaciones para mejorar las plataformas digitales
existentes y el contenido educativo que se comparte de
forma remota. Estas sugerencias estan orientadas en
recomendaciones de contenido, de formato y estrategias
de difusion.

De contenido
Aplicable

Algunas participantes perciben que el contenido que se
encuentra disponible en plataformas digitales, si bien,
sirve para mantenerse informadas y actualizadas, muchas
veces no son ejemplos practicos ni se adapta a su realidad.
Nadie te dice lo duro que es iniciar... en todos lados te dicen
que todo es muy bonito, que la lactancia es muy bonita pero es
dificil...esta la parte dura de cuando uno no sabe en realidad
aplicar los métodos, las maneras que hay que dar pecho, las
posiciones y uno se frustra... yo al principio me frustraba porque
yo veia las explicaciones y todo se ve perfecto pero no sabia
cémo aplicar las herramientas o quizas seria bueno que hablen
de lo complicado que puede ser, algo mas real... no todo es

perfecto en el primer momento’(ID1, P14).

Por ello recomiendan que el contenido que se muestre
en las plataformas digitales incluya ejemplos préacticos,
empaticos, que rescate la experiencia materna o de
personas que estén pasando por la misma situacion. “Es
mucha teoria, pero no es como algo que uno pueda llevar
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a la practica realmente... entonces yo creo que lo méas
importante es la opinion de las mamas o de las personas
que estan viviendo esa situacion” (ID3, P41).

Contenido Socio-afectivo

La mayoria de las cuidadoras consideran indispensable
que al momento de hablar de crianza también se deba
abordar contenido de tipo socio-afectivo, que incluya
temas de salud mental, manejo de emociones y cambios
emocionales implicados en las diferentes etapas. “En
ninguna de estas apps habla de los cambios emocionales
y hormonales del postparto, cambiaria esa parte, como
en dar mas apoyo, mas tips para manejar la parte
emocional, la depresidn y esas cosas” (ID4, P28).

Inclusivo

Una necesidad que surge desde el relato de la
mayoria de las cuidadoras es el de la importancia de
la coparentalidad, y la inclusién de la figura paterna en
el contenido que se desarrolle acerca de la crianza.
Las participantes reconocen que el rol del padre es
fundamental y debe ser incluido para que ellos tomen
mas responsabilidad en la crianza.

También el hecho de complementarlo con informacién para el

papa porque me he dado cuenta que le dan mucho énfasis al
bebe y a la mama porque son como lo fundamental, pero al papa

nunca lo toman como en cuenta o lo hacen participe (ID7, P28).

Sabi que a mi también me gustaria que los hombres tomaran
parte de eso, no solo las mujeres, que el tema de cuidado y
aprendizaje de los nifios sea algo en conjunto. Generalmente
lo toman como responsabilidad de la mama y ya no es asi, sino

ambos entonces yo creo que hay que enfocarse un poco mas
en que los hombres se interesen en ello, de cdmo ser un apoyo

en la crianza (ID3, P53).
Interactivo

La mayoria de las cuidadoras sefialan que para ellas es
importante acceder a un espacio donde sus preguntas
puedan ser respondidas e intercambiar ideas y opiniones
a través de un dialogo virtual, combinando la vivencia de
otras madres y la del profesional.
También uno pudiera comentar y que no sé si hay psicologos
o doctores pudieran darte una respuesta, quizas las mamas

pueden darte una opinién como mas casera y también ofra
persona como algo mas profesional que puedan interactuar que

sea algo como mas familiar (ID3, P51).
De formato

Multimedialidad

La mayoria de las cuidadoras recomiendan que el material
educativo se presente en diversas maneras, como por
ejemplo combinar formato audiovisual con texto, imagenes
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ylo graficos, con el fin de que se vea mas interesante y facil
de captar para diferentes tipos de padres.

Me gusta mucho esa cuenta (hace referencia a una cuenta que
sigue por Instagram), porque utiliza muchos videos e imagenes
cortas y varias en una sola publicacién, esas imagenes que
se van deslizando y usa frases como ‘cambia esto por esto’ y
muchos datos (ID10, P36).

Ami me gusta puede ser un video y a la vez que tenga palabras,
porque es mas entretenido para uno ir viendo y guiandose con

las cosas (ID8, P32).
Disefio responsivo

Algunas cuidadoras manifiestan que el disefio debe
ser alusivo al formato multimedia presentado. Existen
algunas plataformas que pueden ser visualizadas por
diferentes dispositivos y este debe ser adaptado para su
efectivo acceso.
Yo por ejemplo he ocupado es en el teléfono, entonces hay
formatos que no te da bien para ver los textos en el teléfono,

no te dejan agrandar no sé.... y como que estan hechos para
computador mas que teléfono, entonces es un contra porque la

mayoria yo creo que usa siempre el teléfono primero (ID11, P42).

Cantidad de texto

En cuanto a la cantidad de texto, la mayoria de las
cuidadoras refieren que prefieren textos cortos, muchas
veces dejan de visualizar la informacion por sentirse
abrumada con textos extensos y buscan otros formatos
que puedan visualizarlo mas rapido. “Si es como mucha
informacién y todo escrito, no la termino de leer” (ID4,
P40); “A mi me gusta cuando la informacién no tiene
tanto texto... cuando tiene mas que nada como dibujos
explicativos, que sea mas visual” (ID7, P32).

Caracteristica de los videos

En cuanto a los videos, la mayoria de las cuidadoras
sefialan que el formato audiovisual es el de preferencia,
ya que son practicos y faciles de comprender. “Prefiero
los videos... me gusta leer, pero depende del momento y
el tiempo que disponga, por lo menos los videos lo pongo
y puedo hacer otras cosas y voy escuchando” (ID2, P22).
Ademas, la mayoria de las participantes manifiestan que
para que un video sea atractivo y de utilidad, debe ser
corto y especifico, en especial debido al poco tiempo
libre disponible por los requerimientos que conlleva
la parentalidad. “Me gusta mucho que existan los
‘Instagram TV’ porque son cortos... pueden ser varios
videos de 5 minutos y que tengan la informacion que
debe ser, que quede claro todo, hay mucha informacion
que abarcar” (ID10, P32).

Del Chile Contigo he visto hartos videos... generalmente que
sean videos explicativos, que vayan diciendo mas que leer,
porque a veces por uno esta haciendo otras cosas y esta
escuchando entonces eso... hay videos que son muy largos y
que tienen que tomar mucho tiempo y la verdad la gente no esta
con tanto tiempo hoy dia... me gustan con informacion concreta

de lo que uno esta buscando (ID3, P15).
Estrategias de difusion
Mixta y multiplataforma

La mayoria de las cuidadoras refieren que les gustaria
que llegara el material educativo por diferentes vias, con
el objetivo de alcanzar la mayor cantidad de personas, en
primer lugar, destacan canales digitales como diferentes
redes sociales, aplicaciones, y también sefialan vias
tradicionales como television y material impreso. “Me
gustaria que llegara por todos los medios la verdad
porque de repente hay gente que tampoco tiene el acceso
a celulares o computadores” (ID7, P26).

Por profesionales de la salud

Algunas cuidadoras destacan que para ellas es importante
que la informacién llegue por via de profesionales y
centros de salud, puesto que le genera mas confianza en
cuanto a la informacién que estan adquiriendo, asi como
facilita que estén actualizandose con nueva informacion.
Por otra parte, también recalcan que es parte del rol del
profesional difundir portales educativos y/o similares. “Me
han recomendado meterme en la pagina de Chile Crece,
ver los talleres, descargar los folletos y esas cosas, he
ocupado harto la pagina me ha ayudado bastante” (ID9,
P13). No obstante, en algunos casos perciben que aun falta
orientacién por parte de los profesionales y recomiendan
potenciar la difusion para que todos puedan acceder a
nueva informacion “Les falta a los mismos profesionales
dar mas informacion de que existe eso” (ID1, P48).
Discusién

Las participantes de este estudio perciben las
plataformas digitales como un apoyo durante la crianza,
pues sefalan que se han sentido acompafnadas desde
la interaccién a través de ellas con otras madres que
comparten experiencias similares. Esto concuerda con
estudios que sefialan que las plataformas digitales,
en especial las redes sociales, se han convertido en
herramientas potentes de interaccion que brindan
apoyo emocional, social y de pares (Farmer, Bruckner,
Cook, & Hearing, 2009; Haslam, et al., 2017; Moorhead,
etal., 2013), lo que contribuye a tomar un rol mas activo
en gestion de la salud y empoderamiento. Por su parte,
las cuidadoras también refieren que han adquirido



herramientas para saber como actuar ante la crianza y
salud de sus hijo/as, ademéas de mantenerse informadas
con contenido actualizado. Esto es de suma importancia
ya que es fundamental que los padres y/o cuidadores/as
dispongan de competencias y recursos para afrontar las
diferentes problematicas y necesidades presentadas en
la infancia (Ger & Sallés, 2011).

Las participantes, utilizan el internet, redes sociales
y aplicaciones mdviles como primer recurso para la
busqueda de informacién acerca de la crianza. A nivel
internacional sucede algo similar, cada vez son mas los
padres que eligen las redes sociales y medios digitales
para obtener informacion y asesoramiento acerca del
cuidado de sus hijos/as (Haslam, et al.,2017; Torres
& Rodrigo, 2013). Conviene sefialar que esto también
pudiese estar relacionado con la caracteristica de
la muestra, el nivel educativo, género y edad de las
participantes, como lo plantean varios estudios que
informan un mayor uso de internet entre jovenes y
personas con mayor nivel educacional (Billon, Crespo,
& Lera-Lopez, 2021; Khan, Rahman & Qazi, 2016;
Muhamad, Afshari & Mohamed, 2011). Ademas, Bidmon
y Terlutter (2015) sefialan que las mujeres utilizan el
internet para busqueda de informacion relacionada
con la salud con mayor frecuencia que los hombres,
principalmente por razones sociales y de disfrute.

Es relevante destacar que también existen desafios
y complicaciones asociadas al uso de plataformas
digitales, como malentendidos en la informacion, perdida
de la confidencialidad y efectos no deseados, por lo que
es necesario monitorear su uso, realizar evaluaciones
continuas y adaptar el contenido al publico objetivo y al
canal utilizado (Kahn, Yang & Kahn, 2010; Klassen, et al.,
2018; Moorhead, et al., 2013; Stellefson, Paige, Chaney
& Chaney 2020; Ventola, 2014). Asi mismo, se debe
asegurar que los cuidadores/as obtengan informacion
fidedigna basada en evidencia acerca de la crianza para
poder proporcionar un cuidado seguro para sus nifios/as
desde los primeros afios de vida (Ateah, 2013).

Segun las participantes de este estudio, transmitir
informacién confiable es un rol que debe asumir el
profesional y los centros de salud, pues consideran
necesario que los mismos se involucren y compartan
conocimientos de calidad. El estudio de Lupiafez-
Villanueva, Mayer y Torrent (2009), reporta que existe
falta de interaccion entre los profesionales y usuarios
en internet. Esto nos sugiere que se requiere un mayor
desarrollo de pautas y educacion por parte de los
profesionales de la salud, acerca de como manejar,
priorizar, comunicar y facilitar la informacion a los
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usuarios (Das, Faxvaag & Svanaes, 2015), asi como
educarlos en el uso de publicaciones en la web y redes
sociales (Nordqvist, Hanberger, Timpka & Nordfeldt,
2009). De la misma manera, la investigacion de Medina,
Gonzalez y Medina (2020), sugiere que los hospitales
deben crear un departamento multidisciplinario de
comunicacion, donde se les brinde a los profesionales
tiempo protegido para integrar las estrategias de
manera eficiente y logren empoderar a los usuarios en
las iniciativas.

Conocer las recomendaciones basadas en la
experiencia de las participantes en cuanto a contenido,
formato y estrategias es el punto de partida para crear
materiales innovadores acorde a sus necesidades. No
obstante, reconocer estas necesidades es una practica
que debe realizarse de forma constante e incluirla como
una estrategia primordial por parte de los equipos de
salud, realizando un diagndstico de necesidades reales y
sentidas por los miembros de la comunidad, tomando en
cuenta aspectos psicosociales y recursos (Pérez, 2000).

Si bien, los estudios en esta area son limitados y la
mayoria de las investigaciones hacen referencia al uso o
frecuencia de la tecnologia, sin investigar a profundidad
la implicancia de la tecnologia en las percepciones
0 actitudes del usuario final (Townsend et al. 2013),
las participantes de esta investigacion se mostraron
interesadas a compartir su percepcion proporcionando
una busqueda activa a soluciones que responden a sus
necesidades y de otras familias chilenas. Esto mismo
refleja el estudio de Vaquero et al., (2019) donde se
sefiala que las familias estan dispuestas a intercambiar,
compartir y debatir informacién con los expertos para
optimizar los programas existentes.

Una de las limitaciones de este estudio fue el tamafio
de muestra reducido y la participacion solo de mujeres
con nivel educacional medio-alto, a pesar de que la
convocatoria paralainvestigacionincluiaambos géneros
y un perfil amplio. La alta participacion de mujeres
puede dar de cuenta la importancia del rol materno en
la crianza de los hijos/as y su posicionamiento como
cuidadora principal. Se sugiere, en proximos estudios
utilizar otras estrategias para ampliar la muestra, ir a
terreno, e incluir a otro tipo de cuidadores y participantes
hombres, para conocer su perspectiva, necesidades
acerca de las plataformas digitales y hacerlos participes
en las decisiones de crianza. Ademas, se recomienda
que los equipos de salud conozcan estos resultados
para empezar a familiarizarse con las tematicas digitales
actuales y participen en la co-construccion de nuevos
materiales educativos y en su difusion.
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Conclusion

Las plataformas digitales son un apoyo en la crianza para
los cuidadores/as. Los resultados de este estudio permiten
conocer las necesidades parentales y/o de los cuidadores/
as en cuanto al contenido, formatos y estrategias
en medios digitales. Conocer estas necesidades y
sugerencias puede ser de utilidad para la elaboracién de
futuros materiales educativos relacionados a la crianza
en la primera infancia y otras intervenciones sustentadas
en tecnologias de informacion y comunicacion.
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Abstract

Introduction: In the context of infodemic disorder Covid-19 pandemic is a health emergency which also became
a communication one. Objectives: The research purpose was to understand how Italians have informed
themselves about the pandemic, which sources they have mainly used, and their assessments of public health
sector communication at a national and local level. Methodology: The quantitative research consists of a survey
conducted through telephone interviews (CATI+CAMI techniques) with a structured questionnaire to a sample of
ltalians in June and July 2021. Results: On average, watching TV, talking with friends, relatives, or acquaintances,
and consulting the Internet are the leading ways of gaining information on the pandemic. Official online sources of
information are the most used, followed by institutional websites which played a leading role during the pandemic:
regions, the Ministry of Health, and the Presidency of the Council of Ministers. 34% of respondents claim to consult
official social media pages or messaging apps of national or local authorities. Conclusions: In the pandemic
communication, Italians recognize the crucial role of national and local authorities and online information media
systems, but diverse challenges are open for the future of public health sector communication.

Keywords: pandemic communication; public health sector communication; infodemic; social media; information
sources; trust; covid-19 communication.

Resumen

Introduccioén: En el contexto del desorden infodémico la pandemia de Covid-19 es una emergencia sanitaria
que también se convirtio en una emergencia de comunicacion. Objetivos: El proposito de la investigacion era
conocer como se han informado los italianos sobre la pandemia, qué fuentes han utilizado y sus valoraciones sobre
la comunicacion del sector sanitario publico a nivel nacional y local. Metodologia: La investigacion cuantitativa
consiste en una encuesta realizada mediante entrevistas telefénicas (técnicas CATI+CAMI) con un cuestionario
estructurado a una muestra de italianos en junio y julio de 2021. Resultados: En promedio, ver la television,
hablar con amigos, familiares o conocidos y consultar Internet son las principales formas de informacién. Las
fuentes oficiales online son las mas utilizadas, seguidas de los sitios institucionales que desempefiaron un papel
destacado durante la pandemia: las regiones, el Ministerio de Sanidad y la Presidencia del Consejo. El 34% de
los encuestados afirma consultar las paginas oficiales de redes sociales o las aplicaciones de mensajeria de las
instituciones. Conclusiones: En la comunicacion pandémica, los italianos reconocen el papel crucial de las
instituciones y de la informacion online, pero se abren diversos retos para el futuro de la comunicacion del sector
de la salud publica.

Palabras clave: comunicacion pandémica; comunicacién del sector de la salud publica; infodemia; redes sociales;
fuentes de informacion; confianza; comunicacion covid-19.
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Introduction

but also a "communication emergency’, in a

context typified by the risk of disinformation and
an increasing infodemic disorder. Communication is a
strategic tool that public health sector institutions must
use to address a critical situation from different points
of view. In particular, during the pandemic, institutions
accelerated the use of digital media to communicate
with citizens.

In this article, we will illustrate a national survey
conducted in 2021 in Italy, among the first European
countries to be hard hit by the Covid-19 pandemic.
The study aims to detect both how Italians seek
pandemic information and their opinion on public sector
communication, within the theoretical framework we deal
with in this introduction.

The Covid-19 pandemic is a health emergency

Information seeking during the Covid-19 pandemic and the
infodemic disorder: ethics, trust, and credibility of sources

AttheMunichSecurity Conferenceon15February2020,the
WHO Director-General, Tedros Adhanom Ghebreyesus,
defined as infodemic the worldwide information crisis
that emerged from the Covid-19 pandemic. The use of
the term infodemic emphasizes the overabundance of
Covid-19-related information circulating in the media
ecosystem, which has two consequences: on the one
hand, the selection of relevant information is problematic
and, as a result, complicated for the general public to
find the right answers to its questions - which can lead to
their settling for the first information encountered, driven
by selection bias (Prior, 2005); on the other hand, the
amount of information produced, together with its rapid
circulation — often through social media and private chat
channels — makes it more tricky to distinguish between
reliable and unreliable sources, increasing the risk of
“pollution” of the overall information quality and of coming
across false or misleading information (OECD 2020;
Catalan-Matamoros, 2020). All the more so in a context
such as that of a pandemic emergency in which the need
for information is associated with emotional tension and
a lack of knowledge on the topic.

Moreover, infodemics are part of a more general
context: a crisis involving the legitimacy of the institutions,
which is accompanied by a crisis calling into question the
authority of public communication, and the emergence of
a condition of information disorder (Wardle & Derakhshan,
2017). This condition has alerted us to the risks of media
manipulation of citizens’ attitudes, which are accentuated
by the increasingly immediate possibilities of organising
and disseminating information content, and which are
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reinforced and accelerated by the dynamics of social
media and digital spaces.

The institutional definition of infodemics is found in
the World Health Organization’s Situation Report No.
45 of 5 March 2020, which highlights the more general
risk of information pollution during a health emergency,
underlining how «infodemics can spread misinformation,
disinformation and rumours during a health emergency»
and explaining how «during emergencies demand for
information is high, there are often many unknowns and
people will seek information from sources and individuals
and entities they trust».

The question of trust, therefore, seems to be central,
both concerning the need to find information and the
credibility of the information itself: reliable information
sources and authentic information content seem
therefore to be fundamental to the process of correct
information, so much so that in the WHO document, trust
is seen as a corrective element of information disorder. A
long-standing trend of low trust in the news is confirmed
getting into the lItalian perspective. And it appears to be
mainly related to the partisanship of Italian journalism
and the overwhelming influence of political interests on
news brands. A lower level of political partisanship in
Italy corresponds to much trust, usually (Reteurs Institute
2020). In this regard, the Trust Edelman Barometer in
Italy shows that trust in the media as information sources
(search engines, traditional media, owned media and
social media) has declined, reaching near-historic lows
in 2020-2021. Concurrently, trust in institutions has
improved since 2018, with a significant increase in the
pandemic period, from 47% in 2006 to 66% in 2021.

This infocentric approach (Colombo, 2022) assumes
that the quality of information is sought according to a
principle of rationality and that it can produce objective
results; it also assumes that the bonds of trust are always
positive in the sharing of reliable content. On the other
hand, the case of infodemics shows us first that the
quality of information is also a subjective matter and that
it depends on the perception of what is to be considered
reliable based on of one’s convictions and emotional
sensibilities. It also shows us that the attribution of trust in
information sources follows criteria of selectivity that today
involve non-institutional actors, anonymous subjects,
homophilic content production channels and algorithms
that personalise search results. Moreover, it shows how
the current media system, which is hybrid (Chadwick,
2013) and convergent (Jenkins, 2006), creates an
information circuit capable of amplifying the circulation
of content in ways that are ever-swifter and that tend to
elude centralised control.

In this sense, it is important to analyse the level of
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public trust in the media and other institutional and non-
institutional actors to understand how, during Covid-19,
the credibility level of information sources acted, or failed
to act, to curb “infodemic disorder”.

Indeed, in light of these, the European Union adopted
a joint communication to tackle Covid-19 disinformation
among all European institutions (EU JOIN(2020)8).
Also, platforms have taken relevant steps reinforcing
their efforts to tackle disinformation and misinformation
during the pandemic collaborating with national and
international health organisations, publishing a joint
statement (OECD, 2020).

Public sector pandemic communication: Internet and
social media use

Public health organizations and institutions, at
international, national, and local levels, play a crucial
role in “pandemic communication” (OECD, 2021).
Pandemic communication results from combining
specific approaches from risk communication to crisis
and emergency communication (Coombs, 2020; Heath
& O'Hair, 2009; Lovari, Ducci & Righetti, 2021), and the
various phases of the pandemic need to be continuously
communicated in a planned, diverse and coordinated
way: from its outbreak to its full development, through
to its decline when the pandemic tends to turn into an
endemic (Leiss, 1996; Freimuth, Linnan & Potter, 2000;
Sandman, 2002; Covello, 2009; Coombs, 2019).

From a general perspective, public health organizations
and institutions should set appropriate pandemic
communication targets for themselves. We can trace
them to the following areas of intervention (Lovari et
al., 2021: 254): “to inform lay persons about a new
infectious disease, raising awareness about potential
consequences; to communicate correct behaviours and
preventive measures to be adopted for limiting the spread
of the virus;” to inform about and to facilitate access to
health services created for the pandemic; “to maintain
or reinforce citizens’ trust in order to reduce fear-driven
responses in the face of uncertainty; to inform mass
media about governments’ policies to reduce the impact
of the pandemic at health, economic and social levels;
to fight disinformation that can be harmful to the general
population and create panic” (PAHO, 2010; WHO, 2020).

Furthermore, according to Coombs (2020) Covid-19
has created some specific communication demands for
public sector crisis managers that have implications for
future pandemic crisis communication. He highlighted
some of the most difficult challenges for public sector
organisations, inviting public health crisis communicators
to remember the roles of anxiety, empathy, and fatigue
in their message development during the pandemic.

During the crisis response, communicators need to
reinforce the efficacy and use message mapping to guide
the development of risk-related messages, because the
public health threat is salient during the pandemic.

Trust appears to be pivotal in all this. The concern for
consistent inter-institutional pandemic communication
helps to strengthen citizens' trust in institutions;
and, simultaneously, trust seems to be linked to the
credibility of institutions which is defined through the
ability to adopt effective pandemic public policies. This
credibility influences the effectiveness of the institutions’
communication during a very difficult time.

According to studies conducted in 2020, on the one
hand, the pandemic increased distrust in some national
contexts, while, on the other, it laid the foundation — in
ways that would vary during the different stages of the
pandemic — for the restoration of trust in specific public
health organizations and authorities (Edelman, 2020;
Lovari, D'Ambrosi & Bowen, 2020; Nielsen et al., 2020;
Pew Research Center, 2020), such as hospitals or local
authorities (see Belardinelli & Gili, 2020)

To achieve the targets and face these challenges,
public health sector organizations need to adopt
innovative and distinct communication strategies based
on the characteristics of the different audiences (patients,
citizens, journalists, stakeholders, etc.) (ibidem; Lovari,
Ducci & Righetti, 2021). In this sense, in addition to the
use of traditional media which is still very relevant, one
need only think of widespread TV consumption in several
countries including Italy, scholars have highlighted how
the use of the Internet and social media represents an
essential communicative choice in the management of
health crises and emergencies (Lovari & Bowen, 2019;
Villegas-Tripiana, Villalba-Diaz & Lopez-Villegas, 2020),
and the Covid-19 pandemic has further strengthened this
view (Coombs, 2020).

The Internet and social media have profoundly
transformed the contemporary, hybrid and convergent
media ecosystem (Jenkins et al., 2013) and have
influenced the way citizens and institutions relate to each
other (Bertot, Jaeger & Grimes, 2010; Canel & Luoma-
aho, 2019; Zavattaro & Sementelli, 2014). So, in the event
of a pandemic, it is particularly helpful for public sector
organizations to have the opportunity to communicate
directly with citizens, thanks to a disintermediation
process (with which they bypass the mainstream media
system) listening, informing but also dialoguing, reaching
large numbers of people quickly, targeting different
audiences by distinguishing channels and messages, and
monitoring their impact.

Simultaneously, in the Health 2.0 and Medicine 2.0
context (Eysenbach, 2009; Van de Belt et al., 2010), social



media enable citizens not only to consult more sources
and acquire more information but also to develop and
share health information and experiences (Andersen
et al., 2012; Parrot, 2009; Kim & Lee, 2014), especially
during a pandemic (Guidry et al., 2017; Liu & Kim, 2011;
Sastry & Lovari, 2017). For public sector organizations,
this is not a risk-free option (e.g.: platform logic's
influence and challenging 'management’ of hetero-
produced communication) and neither is it for citizens
themselves (e.g.: information overload, misinformation)
(Ducci & Lovari, 2021).

It is also essential to emphasise the need always to
adoptamulti-channel approach thatensuresinclusiveness
in public health communication, reducing the risk of
inequalities linked to citizens' different capabilities in
accessing and using the Internet and social media.

The ltalian context: the role of public institutions in
communicating the pandemic (government, local authorities,
local health authorities and hospitals)

Let us now examine the ltalian context to which our
study refers. The lItalian health system is strongly
decentralized at a regional level. Consequently, there
are many differences in the management and provision
of health services to the population at a local level,
with correspondingly different levels of speed and
responsiveness. These diversities are also mirrored in
public health sector communication to citizens.

However, the pandemic entailed the centralization of
government decisions on how to deal with the health
emergency. Therefore, a significant role in pandemic
communication was played by the national government
institutions (Presidency of the Council of Ministers, Ministry
of Health, Civil Protection and National Institute of Health).
Equally, the care services and the implementation of
measures at a local level were coordinated by the regions,
which 'guided' municipalities, hospitals, and local health
authorities (henceforth ASL, using the Italian acronym
which means Azienda Sanitaria Locale), which are the
public sector organisations entrusted with the concrete
management of health services locally (here, we point out
that the organisation of the regional health system into
ASL and hospitals differs from region to region).

It should be borne in mind that all public sector
communication in ltaly is ruled by national legislation
that also affects the way communication is organised
and managed in the public sphere. Particularly, all public
administrations are equipped with communication and
citizen information structures which have an institutional
nature, based on the Framework Law No. 150/2000.
Unfortunately, the application of the law is yet patchy,
so the development of the communication area in the
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various regions and local health authorities cannot be
considered homogeneous throughout the country. This
situation has led to some differences in the management
of pandemic communication at the local level, both by
regions, municipalities, ASLs and hospitals.

Lastly, since 2010 the use of the internet and social
media has gradually expanded in the ltalian public sector
system (Ducci, Materassi & Solito, 2020). Furthermore,
the Istituto Negri Survey (Fronte, 2022) shows that during
the pandemic we witnessed an acceleration in the use
of messaging platforms and apps by national and local
institutions which dealt with the emergency, as well
as ASLs and hospitals. In this respect, too, however,
approaches and levels of development or maturity are
disparate (Solito & Materassi, 2021). For instance, in
addition to successful experiences, which exemplify an
advanced culture of public sector communication, there
are cases of 'improvisation' that reveal a certain lack of
professionalism, backwardness and reduced skills (Ducci
& Lovari, 2021). Therefore, the presence of public health
sector organizations on social media (understood as
opening and managing an institutional public account,
or page) presents a varied scenario, both quantitatively
(number of platforms and messaging apps used) and
qualitatively (communicative approaches adopted to
generate, share content and foster engagement) (Lovari,
Ducci & Righetti, 2021).

Purpose and research questions

Avyear and a half after the start of the Covid-19 emergency,
the overall purpose of the research was to understand how
ltalians have informed themselves about the pandemic,
which sources they have mainly used and continue to use
(with particular attention to institutional sources), and their
assessments of institutional communication concerning
various aspects of the pandemic on the part of those
public sector organisations which deal with health at
national and local levels.

Specifically, the research questions are the following:
RQ1 - How do ltalians get information about the pandemic
in an infodemic context? (sources and most used
communication channels, and the role of the Internet and
social media)

RQ2 - What is the level of public trust in the organisations
selected as sources of information on the pandemic?
RQ3 - How do ltalians perceive communication by health
institutions on the different aspects of the pandemic?
(Level of satisfaction)

RQ4 - What is the public opinion of how local public
sector organizations use different media to communicate
about the pandemic (particularly, regions, local health
authorities and hospitals)?
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Methodology

The quantitative research consists of a survey conducted
through telephone interviews, with a structured
questionnaire, to a sample of Italian citizens in June and
July 2021. The survey was based on a combination of
the techniques of CATI (Computer-Assisted Telephone
Interviewing) and CAMI (Computer-Assisted Mobile
Interviewing). The target population was ltalian residents
who, at the time of contact, had reached the legal age
of 18 - (50,208,000 units of which 24,195,000 males
and 26,013,000 females: ISTAT data as of 01/01/2021
rounded to the nearest thousand). A standard sample
size of approximately 1,000 units (1001 to be accurate)
was chosen for the selected sample, according to the
sector's praxis (Kish, 1995; Mecatti, 2010). This sample
was obtained by stratification of the general population
using gender, age (in brackets) and geographical area
of residence (ISTAT geographical macro-areas) as
variables (2019)1.

Consistent with the purposes of the survey, the
questionnaire was drawn up by considering the topics
covered by the research questions and consists of 20
closed-ended questions. In the data processing phase,
the statistics produced refer to cases with an overall re-
weighting of them so as to reconstruct a picture - limited to
the variables used for stratification - as close as possible
in terms of composition to the entire national context.

Because of the assumed general perspective (national
sample), the study of the population also includes
comparative analyses between the different sub-
populations ascribable to the context variables surveyed.
With a uniquely "bivariate" approach, the item response
structures (patterns) were compared with the available
variables: age (in brackets), sex, level of education and
geographical affiliation (territorial macro-areas), all of
which were considered likely to lead to differing attitudes.

Specifically, for comparisons and consequent
significance test, Cramer's coefficient V was determined
for sex and geographical affiliation variables, while for the
remaining age brackets, level of education and the other
ordinal variables, Somers' coefficient d was used, which
also provided the concordance and, respectively, the
discordance between the growth of the attributes related
to the analysed variables.

Regarding the composition of the Italian population
sample (1001 units), it is composed of: 51.7% female

T As stated by ISTAT (2019), the Italian geographical areas are divided into
North-West (regions: Liguria, Lombardy, Piedmont, Valle d'Aosta), North-
East (regions: Emilia-Romagna, Friuli-Venezia Giulia, Trentino-Alto Adige/
Autonomous Provinces of Trento and Bolzano, Veneto), Centre (regions: Lazio,
Marche, Tuscany and Umbria), South (regions: Abruzzo, Basilicata, Calabria,
Campania, Molise, Apulia) and Islands (Sardinia, Sicily). Directions available
from: https://www.istat.it/it/files//2013/11/2019.28.06-Descrizione-dei-dati.pdf

respondents and 48.3% male respondents, according to
five age classes represented as follows: 18-29 (14.5%),
30-44 (22.8%), 45-54 (13.3%), 55-64 (22.4%), 65+
(27.2%).

Moreover, 26.6% of the respondents reside in the
North-West, 20.1% in the Centre, 19.2% in the North-East,
17.1% and 17.0%, respectively, reside in the South and
the Islands. In terms of education, 55.8% of the sample
have a high school diploma, 17.9% have an elementary
or middle school certificate or no certificate at all; 25.2%
of the respondents have a university degree and 1.1%
have a post-graduate degree (master or doctorate).

According to the theoretical background on public health
sector communication and the recent literature regarding
the pandemic and health emergency communication
(Lovari, Ducci & Righetti, 2021), we identified the following
topic categories: scientific discoveries; epidemiological
and sanitary data (spread of the pandemic and level of
vaccination); national and local regulations adopted to
deal with the pandemic; communication to counter fake
news; health services activated for Covid-19; health
protective behaviours; vaccine administration methods;
enabled services to deal with crises that occurred or
worsened with the pandemic (i.e., domestic violence;
mental health); well-being advice during quarantines
and lockdowns (citizen empowerment); reduction or
suspension of other health services due to the emergency
(Ducci, 2021). To answer the RQ3 the survey has been
constructed considering the above-mentioned categories.

It should be borne in mind that the research results refer
to a sample of Italians and show some trends detectable
in the Italian population. They are not extendable to other
national contexts, but they may represent a starting point
for elaborating research hypotheses useful in future
comparative surveys.

Results

The survey results appear below, following the order of
the research questions. Firstly, for each topic, we outlined
the main trends through average results, and then,
gradually, we delved into specific variables (age, gender,
educational level, and geographical area) only in cases
where statistical significance emerged.

Ways of gaining information about the pandemic by the
Italian population

In the pre-pandemic period, the studies on ltalians’
media diet have shown the maintenance of a very high
consumptionof TV, anincrease inthe use of mobile phones,
of the internet and social media to search for information
(Censis, 2017). Interestingly, the increase concerned the
health and well-being information seeking (Censis, 2014;



Osservatorio News ltalia, 2014). During the two years of
pandemic (2020-2021) an acceleration in the use of the
internet and social media for health information occurred
(Censis, 2021) with percentage growing from 60 to 73%
(Fronte, 2022). Starting from these assumptions, we
explored how ltalians had informed themselves about the
Covid-19 pandemic by submitting hypothetical practices,
based on previous literature on the topic (Osservatorio
News ltalia, 2020; Pew Research Center, 2020).

As other studies have highlighted (i.e.: Osservatorio
News ltalia, 2020), on average a considerable portion
of Iltalians in our sample state that they are informed
about the pandemic “moderately” or “a lot” by “following
TV (newscasts, talk shows and dedicated programmes’”.
In the second place we find “talking directly to friends,
relatives and acquaintances” and in the third 'consulting
the Internet’ (excluding social media) i.e., Google, online
newspapers, websites, etc.

Slightly less than 50% of the sample stated that they
inform themselves ("moderately" or "a lot") by talking
to people working in the public health sector (health
workers, nurses, administrators, pharmacists), as well
as to their referral medical doctor (general practitioner,
paediatrician, or specialist doctor).

The least-used means are reading printed newspapers,
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social media and, above all, listening to the radio, which
comes last.

The age variable seems significant in this general trend.
We should bear in mind that TV usage increases linearly
with age and the two extreme age brackets (under29
years and 65+ years) show some significant deviations
(see Fig. 1). To gain pandemic information, the over-65s
are the major TV users (moderately + a lot = 92.0%) and
the least inclined to turn to the Internet (35.2%). Quite the
opposite for the under30s, for whom the Internet is the
first way of gaining information (87.6%) and social media
the fourth (59.0%), coming just after “TV” and “talking
with friends/relatives/acquaintances” and as popular as
“talking to health professionals (58.6%)”.

Browsing the Internet, social media, printed
newspapers and listening to the radio increase with the
level of education. Conversely, the higher the level of
education, the fewer people turn to their referral medical
doctor to find out about the pandemic (from 50.0% to
36.9% of graduates). In terms of geographical area, there
is a significant gap in the use of printed newspapers -
between the North-East and the South of the country
(50.0% North-East; 28.9% South) - and in the use of
social media which appears markedly lower in the North
than in the rest of Italy (North-East: 28.2%; North-West
29.1%; Centre 42.2%, South 46.0%; Islands 39.7%).

Table 1. Decreasing ranking of how respondents inform themselves about the Covid-19 pandemic - sum of 'moderately’

and 'a lot' response options, in percentages (n=1001).

% moderately + a lot

Watching TV (news, talk shows, broadcasts) 85.5
Talking with friends / relatives / acquaintances 711
Consulting the Internet (Google, online newspapers, 61.6
websites)

Speaking with healthcare personnel (nurse, 478
administrative, pharmacist)

Speaking with the referral medical doctor 44 4
Reading printed newspaper 38.7
On social media (Facebook, Instagram, Whatsapp, etc.) 36.3
Listening the radio 34.2
Others 0.2
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Figure 1. Ranking of how people are informed about the Covid-19 pandemic — sum of ‘moderately' and ‘a lot' response
options, in percentages (n=1001). Average values, age groups 18-29 years old and 65 years and over.

Focus on browsing websites and social media

We looked in detail at online consultation and the
browsing of websites and social mediainstitutional pages,
besides specific professionals’ accounts (journalists,
influencers, experts), with a focus on a reduced sub-
sample of the survey (n= 798) corresponding to the
number of avowed internet users.

As shown in Fig. 2, official online sources of
information (newspapers and news agency websites
etc.) are the most used, closely followed by those
institutional websites which played a leading role during
the pandemic. First and foremost, among these are the
regions, then national institutions such as the Ministry of
Health and/or its related bodies, (Presidency of Council
of Ministers and/or Civil Protection, and World Health
Organisation and European Union websites).

On the other hand, slightly less than 50% consulted
local institution websites such as the municipality, ASLs
or hospitals. Social media accounts of experts, followed
by journalists and influencers, are scantly used sources
of information on the pandemic.

34% of respondents claim to consult the social media
pages or messaging apps of national or local authorities.

As the following table shows, while the social media pages
of the Presidency of the Council of Ministers (and/or Civil
Protection), Ministry of Health, regions and municipalities
have been used to gain information in equal measure, the
use of local health authorities or hospitals’ social media is
decidedly lower:

Generally speaking, the predominant use of Facebook
and, in second place, Instagram is evident. Results
appear to be influenced by two different factors: on the
one hand, by the diversity of communication choices that
every institution opted for and, on the other, by the users'
preferences. Whereas most public organisations officially
launched themselves on Facebook a long time ago, it is
not the same for other social media and messaging apps.

For instance, most municipalities and all ltalian
regions turned to Instagram, despite all the local
health authorities or hospitals and some national
institutions. Moreover, not all institutions use Whatsapp
and Telegram to provide information and interact with
citizens. The Presidency of the Council of Ministers, for
instance, did not activate Whatsapp or Telegram, while
the technical government bodies (Civil Protection, local
offices) did, and the Ministry of Health appears to have
opened Telegram during the pandemic.



Here, we consider the two most used platforms -
Facebook and Instagram — by public sector organisations
and age bracket differences (see Fig. 3).

In the case of Facebook, we generally note that local
authorities’ pages (such as municipalities, regions, ASLs
or hospitals) are more frequently browsed than national
ones (Ministry of Health/Aifa/lss and Presidency of the
Council of Ministers). On the contrary, national public
organisations’ institutional pages appear to be consulted
much more on Instagram (also due to a lower incidence of
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local administrations and ASL/hospitals on the platform).
Italians between 30 and 44 years old are the most frequent
users of institutional Facebook pages, while 65-year-
olds and older people are the least frequent users.
Under30s are the most frequent users of all institutional
Instagram pages, except for municipal pages, for which
the 30—44-year-old bracket holds the record.

Moreover, consultation of institutional Facebook
and Instagram pages generally increases with higher
educational qualifications.

0,0% 10,0%

Region websites

Ministry of Health/ISS/Aifa websites

Presidency of Council of Ministers/Civil Protection websites
WHO / EU websites

Municipality websites

ASL/Hospital websites

Experts social media accounts

Journalists social media accounts

Influencers social media accounts

Newspapers websites I 73,3%
. 69,2%
T 63,8%
IR 55,0%
T 51,3%
I 49,1%
I 45,1%
I 35,2%

I 26,3%

I 12,2%

20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0%

Figure 2. Ranking of institutional websites and social media accounts of experts, journalists, and influencers used to gain
information about the pandemic in the last year — sum of 'moderately’ and 'a lot' response options, in percentages (n=798).
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Table 2. Use of institutional social media pages or institutional chat (varying number). Percentage values of total

choices expressed for each item — sum of “moderately” and “a lot” response options, in percentages (n=798).

Facebook | Instagram | Linkedin | Telegram | Twitter | Whatsapp | Youtube

Others

Presidency 446 194 5.0 3.7 6.6 12.3 7.9
of Council
of Ministers/
Civil
Protection
(n.247)*

0.5

Ministry 554 18.4 2.8 54 3.5 7.9 6.0
of Health/
National
Institute

of Health
(ISS), Italian
Medicine
Agency
(Aifa) (232)

0.6

Regions 61.7 16.5 1.7 2.6 3.3 7.3 5.9
(241)

1.0

Municipality 67.3 10.1 1.0 3.1 1.4 1.5 4.9
(242)

0.7

ASL/ 65.0 12.4 2.7 2.7 2.7 9.1 3.8
Hospital
(150)

1.6

* In brackets the actual number of respondents who expressed at least one choice among those presented.
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Figure 3. Ranking by consultation percentage of Italian institutions' public pages on Facebook and Instagram. Data

by age brackets (n=798).




Trust in institutions as pandemic information sources

Turning back tothe general sample (n=1000), interviewees
expressed their trust in international, national, and
regional institutions which dealt with the emergency. The
greatest trust is accorded the Ministry of Health and the
referral medical doctor; then come official information
sources such as news agencies or newspapers and,
whether “moderately” or “a lot”, trust is also expressed in
healthcare personnel, municipalities, and experts.

On the other hand, the interviewees seem to place
less trust (with percentages of “moderately + a lot” replies
below 50%) in individual journalists and, above all,
friends/relatives/acquaintances, and influencers. The last
category is by far the least trusted source. (see table 3).

As Figure 4 shows, for all items, the expression of trust
tends to decrease with ageing (except for ‘friends/relatives/
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acquaintances') - with the polarisation of the two extreme
age brackets (under 30 and 65+) - while it increases with
the level of education (excluding referral medical doctor,
influencer, and friends/relatives/acquaintances).

Therefore, the younger and more highly educated
people are the ones who tend to place greater trust in
institutions or actors.

Indeed, to a far greater extent, the under30s express
trust in public institutions, especially the Ministry of Health
or its related bodies, the WHO, and ASL/hospital, with
‘moderately + a lot” answers close to 90%. Then, official
sources of information (news agencies, newspapers,
etc.) are considered more trustworthy than the sample
average, as are experts (epidemiologists, virologists, etc.)
and the Presidency of the Council of Ministers.

Nevertheless, the trust trend of the over-65s is always
below the sample average for all the items.

Table 3. Trust in how actors and institutions inform about the pandemic. Sum of ‘'moderately’ and 'a lot' response

options, in percentages (n=1001).

% moderately + a lot

Ministry of Health/ISS/Aifa 76.9
Referral medical doctor 4.7
Presidency of Council of Ministers/ Civil Protections 734
World Health Organization/ European Union 72.9
Official information sources (news agencies, 72.8
newspapers, etc.)

ASL/Hospitals 72.4
Region 69.5
Healthcare personnel 66.4
Municipality 65.3
Experts (Epidemiologists, virologists, etc.) 65.1
Friends/relatives/acquaintances 46.3
Journalists 30.5
Influencers 9.2
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Figure 4. Ranking of information sources on the pandemic, according to the trust expressed on average, and by age
groups "18-29 years" and "65 years and over" - sum of “moderately” and “a lot” response options, in percentages (n=1001).

The perception of public health sector communication on
different aspects of the pandemic

Consistent with the third research question, we surveyed the
respondents' views on public health sector communication
about the main aspects of Covid-19. We identified the issues
addressed by employing the topic categories already listed
in the methodology section above.

The ranking presented below (tab. 4) summarises
the "moderate” or "a lot" satisfaction of interviewers with
the various types of public health sector communication
related to Covid-19. It should be noted, based on a
careful assessment of the researchers, that in certain
circumstances public health institutions were not subject
to the sample's opinion (table 4).

Overall satisfaction was recorded except for two
aspects: health services suspended due to the pandemic
crisis and fake news.

In particular, the interviewees value public sector
communication on preventive behaviours aimed at
reducing contagion (using a mask, washing hands, or
using disinfectants, physical distancing). Aimost equally,
they appreciate how vaccines were communicated
(methods, timing, etc.).

Communication on services started for Covid-19
(quidelines on what to do in the event of symptoms, free
telephone number, etc.) also achieved a considerable
degree of satisfaction, as did communication on the rules
adopted to deal with the emergency.

To a lesser extent, but still significant, we find the
communication of data on virus spread, although
with a difference of approval rating: the government's

communication was far less appreciated than the
regions’. In addition, 83.7% of respondents believe that
the updating of online data by the regional authority is
"moderately” or "a lot" relevant, an opinion that increases
with the level of education.

Wellness advice, such as exercising at home or eating
healthily, aimed at maintaining a certain quality of psycho-
physical well-being in lockdowns and quarantines, followed
the ranking. Then comes communication on scientific
aspects of the pandemic (discovery of virus characteristics)
and, lastly, the one dedicated to services enabled specifically
for Covid-19 related crises (i.e., mental health, domestic
violence against women and children).

At this point, we asked the interviewees to express their
opinion on four public health institutions that covered the
mentioned topics, which fall under the narrower umbrella
of health emergency communication. The interviewees
expressed the most satisfaction with the Ministry of
Health, then with the Regions, followed by ASL/hospitals
and the referral medical doctor.

From this tendency, a higher appreciation for the
communication of local authorities and organisations
(regions and ASL/hospital) was expressed among citizens
in the North-East, while a lower preference was recorded
by the Islands respondents.

Finally, we want to highlight that satisfaction with
communication received from the referral medical doctor
decreases as the education increases up to a degree
level. It is worth noting that the same trend applies to
the “talking to the doctor” modality of information on the
pandemic (see section 3.1).
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Table 4. Descending rank of satisfaction related to different types of communication by the public sector organizations -
sum of “moderately” and “a lot” response options, in percentages (n=1001) (missing data=data deliberately not collected).

Topic
categories

of pandemic
communication

Ministry of
Health

Region

ASL/
Hospital

Referral
medical
doctor

All
institutions

Health protective
behaviours

89.4

81.9

75.3

69.4

Vaccine
administration
methods

80.9

77.8

71.9

65.4

Health services for
Covid-19

79.1

72.2

66.1

64.9

Regulations adopted
to deal with the
pandemic (national
and local)

74.2

Epidemiological
and sanitary data
(spread of the
pandemic/level of
vaccination)

50.0

72.5

Well-being

advice during
quarantines and
lockdowns (citizen
empowerment)

66.4

60.8

55.8

55.1

Scientific discoveries

63.9

Services for
pandemic-related
health problems
(psychological crise,
domestic violence)

96.7

53.8

50.1

49.7

Health services
reduced or
suspended due
to the pandemic
emergency

38.5

38.3

44.4

Fake news

34.9
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|talians’ perception of how regions, local health authorities
(ASL) and hospitals use communication tools

The last results section regards the appropriateness of
the ways in which regions and ASLs or hospitals employ
mainstream media, websites and institutional pages on
social media and messaging apps; or how they interact
directly with citizens to communicate about the pandemic.

The percentages of satisfied respondents do not
exceed 66% on average. How information on the website
and in the traditional media (TV, radio, and press) is taken
care of is perceived as "moderately" or "a lot" appropriate,
with regions having a clear advantage over ASL/ hospitals.

However, significant differences emerge according
to age. Those under30s seem to value the use of all
communication tools (traditional and online) highly than
respondents of more advanced years. Concerning regions'
way of using communication channels, percentages
range from 81.8% for the website to 74.5% for social
media institutional pages, 64.3% for TV, radio, or press.
The regional way of communicating through social media

is also considered appropriate by 30-44-year-olds. Then,
for ASL/hospitals: website is rated 66.5%, radio, press
and TV is 60.7% and social media 59.1%.

In all other cases, the sense of appropriateness is just
under 50% for the regions and around 30% for the ASL/
Hospitals. However, we should beware that social media
and messaging apps got the highest percentage of "don't
know" replies, evidently due to the scarcer use of these
tools in interviews.

Therefore, messaging systems present a certain level
of uncertainty as to the perception of the appropriateness
of their use by the two institutional bodies, which averages
around 30%.

Across the age ranges, direct contact (that includes
face-to-face but also telephone) is considered the least
appropriate of all the communication modes adopted by
regions and ASL/hospitals. A finding which provides food
for thought.

Slightly more than half of the respondents (50.7%) felt
that national and local institutions are not well coordinated
with each other in informing citizens about the pandemic.

Table 5. Appropriateness of the use of communication channels by Region and ASL/Hospital - sum of “moderately”

and “a lot” response options, in percentages (=1001).

Region not at | moderately + | do ASL/ not at | moderately Do

all +a alot not Hospital all + + a lot not
little know a little know

TV-radio- 27.5 64.3 8.2 TV-radio-press 38.8 51.2 10.1

press

Institutional 21.3 66.2 12.4 Institutional N7 53.6 14.6

website website

Official 24 49 27 Official 30.1 40.8 29.1

social media social media

accounts accounts

Messaging 38 33.6 284 Messaging 414 29.3 29.3

apps apps

Direct contact 504 34.2 15.4 Direct contact 51.3 33.2 15.5




Discussion

The overview of information sources chosen by the
Italian population to gain information about the pandemic
(RQ1) would seem to fully reflect the current hybrid
and convergent media ecosystem (Chadwick 2013;
Jenkins 2006). It is enough to remind ourselves of the
predominant role still played by television as the primary
source of information, and the generically extended use
of the Internet which, even in a country whose population
structure "continues its progressive slide towards senile
age" (ISTAT, 2022: 8), is confirmed as one of the three
principal sources of Italians’ information.

Moreover, as already illustrated in the cited literature,
looking at the infodemic generated by the pandemic, it
seems necessary for the informing institutions to keep
investing in traditional and widely accessible information
sources such as television. Investments also needs to be
kept up into the development and accessibility of websites
which, from newspapers to online portals of national and
local public sector organisations, emerged as a primary
source of influence.

Additionally, among the critical issues that emerged,
is the revelation that social media do not stand out as
a primary source of information. So, on the one hand,
we can interpret this acknowledgement as indicative of
a significant decrease in misinformation and “pollution”
phenomena related to the rapid circulation of content
reinforced by the dynamics of social media and digital
spaces. On the other hand, the increasing centrality of
social media in the “networked distribution of information,
marks a significant transformation in the institutional
model” of science and health communication (van Dijck
& Alinejad, 2020: 8). This may also suggest the need for
further efforts by national and local institutions in terms
of adapting their communication to the social media
ecosystems.

Undoubtedly, the survey's results on the use of institution
pages on social network platforms and messaging app
are also part of a generational discourse that confirms
an under-30s use well above the national average. In the
framework of the considerations relating to perceptual
differences between generations (Colombo et al. 2012),
there is also the issue of trust (RQ2). On the one hand,
the “healthy” state of trust expressed towards institutions
(in line with 2021 Trust Edelman Barometer report) may
be understood in the light of the historical phase of Italy
in which the survey was conducted: with the end of the
second pandemic wave, there was widespread optimism
about a return to near-normality, with the prospect of
growth linked to the Italian Recovery and Resilience Plan
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(RRP) and the assignment of a new government with
Mario Draghi as Prime Minister (Faccioli et al., 2020).
On the other hand, a subjective element such as trust,
which is, however, capable of acting as a corrective
pivot to information disorder (Wardle & Derakhshan,
2017), as indicated by the WHO, seems to be linked
closely to the younger and more educated age brackets
of the population.

Once again, the favourable “balance” expressed
by the interviewees as to how the institutional actors
communicated on different aspects of the pandemic,
national and local (RQ3), reflects the recognition of a
significant effort made by public sector organisations
responsible for health, also on the communication
side, not least in implementing policies to deal with the
emergency.

The ranking of satisfaction expressed by the sample
towards actors that specifically focused on health-related
communication can be interpreted in the light of the
different roles they played in managing the emergency.
What emerged from these elements was the need
to cultivate homogeneous and consistent pandemic
communication, first of all at a national level. This justified
the leading role taken on at once by the Ministry of
Health which deployed rather innovative communication
strategies compared to the past, focusing in particular
on online communication (Lovari & Righetti, 2020). Also
very significant was the role of the regions, which, as
never before, found themselves having to communicate
directly with citizens, businesses and stakeholders,
despite being a second-tier territorial authority whose
traditional interlocutors are mainly the subordinate local
authorities (in the health sphere, municipalities, and ASL/
hospitals) (Ducci, 2021). Therefore, most regions also
had to 'equip' themselves by increasing their resources in
communication, especially digital.

The communication of ASL/hospitals, coordinated by
the regions, is valued to a lesser extent by the sample, as
is the information handled by the referral medical doctor.
In fact, both actors have been particularly overwhelmed by
the emergency, and this may have reduced their capacity
for communicative commitment, especially in those cases
where, as argued above, structures and professional
profiles dedicated to public sector communication had
been insufficiently appreciated in the past (with poor
application of the law n.150/2000).

Turning to the critical issues that emerged, the following
aspects should not be underrated:

- The perception regarding data communication,
which is not entirely positive toward Government, may be
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a sign of a lack of transparency in accounting for how
health data are acquired (which affects what may be
considered objective or not). On the other hand, it may
suggest a lack of skill and consistency in presenting
the data in a comprehensible manner to the audience.
Considering the emerging trend of quantification and
measurement of health in contemporary society (Lupton,
2016), this is a field of public health communication which
must be accorded greater attention.

- Another area to improve is the communication
concerning Covid-19 crises (which is just above 50% on
the satisfaction rankings); but the area most in need of
improvement is communication on those health services
suspended due to the emergency, which was perceived
negatively by the sample. This perception may have
resulted from the overwhelming burden of work centred
on Covid-19 diseases, but it also reveals a radical,
longstanding lack of culture in public health service
communication, which should always cover the health
service's entire life cycle (Ducci, 2017) until, therefore, its
interruption. This is a serious shortcoming which needs to
be rectified, especially in times of crisis and emergency.

- Finally, regarding communication on fake news,
ltalians expect a far greater effort by public sector
organisations; in identifying misinformation on the
pandemic, they perceive the need to be supported by
the very actors entrusted par excellence with the task
of guaranteeing the protection and management of their
health. The negative perception of fake news debunking
seems consistent with the most recent literature about
Italian regional digital communication on Facebook during
the lockdown which highlighted the scant communication
about fake news. This is the Covid-19 topic on which
regions dwell the least, despite it is getting the highest
level of user engagement (Ducci, 2021; Lovari, Ducci &
Righetti, 2021).

The sample’s opinion on the adequate use of
traditional communication tools (TV, radio, press) - as
on the development and accessibility of websites by
the regions, albeit to a much lesser extent, by ASLs and
hospitals — (RQ4), substantially reflects the source order
used to gain information about the pandemic. Moreover,
it is an indication that with those tools, the institutions
can reach a large section of the local population, even
if improvements are needed in ASL and hospital cases,
especially.

The older age groups sampled do not use official social
media pages and chats of public sector organizations,
and those who do it have different opinions on the use
of these channels in a unidirectional or bi-directional way.

However, the specific confidence expressed by younger
respondents in this regard suggests that it is suitable for
the public health sector to continue investing resources in
digital communication, improving engagement strategies
with connected audiences.

Finally, the inadequacy of the direct relationship with
citizens indicates insufficient attention to cultivating the
personalised, traditional type of relation, which partially
is made more difficult by the safety measures adopted
during the pandemic. On the other hand, this demonstrates
that the culture of user centrality in the health sphere
(in designing, delivering and communicating services)
appears to exist more at a theoretical than a practical
level. From the viewpoint of inclusion in the future, this
dimension of public health communication cannot afford
to be neglected, much more in emergency periods, and
especially during a pandemic.

Conclusion

The Covid-19 pandemic represented a turning point for
public health sector communication in Italy. The institutions’
communicative effort recognised by our sample must be
strengthened to intensify the inter-institutional coordination
to achieve integrated management of information flows
and relations with citizens during a pandemic emergency
and in ordinary times.

In this sense, increasing the adoption of multi-channel
strategies by health institutions at a central and local
level, seems essential to overtake discrepancies among
territories and organisations. An inclusive approach
is needed to reduce inequalities in the institutional
information access and to foster a satisfying relationship
between citizens, institutions and health professionals.
For this reason, strategies should be grounded on
traditional and digital media and their hybrid forms, without
ever neglecting the direct relationship with citizens and
growing the awareness of the different ways of media
consumption and health communication seeking among
the population.

Alongside these disintermediated, and self-produced
forms of communication, there is the necessity of
strengthening media relations, considering the consistent
use of official information sources (news agencies,
newspapers, etc.) about pandemic.

In the post-pandemic era, new challenges emerge
for public health sector communication in Italy, such as
elaborating and sharing effective criteria to communicate
health data, to inform on scientific discoveries, to tackle
disinformation and misinformation, and to communicate
on health services when they could be suspended (above



all during an emergency). In perspective, the health
institutions should inhabit digital environments more
effectively and engagingly, dialoguing better with citizens
and adopting contemporary languages, always being
aware about limits and risks of using proprietary digital
platforms in the public sector (Ducci & Lovari, 2021).

These brief conclusions that emerged from our study
are related to the Italian context but they could be relevant
for future comparative researches. As highlighted in the
OECD Report on Public Communication (2021), the
pandemic has aroused the worldwide need for a greater
recognition of public health sector communication,
increasing the awareness of its strategic role in a era of
information disorder.
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Resumen

Introduccioén: La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es una de las enfermedades més frecuentes en poblacion
mexicana. Debido a la complejidad del tratamiento, con frecuencia los pacientes presentan dificultades para
manejar sus emociones y seguir las indicaciones médicas y nutricionales. Objetivo: Disefar y validar un manual
de intervencion psicoldgica para nifios, nifias y adolescentes con ERC, con la finalidad de mejorar la adherencia
al tratamiento, los recursos psicologicos y la calidad de vida. Metodologia: Se realizo un estudio transversal
de métodos mixtos. La validez de contenido se evaluio a través de jueces expertos utilizando una Rubrica de
evaluacion de materiales psicoeducativos y la Escala de evaluacion del impacto y caracteristicas de mensajes
audiovisuales. Resultados: Se obtuvieron altos niveles de concordancia (96% a 99%) entre jueces, asi como
una serie de recomendaciones para mejorar el contenido del manual. Conclusién: Es necesario difundir el
manual y evaluar su eficacia en distintos escenarios hospitalarios.

Palabras clave: Insuficiencia renal crénica; nifios y nifias; adherencia al tratamiento; calidad de vida.

Abstract

Introduction: Chronic Kidney Disease (CKD) is one of the most frequent diseases in Mexican population. Due
to the complexity of the treatment, patients often have difficulties managing their emotions and following medical
and nutritional indications. Objective: Design and validate a psychological intervention manual for children
and adolescents with CKD in order to improve adherence to treatment, psychological resources and quality of
life. Methodology: A cross-sectional mixed methods study was carried out. Content validity was evaluated by
expert judges using a Rubric for psychoeducational materials evaluation and the Scale of evaluation of the impact
and characteristics of audiovisual messages. Results: High levels of agreement [96% to 99%)] between judges
were obtained, as well as several recommendations to improve the content of the manual. Conclusion: It is
important to disseminate the manual and to evaluate its effectiveness in different hospital settings.

Key words: Chronic kidney failure; children; adherence to treatment; quality of life.
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Introduccion

enfermedades mas comunes y se encuentra dentro

de las diez principales causas de muerte en la
poblacién mexicana (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia [INEGI], 2019). Aunque México no cuenta con
un registro nacional de informacién que permita conocer
con exactitud los datos epidemioldgicos de la enfermedad
(Méndez-Durén et al., 2010), un estudio retrospectivo
reveld6 que del afio 2000 al 2014 ocurrieron 5096
defunciones en menores de 20 afios a causa de la ERC
(Esparza-Aguilar et al., 2019) y en el 2018 emergieron un
total de 13 845 muertes en la poblacion general (INEGI,
2019).

Sin embargo, uno de los aspectos mas preocupantes
de la ERC es que con frecuencia no es diagnosticada
hasta que el paciente se encuentra en fase terminal y
requiere Terapias de Reemplazo Renal (TRR). Las TRR
constituyen la principal preocupacion para las familias y los
sistemas de salud publicos por las carencias econémicas,
de infraestructura y de personal especializado (Garcia-
Garcia & Chavez-liiguez, 2018; Garcia-Garcia & Jha,
2015; Obrador et al., 2016).

Cuando el paciente pediatrico se da cuenta de que para
sobrevivir necesita TRR, estricta dieta alimenticia y toma
de multiples medicamentos, suele presentar dificultades
en el manejo de sus emociones y en el cumplimiento de
las indicaciones médicas, ya que tiene que modificar su
estilo de vida y actividades cotidianas como salir a jugar
y asistir a la escuela (Panduro & Ramos, 2018; Splinter et
al., 2018; Splivalo et al., 2017). Esta situacion que afecta
su calidad de vida y la de sus familias, en especial la de su
cuidador/a principal quien suele asumir la responsabilidad
del tratamiento. En estas circunstancias, la comunicacion
es un elemento critico, especialmente al considerar la
utilizacioén de un lenguaje adecuado y el uso de técnicas
que favorezcan los cuidados (Romero Massa et al., 2014;
Romero Massa et al., 2015).

Ante este escenario, la Psicologia de la Salud
ha realizado importantes aportaciones en el ambito
hospitalario. Entre ellas destaca el uso de la Terapia
Cognitivo Conductual (TCC), que se ha convertido en
la orientacion psicoterapéutica con mayor evidencia
empirica y experimental sobre su eficacia y efectividad en
una extensa variedad de situaciones y problemas (Diaz et
al., 2012; Hofmann et al., 2012; Zhang et al., 2020).

En el caso de pacientes adultos con ERC, la TCC
ha sido efectiva para disminuir niveles de ansiedad y
depresion (Duarte et al., 2009; Nufez, 2014), asi como
para mejorar la adherencia terapéutica y la calidad de vida
(Saenz, 2017; Murali et al., 2019). Respecto a la poblacion

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es una de las
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infantil, se ha demostrado su eficacia para ayudar a
los pacientes con la elecciéon de TRR (Alfaro, 2016).
Sin embargo, hasta el momento no se ha encontrado
evidencia de intervenciones dirigidas a mejorar la
adherencia terapéutica, los recursos psicologicos vy la
calidad de vida. Lo cual puede deberse a que cuando
se trabaja con nifios y nifias es dificil aplicar las técnicas
cognitivo  conductuales convencionales, dadas sus
particularidades evolutivas y motivacionales, situacion
que a su vez representa un reto para la creatividad de los
terapeutas, quienes deben utilizar materiales que faciliten
el entendimiento de situaciones graves, complejas vy
peligrosas como la ERC (Bunge et al., 2007). Otro factor
a tener en cuenta es la ausencia de investigacion sobre la
efectividad o eficacia del uso de los principios de la TCC
en las intervenciones psicoldgicas con esta poblacion en
especifico.

En el trabajo con nifios, nifias y adolescentes
empleando tratamientos con técnicas cognitivo-
conductuales, distintos estudios recomiendan utilizar
metaforas e historias acompafadas de ejercicios
de respiracién diafragmatica con o sin meditacion,
mindfulness, imagineria e hipnoterapia, porque favorecen
la comunicacion interpersonal y convierten las propuestas
terapéuticas en actividades ludicas y atractivas (Castillo
et al., 2012; Orgilés et al., 2009; Soriano et al., 2020).
Ademas, el que las historias puedan contar con un
vocabulario sencillo y entendible les permite a los
participantes identificarse con los personajes que las
protagonizan, lo cual favorece el desarrollo de la alianza
terapéutica y potencia la eficacia de las intervenciones
(Bunge et al., 2007; Hernandez & Rabadan, 2014).

No obstante, es importante que los materiales
educativos hayan sido evaluados previamente y cuenten
con validez de contenido que garantice el que posean
informacién adecuada y oportuna para la poblacion de
estudio. La validez de contenido generalmente se evalua a
través de un panel de expertos (Escobar-Pérez & Cuervo-
Martinez, 2008). Debido a lo anterior, el objetivo del
presente estudio fue disefiar y validar, a través de jueces
expertos y poblacién diana, un manual de intervencion
psicoldgica con técnicas cognitivo conductuales para
poblacion pediatrica con ERC denominado “Un deseo
para Santi” que tiene como finalidad mejorar la adherencia
al tratamiento, los recursos psicologicos y la calidad de
vida.

Metodologia
Participantes

Se llevé a cabo un estudio transversal, de métodos mixtos
con disefio de tipo convergente, también llamado paralelo
(Creswell & Plano-Clark, 2018). En el que participaron
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dos grupos: uno integrado por jueces expertos que
evallo las técnicas y contenidos, y el otro por nifios, nifias
y adolescentes con y sin diagnostico de enfermedad renal
del que se esperaba su retroalimentacion para dar certeza
de que el estilo de redaccion fuera comprendido por el
grupo objetivo (Soriano, 2014). La seleccién del grupo de
jueces se realiz tomando en cuenta recomendaciones
de distintos autores (Escobar-Pérez & Cuervo-Martinez
2008; Galicia et al., 2017; Soriano, 2014), quienes
concuerdan en los siguientes criterios de seleccion:
1) experiencia profesional; académica o investigativa
relacionada al tema del estudio; 2) reconocido prestigio en
el area del conocimiento; y 3) disponibilidad y motivacién
para participar. Por su parte, los criterios de seleccion
del grupo de nifios, nifias y adolescentes fueron: 1)
participacion voluntaria; 2) disponibilidad para realizar
la evaluacion; y 3) contar con el consentimiento de sus
padres y/o cuidadores.

Instrumentos

1. Rubrica de evaluacion de materiales psicoeducativos
para jueces disefiada por Lugo (2020). Posee trece
criterios que evaluan formato (encabezados, titulos y
subtitulos), disefio (tipo de letra, lenguaje y dibujos) y
contenido (objetivos, indice, secuencia de los temas,
conceptos, informacion y actividades). La rubrica
cuenta con un apartado de comentarios y sugerencias,
asi como una seccion sélo para profesionales de la
Psicologia respecto a la aplicacion de técnicas cognitivo-
conductuales. Las opciones de respuesta son: 1)
totalmente en desacuerdo, 2) en desacuerdo, 3) neutral,
4) de acuerdo y 5) totalmente de acuerdo.

2. Escala de evaluacion delimpacto y caracteristicas de
los mensajes audiovisuales, se utilizo la version sintetizada
de Rivera-Heredia et al. (2019), que fue adaptada para la
poblacion infantil. Consta de 19 criterios que evaltan el
impacto afectivo y cognitivo de los materiales (reflexion
[0=.86], recursos [a=.77] e impacto cognitivo [a= .76]),
asi como las caracteristicas de los mensajes (novedad
[0=.81] y calidad [0= .81]), ademas de un recuadro en
el que se solicita compartir el principal mensaje que les
dejo el material. Las opciones de respuesta de la escala
son: 1) totalmente en desacuerdo, 2) en desacuerdo,
3) neutral, 4) de acuerdo y 5) totalmente de acuerdo.
Se acompafia con emoticonos acordes al texto para
favorecer su comprension.

Procedimiento

Para el disefio del manual se realizd una revision de
literatura de estudios similares en los que se disefiaron
materiales educativos (Correa, 2014; Espada et al., 2010;
Franco-Aguilar et al., 2018; Montes et al., 2006; Salazar et

al., 2012). Posteriormente, la secuencia metodologica se
establecio en tres fases que se describen a continuacion:
Fase preliminar. En esta fase se realizo el primer borrador
del manual de intervencion psicolégica denominado “Un
deseo para Santi” para nifios, nifias y adolescentes con
ERC y sus cuidadores principales, con ocho sesiones y
distintas técnicas cognitivo-conductuales. El contenido
dedicado a mejorar la adherencia terapéutica, los
recursos psicoldgicos y la calidad de vida se determind
de acuerdo con lo recomendado en la revision
bibliografica y recurriendo a la opinién de un grupo de
trabajo conformado por especialistas en Psicologia de
la Salud, tal como se ha realizado en otros trabajos
de validacion de programas y materiales educativos
(Correa, 2014; Espada et al., 2010; Pick & Poortinga,
2005; Salazar et al., 2012).

Fase exploratoria. El grupo de trabajo conformado por
especialistas en Psicologia de la Salud revis6 el manual,
aprobo su contenidoy las técnicas cognitivo-conductuales.
Este grupo realizd sugerencias de redaccion y propuso
crear un personaje con caracteristicas similares a las de
los pacientes con ERC (Hernandez & Rabadan, 2014),
ademas de personajes que representaran a un grupo de
profesionales de la salud (un médico, una enfermera, una
psicologa y una nutricionista) para que explicaran cada
uno de los temas que conforman el manual. Asimismo,
se ajustaron tanto la portada, como las imagenes del
manual y se incluy6 un tema adicional en la Ultima sesion,
destinado a entrenar al paciente y a su cuidador para
que pudieran identificar dificultades y soluciones en el
tratamiento.

Fase final. Después de realizar los cambios, el grupo
de trabajo determin6 que el manual estaba listo para ser
evaluado por el panel de jueces y por los nifios, nifias
y adolescentes del area de nefrologia del hospital. A
continuacién, se invitd a participar a cada uno de los
profesionales garantizandoles la confidencialidad de los
datos y su uso con fines estrictos de investigacion. Una
vez recibida una respuesta favorable, se acordé una
cita con cada uno de ellos para presentarles el manual
y explicarles el contenido y objetivo de cada una de
las sesiones asi como las técnicas a utilizar, sélo a dos
jueces se les envio en formato electronico debido a su
lugar de residencia. Cada juez revisé el contenido del
manual junto con la psicdloga encargada del proyecto
y envio por correo electronico la rubrica de evaluacion
con sus respectivas observaciones. Algunos de ellos
también enviaron sugerencias de redaccion en un
archivo adicional. El tiempo de respuesta de cada juez
fue aproximadamente de dos semanas.

Antes de acudir al hospital, dos nifios sin diagndstico
realizaron la evaluacion del material con el objetivo



de conocer sus impresiones respecto al contenido y
las estrategias didacticas. Una vez que se obtuvo la
aprobacién por parte del comité de ética del Hospital
Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos’
se acudio al area de consulta externa de nefrologia
pediatrica donde se invit6 a participar a los pacientes que
se encontraban en la sala de espera. Tres adolescentes
y sus cuidadores primarios aceptaron participar, revisaron
el manual junto con la psicéloga encargada del proyecto y
llenaron los instrumentos de evaluacion.

Analisis de los datos

En la fase cuantitativa, se tomd en cuenta el porcentaje de
acuerdo entre las observaciones de los jueces (Escobar-
Pérez & Cuervo-Martinez, 2008), las puntuaciones del
impactoylas caracteristicas de los mensajes audiovisuales
del manual en los nifios, nifias y adolescentes. En la
fase cualitativa se analizaron las narraciones de las y
los participantes, en las que incluyeron sugerencias y
comentarios para obtener la evaluacion final.

Consideraciones éticas

Se contd con el consentimiento informado por parte
de todos los participantes donde se daban a conocer
los objetivos del estudio y el uso de la informacion con
estrictos fines de investigacion.

Resultados

Participaron ocho jueces con grado académico de
doctorado, maestria y especialidad de las areas de
psicologia, medicina y nutricion. Sus caracteristicas

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los jueces.
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sociodemograficas se presentan en la Tabla 1.

Los resultados del porcentaje de acuerdo entre jueces,
se muestran en la Figura 1y fueron todos superiores al
95%, especialmente en el contenido (99.5%).

Respecto a los criterios de evaluacion disefiados sélo
para los profesionales de la psicologia, el 100% de los
participantes estuvieron de acuerdo con las técnicas
cognitivo-conductuales y la aplicacion de las estas.
Las recomendaciones y sugerencias de los jueces se
presentan en la Tabla 2 y estan orientadas a mejorar la
redaccion, los contenidos e ilustraciones, asi como los
personajes.

En cuanto a los cinco nifios, nifias y adolescentes que
participaron en la evaluacion, sus edades fueron de los
ocho a los 14 afos, con un promedio de edad de 10.6
afos. Cuatro del sexo masculino y uno del sexo femenino.
Tres de ellos estudiaban la primaria, uno la secundaria y
una mas el primer afio de preparatoria. Sus diagnésticos
médicos fueron: sindrome nefrético, insuficiencia renal
cronica y monorreno.

Los resultados del impacto y caracteristicas de
los mensajes audiovisuales del manual en los nifios,
nifias y adolescentes se presentan en la Figura 2, en
la cual se observan los puntajes promedio de cada
dimensién. Los resultados muestran evaluaciones altas
en las dimensiones afectiva y cognitiva, en la primera,
especialmente en reflexion (M = 4.8) y en la segunda, en
la calidad de los mensajes (M = 4.8).

En la Tabla 3 se muestran las respuestas que dieron
los participantes ante la pregunta del principal mensaje
que les dej6 el manual.

Profesion Grado Especialidad Actividades laborales
académico

1 Psicologo | Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UCOL)
2 Psicologa | Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UAA)
3 Psicologa | Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UMSNH)
4 Psicologa | Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigaciéon (UMSNH)
5 Psicologa | Maestria Psicologia Clinica y de la Salud | Docencia y practica clinica (UdeG)
6 Médico Especialidad Nefrologia Pediatrica Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)
7 Nutridloga | Especialidad Nutricion Renal Atencién hospitalaria (HIM. ESLM)
8 Psicologa | Maestria Psicologia Educativa Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)

Nota. UCOL = Universidad de Colima; UAA = Universidad Auténoma de Aguascalientes; UMSNH = Universidad Michoacana de San Nicolas
de Hidalgo; UdeG = Universidad de Guadalajara; HIM. ESLM = Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lépez Mateos”.
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Tabla 2. Recomendaciones y sugerencias de los jueces.
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Profesional

Comentarios y sugerencias

Jueces. Docencia e investigacion

1 Psicdlogo

enviadas a un correo electrénico”.

“Es necesario hacer adecuaciones en la redaccidn, poner ejemplos, incluir mas imagenes,
acortar la historia de Santi, y al final colocar un apartado de sugerencias que pueden ser

2 Psicologa

“Realicé sugerencias de redaccion a fin de simplificar la informacion pensando en el
publico al que ira dirigido. En general considero que el manual esta muy bien cuidado, las
sugerencias realizadas son para facilitar la comprensién de los nifios”.

3 Psicologa

de los temas”.

“Considero importante colocar que el manual es para nifios/as y adolescentes”. También es
importante contar con imégenes amigables y colocar esquemas que faciliten el entendimiento

4 Psicologa

“Es necesario incluir a una enfermera dentro de los profesionales que brindan atencién a
estos pacientes. Hace falta fortalecer aspectos relacionados con la familia y los recursos
psicoldgicos y colocar imagenes de la figura paterna”.

S Psicdloga

“Excelente manual, con claridad gramatical y pertinencia de los temas”.

Jueces. Atencion hospitalaria

6 Médico

“Me parece muy adecuado para los pacientes, no veo ningun inconveniente”.

7 Nutriologa

“Seria bueno integrar técnicas de coccion de alimentos”.

8 Psicdloga

“Excelente manual con informacién acertada y funcional”.

Tabla 3. Principal mensaje percibido por los nifios/as y adolescentes.

Participantes Mensaje

1 | Masculino de 11 afios
no nos pase nada’

“Que hay que tener una buena alimentacién y hacer caso a los adultos para que

Masculino de 6 afos

“Aprendi mucho de los 6rganos”

Femenino de 14 afios

“Que hay que cuidarse para estar bien y sentirnos bien con nosotros mismos”

Masculino de 14 afos

“Para el cuidado de mi salud”

Al |wWIN

Masculino de 8 afios

Me gustd mucho, ¢puedo llevarmelo a mi casa?

Adecuaciones al manual

Tras la evaluacion de los jueces y de los nifios, nifias y
adolescentes se hicieron adecuaciones al lenguaje
utilizado para facilitar el entendimiento de cada uno de los
temas en la poblacion de estudio. Se afind la portada, se
colocaron esquemas con colores, se incluyé el personaje
de una enfermera, de la figura paterna y algunos esquemas
e ilustraciones para motivar la lectura en los pacientes.

Ademas, en la secciéon de alimentacion se integraron
algunas recomendaciones para la coccidn de alimentos que
poseen alto contenido de agua y fosforo. Finalmente, se
agreg6 un apartado de sugerencias para que los pacientes
puedan escribir sus comentarios respecto a la intervencion,
0 bien, enviarlos a través de un correo electronico. La
estructura final del manual se muestra en la Tabla 4, y se
puede consultar en Guzman-Carrillo et al. (2021).
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Tabla 4. Sesiones, objetivo y técnicas cognitivo conductuales del manual de intervencion.

Sesién Objetivo y contenido Técnica(s)
utilizadas
1| ¢ Qué son los - Explicar el funcionamiento de los rifiones, describir en qué consiste la ERC y -Psicoeducacion
rifiones y para qué | los tipos de TRR que existen.
sirven?, ;Qué es la
Enfermedad Renal
Crénica?
2 | Toma de - Mostrar la importancia de tomar los medicamentos a la hora y dosis indicadas, | -Psicoeducacion
medicamentos y acudir en busca de atencién médica en caso de presentar sintomas.
- Destacar la relevancia de los analisis clinicos y de asistir a las sesiones de
hemodialisis.
3 | Alimentacion - ldentificar en qué consiste una alimentacién saludable en la ERC, asi como las | -Balance
saludable ventajas y desventajas de comer sano. decisional
- Proporcionar al paciente y a su cuidador una lista de alimentos que sefale los
que pueden consumir y los que deben limitar, asi como consejos préacticos para
cocinar.
4 [ Manejo de - Entrenar al paciente y a su cuidador en el conocimiento de las emociones, -Psicoeducacion
emociones explicarles la funcion de cada una de ellas, asi como ejemplos de cémo
expresarlas y manejarlas de manera saludable.
- Mostrar al paciente un diario de emociones para que registre diariamente como
se siente.
5 | Manejo del estrés | - Explicar qué es el estrés, cuales son sus sintomas y consecuencias. -Respiracién
- Entrenar al paciente y a su cuidador en la respiracion diafragmatica a través diafragmatica
de la metafora de la “tortuguita” que consiste en respirar de manera lenta como | -Imagineria
el caminar de las tortugas, inhalando y exhalando de manera profunda para
manejar el estrés.
- Mostrar actividades adicionales que también podran practicar para relajarse
(caminar, escribir, bailar, jugar, practicar yoga).
6 | Para cada - Compartir dificultades que surgen durante el tratamiento y soluciones que -Solucién de
dificultad busca otros pacientes han encontrado con el objetivo de que el paciente y su cuidador | problemas
una solucion identifiquen cudles han sido los principales retos a los que se han enfrentadoy | -Reestructuracién
reflexionen como pueden resolverlos. cognitiva
- Explicar la influencia de los pensamientos automaticos sobre la enfermedad, a
través de la técnica de reestructuracion cognitiva, la cual consta de tres pasos:
1) Identificacion de los pensamientos inadecuados 2) Evaluacion y analisis de
eso0s pensamientos y 3) Busqueda de pensamientos alternativos.
7 | Mis recursos - Describir qué son los recursos psicoldgicos. -Psicoeducacion
psicoldgicos ante | - Contar la historia de Santi en la que se describe como es que el nifio y su -Cuento
la enfermedad familia se dieron cuenta que padecia ERC y los recursos psicolégicos que
utilizaron para afrontar el diagnéstico.
- Realizar preguntas el paciente y a su cuidador para que reflexionen acerca de
los recursos con los que cuentan para afrontar la enfermedad.
8 | Mi cuidador y yo | - Explicar las funciones y labores que desempefia el cuidador primarioy | -Psicoeducacién
que pueden llevarlo a presentar cansancio, agotamiento y estrés, con el
objetivo de que el paciente también aprenda a cuidar a su cuidador.
9 [Un deseo para - Motivar al paciente durante la espera del trasplante de rifion a través -Cuento
Santi de la historia de Santi en la que él es trasplantado después de un largo
proceso de espera.
- Rescatar los aprendizajes del tratamiento.
- Cierre del tratamiento.




Discusién
Cuando se trabaja en contextos hospitalarios con
pacientes pediatricos que tienen enfermedades cronicas,
es necesario que los profesionales de la salud mental
cuenten con herramientas que les permitan a los pacientes
comprender las situaciones graves y complejas a las
que se enfrentan, ya que derivado de su escasa edad y
experiencia, es posible que posean pocas habilidades para
afrontar de manera adecuada los desafios que representa
la enfermedad (Hernandez & Rabadan, 2014).
Debidoacello, se recomienda proporcionar a los pacientes
y a sus familias informacidn sencilla de comprender, ya
que ademas de que les reduce el sufrimiento, les permite
tomar mejores decisiones respecto a su salud (Garrido-
Molina, 2020). Dicha informacion puede darse en el
contexto hospitalario, o bien de manera remota, dadas las
condiciones de salud que afronta la humanidad, como es el
caso de la pandemia por COVID-19 (Lopez-Villegas, 2021).
Por esa razon, una de las principales bondades del
manual de intervencion “Un deseo para Santi” (Guzman-
Carrillo et al., 2021), es que posee un enfoque integral
gracias a las aportaciones del equipo interdisciplinario que
lo validd, es de facil aplicacién y de corta duracion, cuenta
con nueve sesiones destinadas a mejorar adherencia
al tratamiento, recursos psicolégicos y calidad de vida,
para lograrlo se utilizaron distintas técnicas cognitivo
conductuales adaptadas para la poblacion de estudio.
Es importante que los materiales educativos se adapten
a las necesidades de los pacientes y utilicen técnicas y
estrategias que les proporcionen informacién adecuada a
su edad, con un vocabulario sencillo para que el nifio o
nifia entienda lo que le ocurre, disminuya sus niveles de
ansiedad e incertidumbre y cumpla las indicaciones del
tratamiento (Bunge et al., 2007; Herndndez & Rabadan,
2014). En el caso de la ERC, en las fases tempranas
cuando hay pocos o nulos sintomas, el paciente o la familia
podrian desconocer la gravedad de la enfermedad y no
darle importancia e ignorar las recomendaciones médicas,
que dejan como consecuencia la complicacién de la
enfermedad e incluso la muerte (Chavez-Ifiguez, 2014).
Asimismo, se recomienda que los materiales incluyan
historias que les permitan a los pacientes comprender
la situacion grave en la que se encuentran, superando
miedos e incluso modificando actitudes o creencias que
tienen acerca de la enfermedad, del hospital y de los
profesionales que los asisten. Ademas, si los protagonistas
de los cuentos tienen edades equivalentes a las de los
pacientes, es posible que los nifios y nifias se identifiquen
con los personajes ficticios y concluyan que, al igual que
el protagonista, sus problemas pueden ser resueltos
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(Hernandez & Rabadan, 2014). En ese sentido, entre los
aspectos mas valorados por los jueces de este estudio fue
la creacion del personaje principal denominado “Santi” un
nifio de 11 afios con ERC que esta presente en todas las
sesiones y comparte distintas situaciones y experiencias
del padecimiento, lo cual de acuerdo con los nifios, nifias
y adolescentes, les ayudé a entender la enfermedad y los
cuidados que debian seguir durante el tratamiento.

Dichos hallazgos coinciden con otras investigaciones
en poblacion pediatrica en las que se han utilizado con
éxito cortometrajes, historias y metaforas para facilitar
el entendimiento de una enfermedad cronica o terminal
(Espada et al., 2010; Guzman-Carrillo & Rivera-Heredia,
2018; Hernandez & Rabadan, 2014). Entre los aportes de
este estudio destaca haber disefiado el manual bajo la
supervision constante de un equipo de trabajo conformado
por expertos en Psicologia de la Salud. Aunado a ello,
haber contado con un equipo de jueces provenientes
de distintas areas de la salud permitié enriquecer su
contenido y abordar aspectos biologicos, psicologicos y
sociales de la ERC que favorecen una atencién integral
y colaborativa.

Al respeto, Franco-Aguilar et al. (2018) sefialan que
la validacion de los materiales deberia ser obligatoria
para garantizar la pertinencia de la informacion y evitar
comprensiones equivocadas o insuficientes que les restan
eficacia. Ademas, la validacion facilita la difusion de los
materiales y optimiza el uso de los recursos disponibles
(Salazar et al., 2012). Por lo anterior, es necesario
difundir el manual “Un deseo para Santi” para comprobar
su eficacia en distintos escenarios hospitalarios del pais,
para que en un futuro se puedan realizar recomendaciones
también a nivel internacional.

Como parte de las limitaciones del estudio se encuentra
que so6lo participd un médico y una nutricionista en el
equipo de jueces, de ahi que en futuras investigaciones
se recomienda integrar a mas profesionales de dichos
campos de estudio para contar con observaciones
adicionales que puedan enriquecer el contenido del
manual de intervencion.

Como linea de investigacion a futuro, se recomienda
trabajar otro manual para toda la familia con el objetivo
de facilitar y ampliar los procesos de entendimiento de la
enfermedad, empatia, redes de apoyo y comunicacion.

Conclusion

El trabajo con poblacién pediatrica con ERC requiere
que el terapeuta cuente con herramientas que sean
entendibles y despierten el interés de los pacientes para
modificar los pensamientos y emociones que producen
malestar y que son debidas al padecimiento. En ese
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sentido, se recomienda hacer uso de materiales que les
permitan a los pacientes conectar con sus emociones y
reconocer las fortalezas y habilidades que poseen para
afrontar la situacion en la que se encuentran, y con ello
evitar complicaciones y/o consecuencias adversas de la
enfermedad.

Sin embargo, es importante que los materiales se
sometan a un proceso de validacion para garantizar la
calidad y pertinencia de la informacion. Al respecto,
una de las aportaciones de este estudio fue el disefio y
validacion a través de jueces del manual de intervencion
denominado “Un deseo para Sant” para mejorar
adherencia al tratamiento, recursos psicolégicos y calidad
de vida en nifios, nifias y adolescentes con ERC.

Ademas, los resultados muestran la necesidad de
generar un impacto positivo en la atencién en salud de
pacientes pediatricos con ERC de México a través de un
trabajo interdisciplinar en el que se contemplen aspectos
biolégicos, psicologicos, ambientales, economicos y
sociales de la enfermedad. Asimismo, otra posibilidad a
futuro es poner a prueba este manual en otros paises de
habla hispana.
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Resumen

Introduccioén: La crisis por COVID -19 ha situado al podcasting como una potente herramienta para combatir la
desinformacion. Objetivo: Describirla produccion y difusion de podcast relacionados con el COVID-19, analizando
su relacion con las fases de la pandemia entre enero de 2020 y marzo de 2021. Metodologia: Estudio analitico
de tendencia temporal, en el que se analizaron los podcast relacionados con el COVID difundidos en la plataforma
Ivoox junto con los datos de mortalidad en Espafia por este virus. Resultados: Se incluyeron en el estudio
65.825 podcast, de los que un 67% se enmarcé dentro del género podcasting y un 31% como episodios sonoros
de radio. La existencia de correlacién positiva y linealidad entre los fallecimientos por COVID-19 y la produccion
de podcast fue significativa durante el preconfinamiento (R2 = 0,7745, p= 0,0002) y en el confinamiento (pddcast:
R2 = 0,643, p = 0,0003), asi como durante los primeros meses de 2021 (R2 = 0.5098, p = 0.003). Conclusion:
Situado en la légica de la esfera publica digital periférica, el podcasting no solo reflejé verazmente la realidad de la
crisis sanitaria, sino que fue capaz de anticipar la desoladora situacion derivada de la pandemia.

Palabras clave: COVID-19; mortalidad; desinformacién; podcasting; Espafa.

Abstract

Introduction: The COVID-19 crisis has positioned podcasting as a resourceful tool to combat misinformation.
Objective: To describe the production and dissemination of podcast related to COVID-19 in Spain by analyzing
their relationship with the phases of the pandemic —from January 2020 to March 2021.Methodology: An
analytical study of time trend was conducted. The COVID-related podcasts hosted on Ivoox platform were analyzed
contrasting the virus mortality data in Spain. Results: Firstly, from the 65,825 podcasts analyzed in the study,
67% were classified as instances of podcasting genre and 31% as radio sound episodes. Secondly, it was found
that the existence of positive correlation and linearity between deaths from COVID-19 and podcast production was
significant during pre-confinement (R2 = 0.7745, p = 0.0002) and in confinement (podcast: R2 = 0.643, p = 0.0003),
as well as during the first months of 2021 (R2 = 0.5098, p = 0.003). Conclusion: Within the logic of the peripheral
digital public sphere, podcasting not only did truthfully reflect the reality of the health crisis, but also anticipated the
devastating situation derived from the pandemic in Spain.

Key Words: COVID-19; mortality; disinformation; podcasting; Spain.
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Introduccion

n El hombre autorrealizado: Hacia una psicologia
Edel Ser, Abraham Maslow (2005/1962) analizaba

las necesidades humanas, ordenandolas sobre
una pirdmide imaginaria de cinco niveles. Un analisis
minucioso de este modelo permite constatar que, aunque
el autor no sefialdé de manera explicita la necesidad
de comunicacion, esta forma parte de todas aquellas
situadas en los escalones mas altos que conducen al
hombre hacia su autorrealizacion.

Cuarenta y dos afios después de que Maslow (2005)
publicara su conocida obra, José Antonio Gelado emitia
el primer pddcast en Espafia (Garcia—Marin, 2019).
Elaborado en sus albores bajo una logica prosumidora,
Garcia Marin (2019) y Pérez-Alaejos, Pedrero—Esteban
y Leoz-Aizpuru (2018) coinciden en sefialar que el origen
del podcasting surgié de la necesidad de comunicacion y
autoexpresion de las personas.

A lo largo del tiempo, los pddcast o capsulas sonoras
han contribuido a crear un panorama de audio digital
heterogéneo y alternativo a la radiodifusion, aunque
ligado a ella a través de sus elementos comunes (Pérez—-
Alagjos et al., 2018; Garcia-Marin, 2019). Desde un
punto de vista técnico, se trata de un sistema bien
conocido de distribucion de contenidos sonoros que
integra tecnologias como la compresién digital de audio,
la sindicacion de contenidos o la reproduccion portatil
de los mismos (Sullivan, 2019). Sin embargo, en lo
conceptual, el podcasting muestra su lado mas poliédrico
al encontrarse en una permanente evoluciéon (Moreno
Cazalla, 2017; Sullivan, 2019; Moreno Espinosa y Roman
Sanmiguel, 2021).

De esta forma, los intentos de clasificacion y
sistematizacion de los contenidos sonoros difundidos en
forma de pddcast, han tenido casi siempre resultados
estériles. Su pluralidad tematica, la hibridacion de
estilos, la heterogeneidad de sus productores o la
diversidad de plataformas o sites donde se alojan, han
dificultado enormemente la creacion de tipologias validas
ampliamente aceptadas (Moreno Espinosa y Roman
Sanmiguel, 2021). El fendomeno del podcasting también
se encuentra ligado a los denominados agregadores o
podcatchers. En forma de aplicaciones o paginas web,
estos softwares actuan a modo de canales hibridos
sirviendo a la produccion, al consumo sonoro y, en
definitiva, a la comunicacién entre usuarios (lzuzquiza,
2018; Sullivan, 2019).

Casi dos afios después del inicio de la pandemia por
COVID-19 (OMS, 2021), parece interesante conocer en
qué medida el fenémeno del podcasting ha servido a las

necesidades de informacion, expresion y comunicacion
de la ciudadania. De igual modo, cuestionar la capacidad
de este formato de audio online para anticipar una de
las mayores crisis sanitarias, también puede resultar
interesante.

Las medidas extraordinarias impuestas por los
gobiernos para controlar la transmision de la infeccion
por SARS-Cov-2, generaron nuevas restricciones en
el acceso a una informacioén que no deberia ser publica,
sino comun (Sampedro, 2014). En este contexto, el
podcasting se configura como un espacio, dentro de la
esfera publica digital periférica, en el que satisfacer las
necesidades de informacion, expresion y comunicacion.

El objetivo de este trabajo fue describir la produccion
y difusion de podcast relacionados con el COVID-19
en la plataforma Ivoox, analizando su relacién con las
fases de la pandemia acontecidas entre enero de 2020
y marzo de 2021.

Métodos

Disefio

Se realizd un estudio analitico de tendencia temporal. Este
tipo de estudios ecoldgicos cuentan, entre sus principales
ventajas, con una gran validez externa, ademas de ser

faciles de realizar y de bajo coste econémico (Argimon y
Jiménez, 2019).

Instrumentos

Para la elaboracion del estudio se seleccioné a
conveniencia la plataforma Ivoox. Este agregador
constituye uno de los kioscos mas importantes en lengua
hispana que permite escuchar, publicar, compartir y
monetizar contenido sonoro. En 2020 albergaba mas de
500.000 pddcast y, mensualmente, genera en torno a
los 500 millones de escuchas (lvoox, 2012). Su eleccion
estuvo determinada por disponer de un sistema de
busqueda refinada, que posibilito el acceso a los datos
necesarios para elaborar el trabajo. Entre las ventajas
que ofrece Ivoox se encuentra la posibilidad de filtrar sus
contenidos por fecha de publicacion, idioma y género.

Procedimiento

El término COVID fue utilizado como palabra clave para
identificar, en la plataforma Ivoox, los contenidos sonoros
objeto de analisis. Entre la semana 1 de 2020 y la semana
11 de 2021 se produjeron y difundieron 65.825 podcast en
espafiol, que fueron estratificados segun su género y el
momento temporal en el que habian sido publicados. Por
otro lado, los datos de mortalidad por COVID-19 relativos
a las semanas incluidas en el trabajo se obtuvieron del



Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2021). A partir de
las cifras brutas de mortalidad, se calculé el diferencial de
defunciones observadas entre cada una de las semanas
de 2019 y las correspondientes de los afios 2020 y 2021.

Las variables independientes del estudio fueron: la
semana de difusion del podcast, su género (podcasting
/ radio / documentales y TV / audiolibros y relatos) y la
mortalidad por COVID-19 (medida a través del diferencial
de defunciones observadas). ElI numero de podcast
producidos y difundidos en la plataforma Ivoox bajo el
término COVID, fue considerada la variable dependiente.

Analisis estadistico

Todos los datos fueron tabulados y codificados en tablas
bidimensionales realizadas con el programa Excel de
Microsoft Office (2019) para entorno Mac. Para el analisis
estadistico se utilizaron los programas R Comander (v.
3.6.1) y Jamovi (v. 1.6.23).

La normalidad de la distribucion se comprobd
mediante el test de Shapiro-Wilk. El valor de
significacién aceptado durante todo el estudio fue de
0,05, asumiendo un nivel de confianza del 95%, por lo
que se consideraron significativos los valores inferiores
a 0,05 (p <0,05). En el andlisis univariante se calcularon
medidas de tendencia central y dispersion. Los graficos
fueron elaborados a través del Software as a Service
(SaaS) Datawrapper. Para estudiar la relacion entre el
numero de podcast producidos y difundidos en Ivoox y
el numero de muertes por COVID-19, se llevo a cabo un
modelo de regresion lineal simple.

Resultados

Durante el periodo de estudio, se publicaron y difundieron
en Ivoox un total de 65.825 pddcast relacionados con
el término COVID. El 67% fueron clasificados por la
plataforma dentro del género del podcasting. Por detrés,
el 31% de los episodios sonoros correspondieron a
capsulas producidas por emisoras de radio. El numero
de pddcast incluidos en el resto de las categorias
(audiolibros, programas de televisién y documentales,
conferencias y otros) no super6 en ningun caso el 1%,
por lo que su representacion en este trabajo fue residual
y no se considerd de interés en el estudio analitico
posterior (Tabla 1).

Alo largo de la fase de anélisis, la media de contenidos
sonoros incluidos bajo el género de podcasting (689 por
semana) fue mas del doble de la producida porlas emisoras
de radio (321 por semana). Por otro lado, la produccion y
difusién de podcasts bajo el término COVID no sigui6 una
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distribucion normal en ninguno de los géneros analizados
(prueba de Shapiro - Wilk, p <0,05). Estas distribuciones
mostraron una asimetria positiva, tal y como muestra el
Grafico 1, donde la cola de distribucion tendi6 a la derecha
en la totalidad de géneros. La desviacion estandar resulto
superior en los pddcast (438) respecto a los contenidos de
la radio (195) y los demas géneros (<5,5). Sin embargo,
el coeficiente de variacion fue practicamente igual entre
los dos géneros principales, en los que la dispersion de
los valores mostré un coeficiente de 0,64 para los podcast
y de 0,61 para la radio.

Respecto a la evolucion diacrénica de la mortalidad
por COVID-19 en Espafia, en el mismo Grafico 1 se
aprecia un notable incremento en el numero de pddcast
producidos y difundidos, coincidente con el pico maximo
de defunciones durante la primera ola de COVID en
Espania.

Para corroborar estadisticamente la asociacion entre
las variables (dos a dos) se obtuvo el coeficiente de
correlacion rango-orden de Spearman. Este mostro
tanto la fuerza como la direccion de la relacién entre las
defunciones y los medios de comunicacion empleados
por los usuarios.

Todas las correlaciones que se realizaron por parejas
de variables mostraron una correlacion positiva con valor
estadisticamente significativo en la que el coeficiente
de Spearman fue mayor que cero (podcast: coeficiente
de Spearman = 0,41; radio: coeficiente de Spearman
= 0,46; conferencias: coeficiente de Spearman =
0,26; otros documentos: coeficiente de Spearman
0,28). Sin embargo, la excepcion fue la inexistencia de
caracteristicas significativas entre el numero de muertes
y los audiolibros (p -valor = 0.259). La correlacion de
caracter positivo indicd que a medida que las defunciones
aumentaron, el nimero de pddcast, programas de radio,
de TV, documentales y de conferencias, asi como otros
documentos disponibles, aumento a su vez.

Para responder al objetivo principal de este estudio,
se desarroll6 un modelo de regresién lineal simple por
fases temporales. Se establecieron cuatro periodos:
preconfinamiento (de la semana 1 a la semana 11 de
2020); confinamiento (de la semana 12 a la semana
26 de 2020); postconfinamiento (de la semana 27 a la
semana 53 de 2020) y afio 2021 (de la semana 1 a la
semana 11 de 2021). En cada uno de estos periodos se
estudio la relacién entre el numero de muertes —variable
independiente— y el numero de pddcast clasificados bajo
los géneros de podcasting, radio y su combinacion —
variable dependiente— (Tabla 2).



214 /| Navas-Echazarreta et al.

Tabla 1. Analisis descriptivo. Produccion y difusién de pddcast bajo el término COVID-19 en Ivoox (enero de 2020 a
marzo de 2021).

N Total (M Mdn|sd |cv |skew- min [max | Test Shapiro
% ness Wilk

Podcasting |44118 [67.02 |689 (625 (438 [0.64 [0.55 0 176  |p=>5e-4

Radio 20573 |31.25 |321 [305 (195 |0.61 |0.37 0 788 |[p=9e-4
Audiobooks | 251 0.38 3.92 (2 51 1130 |1.83 0 23 p=9.3e-9

TV & Doc 11 0.78 7.98 (8 552 10.69 |0.78 0 26 p =0.006
Conferences | 359 0.55 561 1450 |5.01 [0.89 |1.45 0 25 p=12e5
Others 13 0.02 0.20 |0 0.54 12.66 |3.26 0 3 p=2.3e-14

Nota. N = nimero total de cada categoria; M = mean, Mdn = median, sd= standard deviation, cv= coeficiente de variacién, min= minimum,
max= maximum.
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Grafico 1. Muertes por COVID-19 en Espafia y la produccion de pddcast y su difusion en Ivoox de enero de 2020 a
marzo de 2021. Elaboracién propia basada en datos del INE.



Tabla 2. Resultados del modelo de regresion lineal simple por fases temporales.
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Periodos Pédcast Radio Pédcast + Radio

B1 valor p R2 B1 valor p R2 B1 valor p R2
Pre-conf. 0.2419 | 0.0003 | 0.7745 | 0.0925 | 0.0003 | 0.7720 | 0.3345 | 0.0003 | 0.7774
Confin. 0.0520 | 0.0003 | 0.643 | 0.0192 | 0.0038 | 0.4861 | 0.0713 | 0.0006 | 0.6101
Post-conf. | -0.1116 | 0.0022 | 0.3175 | -0.011 0.371 | 0.0321 | -0.122 0.0056 | 0.2679
Year 2021 | 0.03979 | 0.0136 | 0.5098 | 0.0377 | 0.0097 | 0.5419 | 0.0775 | 0.0041 0.6169

Nota. Pre-conf. = preconfinamiento; Confin = confinamiento; Post-conf. = postconfinamiento; 1 = incremento de la variable Y cuando X

aumenta en 1 unidad.

Para cada una de las fases y modelos, se analizo la
relacion lineal entre las variables mediante la estimacion
estadistica del modelo de regresion lineal simple. En
la Tabla 2 se muestra una sintesis de los principales
resultados del modelo. En ellos destaca la existencia de
linealidad entre el nimero de pddcasts y el nimero de
defunciones en todos los periodos y géneros, excepto
en los producidos por emisoras de radio durante el
postconfinamiento (p = 0,371).

Durante la etapa de preconfinamiento, destacd la
fuerte relacion lineal entre el numero de pddcast de la
plataforma Ivoox y el nimero de muertes por COVID-19
(R2 = 0,7745, p = 0,0002), asi como el de la radio (R2
= 0,772, p = 0,0003). Por tanto, el incremento de una
unidad en la variable defunciones, supuso un aumento de
un 0.24 en los podcasts que fueron escuchados durante
este periodo y de un 0.09 mas de contenidos de radio
escuchados y producidos durante el preconfinamiento.

Por otro lado, durante el periodo de confinamiento
domiciliario, la relacion lineal entre el numero de pddcast
y el numero de muertes disminuyo, pero continud siendo
significativa (R2 = 0,643, p = 0,0003). El incremento de
1 unidad en el diferencial de defunciones supuso un
aumento de un 0.05 en los pddcast escuchados. No
obstante, se observd un descenso de esta asociacion
lineal en los podcast de radio (R2 = 0,4861, p = 0,003).

El progresivo descenso durante los periodos de
confinamiento y postconfinamiento, se siguié de un nuevo
incremento en el afio 2021. Es en este Ultimo periodo en
el que la recta conjunta, tanto para los pddcast (R2 =
0,5098, p = 0,003) como para la radio (R2 = 0,5419 , p =
0.009) volvi6 a cobrar sentido y fuerza estadistica. Esta
relacion lineal positiva reflejo un incremento de un 0.039
en los podcast y de un 0.037 en la radio por cada unidad
afadida al diferencial de defunciones.

Discusién

La pandemia por COVID-19 constituye una oportunidad
Unicaparaanalizar,empiricamente, el papel del podcasting
como medio alternativo de informacion, expresion y
comunicacion. Como sefala Huertas Ciorraga (2021),
la incertidumbre generada durante las crisis sanitarias
supone un reto informativo que es preciso estudiar.

Segun la Guia de comunicacién en situaciones
de brotes epidémicos de la OMS (2018), los medios
digitales contribuyen a complementar las informaciones
relacionadas con la salud, favoreciendo su impacto sobre
la ciudadania. En este sentido, el podcasting representa
la combinacion de una nueva forma tecnol6gica con un
viejo medio sonoro desarrollando, en la actualidad, un
papel relevante en la satisfaccion de las necesidades
comunicativas de las personas (Sampedro, 2021).

El control de los medios de comunicacion por el poder,
constituye un rasgo caracteristico de las democracias
mediatizadas. En ellas, se restringe el acceso de la
ciudadania a determinadas informaciones que, en
cualquier caso, deberian ser consideradas un bien comun
(Sampedro, 2014).

Moreno Espinosay Roman Sanmiguel (2021) coinciden
con Sanchez-Duarte y Magallén Rosa (2020) en afirmar
como la pandemia por el COVID-19 generd, a nivel
mundial, una cierta sensacion de desconfianza hacia las
cifras oficiales reportadas por el gobierno y la informacion
difundida por los medios de comunicacion. Este contexto
de desinformacion descrito por los autores, se intensificd
en Espafa durante los primeros meses de la pandemia
por COVID-19 (Barro, 2021). De hecho, la fuerte relacion
entre el numero de podcast indexados en Ivoox bajo el
término COVID y el incremento exponencial de muertes
debidas a la enfermedad durante el preconfinamiento,
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podria serinterpretada como una consecuencia reactiva al
conjunto de desdrdenes informativos antes mencionados.

Frente a la desinformacion o la falta de transparencia
(Barro, 2021), el podcasting proporcioné encuadres
alternativos a las informaciones difundidas desde
los medios de comunicacion tradicionales. Dicho de
otra forma, los podcast generaron un espacio publico
periférico, digital y sonoro, donde toda la sociedad tuvo
la oportunidad de informarse, compartir 0o comunicar
ideas contrahegemonicas a las difundidas por los medios
mas conniventes con los intereses politico-econémicos
existentes (Sampedro, 2021).

Asi, aunque los pddcast incluidos en el estudio también
fueron elaborados por productores institucionalizados
(radio), aquellos incluidos bajo el género podcasting no
solo duplicaron a los primeros, sino que mostraron una
mejor relacion de variabilidad respecto al diferencial de
mortalidad observada. En otras palabras, los prosumidores
menos profesionalizados fueron més sensibles a las
variaciones de mortalidad a lo largo del periodo de estudio,
reflejando asi su necesidad de informacién, expresion y
comunicacion a través del consumo y/o la elaboracion de
capsulas sonoras.

El andlisis de las curvas de produccién y difusion de
podcast en la plataforma Ivoox bajo el término COVID,
sefald también otro interesante aspecto. Aunque durante
las diez primeras semanas de 2020 existi6 en Espafia un
defecto de defunciones observadas (INE, 2021), el nimero
de capsulas sonoras que trataron temas relacionados
con la nueva infeccidn aumentaron exponencialmente
(Ivoox, 2021). Este hecho, no solo muestra la capacidad
del podcasting para reflejar la realidad, sino también para
anticiparse a ella, indicando la llegada de una de las
mayores crisis sanitarias del ultimo siglo.

Por otro lado, cabe sefalar que la mayor relacion
de linealidad entre el numero de pddcast difundidos en
Ivoox y el numero de muertes por COVID-19 se produjo
durante el periodo de preconfinamiento. De esta forma,
la medida de confinamiento domiciliario impuesta por el
Gobierno de Espania, dificilmente podria ser considerada
como confusora 0 modificadora de un efecto que, como
se expondra a continuacion, parece encontrarse mas
ligado a la experiencia de mortalidad que sufria, en cada
momento, la sociedad espafiola.

La sensibilidad de los pddcast para monitorizar los
cambios percibidos por la ciudadania, en cuanto a
la gravedad de la pandemia, merece igualmente ser
considerada. Asi, el numero de capsulas indexadas
por Ivoox bajo el término COVID descendid, conforme

disminuian los ciudadanos que cada dia fallecian en
Espafa (INE, 2021; Ivoox, 2021). La menor produccion
de podcast se alcanzd durante el post-confinamiento,
en lo que fue denominado como la nueva normalidad
(Heraldo de Aragén, 2020). Este término, contradictorio
en lo semantico, lo fue también en el terreno de los
hechos y, probablemente, influy6 en los comportamientos
del conjunto de la poblacion y en el control de la infeccién
(Rején y Remacha, 2020). En cualquier caso, el nimero
de podcast indexados por Ivoox volvié a crecer conforme
aumentaba la mortalidad por el COVID-19 durante los
primeros meses de 2021 (INE, 2021).

Lamentablemente, una de las limitaciones del estudio
fue que los datos de la plataforma Ivoox no permitieron
conocer el perfil de las personas que eligieron este
agregador para consumir, producir o difundir contenidos
sonoros. Sin duda, hubiera resultado interesante analizar
las caracteristicas sociodemograficas, psicologicas o
profesionales del conjunto de prosumidores. De manera
similar, el presente trabajo solo pudo analizar la produccion
y difusién de pddcast a través de la plataforma, mas no
sus métricas. Este aspecto constituye, a dia de hoy, una
de las debilidades en las que el podcasting tiene todavia
un gran margen de mejora (Marketing Directo, 2017).
En cualquier caso, todas estas limitaciones deben ser
tenidas en cuenta a la hora de interpretar y valorar los
resultados del presente trabajo.

Conclusiones

Desdeeliniciodelapandemiapor COVID-19, el podcasting
se configuré6 como un medio alternativo de informacion,
expresion y comunicacion. Frente a la desinformacion, los
podcast generaron un espacio sonoro, dentro de la esfera
publica digital periférica, en el que compartir puntos de
vista alternativos a las informaciones difundidas desde
los medios de comunicacion tradicionales.

La fuerte relacion entre la produccion de podcast y las
variaciones de mortalidad durante el periodo de estudio,
podrian ser interpretadas como una consecuencia
reactiva al conjunto de desérdenes informativos vividos
en Espafia durante la pandemia por COVID-19. En
este contexto, el podcasting no solo reflejé los cambios
epidemioldgicos percibidos por la ciudadania. Un analisis
detallado permite otorgar al medio una cierta capacidad
para anticipar una crisis sanitaria que, en la actualidad,
contintia produciendo miles de victimas. Por este motivo
y, a pesar de las evidentes dificultades, son precisos
mas estudios que ahonden en las bondades del medio y
confirmen los hallazgos mostrados en el presente trabajo.
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Resumen

Introduccioén: El ser humano no solo ha tenido que contener la expansion de la pandemia provocada por la
covid-19, también la del exceso de informacion en torno a ella. Objetivo: El objetivo es analizar las informaciones
desmentidas relativas a la covid-19 en Espafia por parte de las cuatro organizaciones que cuentan con el
sello de la International Fact-Checking Network. Metodologia: Se realizo un andlisis a través de la base de
datos de la International Fact-Checking Network, de la que se extrajo el canal a través del cual se recibio6 la
informacion, el formato de esta y el aspecto relacionado con la covid-19 al que hacia referencia. Resultados:
los resultados muestran que la mayor parte de la informacion errénea sobre la covid-19 fue difundida a través de
las redes sociales, especialmente en formato de texto, y que esta, ademas, se trataba de desinformacion viral.
Conclusion: La pandemia de la covid-19 no solo ha hecho resaltar la importancia de filtrar la informacion que
se recibe, también el peligro que las fake news pueden suponer para la poblacién, asi como la necesidad de
incluir a la pandemia en el enfoque informativo integrador de la salud publica.

Palabras clave: infodemia; covid-19; desinformacion; fake news; redes sociales

Abstract

Introduction: Human beings have not only had to contain the spread of the pandemic caused by covid -19, but
also that of the excess of information about it. Objective: The objective is to analyze the disproved information
related to covid -19 in Spain by the four organizations that have the International Fact-Checking Network seal.
Methodology: An analysis was carried out through the International Fact-Checking Network database from
which the channel through which the information was received, the format of the information and the aspect
related to covid -19 to which it referred were extracted. Results: the results show that most of the misinformation
about covid-19 was disseminated through social networks, especially in text format, and that this, moreover, was
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Introduccion

i bien el ser humano ha vivido numerosas

pandemias, la de la covid-19, por su contexto y lo

que ha supuesto para la sociedad, no ha tenido
precedentes. Irrumpio en nuestras vidas en un momento
en el que el periodismo atraviesa una de sus mayores
crisis, tal y como apunt6 ya en 2016 Ignacio Escolar: “La
prensa sufre una crisis de credibilidad como la de las
instituciones” (eldiario.es, 2016), y si algo caracteriza a
esta profesion es que ha tenido que ir adaptandose a las
transformaciones por las que han pasado los procesos
comunicativos. No obstante, la irrupcion de las nuevas
tecnologias y la era de Internet —la Ultima adaptacion—
suponen todo un reto informativo donde la ética y las
buenas practicas son mas importantes que nunca.

Hoy en dia, cualquier periodista —no solo el
especializado— ha de estar minimamente familiarizado
con el uso de los nuevos espacios en red y las nuevas
tecnologias. Las ventajas que han supuesto para el
desarrollo de la profesién, especialmente la inmediatez
con la que se puede conseguir informacion, conocer
mas de cerca las pretensiones y preocupaciones de la
audiencia (incluso interactuar con ella) y atravesar las
barreras geograficas, también suponen un esfuerzo
por parte del periodista para mantenerse en este
nuevo escenario. Sin embargo, todas estas ventajas
se convierten en un arma de doble filo cuando tienen el
mismo efecto sobre los usuarios, cambiando la forma de
consumir la informacién y provocando, en combinacién,
una creciente exposicion a la desinformacion, los bulos
o las fake news en internet (Moreno & Gonzales, 2020).

Las nuevas tecnologias, que aceleran todos los
procesos comunicativos, han cambiado incluso los
roles periodisticos, convirtiendo a la audiencia en un
ente determinante de lo que es relevante difundir y lo
que no, a través de qué canales se lleva a cabo dicha
difusién y hasta quién tiene mas credibilidad. Este
“‘poder” adquirido por la audiencia gracias a las redes
sociales y la mensajeria instantanea, ha generado una
sobreabundancia de informacién donde las personas
han visto multiplicados los mensajes que reciben a diario
(Salaverria, 2021), algunos acertados y otros no, y que,
en su mayoria, proceden de canales no periodisticos.
Ufarte-Ruiz et al, (2018) sostienen que, con la eclosién
de las redes sociales, se ha introducido un elemento de
distorsion, de peligro a futuro. Este debe atajarse con la
maxima rapidez, pues es especialmente preocupante
cuando esas informaciones falsas tienen, en apariencia,
un caracter cientifico, ya que el consumidor no puede

contrastarla con facilidad ni tampoco sabe a qué fuentes
fiables acudir, de manera que se propagan con mucha
mas rapidez (Sanchez-Duarte, 2020).

Asi, este peligroso contexto supone un importante
obstaculo para la respuesta comunicativa de salud
publica ante una crisis sanitaria mundial sin precedentes
en la que la informacién basada en hechos y los datos
cientificos son cruciales para superarla. En momentos
de crisis, la poblacion quiere saber qué se conoce, qué
se esta haciendo al respecto y lo que pueden o deben
hacer (Organizacion Panamericana de la Salud, 2020).
Dentro de esta urgencia, las redes sociales multiplican
de manera exponencial la presion y la demanda de
informacidn, al mismo tiempo que amplian la posibilidad
de una transmision de informacién incorrecta que puede
provocar que la poblacion actue de una determinada
forma en base a esa informacion, pues el fenémeno llega
a fabricar falsas percepciones sobre las bases sobre las
que se apoya una idea (Zilles, 2019). Este obstaculo,
al que la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) ha
calificado como “infodemia”, y que se propaga mas lejos
y mas rapido que el propio virus, ya sea debido a la
propagacion involuntaria de contenidos erroneos o por
la difusién premeditada de mensajes engafiosos (lo que
se conoce como desinformacion), ha supuesto que todos
los actores implicados en la comunicacion de una crisis
sanitaria mundial como la que vivimos en la actualidad,
especialmente cientificos, organismos publicos y
periodistas, se enfrenten a otra pandemia, la de la
sobreinformacion, y deban realizar un doble esfuerzo a
la hora de transmitir la informacién a la poblacion. Por un
lado, deben apoyarse en la ciencia de la epidemiologia
para informar de las actividades de manejo y respuesta
con el fin de utilizar las evidencias cientificas para
generar confianza entre la poblacion y, por otro, contar
con protocolos de verificacion para evitar que se generen
situaciones que puedan poner en riesgo aun mas la salud
de las personas.

Es cierto que la verificacién no es nueva para el
periodista, pues lalabor de investigacion es imprescindible
para comprobar la autenticidad de una historia antes
de su publicacién (Cardenas, 2019). Ademas, se debe
afiadir la importancia de mantener el rigor informativo por
encima de dar una exclusiva y acaparar a la audiencia,
manteniendo los pilares basicos del codigo deontoldgico
periodistico (FAPE, 1993). Estos se resumen en la
veracidad de la informacién, la objetividad a la hora de
informar y el contraste de los datos, mas sélidos que
nunca. No obstante, Ciampaglia et al. (2015) sostienen
que la verificacion de hechos tradicional realizada por



parte de periodistas expertos no puede mantenerse
al dia debido al enorme volumen de informacién que
ahora se genera online, y de ahi, que la verificacion
computacional de hechos o fact-checking pueda
mejorar significativamente la capacidad para evaluar
la veracidad de informacién que pueda ser dudosa.
Asi, el fact-checking ha experimentado un desarrollo
notable en los Ultimos afios a la hora de verificar el
discurso publico en un momento en el que la difusion de
noticias falsas o la pérdida de credibilidad de los medios
alcanza cotas preocupantes (Palau-Sampio, 2018). En
una sociedad en la que las noticias falsas tienen un
70 % méas de probabilidades de ser retuiteadas que
las verdaderas (Vosoughi, 2018), una pandemia —la
informativa— dentro de otra pandemia —la sanitaria—
ha hecho tambalear nuestra propia respuesta a esta
ultima debido a la confusion entre la poblacion vy, lo que
es mas peligroso, la desconfianza de esta hacia las
acciones llevadas a cabo por los maximos responsables
de la salud publica (Borquez et al., 2020) y hacia los
medios de comunicacion. Es por ello por lo que
cualquier actividad de verificacion refleja un rasgo de
buena practica que ha de impregnar especialmente en
los medios (Lopez, 2019).

Ya en 2004 la OMS empez6 a establecer normas
de comunicacion basadas en pruebas cientificas que
fomentaran el objetivo de salud publica de controlar
los brotes epidémicos con el menor trastorno posible
a la sociedad (Organizacion Mundial de la Salud,
2005), cuya inquietud por la desinformacion llevé a la
Comisién Europea (2018) a crear un grupo de alto nivel
sobre noticias falsas y desinformacion en linea (HLEG
por sus siglas en inglés). En Espafa existe un marco
institucional y normativo contra la desinformacion que
persigue y sanciona los delitos de falsedad informativa.
Sin embargo, en los ultimos afios se han puesto en
marcha diversas iniciativas que no se centran en
los delitos, sino en contrarrestar las amenazas que
supone la desinformacion y reforzar la seguridad
ante la sobreinformacion generada a través de las
nuevas tecnologias. Fue en junio de 2013 cuando el
periodismo fact-checking en television llega a Espafia
de la mano de ‘El Objetivo de Ana Pastor’ emitido en
La Sexta, del que nacié Newtral.es en 2018, aunque
no fue hasta 2017 cuando El Objetivo se convirtié en
el primer equipo espafol miembro de la International
Fact-Ckecking Network (La Sexta, 2017). Poco
después veria la luz Maldita.es de la mano de dos
experiodistas de esta misma cadena. Ambos proyectos,
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dedicados al desmentido de fake news, desinformacion
y bulos en red, se han ocupado de disipar rumores y/o
desmentir informaciones erréneas en plena pandemia
de la covid-19. Negacionistas del cambio climatico,
pseudoterapias, antivacunas y ahora la pandemia
provocada por el SARS-CoV-2, han propiciado la
aparicion de un nuevo marco conceptual de desorden
informativo (Wardle & Derakhshan, 2017) que requiere
incluir la verificacion informativa entre las funciones del
nuevo periodismo cientifico.

En este sentido, la infodemia de la covid-19 ataco a
través de varios frentes a medida que fue avanzando
la pandemia: desde el origen y el comportamiento
hasta llegar al periodo de vacunacion, pasando por las
medidas de prevencion para hacerle frente. Este exceso
de informacidn dificultd la comprension de la dimension
y magnitud de la pandemia, que no solo ha puesto en
valor la necesidad de filtrar la informacién que se recibe
y discernir entre la veraz y las fake news por parte de la
poblacion, sino que también ha reforzado la necesidad
de un periodismo confiable y riguroso que pueda
informar y educar a la poblacion (Newman, 2020). De
hecho, el director general de la OMS, Tedros Adhanom
Ghebreyesus, comentd que la infodemia estaba
obstaculizando las medidas de contencion del brote,
y provocando panico y confusion de forma innecesaria
(Ghebreyesus, 2020).

Las noticias falsas han existido desde tiempos
inmemoriales (Wilkinson, 2017), y si bien hay algunos
estudios que sefalan que las fake news tienen un poder
“‘poco estabilizador” (Guess et al., 2018; Fletcher et
al., 2018), las evidencias han puesto de manifiesto la
necesidad de considerar a la infodemia dentro de los
planes de respuesta de salud publica pues, en casos
como este, una poblacion mal informada no solo puede
correr el riesgo de verse expuesta ante la enfermedad,
sino también obstaculizar las medidas de contencion de
la misma (Placeres et al., 2021).

Objetivo

El objetivo es revisar y analizar las informaciones
desmentidas relativas a la covid-19 en Espafia por
parte de las cuatro organizaciones que cuentan con el
sello de la International Fact-Checking Network (IFCN):
AFP Factual, EFE Verifica, Maldita y Newtral; con el fin
de conocer la procedencia y formato de la difusion, asi
como el tipo de informacién difundida, desde las primeras
informaciones sobre la covid-19 hasta un afio y medio
después, con los procesos de vacunacion avanzados.
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Metodologia

Durante el mes de septiembre de 2020 se realiza
una revision sistematica de la informacion verificada
relativa a la covid-19 en Espafia por parte de las cuatro
organizaciones que cuentan con el sello de la IFCN, un
departamento del Poynter Institute, a través de la pagina
web de dicha Red. Estas son:

- AFP Factual: vio la luz en junio de 2018 con periodistas
en Colombia y México. Actualmente, cuentan con
periodistas verificadores en diferentes oficinas, teniendo
dos en Espaiia, en Madrid y Barcelona.

- EFE Verifica: la agencia internacional lider en espafiol
lanz6 en 2019 su servicio de verificacion de datos para
responder a la creciente desinformacién.

- Maldita.es: medio sin animo de lucro centrado en
el control de la desinformacion y el discurso publico
mediante técnicas de verificacion de hechos (fact-
checking) y periodismo de datos.

- Newtral.es: startup fundada en enero de 2018 por la
periodista Ana Pastor. Una de sus tres areas de negocio
es la innovacién en el periodismo a través del fact-
checking (verificacion de datos).

El anélisis comprende el periodo desde que aparecen
las primeras informaciones sobre la pandemia en
Espanfa, el 5 de enero de 2020, hasta veinte meses
despuées, es decir, el 5 de septiembre de 2021, cuando
comenzaron las primeras informaciones sobre los
periodos de vacunacion.

Procedimientos de la busqueda

Para dicho analisis se acudi6 a la base de datos de la
CoronaVirusFacts Alliance (https://www.poynter.org/ifcn-
covid-19-misinformation/) que reune todas las falsedades
detectadas por la alianza compuesta por verificadores de
setenta paises e incluye articulos publicados en al menos
cuarenta idiomas. Para acceder a los datos en espariol, la
web redirecciona a Chequeado (https://chequeado.com/
latamcoronavirus/), cuya base de datos se compone de
las variables: “Pais”, “Titulo”, “Calificacién”, “Descripcion”,
“Fecha de Chequeo”, “Organizacion”, “Link al chequeo”,
“Tipo de informacién”, “Formato de la desinformacién”,
“Tipo de nota”, “Link a la desinformacién”, “Fecha de
deteccion de la desinformacion”, “Origen”, “Persona”,
“Actualizaciones” y “Circuld en otros paises”.

Una vez localizados los datos, se procede a la descarga
de estos en formato de Excel, con el que se trabaja con
diferentes filtros que permiten realizar la codificacion de
las variables que cumplen con los criterios de interés de

acuerdo con el objeto de este analisis.

Codificacién de variables

Tras la descarga en formato Excel de la base de datos
completa de articulos publicados en espafiol, y de
acuerdo con el objetivo de este analisis, los datos
fueron filtrados por el pais, “Espafia’, obteniendo ya
las cuatro organizaciones objeto de este anélisis: “AFP
Factual’, “EFE \Verifica’, “Maldita.es” y “Newtral.es”.
En cuanto a la “Fecha de Chequeo”, se utilizan las
informaciones verificadas desde el 5 de enero de 2020
(primera verificacion registrada para Espafia) hasta
el 5 de septiembre de 2021, obteniéndose un total de
1.358 piezas que fueron codificadas en las siguientes
variables y, en ocasiones, recodificadas, ajustandolas a
los objetivos del andlisis.

* Tipo de informacién: referido a un aspecto relacionado
con la covid-19. La base de datos identifica hasta once
diferentes que, para una mejor visualizacion y andlisis
de los datos, se han agrupado en: “Comportamiento
del virus” (Caracteristicas del virus, Contagios, Origen
del virus y Prediccion), “Sintomas” (Prevencion y
Sintomas) “Cura” (Curas y Vacunas), “Acciones de las
autoridades” (Medidas, Pruebas y Situacion de un pais)
y “Otros”. Asimismo, en aquellos casos en los que la
informacién hacia referencia a mas de un aspecto, se
ha seleccionado unicamente el primero, entendiendo
que este fue el principal.

* Tipo de nota: la base de datos identifica cinco tipos en
base a la funcion que desempefia la verificacion, siendo
estos “Chequeo a figura publica”, “Chequeo a medio”,
“Desinformacion viral”, “Explicados” y “Otros”.

* Origen: referido a la via por la cual se recibié la
informacion. La base de datos identifica hasta trece
tipos distintos que, para una mejor visualizacion y
andlisis de los datos, se han agrupado en “Medios”
(Medios y Web), “Mensajeria” (Email, SMS, Telegram
y WhatsApp), “Redes Sociales” (Facebook, Instagram,
Tik-Tok, Twitter y YouTube) y “Otros”. En aquellos casos
en los que la informacién se recibié por mas de una via,
se ha seleccionado unicamente la primera, entendiendo
que esta fue la via principal de difusion. Asimismo, en
aquellas informaciones en las que no esta determinado
su origen, se ha optado por agruparlas en la categoria
“Sin asignacion”.

+ Formato de la desinformacion: la base de datos identifica
hasta cinco tipos de formato (“Texto”, “Imagen”, “Video”,
“‘Audio”, “Otro”), ademas de informaciones que no estan
calificadas y que se han agrupado en “Sin determinar”.
Asimismo, del mismo modo que ocurre en la variable
“Origen”, en aquellos casos en los que la informacion se



recibi6 en varios formatos, se ha seleccionado unicamente
el primero, entendiendo que este fue el principal.

Una vez ordenados Yy filtrados todos los datos, se crea
un grafico a partir de cada una de las series de datos
correspondientes a cada variable, con el fin de mejorar
la visualizacién y comprension del conjunto de datos e
identificar asi, cualquier patrén, tendencia o relacién que
pueda haber en ellos.

Resultados y discusién

Segun la base de datos obtenida de la IFCN, el nimero
de informaciones total sobre la covid-19 en Espafa que
verificaron las cuatro agencias de este estudio desde el
5 de enero de 2020 (primera verificacion registrada para
Espafia) hasta el 5 de septiembre de 2021 asciende a
1.358, de las cuales 919 se produjeron en 2020 y 439
en 2021. Respecto al reparto de estas verificaciones, el
analisis muestra que Maldita.es fue la que mas realizd,
con 940 (representando un 69 % del total), seguido de
Newtral.es con 311 (un 23 %), Efe Verifica con 80 (un 6
%) y AFP Factual con 27 un (2 %).

Entre los tipos de informacion que las cuatro agencias
verificaron, destacan las relativas a la cura (30 %), que
experimentaron un notable incremento a medida que
avanzaban los procesos de vacunacion. Le siguen otras
cuestiones (22 %), acciones de las autoridades (18 %)
y comportamiento del virus y sintomas, representando
un 15 % cada una. Cabe sefialar aqui las verificaciones
relativas al tipo de temas reflejados en la evolucion
de la pandemia (Figura 1), de manera que en 2020
las verificaciones se centraron en las acciones de las
autoridades (22 %) y el comportamiento del virus (19
%), seguido de las relativas a los sintomas (17 %) y la
cura (16 %), siendo un 26 % la categorizacion de otro
tipo de informacion. Sin embargo, estos porcentajes
varian de acuerdo al desarrollo de la pandemia, pues
en 2021, con mayor conocimiento del SARS-CoV-2 y la
covid-19, las medidas aplicadas por las autoridades y los
esfuerzos centrados en la vacunacion de la poblacion,
las cuestiones que mas se verificaron con considerable
diferencia fueron precisamente las relativas a la cura (59
%), seguido de otras cuestiones (13 %), las acciones de
las autoridades (11 %), el comportamiento del virus (10
%) v, finalmente, las relativas a los sintomas (7 %).

Como se ha mencionado anteriormente, vivimos en
una época en la que la sociedad esta hiperconectada a
través de las redes sociales y la mensajeria instantanea
en la que, como consecuencia de ello, no solo se genera
una sobreabundancia de informacion, sino que ademas
esta se expande y difunde a una velocidad vertiginosa.
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En este contexto, el aumento del consumo de noticias
va en consonancia con el uso de las nuevas tecnologias
para informarse, donde la mayoria de la gente recurre
a redes sociales, motores de busqueda, sitios de video
y aplicaciones de mensajeria (0 una combinacion
de estas vias) para obtener noticias e informacion
sobre el coronavirus (Nielsen, R. K., et al., 2020). En
consecuencia, la posibilidad de que entre todas ellas se
difundan bulos e informacién falsa o engafiosa aumenta,
tal y como se refleja en la Figura 2 relativa al origen
de la informacién recibida por la poblacién que han
verificado las cuatro entidades de este estudio. En ella,
los resultados muestran que la mayoria proviene de las
Redes Sociales con 650 informaciones (48 %), seguido
de 274 procedentes de Mensajeria (20 %), 50 de Medios
(4 %) y 26 provenientes de Otros (2 %). En cuanto a
las 358 que no tienen asignacion (un 26 % del total),
corresponden a notas de caracter explicativo que salen
de los propios verificadores, es decir, informacion que
ayuda a esclarecer los diferentes aspectos que puedan
darse en la pandemia, pero que no necesariamente ha
sido una informacion viral o difundida de forma masiva
entre la poblacion.

Otro factor importante a tener en cuenta a la hora de
analizar de qué forma la poblacién recibe y consume
la informacién es el formato, pues los textos, videos y
fotografias se han consolidado en los Ultimos afios para
informarse de manera online (Negredo, S., 2016). Se
trata de una tendencia que se ha mantenido durante el
desarrollo de la pandemia, pues los principales formatos
en los que la poblacién recibio la informacién verificada
son: texto con un 39 %, imagen con 17 % y video conun 15
%. Es necesario sefialar aqui que el 26 % correspondiente
a “Sin determinar” hace referencia a informaciones a
las que los verificadores dieron respuesta de un modo
explicativo, coincidiendo con el 26 % de la informacién
cuyo origen se califica como “Sin asignacion”. El formato
audio (2 %) y otros (1 %), tienen presencia muy residual.

La sobreexposiciéon informativa estd plagada de
noticias falsas, bulos o teorias conspirativas (Colomina,
2020) que, en un contexto de pandemia, también ha
puesto en riesgo la vida de las personas. Comer ajo para
prevenir el contagio, beber lejia para matar al virus o
la tapadera de las vacunas para implantarnos un chip,
son algunas de las falsas informaciones que han corrido
por internet, las redes sociales y otras plataformas de
comunicacion en el transcurso de la pandemia. Es por
ello por lo que se hace necesario analizar qué tipo de
verificacién hacen las agencias de cada informacion
que ha circulado entre la poblacion (Figura 3). En los
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resultados se aprecia que un 70 % de la informacion
verificada corresponde a desinformacién que se hizo viral
entre la poblacion y que el 26 % corresponde a notas de
caracter explicativo, ya mencionadas anteriormente. En
un residual porcentaje se encuentran los chequeos tanto
a las figuras publicas como a medios, ambas siendo un 2
%. Es especialmente preocupante aqui el porcentaje de
la desinformacion que se vuelve viral, pues su difusion se
produce a una velocidad acelerada sin pasar ningun tipo
de filtro, generando una alarma social innecesaria y, en
ocasiones peligrosa, entre la poblacion.

Es en este punto principalmente donde radica el
interés de este estudio, pues bajo un contexto en el que
la forma en la que nos informamos esta cambiando,
los peligros de la desinformacién, sobre todo causada
por la infodemia, se hacen notablemente visibles. La
informacidn de calidad no solo es clave para la creacién
de la opinién publica y conocimiento del entorno, si no
que en una situacion como la de la pandemia provocada

por la covid-19, es fundamental que los ciudadanos
estén bien informados (Lopez-Rico, 2020). En este
sentido, la calidad periodistica importa porque el
discurso periodistico tiene como eje a la persona y, mas
precisamente, a las acciones humanas (Torre, 2015).
Dicho de otro modo, la comunicacion tiene el poder de
cambiar el orden de las cosas y propiciar situaciones
que impacten positivamente en la vida de las personas
(Gaitan, 2020).

La pandemia de la covid-19 le dio un vuelco a la
demanda y a la respuesta de la informacion, otorgando
gran visibilidad a aquellos profesionales sanitarios que
divulgaban sus mensajes y opiniones a través de los
medios, pero también al periodismo especializado en
salud, que ha resultado ser un filén para los equipos de
comunicacion tanto de medios como de politicos. Y, es
que, si la salud es un tema tan relevante, lo debe ser
también la informacién que se comunica al respecto,
siendo, por ende, el informador de salud indispensable.

Comparacion de informaciones verificadas en
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Figura 1. Comparacion de informaciones verificadas en 2020 y 2021.
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Figura 2. Origen de las informaciones verificadas sobre la covid-19 en Espafia.
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Figura 3. Tipo de nota verificada sobre la COVID-19 en Espafia.
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Conclusion

Vivimos en un mundo hiperconectado que, ademas de
acercar alos que estan lejos, permite que el que no esta
informado es porque no quiere. Y precisamente estos
dos aspectos son dos de los que mas han trascendido
en términos de comunicacién en plena pandemia.
Por un lado, el confinamiento alejo fisicamente a las
personas, pero las conectd gracias a la tecnologia.
Por otro, generd una necesidad imperiosa de tener la
maxima informacion posible sobre la covid-19, aunque
esto Ultimo no necesariamente implicd un mayor
conocimiento. Es por ello por lo que el ser humano no
solo ha tenido que contener la propagacion del virus,
también la del exceso de informacion en torno a ella,
que unas veces ha sido correcta y otras no, y que las
entidades de verificacion se han ocupado de desmentir
o0 no con el fin de mantener a la sociedad debidamente
informada sobre lo que estaba pasando.

En este sentido, la comunicacién debe servir como
instrumento en la promocidn de la salud y la prevencion de
la enfermedad, especialmente en tiempos de pandemia
en los que nunca fue tan importante recibir el mensaje
correcto en el momento correcto a través del mensajero
y medio correctos. O, lo que es lo mismo, reconocer que
la comunicacion se ha hecho esencial para el control de
los brotes epidémicos y considerar a la infodemia como
uno de los pilares del enfoque informativo de la salud
publica. Y, para ello, la labor del periodista especializado
en salud juega un papel fundamental. Pero esto no es
solo una cuestion de las administraciones responsables
de salud publica, también de los medios de comunicacion
y de las empresas privadas detras de las principales
redes sociales y servicios de mensajeria como Twitter,
Facebook o WhatsApp, que han de trabajar en la
implementacion de estrategias para luchar contra las
noticias falsas y bulos a nivel mundial.
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Resumen

Introduccién: Los efectos de la pandemia de COVID-19 han impactado en la salud mental de la sociedad y su
abordaje informativo resulta pertinente. Objetivo: Analizar la presencia y el contenido de informacion referente
al impacto de la pandemia en la salud mental de las personas a través de internet y Twitter. Metodologia:
Busqueda de palabras clave en Google, evaluacion del contenido de las tres primeras paginas del apartado todo
y busqueda de palabras clave en Twitter con evaluacion de 90 tweets de las secciones populares y recientes. En
base al nimero total de entradas se calcularon los porcentajes correspondientes a las categorias instituciones,
personajes publicos y usuarios particulares. Resultados: Se encontraron 263 millones de resultados.
La procedencia de la informacién fue variada, tratindose de corporaciones sanitarias, organizaciones no
gubernamentales, ministerios y medios de comunicacion. En Twitter, la mayoria de las aportaciones relacionadas
con las palabras clave elegidas procedieron de instituciones y fuentes particulares, con minima participacion de
personajes publicos. Conclusiones: Existe informacion sobre COVID-19 en la web y en Twitter. Hay acceso
a recomendaciones y teléfonos de atencion al ciudadano. En Twitter, se evidencia la preocupacion generalizada
por el tema y la falta de contribucion de personalidades publicas.

Palabras clave: Salud mental; COVID-19; Pandemia de coronavirus; Twitter; Google.

Abstract

Introduction: The effects of COVID-19 outbreak have reached the mental health of society and its informative
evaluation results convenient. Objective: To analyze the presence and quality of information on the impact of
coronavirus outbreak in mental health of people on internet and on Twitter. Methods: Searching of key words in
Google, evaluation of the contents in the first three pages of results and searching of key words in Twitter with an
assessment of 90 tweets in the sections popular and recent. Based on the total number of results the appropriate
percentages were calculated. Results: 263 million results were obtained. The origin of the information was
diverse, corresponding to health corporations, non-governmental organizations, governments, and media. On
Twitter, the majority of findings related to the chosen key words came from institutions and anonymous users,
with a minimal participation of public figures. Conclusions: There is information available about the topic both
in the web and in Twitter. There is access to recommendations and telephones of assistance. In Twitter, there is
evidence of a generalized concern about the topic and the lack of contribution from public figures.

Key words: Mental health; COVID-19; Pandemic of coronavirus; Twitter; Google.
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Introduccion

os efectos de la pandemia han tenido un impacto
Lespecialmente importante para las personas con

problemas de salud mental preexistentes, pero
tambiénparaaquellas que, estandosanas, hanencontrado
dificultades para sobrellevar la situacién. El aislamiento
social y emocional, la incertidumbre y el miedo con el que
la sociedad ha tenido que lidiar en el dltimo afio, son las
principales causas que han contribuido a un aumento de
casos de depresion y ansiedad (Confederacion SALUD
MENTAL Espafa, 2021). Este empeoramiento forma
parte de lo que algunos han descrito como la cuarta
ola, la ola de la salud mental (Pedreira Massa, 2020). El
grado de perturbacion de la salud mental ha sido tal que
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ya ha incluido
varios servicios de apoyo, asistencia y recomendaciones
para el cuidado de la salud psicoldgica de las personas.

La salud mental se ha venido tratando desde una
perspectiva marginal que resta importancia a las
afectaciones psicoldgicas y destina recursos insuficientes
a su gestion y a los tratamientos (Comunicado conjunto
asociaciones espafiolas de psicologia clinica, 2020).
Ahora, la situacion de crisis sanitaria a la que se enfrenta
la poblacion mundial ha visibilizado la importancia de la
salud mental de las personas y ha puesto en evidencia las
deficiencias del sistema nacional de atencion psicoldgica.
El modelo actual de servicios de salud mental es fruto de
una evolucion a lo largo de la historia que ha dejado atras
métodos de contencion fisica y aislamiento excesivos
e ineficaces. A la vez, la percepcion social también ha
adquirido tonos de mayor inclusion y comprension
hacia los afectados (Julia-Sanchis et al., 2020). Hoy en
dia, la psicoterapia (Olabarria, 2020) y la farmacologia
psiquiatrica (Julia-Sanchis et al., 2020) constituyen los
dos pilares fundamentales sobre los que descansa el
abordaje profesional de estos problemas. No obstante,
como causa de la COVID-19, numerosos estudios
han lanzado evidencias acerca de un empeoramiento
significativo de los casos de trastornos de salud mental.
En estos estudios, se ha descrito una multitud de factores
que influyen en la vulnerabilidad y/o predisposicion
de diferentes grupos sociales a sufrir alteraciones
psicologicas (Confederacion SALUD MENTAL Espaiia,
2021; Buitrago Ramirez et al., 2020).

Al margen de la multitud de estudios y grupos de
investigacion que en la actualidad abordan este tema,
los medios de comunicacion y las redes sociales estan
jugando también un papel fundamental en la trasmision
de informacion sobre salud mental y COVID-19.
Algunos informes, ademas, sefialan a los grupos mas

jovenes como los mas afectados a nivel psicoldgico
por esta pandemia (NRC HEALTH, 2020; Centro de
Investigaciones Socioldgicas, 2021). Teniendo en cuenta
el avance de la web y de las plataformas sociales
en la rutina informativa de las personas (Newman et
al., 2020), este articulo pretende elaborar un analisis
cualitativo y cuantitativo de la presencia y el tratamiento
de este problema en internet en general y en Twitter en
particular. Twitter es, hoy en dia una de las plataformas
mas populares, con millones de usuarios que comparten
informacién y se comunican globalmente (Lépez-Gofii
and Sanchez-Angulo, 2018). Este analisis podria ser
de gran utilidad a la hora de evaluar las necesidades y
el grado de conocimiento de la sociedad. Una sociedad
que, en estos momentos mas que nunca, merece Y
necesita contar con datos veraces y tranquilizadores para
estar bien informada y saber responder de la mejor forma
posible a esta crisis. Hoy por hoy, la comunicacion en
salud mental resulta imprescindible si se quiere prevenir
o paliar esta cuarta ola ocasionada por la pandemia.

Metodologia

La obtenciéon de los resultados que forman parte del
contenido principal de este articulo se ha logrado gracias
a la busqueda en la red de noticias, reportajes y articulos
publicados en medios de comunicacidn digitales durante el
ultimo afio. El trabajo de investigacion se realizd durante
los meses de primavera-verano del afio 2021. Las palabras
utilizadas para la busqueda han sido “salud mental covid”.
Para una mejor estructuracion de los resultados de estas
busquedas solo se ha procedido a la evaluacion de aquellas
entradas pertenecientes a las tres primeras paginas del
buscador Google en el apartado Todo.

En cuanto a las redes sociales, se ha hecho un
andlisis en la plataforma Twitter de la presencia de tweets
relacionados con la salud mental durante la pandemia,
utilizando las mismas palabras que las empleadas en
Google. En este caso se han tenido en cuenta los tweets
presentes en la pestafia populares y en la pestafia
recientes. Se ha realizado la misma busqueda tres
veces en tres dias alternos durante el periodo indicado
anteriormente para una obtencion mas amplia de los
resultados, teniendo en cuenta un total de 90 tweets.

Para el desarrollo y la contextualizacion de este
trabajo se han utilizado fuentes documentales citadas
y referenciadas a lo largo del texto. Entre ellas, se
encuentran trabajos cientificos previos y posteriores a
la emergencia sanitaria de la COVID-19. Ademas, se
ha extraido informacién obtenida a través de entrevistas
realizadas a profesionales del ambito sanitario



psicoldgico, psiquiatrico y neuroldgico. Las entrevistas,
semiestructuradas, fueron realizadas en primavera del
afio 2021 por llamada telefénica con una duracién de
entre 30-60 minutos y transcritas posteriormente para la
extraccion de la informacion mas relevante.

Resultados

La busqueda “salud mental covid” en Google dio
aproximadamente 263 millones de resultados en 0,52
segundos. La misma busqueda en diferentes dias
(alternos dentro de la misma semana) aporté resultados
muy similares, siempre rondando los 260 millones. Los
datos que aparecen encabezando la pagina proceden
de la OMS vy facilitan varios consejos para lidiar con
los problemas de salud mental. Ademas, en el margen
derecho de la pagina web aparece un mapa de la
comunidad auténoma desde donde se realiza la busqueda
con los datos de incidencia del coronavirus, extraidos de
Wikipedia y otras fuentes.

Las dos primeras entradas enlazan con un manifiesto
titulado “Salud mental y COVID-19. Un afio de pandemia”
publicado el 16 de marzo de 2021 por la Confederacion
SALUD MENTAL Espafia. En este comunicado y en
la infografia adjunta aparecen datos del Centro de
Investigaciones Sociologicas que afirman que un
6,4% de la poblacién espafiola ha solicitado ayuda a
algun experto de salud mental durante el primer afio
de pandemia y que la ansiedad y la depresién son los
trastornos mas frecuentes con un 43,7% y un 35,5%
respectivamente. Las siguientes tres entradas pertenecen
a distintas instituciones, clinicas y centros de salud tanto
nacionales como internacionales que han incluido datos
sobre los efectos de la pandemia en la salud mental y
aportan distintas recomendaciones a la ciudadania para
sobrellevarlos y saber a quién acudir para solicitar ayuda.

A continuacion, aparecen dos enlaces consecutivos
de la OMS. El primero de ellos es un comunicado de
prensa publicado el mes de octubre de 2020, el cual
hace referencia al grado de perturbacién en salud
mental que esta provocando el coronavirus. El otro,
titulado #SanosEnCasa-Salud mental, aporta una lista
muy completa de consejos y recomendaciones para el
cuidado de la salud mental desde casa.

La ultima entrada de esta primera pagina de
resultados enlaza con un reportaje original de la
organizacién internacional Médicos Sin Fronteras
en el que se abordan algunos de los aspectos mas
relevantes en salud mental en tiempos de coronavirus y
se facilitan recomendaciones a seguir en situaciones de
confinamiento e inestabilidad emocional.
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Ya en la pagina dos de resultados, encontramos como
primera entrada una nota de debate del Instituto de
Salud Global de Barcelona. En ella abordan la pregunta
de si la salud mental sera la pandemia después de la
de COVID-19 con algunos de los factores que pueden
aumentar la vulnerabilidad de las personas a sufrir
trastornos emocionales durante la crisis sanitaria. De las
nueve entradas restantes que aparecen en esta pagina,
cinco de ellas pertenecen a diarios espafoles, tres a
la biblioteca electronica ScieLO y una a la editorial en
salud Elsevier. Con salud, Gaceta Médica, Diario Médico
y La Vanguardia son los 4 diarios con publicaciones
relevantes acerca del impacto del coronavirus en la salud
mental de la poblacién. De las tres entradas de ScielLO,
la primera de ellas enlaza con un articulo publicado en
la revista Archivos de Prevencion de Riesgos Laborales
sobre el efecto de la pandemia en la salud mental de los
trabajadores, mientras que las otras dos entradas enlazan
con articulos referentes a la poblacién en general desde
una perspectiva cientifica de grupos de investigacion
cubanos. El articulo con el que enlaza la entrada de
Elsevier corresponde con un estudio sobre el impacto
de la pandemia en salud mental y las actuaciones de
fisioterapia publicado en la revista Fisioterapia.

La tercera y ultima pagina de entradas analizada en
el presente trabajo comienza con un articulo del diario
El Pais sobre “Cémo mejorar la salud mental tras la
pandemia de coronavirus” publicado el 19 de marzo de
2021 en el que, a diferencia de los anteriores, no se
aportan recomendaciones reales a la poblacion, sino que
se habla de la historia de Phineas Gage y la capacidad
del ser humano para modular sus emociones en funcién
de las circunstancias.

A continuacion, una entrada del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Calidad del gobierno espafiol da acceso a
un editorial publicado en la Revista Espafiola de Salud
Publica titulado “La salud mental en tiempos de la
COVID-19". La siguiente entrada, de organizacién SOM
Salud Mental 360 habla del efecto de la COVID-19 en la
salud mental de las mujeres en un articulo que aborda
algunos de los motivos por los que la mujer es, en
ocasiones, méas vulnerable a sufrir cambios emocionales
en situaciones como la actual.

A continuacion, se encuentra una entrada de Science
Direct que da acceso a un articulo titulado “Pandemia
de COVID-19 y salud mental: reflexiones iniciales desde
la atencion primaria de salud espafiola” y publicado en
la revista Atencion Primaria. En la siguiente entrada, se
accede a un informe publicado en mayo de 2020 de las
Naciones Unidas alertando sobre la necesidad de actuar
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en relacion con la salud mental y los requerimientos de
apoyo psicologico en esta situacion excepcional. Las
siguientes entradas de la pagina incluyen publicaciones
de los diarios 20minutos y Diario Sur publicados el 5 de
abril de 2021 en las que se habla de un estudio que alerta
sobre la llegada de una pandemia de salud mental a raiz
del coronavirus, recomendaciones en temas de salud
mental desde la pagina web del gobierno mexicano, un
comunicado de la sociedad espariola de psiquiatria para
el cuidado de la salud psicoldgica y el acceso al blog de
un autor de la web psiquiatria.com titulado “COVID-19
Impacto en la salud mental: Recursos para las familias”.

Cuando se analiza el tratamiento de la informacion
referente a salud mental en tiempos de pandemia
en la plataforma Twitter se encuentra informacién de
instituciones, personajes publicos y usuarios. Tras la
busqueda “salud mental covid” y dentro de la seccion
populares, un 43% de los tweets pertenecen a instituciones
U organizaciones que, en general, estan relacionadas
con el ambito de la salud y atencidn psicoldgica, aunque
también encontramos medios de comunicacion como
emisoras de radio y diarios. Por otra parte, un 53% de
los tweets son publicados por usuarios y sélo un 4% por
personajes publicos entre los que se encuentran politicos y
periodistas, sobre todo. En el apartado recientes, el 58,8%

de los tweets proceden de usuarios andnimos mientras que
el 41,2% corresponden a instituciones u organizaciones.
En este caso, en la busqueda realizada, no se hallaron
aportaciones procedentes de personajes publicos.

La mayoria (mas del 90% en populares y el 88,75% en
recientes) de los tweets de instituciones contienen anexos
que enlazan con estudios, infografias o comunicados
de la corporacién con la informacion presente en el hilo
principal del tweet en cuestion. Lo mismo ocurre con
los personajes publicos, el 100% adjunta a su mensaje
videos o fotografias que sustentan o argumentan sus
comentarios y que proceden de la institucion a la que
pertenecen. En cuanto a los usuarios particulares,
teniendo en cuenta los tweets de las secciones populares
y recientes, la mayoria de los mensajes se limitan al
texto (el 96,7%) y se encuentran comentarios de queja,
angustia y duelo en su mayoria (92%) con ejemplos
como los siguientes: “Ya estoy harta del COVID”, “Se
acaba el covid 0 me acabo yo, mi salud mental ya no lo
soporta mas”, “La incertidumbre de la era covid puede
ser abrumante”. Algunos comentarios (8%), sin embargo,
se orientan hacia el animo y apoyo como: “la salud
mental para la recuperacion del covid es muy importante,
transmitan solo energia +”, “Elijo peliculas/documentales/
canales extranjeros. Cuido también mi salud mental”.

OMS

Diarios

Bibliotecas electronicas

Ministerios y gobiernos

Blogs

Clinicas y otros centros sanitarios

Organizaciones y confederaciones

12,6%

12,5%

25%

29,2%

B.3%

B,3%

4,2%

Figura 1. Frecuencia de aparicion de distintas fuentes. Datos obtenidos a partir de los resultados de blusqueda de

“salud mental covid” de las tres primeras paginas de Google
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NATURALEZA DEL
MENSAJE

= Tristeza, angustia, duelo = Animo y apoyo

FRECUENCIA DE APARICION
mlnstituciones = Personajes Publicos

Usuarios particulares

53%

Figura 2. Frecuencia de aparicion de tweets y naturaleza de los mensajes. Datos obtenidos a partir de un total de

90 tweets.

Discusién

El analisis en profundidad de la informacion disponible
en la web acerca del impacto de la COVID-19 en la salud
mental de la poblacion permite elaborar una serie de
aspectos al respecto.

En primer lugar, hemos visto que con la busqueda
de las palabras “salud mental covid” aparecen en
0,52 segundos méas de 260 millones de resultados,
aproximadamente la mitad de los que aparecen cuando
solo se busca “salud mental”. Cuando se analizan las
entradas principales (aquellas que aparecen en las tres
primeras paginas) encontramos que la mayoria procede
de diarios online con una frecuencia de aparicion de
29,2% y de organizaciones y confederaciones con un
25%. Existe una gran cantidad de contenido relacionado
con las causas subyacentes a la pandemia que han
hecho que los casos de trastornos en salud mental se
hayan (y se estén) incrementado. El aislamiento social
y emocional, la incertidumbre, el miedo a enfermar,
el duelo y la inestabilidad laboral son algunos de los
factores mas determinantes a la hora de padecer
alguna alteracion emocional durante la crisis sanitaria
de coronavirus (Buitrago Ramirez et al., 2020).

Existen ya estudios que demuestran que la pandemia
ha tratado con desigualdad a los distintos grupos
sociales, siendo las personas con menores ingresos y
los trabajadores esenciales los méas vulnerables a nivel
psicolégico (de Boni et al., 2020). Muchas entradas,
ademas, ofrecen multitud de recomendaciones 'y
consejos a seguir por la poblacion si se quiere prevenir
cualquier afectacién mental. Los diarios han recogido

informacidn relevante sobre el tema a partir de diversos
estudios y han trasmitido la importancia y necesidad de
prestar atencion a la salud mental.

Por otra parte, organizaciones tan importantes como
la OMS han dedicado varias entradas a comunicados de
gran interés para la sociedad y los ministerios y gobiernos
de algunos paises han incorporado datos al respecto en
sus webs corporativas. Con todo ello, podria decirse
que actualmente existe una amplia disponibilidad de
informacién que acerca al ciudadano a la realidad de la
salud mental en tiempos de COVID-19 y que, mejor aun,
le permite conocer las herramientas y procedimientos
adecuados para afrontar esta situacion. Muchas de las
fuentes consultadas incluyen teléfonos de asistencia y
referencias a centros hospitalarios y asociaciones que
prestanayudaen estas circunstancias. Estas prestaciones
resultan de gran ayuda a la poblacién, tal y como ocurrio
en el caso del teléfono de asistencia psicolégica por la
COVID-19 que el Ministerio de Sanidad puso a disposicion
de los ciudadanos durante la cuarentena y que atendi6
mas de 15 mil llamadas (Saunders Berdullas et al., 2020).

No obstante, cabria sefialar que, en algunos casos, los
titulares empleados pueden llevar a la alarma social, al
utilizar términos como “expertos temen una pandemia” o
‘un estudio asegura que los problemas de salud mental
seran otra pandemia tras la Covid-19” a diferencia de
otros titulares mas optimistas como “Cémo mejorar la
salud mental tras la pandemia de coronavirus”. Si bien es
cierto que toda la informacion es veraz, recordemos que
en situaciones de crisis sanitarias es importante que la
comunicacion sea tranquilizadora y se transmita de forma
no alarmante. Con ello, se permite a la poblacion contar
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con los datos necesarios para actuar en consecuencia y
serenidad (Organizacién Panamericana de la Salud, 2011).

Es importante también sefialar que se aprecia el gran
esfuerzo que organizaciones sin animo de lucro como
Médicos Sin Fronteras y asociaciones de salud mental
como la Confederacion SALUD MENTAL Espafia han
hecho y continian haciendo por informar al ciudadano
sobre este tema tan importante y que conviene
prevenir (Médicos Sin Fronteras, 2020; Confederacion
SALUD MENTAL Espafia, 2021). Es fundamental que
la ciudadania conozca los riesgos, las causas, las
consecuencias y también las posibles soluciones frente
a las alteraciones emocionales ocasionadas por el
coronavirus y todos los cambios sociales y econdmicos
asociados. Tal y como se comenta en uno de los articulos
encontrados en la busqueda, para encontrar el bienestar
es fundamental saber adaptar las emociones a las
circunstancias (Morgado Bernal, 2021).

Por otra parte, el analisis cualitativo y semicuantitativo
de la plataforma Twitter ha demostrado que la sociedad
en todos sus sectores (instituciones, personajes publicos
y personas andnimas) tiene preocupaciones relacionadas
con la salud mental y la pandemia y que la gente esta
agotada emocionalmente.

Los politicos en materia de salud y los periodistas
especializados juegan un papel importante a la hora
de visibilizar este problema y tratar de demostrar a las
personas que los partidos politicos y las instituciones
estan trabajando para encontrar soluciones y estrategias
preventivas eficaces. Y es que resulta fundamental
que, en situaciones de crisis como la actual, aquellas
personas con influencia sobre las principales vias
de comunicacién (politicos, educadores, medios de
comunicacién de masas, etc.) envien mensajes basicos
a las familias y comunidades (Anderson and Williams,
1989). Si bien, para que se dé esta comunicacion seria
beneficiosa la formacién de estructuras de informacion
especializadas que en Espafia alin son escasas. Gema
Revuela hace referencia a la desproporcionalidad que
existe entre los gabinetes de prensa de instituciones
politicas y los especializados (hospitales, centros de
salud, etc.) (Revuelta, 2006).

La falta de visibilizacién y comunicacién en temas de
salud queda plasmada también, tal y como se ha visto
en este articulo, en las redes sociales en las que la
participacion de politicos parece no ser predominante.
Sélo el 4% de los tweets de la seccion populares y el
0% en recientes pertenecen a personajes publicos. Asi
pues, seria interesante hacer un llamamiento oficial a
personalidades con responsabilidad politica, social y
comunicacional para que su contribucion en el sector sea

mayor. Especialmente teniendo en cuenta el auge que ha
experimentado Twitter en términos de usuarios durante la
pandemia. Segun un articulo publicado en La Vanguardia
(Vives, 2020), “...las personas quieren estar al tanto de
las ultimas noticias de las autoridades y mantenerse en
contacto con sus amigos de forma virtual”. De media, un
55,9% de las aportaciones populares y recientes sobre
“salud mental covid” en Twitter corresponde a usuarios
andnimos (no figuras publicas). Por ultimo, el hecho de
que la mayoria de los usuarios publiquen comentarios de
tristeza y cansancio constituye una prueba solida de que
los efectos de la crisis se estan evidenciando cada vez més
en forma de sentimientos de angustia y ansiedad. Estos
sentimientos estdn dando forma a esa llamada cuarta ola
de salud mental descrita por primera vez por el neumologo
estadounidense Victor Tseng en su cuenta de Twitter (@
victorSting) diciendo “debemos prepararnos para una
serie de réplicas. Tenemos que elaborar temprano una
estrategia para nuestra respuesta al dafo colateral de
la COVID-19”. Esa cuarta ola se corresponderia con el
conjunto de afectaciones emocionales causadas por la
propia pandemia y los factores socioeconémicos que la
acompafian (Pedreira Massa, 2020).

Conclusiones

Existe informacién veraz y til disponible en la web para
todas aquellas personas que deseen conocer mas sobre
el impacto psicolégico de la pandemia de COVID-19.

La informacion disponible procede de fuentes
diversas entre las que se incluyen organizaciones no
gubernamentales, medios de comunicacion, webs
corporativas de gobiernos y articulos cientificos
publicados en revistas nacionales e internacionales.

Entre la informacion hallada en la web, existen
recomendaciones y consejos de gran utilidad para
personas afectadas o personas que quieran prevenir
trastornos de salud mental en esta situacion de crisis
sanitaria.

La red social Twitter demuestra que la sociedad esta
preocupada por su salud mental a raiz de la pandemia y
que existe un agotamiento emocional generalizado.

Aunque las instituciones participan activamente en
Twitter, el grado de involucracion de personajes publicos
parece ser aun muy bajo.

En cuanto a la metodologia utilizada para este estudio
y teniendo en cuenta las limitaciones en términos de
tiempo y numero de entradas y tweets incluidos en
el estudio, seria interesante comparar los resultados
obtenidos con otros realizados en tiempos pre-covid.
Resultaria de gran utilidad conocer la frecuencia de
aparicion de entradas de Google y tweets relacionados



con salud mental anteriores a la pandemia.

Por otra parte, también seria de utilidad proponer
un analisis de la participacion de personajes publicos
en temas relacionados con la salud en general y la
salud mental en particular para asi corroborar o0 no las
conclusiones obtenidas en este estudio.
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Pautas para una comunicacion telefénica eficaz de malas noticias en el
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Guidelines for effective telephone communication of bad news in the health
field in times of covid-19
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Resumen

Introduccioén: La crisis generada por el virus SARS-CoV-2 ha supuesto un gran impacto en el plano sanitario,
econdmico y social. En el ambito sanitario, las circunstancias excepcionales en las que se han producido muchos
fallecimientos han obligado a los profesionales a realizar la comunicacion de malas noticias de manera remota
a través del teléfono. Objetivo: El presente articulo pretende sintetizar de forma organizada las principales
pautas que contribuyen a una comunicacion eficaz, permitiendo a los profesionales reducir sus niveles de
estrés y lograr una mayor eficiencia a la hora de comunicar un fallecimiento telefonicamente en una situacién de
emergencia como la actual pandemia. Metodologia: Se realiz6 una revision con base en la evidencia cientifica
recogida en la bibliografia existente sobre el tema. Se consultaron las bases de datos PubMed, Scopus, y el
buscador Google Académico. Resultados: Para comunicar malas noticias, el profesional debe contar tanto
con unas buenas habilidades de comunicacion, como con un manejo adecuado de unas pautas técnicas basicas
de actuacion. Conclusion: El uso de pautas con cierto grado de estructura, puede aumentar la eficacia de
las comunicaciones de malas noticias a través del teléfono en situaciones de emergencia, maximizando los
beneficios tanto para el receptor como para el emisor.

Palabras clave: Comunicacion en Salud; Comunicacion de malas noticias; Comunicacion telefonica; Habilidades
de comunicacion; Pandemias; covid-19; Emergencias; Psicologia.

Abstract

Introduction: The crisis generated by the SARS-CoV-2 virus has had a great impact in health, economic and
social sectors. In the health field, the exceptional circumstances in which many deaths have occurred have forced
professionals to communicate bad news remotely by telephone. Objective: This article aims to synthesize in an
organized way the main guidelines that contribute to effective communication, allowing professionals to reduce
their stress levels and achieve greater efficiency when communicating a death by telephone in an emergency
situation such as the current pandemic. Methodology: Areview was carried out based on the scientific evidence
collected in the existing bibliography on the subject. The databases consulted were PubMed, Scopus and the
search engine Google Scholar. Results: To communicate bad news, the professional must have both good
communication skills and adequate management of basic technical guidelines for action. Conclusion: The
use of a series of guidelines with a certain degree of structure can increase the effectiveness of bad news
communications through the telephone in emergency situations, maximizing the benefits for both the receiver
and the sender.

Keywords: Health Communication; Communication of bad news; Telephone communication; Communication
skills; Pandemics; covid-19; Emergencies; Psychology.

) Fecha de envio: 21/01/2022
CONTACTO: Ana Isabel Alvarez Aparicio @ alvenps@hotmail.com Fecha de aceptacion:13/07/2022

SOUOISINGY



238 // Alvarez Aparicio

Introduccion

a crisis global provocada por el virus SARS-CoV-2

ha supuesto importantes desafios no solo en el

ambito sanitario, sino también en el social, laboral
0 economico. Pese a que la historia de la humanidad
esta sembrada de situaciones de epidemia y pandemia,
la actual emergencia sanitaria constituye una situacion
insolita en nuestra historia mas reciente por sus
caracteristicas e implicaciones.

Como sefiala Huremovic (2019), pocos fenémenos han
moldeado nuestras sociedades y culturas como lo han
hecho los brotes de enfermedades infecciosas a lo largo
de los siglos, definiendo incluso algunos de los principios
basicos de la medicina moderna. La pandemia originada
por la covid-19 nos ha obligado a adaptarnos como
sociedad, profesionales y personas a una nueva situacion
con los recursos existentes en el momento, que en muchas
ocasiones han sido escasos, inadecuados o ineficaces.
Este hecho, que trajo consigo grandes transformaciones
en situaciones similares en la historia, también ha supuesto
y esta suponiendo importantes cambios a todos los niveles
en el mundo actual. Asi, y en el tema que nos ocupa,
esta pandemia ha motivado una implementacion y una
adaptacion de procedimientos y protocolos en aspectos
como la comunicacion de malas noticias.

La necesidad de mantener la distancia fisica con los
afectados para evitar nuevos contagios y las restricciones
en la libertad de circulacion de las personas en los
momentos mas criticos de la pandemia, han obligado,
en numerosas ocasiones, a realizar la comunicacion
de malas noticias de manera remota a través del
teléfono. Este procedimiento, reservado para situaciones
excepcionales como la vivida, se considera, sin embargo,
poco recomendable por la ausencia de informacion no
verbal (Belli, 2020; Bernardo & Brunet, 2010; Pettinari &
Jessop, 2001; Taylor, 2007), la posible no disponibilidad
de apoyo inmediato (Kendrick, 1997) y la fragilidad en
la comunicacion (Alvarez, 2020). Todo ello ha supuesto
una escasa produccion cientifica y formacion profesional
especifica al respecto. Esta ultima acostumbra a ser un
tema residual en la capacitacion de los profesionales
del ambito sanitario en comunicacidén de malas noticias,
como reflejan los programas formativos.

La situacion vivida durante estos meses, con un
empeoramiento rapido del cuadro clinico de los pacientes
y un elevado numero de fallecidos en cortos espacios de
tiempo; ha convertido la comunicacion de malas noticias,
hasta ahora considerada una competencia menor (Belli,
2020; Monden, Gentry, & Cox, 2016), en uno de los
elementos clave de la practica asistencial.

La comunicacion de malas noticias

Las malas noticias son todas aquellas informaciones
que entrafian consecuencias negativas y/o pérdida de
estimulacién gratificante para quien las recibe (Mufioz,
Fernandez, Parada, Martinez, & Garcia, 2001), alteran
drésticamente la vision que una persona tiene de si
misma y de su futuro (Buckman, 1992) y, en definitiva,
suponen un punto de inflexion en la vida del receptor
(Alvarez, 2020). Por tanto, las malas noticias pueden
ser relativas a muchas cuestiones, si bien en el presente
articulo nos referiremos especialmente al fallecimiento de
un ser querido, una de las experiencias mas dolorosas a
las que una persona puede enfrentarse y, por ende, una
de las peores noticias a trasladar.

La transmision de una mala noticia es un proceso
de comunicacion, que como tal, implica una reaccion
a la informacion por parte del receptor. El intercambio
de mensajes supone una alternancia de roles (emisor-
receptor). Se trata por tanto de un acto bidireccional,
donde es fundamental la adaptaciéon a los ritmos y
caracteristicas del receptor de la informacién. Hablamos
por consiguiente de “comunicar” y no de “dar’, una mala
noticia. Quiza, este sea uno de los factores que lleve a
los profesionales a considerar la comunicacién de malas
noticias como una de las tareas mas dificiles, duras y
estresantes a desempefiar (Bernardo & Brunet, 2010) y
para la que se perciben peor preparados (Shoenberger,
Yeghiazarian, Rios, & Henderson, 2013).

Comunicar una informacion desfavorable para otra
persona, no es simplemente transmitir un mensaje y,
con ello, poner punto y final a nuestra relacion con ella.
Supone ser permeables y receptivos a su reaccion, y
responder de forma empatica. Una buena comunicacion
conlleva ayudar a las personas que han sufrido una
pérdida a escuchar la informacion, y en la medida de
lo posible, a empezar a aceptar, elaborar e integrar la
pérdida, acompafniandolas en el proceso, haciendo este
mas llevadero y reduciendo la conmocion que puede
suponer la noticia. Como sefialan Narayanan, Bista, &
Koshy (2010) y Alvarez (2020), una comunicacién bien
realizada puede ser en si misma terapéutica. No se
trata solo de lograr transmitir informacion dolorosa, sino
de amortiguar su impacto, proporcionar recursos de
contencion y afrontamiento y prevenir complicaciones
futuras.

Los beneficios de una correcta comunicacién de malas
noticias son tanto para el emisor como para el receptor
(Curtis, 2004; Gémez-Batiste, Novellas, Alburquerque,
& Schroder, 2003; Kibker-Ross & Kessler, 2005; Ribes,
1990). No obstante, también se ha evidenciado la



necesidad de una formacion especifica en esta materia,
incluyendo en el ambito prehospitalario (Garrido-Molina,
2020), que capacite a los profesionales para lograr estos
beneficios, complementando su experiencia en el area
(Fellowes, Wilkinson, & Moore, 2004). No solo eso,
pese a la existencia de una serie de habilidades que
son comunes a todas las formas de comunicacién, la
transmisién de informacién por teléfono requiere de una
gama adicional de destrezas (Car, Freeman, Partridge, &
Sheikh, 2004). Es precisamente en este aspecto, donde
el presente escrito pretende hacer hincapié: una correcta
comunicacion de malas noticias supone que el profesional
domine unas habilidades basicas de comunicacion, asi
como el conocimiento y manejo de unas pautas claras
de actuacion (Alvarez, 2020; Pacheco, Garrosa, Lopez,
& Robles, 2012). Y esto se hace especialmente necesario
en situaciones de pandemia como la actual, donde a las
dificultades habituales en la comunicacion de informacién
desfavorable, se le afiaden circunstancias que pueden
convertir a la muerte en traumatica' y unas exigencias que
implican tener que dar la informacién a distancia a través
de un elemento de intermediacién, como es el teléfono.

La comunicacion telefonica de malas
noticias en tiempos de covid-19

A la hora de comunicar una mala noticia es importante
la experiencia profesional del sanitario y los aspectos
personales como: miedos, experiencias vitales,
creencias, actitudes ante la muerte y lo desconocido,
y estilos y estrategias de afrontamiento, entre otros.
El conocimiento y manejo de estos aspectos, junto al
entrenamiento y formacion recibida, determinaré que la
comunicacion del deceso facilite o dificulte la adaptacion
del doliente a su nueva situacion.

Como muchos profesionales sefialan (Fallowfield,
Saul, & Gilligan, 2001; Fellowes et al., 2004; Razavi
et al., 2000; Wilkinson, Gambles, & Roberts, 2002),
tanto las habilidades de comunicacién como las pautas
basicas de actuacion, pueden adquirirse y mejorarse,
siendo necesario practicarse (Arnold & Koczwara, 2006).
No obstante, la escasa importancia que se le ha dado
a comunicar adecuadamente una mala noticia y la débil
formacion al respecto (Collini, Parker, & Oliver, 2021;

1 Una muerte traumatica suele venir definida por: a) la sorpresa, al no
haberse podido anticipar ni ser el deceso esperado; b) la impotencia,
al no existir capacidad de respuesta por la conmocién del momento; c)
la incomprension, por la falta de informacidn, al menos en los primeros
momentos; d) la rapidez en producirse la muerte, sin tiempo para asimilarla
y e) la soledad en el momento del deceso o comunicacién del mismo y/o
la soledad posterior, al no haber tenido el deudo a nadie con quién poder
compartir lo sucedido (Payas, 2017).
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Landa-Ramirez, Dominguez-Vieyra, Hernandez-Nufez,
Diaz-Vasquez, & Toledano -Toledano, 2021), ha hecho
que esta actividad se viera como un mero tramite al
que poner fin cuanto antes. En muchas ocasiones, su
ejecucion quedaba reservada a profesionales de mayor
experiencia de los que se aprendia por modelado (Arnold
& Koczwara, 2006).

En la actual emergencia sanitaria la comunicacion de
malas noticias ha podido suponer un incremento en los
niveles de estrés de aquellos profesionales no habituados,
con escasa formacion y que se han visto en la necesidad
de asumir dicha tarea de manera remota. Esta labor,
por tanto, se ha podido complicar ain mas por aspectos
como la falta de lenguaje corporal al tener que emplear
el teléfono; la ausencia de formacién e informacién sobre
pautas especificas en comunicacion remota de malas
noticias; la inexistencia en muchos casos de una relacion
previa con la familia del afectado; el propio estado fisico
y psicolégico del profesional por las circunstancias de
la situacion; la carga y presion asistencial (y lo que esto
ha conllevado en escasez de tiempos, espacios, apoyo
y supervision); la ansiedad derivada de no saber cémo
comunicar adecuadamente o el miedo a desconocer
como actuar ante las reacciones del doliente o ante sus
propias emociones.

Transmitir una informacién desagradable a una
personaangustiadano es sencillo, maxime siserealizaa
distancia. Como recoge Wright (1996), la mayoria de las
preocupaciones de los profesionales cuando tienen que
realizar una comunicacion telefénica de malas noticias,
reside en: no hablar con la persona adecuada, que el
receptor se bloquee y colapse, y que se le pregunte
directamente si el paciente ha muerto y, en ese caso,
no saber como responder. Como se puede apreciar, las
dificultades y limitaciones que percibe el profesional
tienen que ver con factores del emisor, del receptor y
del sistema. Se hace necesario, por tanto, tener unas
pautas claras sobre cdmo comunicar de forma eficaz a
través del teléfono. Esto reporta beneficios al receptor,
facilitando la aceptacion y adaptacion a la nueva
situacion donde su ser querido ya no esta. Se favorece
asi el inicio del proceso de duelo y la persona que recibe
la noticia se siente atendida por el profesional con lo
que ello conlleva (mejora de la relacién y menor riesgo
de litigio) (Belli, 2020; Fallowfield & Jenkins, 2004).
Ademas, supone beneficios para el emisor, que puede
ganar en seguridad y confianza (Hobgood, Harward,
Newton, & Davis, 2005) para comunicaciones futuras,
mejorando su eficacia y reduciendo asi el riesgo de
burnout (Alvarez, 2020).



240 // Alvarez Aparicio

Pautas parauna comunicaciontelefénica
eficaz de malas noticias en la situacion
de pandemia actual

Pese a la amplia documentacién existente en torno a la
comunicaciéon de malas noticias, especialmente en el
ambito hospitalario, no existe préacticamente literatura
especifica sobre la transmision de informaciéon de
manera remota y en especial telefénica (Belli, 2020;
Collini et al., 2021), méxime en contextos de emergencia
como el actual, precisamente por su excepcionalidad en
la practica habitual.

La crisis generada por la covid-19 ha obligado a tener
que comunicar informaciones dificiles de asimilar a
través del teléfono. Para ello, se han adaptado diferentes
pautas y protocolos ya existentes a la comunicacion a
distancia (Baile et al., 2000; Buckman, 1992; Fine, 1991;
Rabow & McPhee, 1999), sin tener en cuenta en muchas
ocasiones las especificidades, limitaciones y obstaculos
de la comunicacion telefénica en situacion de emergencia.
A esto hay que unirle la ausencia de experiencia de
algunos profesionales en este tipo de practica, la falta
de formacion especifica en comunicacion telefonica y
general en notificacion de malas noticias y las situaciones
de alta exigencia e impacto emocional vividas. Todo ello
ha hecho que la tarea se haya convertido en altamente
estresante y aversiva para muchos sanitarios.

Si hacemos una revisién documental, vemos como la
mayor parte de las recomendaciones dadas por diversos
autores sobre comunicacion eficaz de malas noticias
(Baile et al., 2000; Buckman, 1992; Edlich & Kubler-
Ross, 1992; Fujimori et al., 2014; Hobgood et al., 2005;
Kaye, 1996), presentan cierta similitud en cuanto a los
principios y pasos clave a desarrollar: preparacion, en
base al conocimiento y las expectativas del receptor;
comunicacion de la noticia de acuerdo a los intereses y
necesidades del interlocutor; manejo de las emociones
que puedan surgir en el proceso y planificacion del paso
siguiente de manera conjunta con el doliente (Bascufian,
2013; Taylor, 2020).

Hay poca evidencia empirica para apoyar el uso de
protocolos 0 guias basicas de actuacion, y no existen
datos suficientes que indiquen que la capacitacion
en habilidades y técnicas de comunicacion conduzca
a mejoras en la practica ni a que estas se mantengan
en el tiempo. Tampoco existen trabajos especificos
abundantes, por cuestiones éticas, que nos hablen de
si las pautas sobre dar malas noticias han generado
una mayor satisfaccion entre los pacientes (Alelwani
& Ahmed, 2014; Fallowfield & Jenkins, 2004). Incluso
autores como Collini et al., (2021), sefialan que el uso

de un marco estructurado podria obstaculizar una
comunicacion empatica. No obstante, la mayor parte de
los profesionales reconoce que tener unas directrices
claras y estar instruidos en ellas, ayuda a la comunicacion
y reduce los niveles de estrés y ansiedad ante este
cometido (Baile et al., 1999; Baile et al., 2000; Hammond,
Franche, Black., & Gaudette, 1999; Hobgood et al., 2004;
Monden et al., 2016; Pacheco et al., 2012; Read, 2002).

Los protocolos tienen por meta estructurar el proceso
comunicativo de manera eficiente y eficaz, optimizando
los recursos disponibles (Bascufian, 2013). Conocer
y saber aplicar las recomendaciones que incluyen
los protocolos resulta esencial para el profesional,
que puede ver reducidos sus niveles de ansiedad y
aumentar la probabilidad de realizar una comunicacion
eficaz (Alvarez, 2020). No obstante, aunque disponer de
protocolos para la comunicacion de malas noticias puede
resultar de gran utilidad, pues nos permiten tener un
marco basico de accion, organizan la tarea comunicativa
y facilitan situar al paciente como eje del proceso; estas
orientaciones que son generales, no son suficientes en si
mismas y deben ser adaptadas por parte del profesional
a las circunstancias de cada caso y a la realidad socio-
cultural existente (Bascufian, 2013).

Teniendo en cuenta estos aspectos, creemos de
utilidad establecer una serie de recomendaciones de
forma estructurada, pero de aplicacion practica y flexible
a las circunstancias presentes en cada situacion. Estas
recomendaciones deben permitir al profesional realizar
una comunicacion eficaz y eficiente de malas noticias
a través del teléfono en situaciones de emergencia
como la actual, maximizando los beneficios para el
emisor y el receptor y proporcionando herramientas
y pautas especificas que permitan abordar las
limitaciones que este tipo de comunicacién conlleva. Si
bien estas recomendaciones estan centradas en cémo
abordar adecuadamente la comunicacion telefonica
de un fallecimiento 0 mal pronéstico en el contexto de
pandemia, pueden ser faciimente extrapolables a otro
tipo de situaciones y contextos.

a. Antes de comunicar la mala noticia

Conocer y ser conscientes de la situacion. Preparacion
para la comunicacion

Previo a cualquier comunicacién de malas noticias, el
profesional debe conocer todos los detalles posibles del
suceso. Es importante saber desde las circunstancias
del deceso, hasta la situacion y caracteristicas del
interlocutor, pasando por el estado, limitaciones y
puntos fuertes del emisor.

En relacion al suceso, es importante saber de manera



fidedigna la identidad del paciente y conocer exactamente
qué ha ocurrido, qué se ha hecho, se esta haciendo y
se va a hacer, especialmente si la muerte es inminente.
Debemos ser conscientes de que normalmente los
familiares haran preguntas para aliviar la ansiedad que
les produce la incertidumbre y dotarse de una percepcion
de control que han perdido.

Este punto es especialmente relevante en situaciones
de pandemia como la actual. El elevado numero de
muertes en corto espacio de tiempo, el hecho de que
muchos de los familiares de los fallecidos no hayan
podido ver a sus seres queridos una vez ingresados, la
falta de un profesional de referencia y la discontinuidad
en la relacién, e incluso que el afectado no portara
documento de identidad; puede conducir a familiares y
allegados a dudar sobre la veracidad de la informacion
transmitida. Cuestién por tanto que puede surgir y parala
que se debe estar preparado haciendo acopio de todos
los datos disponibles.

Por otro lado, si el paciente hubiera tenido oportunidad
de comunicarse antes del empeoramiento del cuadro
clinico, es esencial recoger y tener en cuentas sus
preferencias.

En cuanto al profesional que comunique la informacion,
no solo debe ser consciente de las limitaciones del
sistema y el receptor, sino de las suyas propias. Como
ya hemos sefialado, la forma en que se comunica una
informacién desfavorable para el interlocutor, puede
afectar a la comprension de la informacién recibida, a la
satisfaccién con la atencion médica dispensada, al nivel
de esperanza, al ajuste psicoldgico posterior (Baile et
al., 2000) y al proceso de duelo (Dubin & Sarnoff, 1986;
Wright, 1996).

Comunicar una mala noticia se hace especialmente
complicado para el profesional cuando el receptor es
percibido como angustiado (Arnold & Koczwara, 2006;
Tesser & Conlee, 1973), algo que durante esta pandemia
ha sido frecuente tanto por circunstancias directamente
relacionadas con el ser querido (incertidumbre sobre su
evolucion acentuada por la imposibilidad de verlo, dudas,
sentimiento de culpa o responsabilidad), como por
factores de la propia situacién (restriccion de movimientos,
contagio de otros miembros de la familia, temor al
contagio). Los estudios muestran cierta correlacion
positiva entre niveles de estrés y comunicacion de
malas noticias cuando el médico no tiene experiencia, el
paciente es joven, se ha expresado un gran optimismo
sobre la resolucién favorable de la afeccién o hay pocas
perspectivas de éxito en el tratamiento (Dias, Chabner,
Lynch, & Penson, 2003; Ptacek & Eberhardt, 1996).

Rev Esp Comun Salud // 241

Variables todas ellas presentes en numerosas ocasiones
durante la pandemia.

El estrés resta, por tanto, eficacia a la comunicacion.
Baile et al. (2000) encontraron que aquellos profesionales
con mayor dificultad para comunicar una mala noticia,
eran propensos a dispensar un trato mas duro y
menos empatico. Algo que los pacientes suelen valorar
negativamente, ya que lo que esperan de los profesionales
de la salud es que sean capaces de comprender lo
que es importante para el paciente, muestren cierta
preocupacion y malestar por la noticia a trasladar (en
lugar de frialdad), den suficiente tiempo para hablar y
hacer preguntas y tengan conocimientos para transmitir
el mensaje con claridad y respetando la privacidad
(Fallowfield & Jenkins, 2004). Del mismo modo, diferentes
autores como Bernardo y Brunet (2010), sefialan que las
personas no solo buscan que se les informe de manera
correcta, sino que la comunicacion sea realizada por un
profesional competente en la materia, con habilidades y
conocimientos.

Como sefialan diferentes autores (Alves, 2003;
Goémez, 2008; Goémez, 2012), cuando comunicamos
un fallecimiento o anticipamos un desenlace negativo,
tomamos contacto con nuestros propios miedos. Miedo
a lo desconocido, a causar dolor, a ser culpados, a no
saber qué respuestas dar o como actuar, a empatizar
en exceso o simpatizar con el doliente, a ser evaluados
negativamente como profesionales, pero también como
personas... Estos temores pueden llevar a actitudes
disfuncionales como la huida, las prisas en la notificacion,
laocultacién de informacion o el retraso enla comunicacion
de la misma, la sobreproteccion de la persona receptora,
el distanciamiento de esta, la deshumanizacion e incluso
la derivacién precoz a otros profesionales o el abordaje
multiasistencial no procedente (Alvarez, 2020). De ahi
que sea esencial ser conscientes de ellos.

Comunicar una mala noticia supone una respuesta en
el receptor y una reaccion por parte del emisor. Como
indica Baile et al. (1999), los profesionales a menudo
responden emocionalmente a la angustia del paciente y
pueden sentirse culpables y fracasados por no cumplir
con las expectativas de este o su familiar. Los constantes
avances en medicina han creado una percepcion
errbnea sobre su infalibilidad y, por extension, sobre la
capacidad de solventar problemas de salud por parte de
sus profesionales. Esto ha llevado a generar expectativas
poco realistas tanto por la sociedad, como por los propios
profesionales (Quill & Suchman, 1993) que pueden
presentar fuertes sentimientos de ineficacia al no ser
capaces de solventar la situacion o enfermedad (Baile et
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al., 2000) y verglienza por haber ofrecido previamente
una vision excesivamente optimista al paciente (Herrera,
Riosa, Manriquez, & Rojas, 2014). Estas expectativas
poco realistas, agravadas por una mala capacidad de
comunicacion, pueden llevar al sanitario al agotamiento y
burnout (Armstrong & Holland, 2004; Bragard, et al., 2010)
y al desarrollo de problemas y/o patologias asociadas al
estrés (Alvarez, 2020).

El profesional debe ser consciente de sus habilidades
y de sus limitaciones para hacerlas frente. Asi, es
fundamental previo a cualquier comunicacién, analizar con
qué herramientas y recursos se cuenta (conocimientos,
destrezas, experiencias), con que dificultades nos
podemos encontrar y cémo actuar al respecto, y, por
supuesto, tomar conciencia de la importancia que va a
tener nuestra tarea, no solo para quien recibira la noticia,
sino para nosotros mismos.

Por lo que al receptor de la informacién respecta, es
importante conocer todos los datos posibles antes de
realizar la comunicacion de una mala noticia. Por ello,
si se tiene oportunidad de comunicarse de manera
previa al fallecimiento o empeoramiento drastico de
su ser querido, es importante recoger informacién no
solo sobre sus caracteristicas o estado de salud, sino
también sobre sus deseos y expectativas, ajustandolas
si fuera necesario. Conocer qué sabe exactamente,
qué espera y si su deseo es recibir él la informacién (o
prefiere delegarlo en un tercero que acompafie), como,
por quién y con quién (el manos libres del teléfono puede
facilitar este factor), siempre considerando su estado,
sus ritmos y el contexto sociocultural; resulta esencial.
En este aspecto, debemos ser conscientes de que, como
sefiala Pérez y Lucena (2000), la pérdida, especialmente
la muerte, provoca remacciones emocionales y procesos
de duelo que suelen determinarse por las experiencias
culturales y las creencias religiosas de la persona,
por lo que es importante, si es factible, contar con esta
informacién de manera previa a cualquier comunicacion.
Todo esto, ademas, debe quedar recogido por escrito por
si las circunstancias de la emergencia sanitaria hicieran
necesario que fuera otro compafiero quien tuviera que
ponerse en contacto con la familia. En este sentido, no
obstante, si las circunstancias sanitarias imperantes
lo permiten, seria recomendable un profesional de
referencia para la familia, que genere confianza,
seguridad y reduzca con ello los niveles de ansiedad.

Asi, pese a que durante afios fue habitual la ocultacion
de la verdad bajo la creencia de que era nociva para el
paciente, a dia de hoy la ley no ofrece dudas y sefiala que
las personas tienen el derecho ético y legal a determinar
lo que desean saber y el profesional tiene el deber de

comunicarselo de una manera clara. Ocultar la verdad
a quien desea conocerla puede ser tan reprochable y
maleficente como el forzar a una persona a oirla si no lo
desea (Bascufian, 2013).

Determinar los elementos idéneos para la comunicacion:
quién, qué, a quién, como y cuando

Una vez recogida toda la informacién disponible sobre
la persona fallecida o en situacion de ultimos dias, el ser
querido a quien comunicar la informacién y los recursos
del propio profesional; el siguiente paso es determinar
como exactamente se va a trasladar esa informacion
para reducir su impacto en el doliente, ayudarle a activar
sus propias habilidades de afrontamiento, favorecer su
desahogo emocional, apoyarle y facilitarle el inicio del
proceso de duelo. Asi, se logra reducir la probabilidad
de aparicién de patologias fisicas y/o psicologicas a
corto, medio y largo plazo (Pacheco, 2009; Pacheco et
al., 2012).

a) Quién debe realizar la comunicacién de malas noticias:
Existe cierto consenso en que las personas prefieren
recibir las malas noticias de aquellos profesionales
que han tratado a su ser querido y a los que conocen
(Bascufian, 2013; Belli, 2020; Fallowfield & Jenkins,
2004; Lomas, Timmins, Harley, & Mates, 2004), pues al
tener este conocimiento estan en mejor disposicion de
responder a sus preguntas de manera mas adecuada.
Puede ocurrirque, en ocasiones, el médico que ha seguido
el caso no sea el profesional sanitario de referencia que
ha tenido el familiar a la hora de recibir la informacion
de su ser querido de manera periodica e, incluso en
situaciones ajenas a la covid-19, tampoco sea con quien
mas contacto haya tenido. En estos casos, autores como
Wright (1996), sugieren que de ser comunicada la noticia
por un facultativo al que la familia no conoce, al menos
exista la posibilidad de que otro profesional con quien
la familia tenga cierta relacion, esté presente y sirva de
apoyo. En estos casos, si la comunicacion debe hacerse
de manera telefénica, el “manos libres” o “altavoz” del
dispositivo puede ser una buena herramienta.

En esta situacion lo mas recomendable seria que
el profesional de referencia para la familia iniciara la
comunicacion, sirviendo de elemento de seguridad,
proporcionando confianza y anticipando el siguiente paso
para, a continuacion, servir de nexo con quien fuera a
efectuar la notificacién de la mala noticia. Seguidamente,
valdria de apoyo y se mantendria atento a la posible
necesidad de intervenir durante la transmision de la
informacion. Es importante trabajar en equipo (Belli,
2020). Del mismo modo, no afiadir mas estresores
al familiar resulta esencial, pues niveles elevados de



estrés y ansiedad pueden dificultar el procesamiento e
integracion del mensaje recibido. Sabemos, ademas, que
el apoyo y acompafiamiento posteriores son cruciales en
el inicio del proceso natural de duelo (Payas, 2017).
Durante los peores dias de la covid-19, las
circunstancias (cambios en turnos y funciones debidos
a la carga y presion asistencial, contagios de los propios
profesionales, exitus tras ingreso...), obligaron a que
muchas notificaciones de fallecimiento 0 empeoramiento
drastico de pacientes tuvieran que realizarse por
profesionales que nunca antes habian mantenido
contacto con la familia. Esto supuso una dificultad
afiadida para los profesionales, a la vez que un elemento
ansidgeno para muchos familiares.
b) Qué informacién debe comunicarse: En la actualidad
no hay duda sobre si debe 0 no comunicarse la verdad.
Mentir rompe la confianza y acaba con la relacion
terapéutica que se hubiere podido establecer, dificultando
la adaptacion a la situacion (Buckman, 1992). Algunos
autores sugieren que, si existe posibilidad de dar la
informacion directamente, esta se omita o suavice
hasta la llegada del familiar al hospital (Kendrick, 1997;
Leash, 1996), si la distancia es corta (Leash, 1996). En
la situacion aqui recogida, donde la comunicacién cara
a cara no seria posible, la clave reside en cdmo hacerlo
para reducir el impacto y facilitar la asimilacion de la
informacién. Algo complicado en situaciones de muerte
traumatica como las que hemos podido ver durante la
pandemia.
c) A quién debe comunicarsele la mala noticia: Como ya
sefialamos, las personas tienen tanto derecho a saber,
como a que se respete su voluntad de no ser informadas.
Aqui es fundamental tener en cuenta varias cuestiones.
Por un lado, la voluntad del paciente, si este la hubiera
manifestado, acerca de a quién debe informarse
preferentemente. Por otro, el estado y situacion del
posible receptor de la informacién, que debe estar en
condiciones fisicas y/o psicologicas para recibirla. Y, en
tercer lugar, la posibilidad de que la persona designada
para recibir la informacion por cuestiones legales, rehuse
hacerlo y delegue en otra persona. Por ultimo, y es un
derecho del doliente, asi como recomendable desde
el punto de vista psicoldgico, la persona puede estar
acompafiada en el momento de la comunicacién (Baile
et al., 2000; Payas, 2017). Nuevamente, la herramienta
‘manos libres” o “altavoz” del teléfono, puede ser de
utilidad. Es importante pues, recoger y tener en cuenta
toda esta informaciéon en los momentos iniciales de
comunicacion con los allegados del paciente, asi como
facilitarles todas las opciones y ayudarles en la toma de
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decisiones. Como se puede apreciar una vez mas, lo ideal
seria que hubiera una relacion previa con el receptor de
las informaciones, algo que en estos meses no siempre
ha sido posible.

d) Cémo comunicar la mala noticia: Las malas noticias
deben comunicarse de manera tranquila, segura,
respetuosa, honestayempatica. Se debe mostrarauténtico
interés por la persona con la que se esta interactuando,
adaptando siempre el ritmo de la comunicacion a sus
necesidades. Todo esto generara un clima de confianza
y sensacién de control, que facilitara el procesamiento
de la informacion. La comunicacion, ademas, debe ser
clara, libre de ambigiiedades, eufemismos, tecnicismos
e informacion innecesaria 0 no demandada y debe
ajustarse siempre alas caracteristicas y circunstancias del
doliente2. La informacion debe entregarse a los familiares
sin prisa, dandoles tiempo para procesar la noticia y
preguntar cuantos aspectos estimen convenientes (Baile
et al., 2000; Buckman, 1992; Reid, McDowell, & Hoskins,
2011; Taylor, 2007).

Por otro lado, el hecho de que la comunicacion se
realice a través de un teléfono, hace que los elementos
paralingtiisticos (tono, volumen, velocidad, entonacién...),
cobren especial relevancia. Estos elementos tienen un
peso muy importante durante la conversacion ya que,
debido a la carencia de cualquier tipo de informacién
visual durante la comunicacion, son los que transmiten la
dimensién emocional (del emisor y del receptor) (Acinas,
Alonso, Alonso, Pelaez, & Suarez, 2019; Alvarez, 2020).
La voz, las palabras y, por supuesto, los silencios, son
en estos casos las herramientas. Saber manejarlos
adecuadamente serd clave. Por ello, puede resultar
de gran utilidad, previo a toda comunicacién, ensayar
exactamente qué y cémo lo vamos a decir. Como
expresan Montés, Jiménez y Jiménez (2019, p. 32):
‘las palabras no son neutras, por el contrario, pueden
llevar una enorme carga emocional, pudiendo actuar
como un latigo lacerante sobre nuestros pensamientos vy,
consecuentemente, sobre nuestras emociones”.

e) Cuando debe comunicarse lainformacion desfavorable:
Las personas recuerdan perfectamente donde, cuando,
como y por quién recibieron una informacién que supuso
un cambio desfavorable en su vida (McCulloch, 2004).
Como indica Harrahill (2005), para algunas personas,
la forma en que se entregan las noticias puede ser tan

2 la propia Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica, recoge en su capitulo 2, articulo 4: que
la informacién (que sera siempre verdadera), “se comunicara al paciente de
forma comprensible y adecuada a sus necesidades” y de tal forma que le
ayude a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.
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importante como la propia noticia. Es por ello que todos
estos elementos deben cuidarse de manera exquisita
empezando por el momento mas adecuado para realizar
la comunicacion. El momento ideal podria definirse como
aquel que resulte mas optimo tanto para el emisor, como
para el receptor del mensaje. En el caso del profesional,
puesto que esta tarea puede conllevar elevados niveles de
estrés al confrontarse con sus propios miedos, emociones
y reacciones, es importante que elija un momento es que
se sienta seguro, tranquilo y con la posibilidad de ser
apoyado e incluso supervisado por otros comparieros.
Técnicas de gestidn emocional y manejo de la activacion
como la respiracion profunda o diafragmatica, pueden ser
de utilidad de manera previa a cualquier comunicacion.
Esto es importante para no trasladar la ansiedad que
pueda existir al doliente, a la vez que se le devuelve la
sensacion de control.

Por otro lado, este tipo de comunicaciones debe
realizarse cuando se disponga de tiempo de calidad sin
distraccién alguna (ni interna ni externa). Esto supone
un momento en que tengamos la seguridad que la linea
telefonica estara libre y con una conexién adecuada que
impida las interrupciones de todo tipo3. En caso de no
poder garantizar esto y ser inaplazable la comunicacion,
se le debe anticipar a la persona, disculpandonos por ello.
En cuanto al receptor del mensaje, debemos asegurarnos
que se encuentra en un buen momento para recibir la
informacién (no esta realizando una actividad de riesgo
como conducir, se encuentra acompafiado por alguien
que desea, hay la suficiente privacidad, la conexion
telefénica es buena y el entorno es favorable en cuanto
a ruidos y distracciones, dispone de tiempo, no tiene
ocupaciones importantes en ese instante, como estar
atendiendo a alguien dependiente o puede delegarlas...).

Enesteaspecto, sihemos establecido unabuenarelacion
en comunicaciones anteriores, es posible que ya contemos
con toda esta informacién en el momento de efectuar la
llamada. Es importante recalcar que la informacion debe
transmitirse al allegado a la mayor brevedad, cuidando
los aspectos mencionados para evitar que se entere por
otros medios o disminuya la confianza en el profesional
consecuencia del retraso en la comunicacion. En ningun
caso, si no es el momento adecuado o no cogiera el
teléfono, debe realizarse una comunicacion rapida o por
otros medios (contestador, correo electronico...). Para
estas situaciones, concretaremos con la persona un
momento mas iddneo, que trataremos de cumplir en dia 'y
hora (Belli, 2020; Taylor, 2007).

3 La literatura muestra que las interrupciones al brindar malas noticias
tienen un impacto negativo en quien las recibe, asi como también en quien
las da (Belli, 2020).

Durante los momentos mas crudos de esta crisis quiza
este ha sido uno de los elementos mas dificiles de cuidar
por parte del sanitario, que contaba con pobres recursos
espaciales y temporales para este fin, afiadido a su propia
situacion profesional y personal.

Ensayar la comunicacion

Ensayar la comunicacion de la mala noticia a trasladar,
tanto mental (Baile et al., 2000) como conductualmente
si fuera posible, puede ser de gran utilidad, pues permite
determinar qué y como transmitir el mensaje del modo
mas eficaz. Facilita anticipar aquellos momentos mas
dificiles de abordar, como puede ser el manejo de las
reacciones emocionales propias y ajenas o la resolucion
de dudas; y la puesta en marcha de aquellas habilidades y
estrategias de mayor eficacia y con las que el profesional
se encuentre mas cémodo (Robles & Medina, 2002). La
posibilidad de ensayar la situacién con un compariero,
e incluso de disponer de un supervisor, permite detectar
errores, aspectos a mejorar o estrategias mas eficaces
a entrenar. La repeticion, ademas, resta novedad a la
situacion y aumenta la sensacion de control, y con ello la
autoeficacia percibida, reduciéndose el estrés y haciendo
menos probable el bloqueo cognitivo y activacion del
sistema limbico (Cortés, 2003).

Ala hora de ensayar, debemos tener muy presente que
el acto de comunicar es un proceso complejo a lo largo
del cual puede producirse una pérdida de informacion de
hasta el 50% (Sarabia, Ortego, & Torres, 2013) desde
que el emisor elabora lo que quiere decir hasta que el
receptor recibe e interpreta el mensaje (asimilandolo o
no), dando una respuesta en consecuencia. Por ello es
fundamental no improvisar y planificar con tiempo qué y
como queremos transmitir la noticia para no afadir mas
dolor al que de por si va a causar la informacién sobre el
ser querido. Como sefiala Alvarez (2020), se considera
que la comunicacién es efectiva cuando el mensaje se
adapta al interlocutor, de modo que resulta percibido,
comprendido, aceptado e integrado. Para que esto sea
posible, es necesario ser conscientes y neutralizar las
barreras que pueden darse en la comunicacion.

Asi y como indica Alvarez (2020), pueden darse varias
casuisticas que debemos tener en cuenta a la hora de
elaborar nuestro mensaje a transmitir:

a) El profesional no ha dicho todo lo que queria decir.
Esto, en muchas ocasiones, es fruto de la improvisacion
por la presion asistencial que dificulta dedicar tiempo al
proceso de comunicacion, la falta de formacién sobre
la importancia de la planificacién como paso previo a
cualquier actuacion, y la falta de experiencia y dificultad
para la autogestion emocional que puede llevar al



sanitario a conducirse impulsivamente. Preparar qué
y como se quiere trasladar la noticia resulta clave, asi
como la respuesta a posibles dudas y objeciones (Baile
et al., 2000; Buckman, 1992; Taylor, 2007).

b) La persona no es capaz de oir todo lo que el
profesional le ha dicho. En el caso de la comunicacion a
través del teléfono, este es un punto que hay que cuidar
especialmente escogiendo unmomentoylugaradecuados
para efectuar la llamada. Lo mas recomendable es elegir
un lugar sin ruidos ni distracciones, con tiempo para
poder efectuar la comunicacién y retomarla en caso de
interrupcion (Baile et al., 2000; Belli, 2020; Buckman,
1992; Taylor, 2007). Si es posible, escoger un momento
en el que el familiar se encuentre en condiciones fisicas y
psicoldgicas optimas que le permitan concentrarse para
recibir la informacion.

c) La persona no es capaz de escuchar lo que el
profesional le ha transmitido. Aqui, ademas de tener en
cuenta las consideraciones del punto anterior, es preciso
valorar la posibilidad de que la persona haya puesto
en marcha un mecanismo defensivo de negacién para
reducir el impacto del estimulo doloroso (Bascufan,
2013; Bernardo & Brunet, 2010; Robles & Medina, 2002).
Debemos considerar que, tanto la negacion como la
culpa, son dos reacciones que aparecen con frecuencia
en personas que reciben la noticia de una muerte
inesperada (Montés et al., 2019). En estos casos, ademas
de respetar los tiempos, es necesario hacer preguntas de
control, de forma que el oyente tenga que explicar, resumir
o0 dar alguna respuesta sobre lo escuchado. Igualmente,
puede ser conveniente repetir por parte del profesional la
misma informacion de diferentes maneras para facilitar el
procesamiento de la misma (Cerezo, 2012).

d) La persona no ha comprendido lo que el profesional le
ha dicho. EI empleo de tecnicismos, la falta de claridad
y la existencia de ambigliedad en el mensaje, 0 un
codigo no compartido (diferente idioma, edad, cultura...),
pueden suponer que la persona no comprenda lo que
se le ha querido transmitir (Belli, 2020; Harrahill, 2005;
Wright, 1996). Es esencial adaptarnos a quien tenemos
que comunicar (Bascufian, 2013; Martin & Mufioz, 2009;
Taylor, 2007). No olvidemos que el SARS-CoV-2 ha
afectado a personas de todo tipo y condicion, suponiendo
un reto afiadido para los profesionales que en algunos
casos incluso, han tenido que recurrir a intérpretes “de
oportunidad”. Esto, no obstante, no debe eximirnos de
ser especialmente cuidadosos en la seleccién de los
mismos, evitando el empleo de personas vulnerables por
su estado o circunstancias (como son los menores), que
puedan verse impactados negativamente por la situacion.
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e) La persona ha comprendido, pero no acepta la
informacién comunicada. Es normal que en los primeros
momentos se activen mecanismos de defensa como la
negacion, que reducen el contacto de la persona con
una realidad a la que no quiere enfrentarse. Por otro
lado, puede existir también desconfianza hacia la propia
situacion en general y hacia el profesional en particular.
Recordemos que, durante los peores momentos de la
pandemia, el contacto de familiares con las personas
afectadas por el virus no era posible y la informacién era
escasa e incluso contradictoria, favoreciendo procesos
de activacion ansiogena debidos a la impotencia, la
frustracion y la incertidumbre. Respetar los tiempos,
mostrarnos empaticos, accesibles y disponibles para un
contacto posterior, resulta de ayuda (Belli, 2020; Pettinari
& Jessop, 2001; Taylor, 2007).

f) La persona ha comprendido y aceptado el mensaje
transmitido, pero no es capaz de retenerlo. Dado el
impacto emocional sufrido, es posible que se produzcan
bloqueos que dificulten el procesamiento e integracion de
la informacién. Ciertos estudios hablan de un olvido de
hasta un 40% de la informacién transmitida consecuencia
de estos bloqueos (Pacheco et al., 2012). Es importante
resumir, repetir y, si fuera posible, hacer llegar, incluso
por escrito, la informacion mas relevante, en especial
la relativa a formas de contacto y orientaciones sobre
los pasos a seguir a continuacion. El apoyo social es
importante durante todo el proceso, pero en este punto
resulta clave para que la persona al otro lado del teléfono
pueda tener un apoyo fisico y emocional que facilite el
afrontamiento de la situacion, algo que no siempre ha
sido posible durante el estado de alarma por la limitacion
de la libertad de circulacion de las personas.

b. Comunicacion de la mala noticia

Si se han seguido adecuadamente las pautas de la
fase anterior, el profesional que vaya a comunicar
habra recopilado toda la informacién posible del caso,
habra realizado una planificacion detallada de qué,
como, cuando y donde va a transmitir la informacion y
se habra preparado fisica y mentalmente para ello. En
este punto habra dos elementos clave que se deben
utilizar adecuadamente: empatia y escucha activa.
Otras habilidades pueden ser también de gran utilidad.
Como es el caso de la capacidad para expresar y recibir
emociones, conocer como acompaiar adecuadamente,
saber como aceptar el derecho que la otra persona tiene
a decidir, la habilidad para orientar hacia un pensamiento
adaptativo, la paciencia, el refuerzo o la continuidad de
los cuidados (Linehan, 1980).
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No podemos perder de vista dos cosas: 1) la
importancia de nuestra labor, pese a su dificultad y, 2) que
es normal reaccionar emocionalmente a una situacion
de sufrimiento, pudiendo surgir incluso sentimientos
de frustracién o responsabilidad (Whippen & Canellos,
1991). Debemos evitar, no obstante, identificarnos en
exceso Yy sobreimplicarnos, pues este contagio podria
restar eficacia a la comunicacion.

Como en todo intercambio de informacién, el primer
paso es la identificacion adecuada (nombre, apellidos,
cargo y papel con el paciente, servicio, hospital), asi
como asegurarse de la identidad del interlocutor (nombre,
apellidos, parentesco). Si ha habido comunicaciones
anteriores es posible que el familiar inicialmente elegido
por cuestiones legales para recibir la informacion
prefiera delegar en otra persona o sus circunstancias
no aconsejen que sea él, en ese momento, quien reciba
la noticia. Si es la primera vez que contactamos con la
persona, debemos averiguar estos aspectos, asi como
si es un buen momento para hablar con ella, indicando el
motivo de la llamada, que no es otro que dar informacion
sobre la situacion actual de su ser querido.

Es importante dar la posibilidad, inclusive animar a la
persona, a que haya alguien més presente e incluso que
participe de la comunicacion si asi lo desea a través del
sistema de “altavoz” o “manos libres” del teléfono. Del
mismo modo, se puede mostrar empatia reconociendo
la dificultad afiadida de tratar algo tan importante por
teléfono y disculparse si la conexion telefénica no
pudiera mejorarse y/o quedara interrumpida, indicando
claramente que se volvera a llamar en cuanto se solvente
el problema.

En cuanto a la comunicacion propiamente dicha, en
los casos de empeoramiento de la situacién clinica donde
se advierte un final fatal (pero alin no se ha producido),
la mayor parte de los protocolos siguiendo las pautas
dadas por modelos como el de seis pasos de Baile et al.
(2000), SPIKES, sefialan que puede ser util averiguar
con qué informacién cuenta el familiar hasta ese
momento (“qué informacidn tiene hasta ahora®), y si no
se hubiera determinado antes, qué es lo que desea saber
y si prefiere delegar la recepcion de la noticia (“;desea
que le explique los detalles de la situaciéon?”, “; prefiere
que hablemos con otra persona?’). Este manejo de
la informacion de manera progresiva puede reducir la
probabilidad de bloqueo en el receptor, facilitando la
integracion del mensaje. Del mismo modo, puede ayudar
al profesional a adaptar la comunicacion al interlocutor,

detectando posibles resistencias a la aceptacion de la
situacién como expectativas poco realistas o la omision
de detalles médicos desfavorables que ya le habian sido
comunicados (Baile et al., 2000; Suchman, Markakis,
Beckman, & Frankel, 1997). Ademas, siempre habra
algo que podamos hacer tanto por el bienestar del
paciente como por el de su familiar, por lo que junto a la
explicacion de las medidas que se han tomado y se estan
tomando, debemos anticipar también las que se tomaran,
dandole opcién al familiar a participar en ellas si fuera
posible (por ejemplo, para aumentar el grado de confort
del ser querido en sus ultimos momentos se puede dar
opcion a su allegado a que le grabe un mensaje, le
envie una cancién o una carta para leérsela). Esto, en el
familiar puede aumentar la sensacién de control y reducir
sentimientos como la culpa, que pudieran complicar la
elaboracion posterior de la pérdida.

En caso de que el familiar ya haya fallecido, diferentes
expertos abogan por dar la informacion de manera
progresiva, pero breve. Como sefiala Montés et al.
(2019), “cuanto mas nos explayemos, mas probabilidad
habra de que digamos alguna palabra dolorosa”. Una
féormula habitualmente utilizada en situaciones de muerte
traumatica, es comenzar con una fase preparatoria
(“desafortunadamente  tengo malas noticias que
contarle”) o “disparo de advertencia™ (Taylor, 2007) que
puede reducir el impacto de la comunicacién y facilitar
su procesamiento (Baile et al., 2000), continuar con un
mensaje descriptivo-narrativo de lo ocurrido, las medidas
adoptadas y finalizar verbalizando, de forma sencilla,
empatica y sin ambages, la situacion actual o desenlace:

Como sabe, su padre ingres6 ayer con una grave dificultad
respiratoria por infeccion por coronavirus. Debido a ello hubo
que intubarle y sedarle, aplicandole todas las medidas de

confort posibles. Lamentablemente, durante la noche su
situacion se agravo. Hemos hecho todo lo posible, pero siento

mucho comunicarle que su padre ha fallecido.

Es importante también sefialar de forma explicita,
como se puede apreciar en el ejemplo, que se ha hecho
todo lo posible tanto por la salud de la persona fallecida,
como por su bienestar y confort; si hay algo positivo que
decir al familiar, hacerlo; y si ha dejado algun mensaje el
fallecido, transmitirselo. Finalmente mostraremos nuestras
condolencias por la pérdida, cuidando que las palabras
no puedan malinterpretarse (Bernardo & Brunet, 2010),
maxime teniendo en cuenta la situacion de incertidumbre

4 Un disparo de advertencia es un comentario que se utiliza para alertar al
destinatario de la seriedad de lo que esta a punto de decirse (Taylor, 2007).



y, en ocasiones desconfianza, que con el manejo de la
covid-19 haya podido surgir. Por tanto, puede ser méas util
un “siento su pérdida”, a un simple “lo siento”.

En general, ademas de los “disparos” verbales de
advertencia, que pueden suplir en pare la ausencia de
informacién visual, Buckman (1992) sugiere que, para
denotar la seriedad del mensaje a transmitir, puede
ser conveniente reconocer el Ultimo contacto realizado
con la persona o el profesional, antes de dedarar
formalmente que se estd a punto de dar una mala
noticia ("sé que hablé con su mujer hace solo un par de
horas, pero lamento decirle que tenemos malas noticias”
0 “s& que he hablado con usted hace solo una hora,
desgraciadamente...”). Conveniente también, no solo
para anticipar la importancia de lo que va a comunicarse
sino para contramrestar posibles problemas como una
caida por sincope vasovagal, es invitar al familiar a
sentarse (Pacheco etal., 2012).

La comunicacién debe hacerse desde la empatia y la
honestidad. La informacion trasmitida debe ser veraz,
informando solo de aquello de lo que estemos seguros.
Pero decir la verdad no esta refiido con la sensibilidad
al hacerlo. Estudios como los de Lind, DelVecchiolGood,
Seidel, Csordas y Good (1989), revelan que esa ausencia
de sensibilidad y preocupacion por los pacientes, puede
llevar a estos a sentirse tan molestos como si se les
hubiera mentido.

La transmision de la informacion debe hacerse
manejando adecuadamente los componentes verbales
y paralinglisticos de la comunicacion, claves a fravés
del teléfono. El empleo de un tono empatico, un volumen
adecuado, una velocidad adaptada a la situacion, el
manejo de silencios, parafrasis, resumenes, reflejos,
repeticiones, preguntas de clarificacion o expresiones
que indiquen un seguimiento de la conversacion, sera
importante a lo largo de todo el proceso.

Ellenguaje empleado debe adaptarse siempre al nivel
y caracleristicas del interlocutor, evitando tecnicismos,
pues la sencillez del discurso facilita la comprension
(Herrera et al., 2014). Durante la comunicacion, ademas,
emplearemos oraciones cortas, haremos un buen uso
de las pausas entre ellas y se debe pemitir que la
persona nos interumpa (si bien evitando desviarnos
de la conversacién en exceso, como sefiala Whittaker
en 2020), incluso si nos pregunta directamente si su
familiar ha fallecido, debemos responder con sinceridad
(Taylor, 2007). Fundamental sera ir asegurandonos que
va entendiendo y asimilando lo que la vamos diciendo,
siendo permeables y respondiendo a sus reacciones.
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c. Después de comunicar la mala noticia

Manejar las reacciones tras la comunicacion de la mala
noticia

Una vez comunicada la informacion desfavorable para
el intedocutor, viene quiza la parte mas dificil para el
profesional (Baile et al., 2000; Buckman, 1992; Ptacek
& Eberhardt, 1996), que no suele estar formado ni
enfrenado para ello: ser capaz de idenfificar y manejar
las reacciones que pudieran producirse en el doliente,
pero también las que podria experimentar &l mismo como
profesional, y por supuesto, como persona.

En relacién al receptor de la mala noticia, y en base
a variables como el momento vital, las experiencias
previas, la personalidad, la relacion con el ser querido
afectado o las creencias religiosas, las reacciones que
puede experimentar son muchas y muy diversas. Desde
la negacién, la incredulidad y el silencio, hasta el llanto
desconsolado o la ira, pasando por la aceptacién o
conductas disruptivas de caracter agresivo a las que el
profesional debe estar paricularmente atento. De ahi la
importancia de que la persona pueda estar acompafiada,
especialmente cuando la comunicacion es telefonica. En
este aspecio, este tipo de comunicacion remota puede
dificultar apreciar si la persona esta respondiendo de
manera adaptativa, al no disponer de informacién visual.
Los profesionales en este tipo de comunicaciones deben
estar preparados para, si fuera necesario, activar un
recurso asistencial de emergencia ante determinadas
reacciones o sintomatologia que a través del teléfono
pueden ser mas dificiles de valorar y/o controlar (Alvarez,
2020; Taylor, 2007).

El sanitario, en cualquier caso, debe estar preparado
para identificar las emociones, recogerlas y validarlas.
Es nomal que se produzcan, y debemos esperaras y
respetarlas, aun cuando puedan ir dirigidas hacia nosotros.
No debemos nunca tomarlo como algo personal, sino como
un intento de manejar algo que le resulta inmanejable al
doliente y no sabe abordarlo de ofro modo. Conducimos
de manera empatica sera el principal antidoto a este tipo
de reacciones. De igual modo, no debemos tener miedo a
que la persona exprese sus senfimientos, preocupaciones
y femores, pues no solo nos pemitira recogerlos, sino
también detectar lagunas de informacion y formas poco
realistas de razonar y proceder (con el consiguiente
riesgo para su salud fisica y/o mental). Nos dara la
oportunidad de demostrar verdadero interés por su
situacién de modo que la persona se sienta escuchada
y, en Ultima instancia, la informacién recabada nos
permitird enfocar nuestra intervencion de la manera
mas adecuada y adaptada al doliente posible.
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Como sefiala Buckman (2000), “el principio central del
didlogo terapéutico efectivo es que el paciente perciba
que sus emociones han sido escuchadas y reconocidas
por el profesional”. Por ello, puede ser de ayuda nombrar
y validar las emociones que puedan darse ante la noticia,
asi como normalizar y resignificar reacciones fisicas,
cognitivas y emocionales que pudieran surgir. Como
indica Suchman, et al. (1997), en muchas ocasiones, los
pacientes no verbalizan sus emociones de forma directa
y espontanea, y en su lugar tienden a ofrecer pistas. Si
se les invita a dar méas detalles, los pacientes pueden
expresar directamente la preocupacién emocional y el
sanitario puede responder con un reconocimiento preciso
y explicito. Es, por tanto, relevante valorar el esfuerzo
del interlocutor por expresarse, pues toda conducta que
se refuerza tiene mas probabilidades de repetirse en
un futuro, aumentando las posibilidades de deteccion
de elementos desadaptativos y, consecuentemente,
facilitando la intervencion por parte del profesional.

Comunicada la mala noticia sera importante también
observar si se ha producido un bloqueo post-impacto que,
como hemos visto, puede suponer hasta una peérdida del
40% de la informacion notificada (Pacheco et al., 2012).

Transmitido el mensaje y, a ser posible, una vez
que la intensidad de las reacciones emocionales haya
descendido, el profesional debe estar preparado para
responder las preguntas y dudas que pudieran surgir.
Esta fase es de las mas incomodas y complicadas para
el profesional, ya que supone manejarse con conceptos
abstractos como son las emociones (Martin & Mufioz,
2009). Es posible que surja la tentacion de dar mucha
informacién técnica sobre lo sucedido una vez que se
produce la reaccion emocional en el doliente, en un
intento de silenciar la incomodidad que esto supone.
Sin embargo, como se ha sefialado, es esencial dejar
al familiar experimentar y mostrar las respuestas
emocionales a la pérdida, para, a continuacion, una
vez recuperada su atencién, seguir ofreciéndole la
informacién, dar instrucciones o pedir una toma de
decisiones (Landa-Ramirez, Lopez-Gémez, Jiménez-
Escobar, & Sanchez-Sosa, 2018).

Si hemos realizado correctamente la fase previa a
la comunicacién de la mala noticia, habremos recogido
toda la informacion disponible sobre el caso, asi como
entrenado la respuesta a las dudas e inquietudes que
pudieran surgir de manera personalizada al interlocutor.
Es importante no improvisar, evitar verbalizaciones que
quiten importancia a lo ocurrido o frases hechas, emplear
eufemismos, dar detalles no solicitados, excesivos,
innecesarios 0 escabrosos o exponer hipotesis gratuitas
y sin fundamento sobre lo que ha ocurrido o lo que podria

haber pasado. Cuando se transmita la informacion, es
importante hacerlo en positivo, poniendo el énfasis en
aquellas acciones que ayudaron a aumentar el bienestar
del ser querido, asi como en aquellas que descarguen de
responsabilidad y culpa al familiar (por ejemplo, por no
estar presente en los Ultimos momentos del fallecido). En
el caso de que el ser querido esté en situacion de dltimos
dias, debemos evitar mentir o transmitir falsas esperanzas
en un intento de aliviar nuestra propia angustia.

Es importante tener en cuenta que, si desconocemos
determinada informacién que se nos demanda, decir
que en ese momento no contamos con ella pero vamos
a tratar de obtenerla para trasladarsela, no solo dota de
credibilidad al profesional, sino que genera confianza
en el interlocutor (Gémez, 2008). No debemos tener
miedo a decir “no sé€” o “en este momento no dispongo
de esa informacion”.

En este apartado, quiza uno de los elementos mas
dificiles de manejar sean los silencios. Nuestra propia
incomodidad puede llevarnos a tratar de eliminarlos
mediante frases de relleno, que pueden obstaculizar el
proceso de toma de conciencia y asimilacion de la situacion
por parte del doliente. En la comunicacion telefonica los
silencios son especialmente estresantes para el emisor, al
no disponer de informacion visual de lo que esta pasando al
otro lado del hilo. Es necesario aqui el empleo de un mayor
numero de frases empaticas, de comprension, interés y
escucha, que palien en la medida de lo posible la ausencia
de comunicacién no verbal (“estoy escuchandole”, “estoy
aqui para lo que necesite”, “entiendo que no hay palabras
para expresar como se siente”...).

Como ya hemos dicho, en este punto no solo es
importante saber abordar adecuadamente las reacciones
del familiar, sino, y primeramente, el profesional debe ser
capaz de manejar las suyas propias. Como muestran
Ptacek y Eberhardt (1996), “la percepcion que tienen
los pacientes del profesional es menos positiva si este
parece ansioso, deprimido, irritado o presionado ". El
profesional debe proporcionar al doliente un espacio de
confianza, seguridad, comprension y contencion®, donde
se sienta tranquilo para mostrar sus reacciones. En
palabras de Bascufian (2013), se trata de transmitir que
“aun siendo todo esto muy doloroso, si el profesional esta
aqui y puede sostenerlo, pensarlo, verbalizarlo; entonces
es algo que es sostenible, pensable, verbalizable”.

Debemos cuidar la expresion de nuestras propias
necesidades, que son ajenas al doliente, y que pueden

9 La contencion no debe entenderse como una limitacion de las reacciones
que el doliente puede experimentar, sino que, como sefialan Bernardo y
Brunet (2010), consiste en facilitar su expresion, cualquiera que sea el estilo
personal, dentro de parametros adaptativos.



materializarse en aspectos como ftratar de animarle
a ver las cosas por el lado positivo, 0 generarle unas
expectativas poco realistas.

En ocasiones, puede producirse por parte del
profesional una conducta silenciadora para evitar que
el interlocutor proporcione detalles personales que le
puedan generar ansiedad al conectar con el dolor. En
este sentido, debemos estar atentos y no mostrarnos
indiferentes, sino comprensivos y empaticos. Una
reaccion emocional compatible con la informacion que se
esta transmitiendo, es normal (Bernardo & Brunet, 2010;
Fallowfield & Jenkins, 2004).

Orientar y facilitar los siguientes pasos a dar

Comunicada la informacion y manejadas adecuadamente
las reacciones suscitadas a la misma, el profesional debe
orientar sobre los tramites a realizar a continuacion,
asi como facilitar el acceso a los recursos disponibles
(médicos, religiosos, psicologicos, sociales, legales...) y
poner en contacto si fuera preciso. Debemos tener en
cuenta que, en muchas ocasiones, es la primera vez que
los familiares se encuentran en una situacion de este tipo
(deceso o ultimos dias) y desconocen qué se espera de
ellos y como deben actuar.

Como sefialan Taylor (2007) y Baile et al. (2000), es
responsabilidad de la persona que realiza la llamada ayudar
y acompanar al destinatario a tomar decisiones y hacer
planes para los préximos minutos y horas, favoreciendo la
recuperacion de cierta sensacion de control que disminuya
la activacion. Esto en ninglin caso supone tomar decisiones
por el doliente, obstaculizando su autonomia y movilizacion
de recursos y capacidades propias.

En este aspecto, una vez la persona presenta cierta
estabilidad emocional y se valora un buen procesamiento
e integracion de la informacion, puede estar también
en condiciones para la autorizacion de determinados
procedimientos (ej: autopsia), si fuera el caso y algo
preciso en ese momento, sin opcién a demora (Landa-
Ramirez et al., 2018).

En caso de que el familiar ain no haya fallecido,
aunque en la mayoria de los casos en los peores
momentos de la pandemia esto no fue posible, si existe la
posibilidad de que un familiar pueda ir a despedirse de su
ser querido, se le debe ofrecer y anticipar como va a ser
el proceso a fin de eliminar la incertidumbre generadora
de estrés y ansiedad y reducir el impacto emocional de la
situacion. Aunque esta posibilidad se le puede adelantar
en este momento, es importante permitirle tiempo para
que tome la decision. Debemos ser conscientes de
que la informacién que acaba de recibir puede suponer
un embudo cognitivo donde el procesamiento de la
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informacion es limitado. En este caso concertaremos una
nueva llamaday, en el supuesto de querer ver a su familiar,
se le debe explicar de la forma mas detallada posible el
procedimiento (que vera, qué oira, qué medidas debera
adoptar...), ademas del porqué de algunas normas
como el que solo un familiar pueda acceder (como ha
sido procedimiento habitual). Esto es fundamental
hacerlo de forma empatica, reconociendo la dureza de
la situacién, para facilitar tanto su colaboracién como
la despedida y asimilacion de la pérdida. En cualquier
caso, y aunque no le puedan acompanar al interior del
recinto sanitario, siempre se debe recomendar, si las
circunstancias lo permiten (por ejemplo, porque convivan
juntos), que acudan acompafados hasta el lugar para
posteriormente disponer de apoyo. En muchos casos, la
persona puede rechazar acudir por miedo a contagiarse
0 por otro tipo de situaciones, en cuyo caso no se debe
presionar ni juzgar. Intentaremos facilitar la despedida
por otras vias como la telematica o el envio de mensajes
0 elementos significativos para el familiar, a fin de evitar
complicaciones futuras en la elaboracién de la pérdida.
Siempre se deben escuchar las propuestas dadas por
los familiares y ver si alguna es factible. Es importante
ofrecerse como intermediario por si hay algo que quieran
trasladar al paciente.

El profesional debe ser receptivo y tratar de satisfacer
las necesidades inmediatas y a corto plazo de la persona
como, por ejemplo, orientarle sobre como comunicarselo
a otras personas o0 ayudarle a hacerlo (por ejemplo, “veo
que emocionalmente se encuentra afectado por la noticia,
ihay algo en lo que podamos ayudarle ahora?, ;existe
algun aspecto al cual le gustaria darle prioridad en este
momento?”). Si existe alguna duda, basta con preguntar
al familiar. Desde la empatia, debemos hacer hincapié en
que estamos para acompafiarles y ayudarles en lo que
necesiten (“soy consciente de lo dura que es la noticia que
acaba de recibir y me imagino que ha de estar pasando un
momento sumamente complicado. Quiero que sepa que
estamos para apoyarle en lo que necesite”). En ningun
caso deben efectuarse comentarios desestabilizadores
inductores de culpa o de caracter catastrofico (‘se acabd
todo”). En su lugar hemos de poner el foco en lo que
aun podemos hacer por el doliente (“para nosotros es
importante también su salud. Me gustaria que ahora nos
enfocaramos en usted para apoyarlo en lo que precise
y que esté lo mejor posible en este momento tan dificil”)
(Landa-Ramirez et al., 2018).

Si la persona aun no hubiera fallecido, puesto que
una de las grandes preocupaciones para la familia suele
ser que su ser querido sufra y/o muera solo, la llamada
debemos finalizarla sefialando que trataremos que su
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familiar esté lo mas confortable posible y que cuidaremos
de él. Igualmente, aseguraremos el cumplimiento
de todas las promesas que le hayamos realizado al
familiar durante la conversacion (por ejemplo, decirle
al ser querido que su familia le quiere mucho o buscar
determinada informacién). Es importante cerciorarnos de
que, una vez que colguemos, contara con apoyo social. Y
finalizaremos haciendo un pequefio resumen de lo tratado
en la llamada, invitando al familiar a hacerlo con nosotros
para asegurarnos que lo ha comprendido todo. Puede
ser util aqui vy, si las condiciones lo permiten, el envio
de instrucciones, materiales o un pequefio resumen, a
través de un correo institucional. Normalmente, este tipo
de gestos no solo permiten una mejor asimilacion de lo
ocurrido, sino que generan una valoracion mas positiva
del profesional, al que perciben como preocupado e
interesado, siendo mas facil que puedan adherirse a
instrucciones futuras dadas desde el ambito sanitario
(por ejemplo, realizar una cuarentena ante un contacto
estrecho con una persona positiva por covid-19).

Nos mostraremos accesibles y disponibles para
futuros contactos (empleando el plural para remarcar el
concepto de Equipo, si la comunicacion no pudiéramos
volver a realizarla nosotros) y fijaremos fecha y hora, a
ser posible, para una préxima llamada de informacion o
seguimiento.

Es importante también, si valoramos adecuado hacerlo
en ese momento (se observa que la persona asimila
adecuadamente la informacion e incluso demanda
nueva y no va a efectuarse una nueva llamada a corto
plazo), expresar al familiar con qué reacciones se puede
encontrar en las horas o dias siguientes, explicandole
que son normales en la situacion que esta viviendo y que
no es infrecuente que aparezcan. Del mismo modo, y si la
situacion lo permitiera, pueden darsele pautas sencillas
para su manejo. Esto puede restar ansiedad al eliminar la
incertidumbre, normalizar las reacciones, ver que no son
los Unicos en experimentarlas y que pueden ejercer cierto
control sobre ellas. Ademas, en los casos en que hemos
dado por finalizada nuestra intervencion o la siguiente
llamada se va a demorar en el tiempo (caso, por ejemplo,
y si las circunstancias lo aconsejaran y permitieran, de
una llamada de seguimiento tras un deceso), se le debe
indicar donde y cuando pedir ayuda si las reacciones
dejan de ser adaptativas (en base a frecuencia, duracion,
intensidad o adecuacion a la situacién) y generan
malestar clinicamente significativo y/o deterioro en
areas fundamentales del funcionamiento de la persona
(laboral, social, personal...). En ocasiones, dado el
impacto emocional que supone una noticia negativa,
puede ocurrir, como hemos visto, que la persona no

pueda procesar adecuadamente toda la informacién que
le estamos dando. En estos casos, que alguna persona
de su confianza esté presente en la conversacion (de
forma activa o pasiva) mediante el empleo del altavoz
del teléfono u otro tipo de sistema telematico, puede
ayudar a la integracion posterior de toda la informacion
comunicada que, en un primer momento ha podido no ser
escuchada, entendida o asimilada.

En definitiva, la llamada puede finalizarse cuando se han
respondido todas las preguntas del familiar, la intensidad de
la reaccion emocional se ha estabilizado, cuenta con apoyo
social (fisico o virtual), no apreciamos riesgo para su salud,
se le ha puesto en contacto con un servicio especializado
si asi se ha valorado (por ejemplo, psicologico o religioso) y
se le han explicado los pasos a seguir a continuacion y las
reacciones habituales y normales que puede experimentar
en las préximas horas y dias.

Hacemos nuevamente hincapié en que es fundamental
que, una vez concluida la llamada, sus detalles queden
recogidos por escrito para que, si las circunstancias obligan
aque sea otra persona quien deba retomar la comunicacion
con la familia, esta tenga toda la informacion.

Reflexionar sobre la comunicacion telefonica efectuada

Para cuidar a los demas, antes debemos cuidarnos a
nosotros mismos. Esta premisa tan escuchada, suele
tener, sin embargo, poca aplicacion practica en el ambito
profesional sanitario. Como sefiala Bascufian (2013),
se hace especialmente relevante la necesidad de que
el profesional tome conciencia de sus limitaciones,
reflexione sobre sus puntos fuertes y elementos de
apoyo y adopte conductas activas de auto-cuidado. Asi,
al igual que es importante una vez comunicada la noticia,
evaluar las estrategias utilizadas y si estas han resultado
eficaces; también lo es evaluarnos a nosotros mismos
y analizar qué repercusiones ha tenido la situacion en
nuestro estado psicofisiolégico, que herramientas hemos
empleado para afrontarla y si han sido de utilidad.

Comunicar una informacién que genera dolor en el
destinatario, nos conecta con nuestros propios miedos,
con nuestra propia incertidumbre, con nuestras propias
reacciones, en ocasiones desconocidas hasta ese
momento. Nos hace tomar conciencia de nuestra propia
vulnerabilidad y ausencia de un control total real. Y esto
nos genera estrés, pudiendo llegar, si no aprendemos a
manejarlo adecuadamente, a afectar a nuestra salud, a
nuestra vision del mundo y de los demas y a la atencion
profesional que dispensamos.

Por ello, es importante hacer un andlisis técnico de la
llamada al finalizar la comunicacion. Ver qué se ha hecho
bien y qué aspectos son susceptibles de mejora. Aqui,



la opinion de comparieros y supervisores, puede resultar
de utilidad (Dosanjh, Barnes, & Bhandari, 2001). Pero
también es necesario buscar un espacio donde podamos
poner en comun con quienes nos encontremos comodos,
como nos hemos sentido, cdmo lo hemos manejado y
qué herramientas podrian resultarnos utiles en un futuro.
Este trabajo de andlisis y reflexién frecuente, puede
suponer un paso importante en el desarrollo profesional y
el crecimiento personal del sanitario.

Dada la estructura asistencial y las circunstancias
generadas por la pandemia, en especial las relativas
a falta de espacios y tiempo, puede ser necesario
establecer estos momentos de revision y reflexion de
manera protocolaria. Asi, s mas facil impulsar conductas
saludables que hacer frente a los costes asociados a su
falta de promocioén.

Conclusiones

Sihay una cosa segura desde que nacemos, es que todos
algun dia moriremos. Sin embargo, en nuestra sociedad,
no se nos prepara para ello, convirtiéndolo incluso en
un tema tabu. Consistentemente, tampoco se nos forma
adecuadamente como profesionales para enfrentarnos a
la muerte y a la notificacion de la misma.

En el ambito sanitario, gran parte de los conocimientos
sobre cOmo comunicar una mala noticia, en especial en
su grado mas grave por su irreversibilidad como es una
muerte, se adquieren de manera informal por observacion
y modelado de otros profesionales con mas experiencia
(pero quiza también, escasa formacion). Los estudios
nos hablan de que, para una adecuada transmision de
malas noticias, es necesario contar con unas buenas
habilidades de comunicacién y con un manejo adecuado
de pautas técnicas basicas de actuacion; y para ello, no
solo basta la experiencia (Fellowes et al., 2014).

La comunicaciéon de malas noticias es inherente a la
practica clinica y, sin embargo, se ha venido considerando
una competencia menor, comparativamente a otros
aspectos técnicos del plano asistencial (Belli, 2020).
El modelo biomédico ha llevado a pensar durante
mucho tiempo que las ciencias médicas tenian por
objeto diagnosticar y curar, olvidando que la medicina
es también tratar de aliviar el sufrimiento y acompafiar
(Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina, 2010).

Hoy sabemos que una comunicacion adecuada de
malas noticias tiene beneficios tanto para quien las
transmite como para quien las recibe, y pese a los pocos
estudios que hay para apoyar el uso de protocolos o guias
basicas de actuacion en esta materia, la mayor parte de los
profesionales reconocen que tener unas directrices claras y
estar instruidos en ellas ayuda a la comunicacion y reduce
los niveles de estrés y ansiedad ante este cometido.
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Pero sila comunicacion de malas noticias en general es
un aspecto no abordado con la suficiente profundidad en
los planes formativos, aun menos lo es la comunicacion
telefénica de malas noticias, que suele presentarse como
un apartado residual por ser un procedimiento reservado
exclusivamente para situaciones excepcionales como la
actual pandemia. La comunicacion a través del teléfono
no es, por norma, el procedimiento de eleccion, ya que
se pierde informacion que puede ser esencial, dificulta
determinar si la reaccién de la persona esta siendo
adaptativa y ha entendido correctamente la informacion
trasladada, la relacién es mas frégil y las circunstancias
como la ausencia de apoyo inmediato pueden
desaconsejarla, haciendo, por tanto, esta comunicacion
menos eficaz que una de caracter presencial. Esto ha
llevado a la falta de entrenamiento y formacién de los
profesionales en esta cuestion y también a la ausencia
de trabajos especificos sobre ella.

Tradicionalmente, a la hora de comunicar malas
noticias en contextos de crisis y emergencias, donde
muchas muertes son inesperadas, se suelen adaptar
pautas y protocolos cléasicos del ambito hospitalario.
Muchos de estos protocolos tienen su punto de partida
en la comunicacion progresiva y presencial de una
patologia con un determinado recorrido temporal,
por lo que no suelen tener en cuenta los obstaculos y
limitaciones de una comunicacion remota de un deceso o
un empeoramiento subito e irreversible del cuadro clinico.

La pandemia ocasionada por el SARS-CoV-2, ha
supuesto grandes desafios. Uno de ellos ha sido tener que
cambiar la manera de comunicarnos, y no solo en nuestro
dia a dia personal, sino también en el plano profesional.

Através de este articulo se han intentado aportar unas
recomendaciones especificas basicas que sirvan para
aumentar la eficacia y eficiencia de las comunicaciones
de malas noticias a través del teléfono en contextos
de emergencias como la actual pandemia. Con ello se
busca maximizar los beneficios para el receptor (mejor
adaptacion a la nueva situacion y satisfaccion con la
atencion recibida) y para el emisor de las mismas (mayor
seguridad y confianza para comunicaciones futuras,
reduciendo asi el riesgo de burnout).
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ace tiempo que los profesionales sanitarios hemos

dejado de ser la principal fuente de informacion

sanitaria, ni siquiera la mas valorada. Entre los
diversos hechos que han conducido a esta situacion
destacan dos tipos de factores. El primero, relacionado con
el impacto de los medios de comunicacion en la opinién
publica y la revolucién de las Tecnologias de la Informacion
y la Comunicacion (TIC). El segundo, en gran medida
consecuencia del primero, tiene que ver con la evolucion
en las creencias y expectativas de la ciudadania, y con
los cambios en la relacion médico—paciente, al perfilarse
el paciente como un agente informado —correcta o
incorrectamente, pero informado, al fin y al cabo—y, cada
vez méas, como un paciente demandante y, en cierto modo,
consumidor de servicios sanitarios.

A continuacion, se detalla la influencia de todos estos
factoresenlaactualsituacion de desconfianzaydesprestigio
de las que nunca debieron dejar de ser las principales
fuentes de informacién sanitaria: los profesionales y las
organizaciones sanitarias, en colaboracion con los medios
y los profesionales de la informacién.

Impacto de las nuevas tecnologias
de la informaciéon y comunicacién

En su libro “De la estupidez a la locura’, subtitulado
“Cronicas para el futuro que nos espera’, y también
“Cémo vivir en un mundo sin rumbo’, el filésofo y escritor
italiano Humberto Eco (1932-2016) nos confronta con
los riesgos de un mundo cada vez més digitalizado, rico
en informacién y en continua mutacién. Su opinién de
internet es ambivalente. Destaca sus ventajas, “Hoy, con
Internet, podemos saber cosas que nuestros antepasados
tardaban una vida en conocer’, sin ocultar la desconfianza
que le suscitan aspectos sociales tales como la identidad,
la democracia, la seguridad, la censura, la educacién, la
calidad de la informacién y el poder.

La revolucion de internet va mas alld de lo
tecnoldgico: su implantacion ha supuesto un antes y un
después en la forma de comunicarnos, de relacionarnos
y de acceder a la informacion. El ambito sanitario no es
ajeno a esta transformacion, haciendo que nos susciten
las siguientes preguntas:

*;Qué tipo de informacion sanitaria recibimos?,
;,sabemos interpretarla, contrastarla, aprovecharla?

+ Lafacilidad de acceso a lainformacion ¢ nos ayuda como
pacientes a tomar mejores decisiones?, jcontribuye a
mejorar nuestra salud?

+ ;La sobreinformacion perjudica a la salud? Y, en tal
caso, ¢de qué manera?, ;cudles son sus principales
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efectos adversos?

+ ;Coémo influye la sobreinformacion en la relacion
médico—paciente?

* ¢Qué impacto han tenido las nuevas TIC en la
comunicacion institucional?, ;qué tipo de tratamiento
hacen los medios de comunicacién de la informacion
sanitaria?

Si bien es cierto que el surgimiento de las TIC ha
democratizado el accesoyladivulgacion de lainformacion,
no lo es menos que el exceso de informacién desinforma.
Lo acontecido durante la pandemia de COVID-19
es un paradigma de desinformaciéon por intoxicacion
informativa.

Elmiedoalodesconocido, lafalta de evidencia cientifica
sobre las medidas de prevencion y de tratamiento de
la infeccion COVID-19, las noticias sobre la escasez
de recursos materiales y humanos para hacer frente a
la pandemia, asi como el flujo ininterrumpido de datos
sobre la tasa de infectados y numero diario de muertos,
provocaron una enorme alarma social al inicio de la
pandemia. La incertidumbre y el desconcierto generaron
un bucle “demanda-oferta-consumo” de informacién que
no hizo sino agravar aun mas la situacion. El torrente de
noticias en torno a la pandemia, magnificado por el efecto
catalizador de internet y de las redes sociales, termind
provocando una intoxicacion informativa nunca vista.

Tanto es asi que, en septiembre de 2020, la
Organizacion Mundial de la Salud quiso poner el foco
en los efectos negativos de la “sobreabundancia de
informacidn” utilizando el término “infodemia”, en
referencia a “la informacion errénea y falsa que puede
perjudicar la salud fisica y mental de las personas,
incrementar la estigmatizacion, amenazar los valiosos
logros conseguidos en materia de salud y espolear el
incumplimiento de las medidas de salud publica, lo que
reduce su eficacia y pone en peligro la capacidad de los
paises de frenar la pandemia”, llegando a afirmar que
‘la informacion incorrecta trunca vidas” (Organizacion
Mundial de la Salud, 2020).

En este sentido, son también relevantes las
aportaciones de diversos autores sefialando que “Junto
con el patégeno bioldgico, la pandemia por el virus SARS-
CoV-2 trajo consigo otra virulencia: el de la informacion
viral, tecnolégicamente replicable a una escala social
sin precedentes” (Lopez, 2021, p. 293), o que “Esta
pandemia ha puesto de manifiesto el nivel de confusion
que se puede generar si solo se recibe y comparte la
informacion pasivamente”, en referencia al riesgo de
difundir noticias falsas, o informaciones incorrectas, y a
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los peligros derivados de la facilidad y rapidez con la que
se comparte la informacion a través de internet y de las
redes sociales (Cajandilay & Peltroche, 2020, p. 101).

Con la declaracion del estado de alarma en Espafia,
en marzo del 2020, los medios de comunicacion
convencionales —televisién, radio y prensa impresa—,
cuyo consumo ya venia mostrando una tendencia
descendente en los ultimos afios, se vieron sobrepasados
por internet, la prensa digital y las redes sociales (Orus,
2022). Durante la pandemia las plataformas digitales
han mantenido, incluso ampliado, las posibilidades de
comunicacion interpersonal y de trabajo en red —sin
necesidad de desplazarse—, creando oportunidades
hasta hace poco impensables y que han contribuido
al auge en su uso. Pero no todo son ventajas, las TIC
también tienen sus debilidades e, indudablemente, la
facilidad de acceso a cualquier tipo de informacién se
acompania de efectos adversos (Morales, 2021).

Uno de los principales problemas de las plataformas
digitales es que cualquiera puede alzarse como lider de
opinién, experto en la materia, pseudoperiodista cientifico
0 cuasiprofesional sanitario, sin necesidad ninguna de
acreditarse. Internet es la gran ventana al mundo donde
cualquiera es creador de informacion. Basta tener cientos
de seguidores para posicionar un producto mediocre, 0
falso, como trending topic.

La produccion de noticias falsas, la manipulacion de
la informacién por lobbies o agentes que presionan para
conseguir intereses particulares, una mayor visibilidad
de los movimientos negacionistas y antivacunas, y la
propagacion de las pseudociencias, son algunos de los
efectos adversos que mas dafio ocasionan en el ambito
de la salud publica. La divulgacion a gran escala de todo
tipo de contenidos —algunos sin base cientifica alguna,
incluso carentes de logica o de sentido comun, otros
intencionalmente creados para confundir o engafiar—
ejercen un efecto de desplazamiento de las fuentes
oficiales o voces autorizadas, diluyendo los discursos de
los expertos en la salud.

Asi, cada vez resulta mas complicado separar lo
util de lo superfluo en las redes sociales e internet,
donde el exceso de ruido y todo tipo de interferencias
contribuyen al caos informativo. La sobreabundancia de
noticias, muchas veces contradictorias, y la diversidad
de fuentes y canales de informacién han provocado que,
paraddjicamente, en la era de las nuevas tecnologias
de la informacion y la comunicacion, estemos peor
informados que nunca.

Sobreinformacion en un mundo

insuficientemente formado

Recibir mucha informacién no significa estar bien
informado. Mas bien ocurre lo contrario. El exceso de
informacién limita o dificulta la capacidad de revisarla, de
comprenderla y, sobre todo, de seleccionar aquella que
necesitamos paratomar decisiones. Lafacilidad de acceso
a la informacion sanitaria no siempre se acompaiia de las
habilidades necesarias para realizar una lectura critica
de la misma. Incluso para los profesionales sanitarios
resulta complicado hoy en dia evaluar la calidad de la
informacién y la veracidad de sus fuentes (Bravo, 2021).

Frente a la multitud de medios y canales de informacién
disponibles, y siendo los asuntos relacionados con la
salud y la asistencia sanitaria un area que despierta
gran interés, llama la atencion la escasa dedicacién de
las organizaciones sanitarias e instituciones académicas
y cientificas a la planificacién y desarrollo de acciones
informativas dirigidas a la ciudadania. Como si dirigirse
a la opinién publica, liderar la informacién sanitaria de
calidad, bloquear y contrarrestar noticias falsas, abordar
asuntos de salud publica, promover habitos saludables,
etc., no fuera suficientemente relevante. Como si la
educacién sanitaria pudiera dejarse al libre albedrio o
delegarse en “otros”, mientras “nosotros” —profesionales
y gestores sanitarios— nos ocupamos de prestar la
asistencia y de administrar los recursos, algo que, dicho
sea de paso, es cada vez mas dificil de hacer de forma
eficiente, segura y equitativa.

Aqui radica una de las principales areas de mejora:
incorporar acciones de informacion, alfabetizacion y
educacién sanitaria a los planes estratégicos de las
instituciones sanitarias. No hacerlo es un error porque,
como se ha evidenciado durante la pandemia por COVID-19
—primera pandemia de la historia retransmitida al segundo
por los medios de comunicacién (Ramiro, 2020)—,
cuando los agentes mejor preparados y mas autorizados
no ejercen un rol activo en la gestion de la informacion y
comunicacion, otros aprovechan ese espacio que queda
descubierto para favorecer sus propios intereses.

Del mismo modo que hoy en dia no hay empresa o
institucion que pueda prescindir de un sistema de gestion
de calidad —entre otros motivos, porque la “no calidad” es
cara—, las organizaciones sanitarias necesitan sistematizar
la gestion de la informacion. Se trata de incorporar, en sus
planes estratégicos, acciones de comunicacion dirigidas a
mejorar los conocimientos de la ciudadania en cuestiones
relativas a la salud, los autocuidados, y el uso racional y
seguro de los recursos sanitarios.



Cambios en el perfil de los pacientes
y en la relacion médico—paciente

En los ultimos afios la atencién sanitaria se esta
transformando en un bien de consumo, y los pacientes en
clientes (Afiel, 2021). Apenas dos generaciones separan
al “paciente obediente” del “paciente cliente”, que se
muestra exigente y se comporta como consumidor de
servicios sanitarios. Esta evolucion tan poco aconsejable
tiene mucho que ver con los cambios en las expectativas
de la ciudadania y el impacto de la informacion que se
muestra en los medios, pero también es parte de cierto
analfabetismo sanitario, consecuencia del déficit de
formacion y de cultura sanitaria.

La ciudadania vive deslumbrada por los
avances tecnoldgicos, la superespecializacion y el
hospitalocentrismo, lo que se refleja en las demandas
de los pacientes. El perfil del “paciente cliente” es el de
una persona con unas expectativas poco realistas sobre
lo que el sistema sanitario puede y debe hacer por su
salud, con un exceso de confianza en las innovaciones
diagndsticas y terapéuticas, que busca informacion
en los medios y cree saber lo que necesita. A menudo
llega a la consulta demandando exadmenes, pruebas,
tratamientos o derivaciones a especialistas hospitalarios,
con ideas preconcebidas que no siempre coinciden con
lo que més necesita o le conviene, y demostrando poca
confianza en los conocimientos técnicos y experiencia de
los profesionales que le atienden.

Los profesionales sanitarios, muy especialmente los
que trabajamos en Atencién Primaria (AP), jugamos
un papel esencial informando, asesorando vy, sobre
todo, adaptando la informacion a las caracteristicas y
necesidades de cada paciente: necesidades que son
especificas, particulares y variables a lo largo de vida.
Una labor ya de por si complicada —cada vez mas
pacientes con enfermedades cronicas, pluripatologicos
y polimedicados, en un sistema sanitario también cada
vez mas complejo, con escasez de recursos humanos y
técnicos, y falta de tiempo para una atencién segura y de
calidad—, que la deriva hacia el consumismo sanitario
complica todavia mas.

En este contexto de “cuanto mas, mejor”, referido al
consumismo sanitario y la apetencia por la tecnificacion
y superespecializacion de la asistencia, tan importante
como determinar qué es lo que hay que hacer, es
identificar lo que no hay que hacer, bien porque no aporte
valor o bien porque su balance beneficio/riesgo sea
desfavorable. Mientras que para el “paciente exigente”
la idoneidad y calidad de la atencion sanitaria tiene que
ver con el cumplimiento de sus deseos y expectativas,
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para los profesionales sanitarios y para el sistema es
vital el uso seguro y eficiente de los recursos. Dicho de
otro modo, los profesionales sanitarios no solo debemos
ocuparnos de hacer lo que hay que hacer, y hacerlo de
forma eficiente y segura, sino también de evitar hacer lo
que no esta indicado (Sociedad Espafiola de Medicina
de Familia y Comunitaria, 2015). Tanto para lo uno como
para lo otro, hace falta tiempo: tiempo suficiente para una
atencion de calidad y segura a cada paciente.

En cuanto a la seguridad de la asistencia, en al ambito
sanitario ninguna accién esta libre de riesgos, lo que,
por un lado, complica aun mas si cabe la labor de los
profesionales, y por otro, hace mas necesaria la adopcion
de medidas de informacién, sensibilizacién y educacion
sanitaria (Afiel et al., 2019; Rodriguez & Afel, 2019).

En el mundo real, ni el paciente sabe siempre qué
es lo que mas le conviene, ni el sistema es siempre
eficiente en la prevision y provision de recursos. En
medio de esta encrucijada, los profesionales sanitarios
hemos de conciliar las necesidades y demandas de los
pacientes con la gestidn de los recursos. Unos recursos,
constantemente insuficientes, entre los que se encuentran
los propios profesionales y el tiempo de atencion. La
principal herramienta diagnostica y terapéutica en AP es
el tiempo de atencion por paciente, tiempo que se ha visto
gravemente mermado en los Ultimos afios, al aumentar la
carga asistencial.

Pacientes mas exigentes, con expectativas poco
realistas y demandas improcedentes; profesionales cada
vez mas sobrecargados, exigidos y cuestionados; exceso
de informacién y ruido mediatico; falta de liderazgo y
déficit de gestion de la comunicacién institucional por
parte de las organizaciones sanitarias; escasa utilizacion
de los medios para vehiculizar actividades informativas y
educativas que mejoren el conocimiento y utilizacion del
sistema y de los recursos sanitarios, etc. La confluencia
de todos estos factores genera discrepancias entre lo que
los pacientes esperan o desean, lo que los profesionales
deben hacer y lo que el sistema puede ofrecer.

La sobreinformacion y el déficit de cultura sanitaria
conforman un tandem “perjudicial para la salud”; dificulta
la participacion efectiva de los pacientes, que demandan
y consumen mas servicios sanitarios, aunque realmente
no los necesiten, y complica la labor de los profesionales,
que nos vemos forzados a derrochar tiempo y esfuerzo
para desmontar falsas creencias, informar y reorientar las
demandas improcedentes o desatinadas de los pacientes.

Sobre la participacion de los pacientes cabe sefalar
que participar no es dificil, lo dificil es participar de
forma efectiva: disponer de la informacion necesaria,
precisa y de calidad, y en el momento adecuado, para
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decidir con conocimiento. Si algo caracteriza al ambito
sanitario, y a las intervenciones que se desarrollan en
él, es la asimetria de la informacion. Por mucho que
los profesionales tratemos de vencer estas dificultades,
educar a los pacientes a titulo individual resulta una labor
tan ardua como poco eficiente, maxime si se compara
con el alcance y el potencial de los medios.

El caso de la Atencion Primaria y su
déficit de politica de comunicacion

La forma mas eficiente y equitativa de prestar asistencia
sanitaria es la basada en una AP fuerte y resolutiva,
con cobertura universal (Starfield, 2001; Kringos et al.,
2010). La atencion centrada en la persona y no solo en
la enfermedad, mantenida a lo largo del tiempo, integral,
accesible y coordinada, ha demostrado tener un impacto
positivo en la esperanza y calidad de vida (Pereira et al.,
2018; Palacio, 2019), a la vez que contribuye a reducir
las desigualdades socioecondmicas en el acceso a la
atencion sanitaria, amortiguando los efectos de la ley
de cuidados inversos (Hart, 1971). Los resultados de
estudios mas recientes refuerzan la evidencia previa
sobre el impacto de la longitudinalidad: mantener el
mismo médico de familia durante muchos afios, disminuye
las visitas a urgencias, los ingresos hospitalarios y la
mortalidad (Sandvik et al., 2021).

Con menos del 15% del total del presupuesto del
Sistema Nacional de Salud, la AP gestiona y resuelve mas
del 80% de los problemas de salud de la poblacion (Figura
1). A pesar del alto grado de eficiencia y de los beneficios
probados para el conjunto del sistema sanitario, se
constata una falta de inversion en el primer nivel asistencial
(Ministerio de Sanidad, 2021). Los datos muestran el
menoscabo presupuestario al que se ha sometido la AP en
los Ultimos 15 afios, respecto a la atencion especializada
hospitalaria, que resulta muy dificil de entender.

El hecho de no contar con una politica de comunicacion
que visibilice y ponga en valor el trabajo de la AP, no es
cuestion baladi. Como explica con una claridad meridiana
Verénica Casado, reconocida como la mejor médica de
familia del mundo en 2018, “el principal valor de la AP
es lo que evita, y lo que evita no se ve. No se ven ni
los infartos, ni los ictus, ni lo suicidios, ni los canceres
que evita” (Casado, 2020). Del mismo modo que no se
han visto las muertes por COVID-19 evitadas gracias
a la asistencia temprana en el primer nivel (Sociedad
Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria, 2020),
que no han salido en los medios porque no han llegado al
hospital, donde llega todo lo que si se ve, lo que sale en
los medios y lo que si se financia.

Si la situacién de precariedad era ya muy preocupante

antes de la pandemia, dos afios después de su inicio,
el desgaste que la crisis sanitaria de la COVID-19 ha
provocado en el primer nivel asistencial es tal, que el Foro
de Atencion Primaria —compuesto por ocho entidades y
sociedades cientificas— ha advertido sobre el riesgo de
desaparicion de la AP (Sociedad Espafiola de Medicina de
Familia y Comunitaria, 2022). Son muchos los aspectos
sobre los que hemos de tomar conciencia para preservar
la fortaleza de nuestro sistema de salud, basado en una
AP resolutiva, referente de calidad y eficiencia para otros
paises del mundo. A los ya mencionados cabe afadir, al
menos, otros dos.

El primero, que invertir en salud es mucho mas que
invertir en el sistema sanitario. La inversion en el sistema
se centra en la prestacion de servicios sanitarios,
moviliza y favorece el uso de recursos para el diagnéstico
y tratamiento de las enfermedades, con un enfoque
prioritario al abordaje de procesos agudos. La inversion
en salud engloba las acciones de prevencion y promocion
de la salud, el desarrollo de actividades comunitarias, la
integracion sociosanitaria, y el tratamiento, seguimiento
y rehabilitacién de pacientes con enfermedades tanto
agudas como crénicas.

El segundo, que el impacto de la asistencia sanitaria
en la salud de la poblacion es mucho menor de lo que se
cree: los factores socioeconomicos y medioambientales
influyen mas en la salud y en la esperanza de vida que
los factores bioldgicos y los efectos del sistema sanitario
(Dahligren & Whitehead, 2006) (Figura 2). No obstante,
de todas las intervenciones sanitarias, las promovidas
y realizadas por AP son las que mas beneficios aportan
al conjunto de la sociedad y al propio sistema. AP es
el recurso asistencial mas proximo a quienes mas lo
necesitan: los colectivos socioecondmicamente mas
desfavorecidos, que no solo son los que soportan una
mayor carga de enfermedad, sino también los que,
desde el punto de vista cultural y educativo, tienen mas
dificultades para cuidar y mantener su salud, y los que
se encuentren con mas barreras para recibir asistencia
(Afel, Gonzélez & Rodriguez, 2021).

En nuestro pais, si se compromete la accesibilidad a la
AP, se compromete el acceso al sistema sanitario para la
mayoria de la poblacion, lo que perjudica mas a quienes
mas lo necesitan. Por eso fortalecer y proteger el primer
nivel asistencial no es solo una cuestion de eficiencia,
sino también de justicia. Preservarlo es responsabilidad
de todos y cada uno de los agentes involucrados, sin
olvidar que los pacientes son, con diferencia, la parte
mas interesada. Para conseguirlo es primordial realizar
pedagogia sanitaria, informando y comunicando a gran
escala, al conjunto de la ciudadania.
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Figura 1. Datos de atencion sanitaria en Espafia.
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar social, 2019.
Disponible en: https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/sanidadDatos/home.htm

Condiciones
de vida y de
trabajo

Ambiente
Laboral

Servicios
Sanitarios

Servicios
de atencion
de salud

Edad, sexo y
factores
hereditarios

Produccion
agropecuaria
y alimentaria

Vivienda

Figura 2. Determinantes de la salud y modelo de produccion de inequidades en salud de Dahlgren y Whitehead.
Fuente: Dahlgren, G. & Whitehead, M. (2006). European strategies for tackling social inequities in health: Levelling up
Part 2. Disponible en: https://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0018/103824/E89384.pdf
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Informacion y educacion sanitaria. La
responsabilidad ha de ser compartida

La invisibilizacién, la infravaloracion y el desprestigio del
trabajo que se realiza en AP es un caso paradigmatico de
déficit de informacion, educacion y cultura sanitaria. La
AP no ha contado con una politica de comunicacién que
visibilice y ponga en valor el trabajo que realiza. Darlo
a conocer es primordial, como también lo es sensibilizar
a la ciudadania acerca de lo que pasaria si el primer
nivel asistencial desapareciera. Algo que podria suceder
dada la preocupante situacion en la que se encuentra
actualmente (Martin, 2021; Afiel & Palacio, 2022).

Lo légico seria destinar mas recursos a la educacion
en salud, al desarrollo de campafias de sensibilizacion
para fomentar habitos de vida saludables y acciones
preventivas, y al empoderamiento del paciente y de las
personas de su entorno para el manejo de procesos
leves agudos y para el autocuidado y monitorizacion de
procesos cronicos estables. La concienciacién sobre el
impacto de los factores socioeconomicos, mas alla de las
intervenciones sanitarias, en el computo global del estado
de salud es vital para promover el uso responsable de
los recursos sanitarios, adecuando las expectativas a la
realidad, lo que requiere también potenciar la informacion
de calidad y la educacion sanitaria (Moncada, 2018).

Cada vez es mas dificil identificar la informacion
procedente de instituciones y organizaciones sanitarias,
cientificas y académicas, e incluso de periodistas
especializados en la comunicacion en salud. Desarrollar
estrategias y programas de formaciéon que ayuden a
la ciudadania a encontrar e interpretar la informacion
sanitaria necesaria para mantener o mejorar la salud,
y a seleccionar las fuentes de informacion fiables, es
fundamental para evitar los efectos adversos de la
sobreinformacion en la salud, individual y colectiva, y en
el propio sistema.

Lo acontecido durante la pandemia es un ejemplo
de caos, desorientacion y desatencion informativa, con
ausencia de discursos expertos y una fuerte tendencia
a la politizacién de la comunicacion cientifica (Afel
& Rodriguez, 2020; Revuelta, Llorente, Gonzalo &
Arévalo, 2021).

La gran influencia de los medios de comunicacion
—también llamados el “cuarto poder”, término atribuido
al politico y escritor Edmund Burke (Galan, 2014)— en
las creencias y expectativas de la ciudadania, poco
realistas sobre lo que el &mbito sanitario puede aportar
a la salud; la complejizacion del propio sistema, junto
a la fascinacién tecnoldgica; la actitud cada vez mas
demandante de los pacientes y su impacto en la relacion

con los profesionales; los intereses cortoplacistas de
politicos y gestores sanitarios, escasamente alineados
con las necesidades de pacientes y profesionales; la
falta de transparencia en la toma de decisiones y en la
asignacion de recursos; el déficit de cultura sanitaria,
y la asimetria de la informacién, son factores que no
solo coartan el potencial del primer nivel asistencial,
contribuyendo a su debilitamiento y progresiva
precarizacion, sino que determinan un uso inadecuado
del conjunto del sistema sanitario.

Las soluciones para salir de la actual situacion de
alienacion exigen respuestas armonizadas y la participacion
de todos los agentes implicados: responsables politicos,
gestores sanitarios, organismos e instituciones cientificas,
medios de comunicacion, profesionales sanitarios,
pacientes y ciudadania en general. Cuestiones, todas
ellas, de las que es necesario escribir, publicar, divulgar,
debatir e informar. Y en eso estamos.
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Comunicacion adecuada y respaldo en la ciencia, las claves para la
mitigacion y el control de la pandemia de covid-19 en Uruguay

Adequate communication and support in science, the keys to mitigating
and controlling the covid-19 pandemic in Uruguay
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Resumen

Uruguay levant6 la emergencia sanitaria en abril de 2022 y sus ciudadanos llevan una vida normal, libre de
mascarillas y distanciamiento social. El pais sudamericano ha pasado por varias etapas en el desarrollo de la
pandemia, pero hasta en los momentos de picos mas altos de contagios en 2021 ha sido capaz de mantener el
orden, la educacién a distancia y la actividad econémica. La comunicacion presidencial y la libertad responsable:
desde el gobierno se ha empleado una comunicacién transparente, continua y basada en el concepto de la
“libertad responsable” que le ha otorgado un grado de corresponsabilidad a la poblacion. El rol protagénico de
la ciencia: la comunidad cientifica fue convocada a asesorar al Poder Ejecutivo a través de la conformacion
del Grupo Asesor Cientifico Honorario (GACH). Esta medida fue aprobada por la poblacion, que retribuy6 al
gobierno con credibilidad y acatamiento de las medidas, y propicié un mayor reconocimiento e interés en la
ciencia. El uso de una camparfia de comunicacion planificada, continua, y con base en la ciencia fue clave para
la mitigacion y el control de la pandemia en Uruguay.

Palabras clave: comunicacion; ciencia; salud; pandemia.

Abstract

Uruguay lifted the health emergency in April 2022 and since then its citizens have led a normal life, free of
masks and social distancing. The South American country has gone through several stages in the development
of the pandemic, but even at the times of the highest peaks in infections in 2021, it has been able to maintain
order, distance education and economic activity. Presidential communication and responsible freedom: The
government has used transparent and continuous communication based on the concept of "responsible
freedom" that has granted a degree of co-responsibility to the population. Prominence of science: the scientific
community has been summoned to advise the Executive Power through the formation of the Honorary Scientific
Advisory Group (GACH). This measure was approved by the population, which rewarded the government with
credibility and compliance with the measures, and has led to greater recognition and interest in science. The
use of a planned, continuous and scientifically based communication campaign was key to the mitigation and
control of the pandemic in Uruguay.
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Introduccion

| 5 de abril de 2022 el gobierno uruguayo puso
fin a la emergencia sanitaria causada por el virus

SARS-CoV-2, siendo uno de los primeros paises
en América Latina. La medida se tom¢ tras la disminucion
sostenida de contagios durante semanas y el alto
porcentaje de la poblacion vacunada (86%).

En la actualidad, con la aprobacién del Decreto N°
106/022 del Poder Ejecutivo (IMPO, 2022), quedaron sin
efecto todas las medidas que establecia el Decreto N°
93/020 por el cual se declard el estado de emergencia
nacional sanitaria (IMPO, 2020). Hoy, los uruguayos llevan
una vida normal muy similar a la que tenian antes del inicio
de la pandemia. Se retomaron las clases presenciales en
todos los niveles educativos, los espectaculos publicos,
y ya no se exige el distanciamiento social en lugares
cerrados ni el uso de mascarillas, a no ser en hospitales.

A dos afios del inicio de la pandemia, el 72% de los

uruguayos considera que el pais manejé “bien” 0 “muy
bien” la situacion, y una proporcién igual de la poblacion
cree que ya ha pasado el peor momento, segun una
encuesta que realizé la consultora Equipos entre el 22 de
febrero y el 1 de marzo de 2022 (grafico 1).

El pais ha tenido 7191 fallecidos por covid-19 y mas
de 886 mil recuperados de la enfermedad desde el inicio
de la pandemia, segun las cifras del Sistema Nacional de
Emergencias (SINAE) hasta el 30 de abril de 2022.

Ante la realidad vivida en Uruguay, nos surgen las
siguientes dudas: ¢cual ha sido la clave para el buen
desempefio del gobierno en la gestion de la pandemia?
$qué acciones han incidido para alcanzar tan elevado
indice de aprobacion social de la gestion? Intentaremos
responder a estas preguntas desde un anélisis de la
comunicacion de crisis que realizé la Presidencia de la
Republica de Uruguay vy el rol que se le otorgd desde
el gobierno a la ciencia en la toma de decisiones
importantes.

= Muy bien
= Bien
Ni bien ni mal
m Mal
m Muy mal
B NS/NC

Grafico 1. Evaluacion de cdmo Uruguay manejo6 la pandemia. Fuente: Equipos Consultores.



La comunicacion presidencial y la libertad responsable

Para cualquier gobierno, mantener una buena
comunicacion con sus gobernados es importante,
pero mas cuando se esta frente a una pandemia. Con
un buen empleo de la comunicaciéon de la salud, es
posible generar un cambio de actitud y de conducta que
ayude a mitigar la situacion de crisis. Tal como lo define
Healthy People (2010). La comunicacién utilizada
adecuadamente es un elemento de poder que permite
mejorar la salud de la poblacion.

La emergencia sanitaria fue declarada de forma
preventiva en Uruguay el 13 de marzo de 2020, cuando
se confirmaron los primeros cuatro casos de covid-19.
Esto ocurri6 solo doce dias después de que asumiera la
presidencia de la nacion el Dr. Luis Lacalle Pou, en pleno
proceso de transicion entre el gobierno del Dr. Tabaré
Véazquez, de izquierda, y una coalicién de varios partidos
de derecha que llevo al poder al actual presidente.
Esa misma jornada del viernes 13, a través de una
conferencia de prensa multitudinaria, el novel mandatario
acompafiado por todo su gabinete de gobierno declard
la situacion de emergencia sanitaria unida a una serie
de medidas inmediatas: el cierre parcial de fronteras -lo
que implico la exigencia de una cuarentena obligatoria
para pasajeros provenientes de paises considerados
de riesgo o sintomaticos, asi como la prohibicion del
descenso de pasajeros y tripulantes de cruceros-, la
suspension de espectaculos publicos, y la suspension del
control de asistencia en todos los niveles de la educacion
publica y privada. Esta ultima medida fue sustituida al
dia siguiente por la suspension total de las clases por
un periodo de dos semanas, en respuesta a la presion
de la poblacién que se manifestd por las redes sociales
y dejé claro que no pretendia enviar a sus hijos a las
escuelas. Esta reaccion de revision de postura fue una
clara sefial de escucha por parte de los representantes
del gobierno. Hubo un monitoreo de redes, y en funcion
de ello se actud en consecuencia. Esta accion contribuyd
a generar tranquilidad y confianza desde el comienzo de
la pandemia. La confianza es un valor esencial durante
cualquier situacion de crisis y se construye poco a poco
con acciones concretas como esta.

Durante la primera conferencia el presidente anuncié
el inicio de una campafia de concienciacion e informacion
y asegurd que el gobierno informaria con transparencia el
numero de casos diarios y la evolucion de la pandemia.
Al dia siguiente, se inicié la campafia de bien publico por
los medios de comunicacion tradicionales y las redes
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sociales en la que se explicaban las caracteristicas del
virus y los habitos de prevencion del mismo (Ministerio
de Salud Publica, 2020a). Desde el Ministerio de Salud
Publica (MSP) se emitieron diariamente, en los horarios
de los noticieros centrales, los informes de la situacién
epidemioldgica que contenian: el nimero de casos
diarios y acumulados; los nuevos casos confirmados por
departamentos; el numero acumulado de test realizados;
el nimero acumulado de personas recuperadas; los
fallecidos por zona geogréfica, edad y sexo; la cantidad
de casos activos; y el numero de personas internadas
en Centros de Tratamiento Intensivo; entre otros datos.
Estos comunicados eran enviados desde el MSP a
los periodistas por correo electrénico, y por los grupos
de WhatsApp de prensa, a través de los gabinetes de
comunicacion de los gobiernos departamentales. Una vez
enviados a los medios, los comunicados eran publicados
también en la pagina web del Sistema Nacional de
Emergencias para el libre acceso de la poblacion.

En su estrategia de comunicacién, el gobierno
uruguayo utilizd en varios momentos a determinados
influencers. Uno de ellos fue el médico Roberto Canessa,
reconocido por haber sido uno de los supervivientes de
la tragedia aérea ocurrida en la Cordillera de los Andes.
Durante su mensaje, en un spot que se difundié desde el
canal de YouTube del MSP y los medios de comunicacion
audiovisuales, se entremezclaban imagenes del momento
de su rescate en la cordillera con imagenes del personal
de salud que estaba en plena batalla contra la covid-19
(Ministerio de Salud Publica, 2020b). Una de las frases
caracteristicas fue “{Vamo’ arriba!” utilizada varias veces
como aliento con sus colegas sanitarios. Una expresion
muy comun en el pais asociada al futbol. Se suele alentar
a la seleccion uruguaya con un “jVamo’ arriba la celeste!”,
en referencia al color de la camiseta que distingue a la
seleccion de dicho pais (figura 1).

El futbol fue un gran aliado en la comunicacién del
gobierno. Durante la campafia de vacunacién, en los
momentos de mayores picos de contagios en 2021,
varios futbolistas y exfutbolistas famosos de la seleccion:
Sebastian “El loco” Abreu, Diego Lugano, Luis Suérez
y Diego Forlan, publicaron entradas en sus cuentas de
Instagram y Twitter con metéforas futbolisticas. La accion
teniaundoble objetivo: incentivar la vacunaciony erradicar
la desinformacion al respecto de las mismas. Al finalizar
cada entrada se afadia la frase “Compartir la informacion
correcta es como hacer un gol de media cancha ¢Te
suméas?” junto al hashtag #LalnformacionSalvaVidas @
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MSPUruguay, tal como se describe en la publicacion
‘Campafia de efectividad vacunal: ciencia en clave
de futbol” del sitio web de Presidencia de la Republica
(Presidencia, 2021).

La comunicacion persuasiva fue determinante para
alcanzar rapidamente un alto nivel de vacunacion. En
enero de 2021 solamente el 43% de la poblacion estaba

predispuesta a vacunarse contra la covid-19, pero en
la medida en que la poblacién accedia a la informacion
y confiaba, cambiaba su actitud frente a las vacunas.
Cuando en marzo llegaron las primeras dosis de Sinovac
y se inicié la inoculacién, el 81% de la poblacion estaba
predispuesta a vacunarse, segun las cifras de Equipos
Consultores (grafico 2).
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Figura 1. Campafia en redes sociales con futbolistas uruguayos como influencers. Fuente: Sitio web de Presidencia.
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Grafico 2. Serie de predisposicion a vacunarse. Fuente: Equipos Consultores.



Desde mipuntode vista, el Poder Ejecutivo logré cumplir
con el compromiso de comunicar con transparencia y
seriedad durante la pandemia. Por momentos incluso
pudo haber sido demasiada informacion. Los telediarios
no cerraban sus ediciones sin antes anunciar las cifras
de contagios vy fallecidos del dia. En los momentos de
mayor nimero de casos el gobierno generé conferencias
de prensa diarias transmitidas en directo por los medios
masivos de comunicacion. La mayoria de las veces
fueron encabezadas por el propio presidente de la
Republica de Uruguay, que utilizé un lenguaje claro y de
cercania, y en otras ocasiones por el ministro de Salud
Puablica o algin otro representante del gabinete de
gobierno, segun cual fuera el tema central a comunicar.
Este contacto diario con la ciudadania contribuyé a
fortalecer los lazos de confianza y se vio reflejado en un
alto acatamiento de las medidas.

Otro aspecto que consideramos clave en la aprobacion
de la gestion fue el concepto de “libertad responsable”,
que introdujo y defendié el presidente de Uruguay en
referencia a las medidas de restriccion de movilidad de
las personas. Que los uruguayos tuviesen una “libertad
responsable” para manejarse durante la pandemia
implicaba que no habria cuarentena obligatoria, y, por
ende, no se aplicarian sanciones a quienes se vieran
obligados a salir de su casa para trabajar o por algun
otro motivo. Este concepto que lanz6 el Dr. Lacalle en
conferencia de prensa durante la declaracién de la
emergencia sanitaria fue defendido incluso durante el
periodo mas duro de la crisis sanitaria, pese a las fuertes
presiones de la oposiciéon que reclamé enfaticamente
la aplicacion de la cuarentena obligatoria, medida que
adoptaron otros paises, entre ellos, la limitrofe Argentina,
que a través del Decreto DNU 297/2020 declaré el
“aislamiento social y preventivo obligatorio”, en marzo de
2020 (Comunicacion Presidencial, 2020). Al mantenerse
firme en su postura, el gobierno uruguayo demostré
coherencia, otro valor que contribuyé a la credibilidad.
‘Apelamos a la sabiduria y madurez del pueblo
uruguayo para afrontar esta situacién”, fue el mensaje
presidencial en defensa de la libertad responsable. De
ese modo, el gobierno le hizo sentir a la ciudadania que
el poder estaba en sus manos y, por lo tanto, de sus
decisiones dependia en gran medida la evolucion de la
pandemia y del pais.

El rol protagénico de la ciencia

Otro diferencial en el abordaje de la pandemia en Uruguay
fue el lugar que se le dio a la comunidad cientifica en la
definicidn de las medidas sanitarias. Al mes de reportados
los primeros casos de covid-19, se cred el Grupo Asesor
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Cientifico Honorario (GACH), que desde entonces pas6
a tener un importante protagonismo en los medios de
comunicacion. La coordinacion general del grupo estuvo
a cargo del Dr. Rafael Radi, quien fue acompafado
por los doctores Henry Cohen y Fernando Paganini,
referentes en las dos grandes areas de trabajo que se
crearon: Salud y Ciencia de Datos. Los tres cientificos
lideraron un grupo interdisciplinario de 58 personas
pertenecientes a diferentes instituciones cientificas. Cada
subgrupo de trabajo mantenia reuniones semanales,
analizaba la situacién en base a datos, desarrollaba
informes técnicos que luego eran revisados por la
coordinacion del GACH, y en base a ellos se hacian las
recomendaciones al Poder Ejecutivo. La mayoria de las
veces, estas recomendaciones fueron consideradas y
adoptadas por el gobierno. Sobre todo, en los primeros
meses del accionar del GACH, cuando habia mucha
desinformacién acerca del nuevo coronavirus. EI GACH
cumplié la funcién de un Comité Permanente de Crisis.
Le dio el respaldo al gobierno en su actuacién y dividid
responsabilidades en momentos de caos donde poco se
sabia acerca de como enfrentar la pandemia. Pareceria
que la iniciativa del gobierno, de basar buena parte de
sus decisiones en funcion de lo que recomendaban los
cientificos, impacté positivamente en el acatamiento de
las medidas sanitarias por parte de la sociedad.

Durante 15 meses el GACH trabajé del lado del
gobierno, hasta que la situacion sanitaria se estabilizo.
Cuando el pais logré un nivel de vacunacion elevado se
realizo la salida del GACH, un final acordado previamente
entre ambas partes. Fue un afio de “protagonismo” de la
“seleccion’ cientifica de Uruguay”, tal como titula el portal
INFOBAE, en abril de 2021.

El plan de vacunacion comenz6 el 1 de marzo
de 2021, unos meses mas tarde que la mayoria de
los paises vecinos de Sudamérica, pero se logro
implementar de forma rapida. Al dia de hoy, el 86% de
la poblacién esta vacunada con al menos una dosis, y lo
supera solamente Chile y Cuba en la region, con 90,3%
y 88,6%, respectivamente, segun datos extraidos
del estudio denominado “Dosis totales de vacuna
COVID-19 administradas por cada 100 personas”(Our
world in data, 2022).

Con el GACH Ila poblacion pasé a reconocer a los
cientificos uruguayos. Los medios de comunicacion,
el periodismo generalista, debi6 hacer un esfuerzo por
acercarse al mundo de la ciencia. Si bien los cientificos
siempre estuvieron ahi, no eran objeto de noticia.
La mediatizacién que adquirieron los cientificos tuvo
repercusiones inmediatas a nivel social. En una entrevista
a la agencia de noticias EFE, al cumplirse un afio de la
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creacion del GACH, el Dr. Radi comentd que el proceso
de trabajo junto al gobierno contribuyé a la “visibilizacion y
validacién social de la ciencia” en Uruguay. Tal afirmacion,
junto al dato empirico del aumento de la matriculacion
de estudiantes en la Facultad de Ciencias en 2021, de
un 43%, indican que la poblacién comenzd a interesarse
mas por la ciencia.

Instituciones cientificas del pais contribuyeron a
brindar informacién seria sobre la enfermedad, el proceso
de testeo y diagnostico, la composicion de las vacunas,
etc. Segun informé la Lic. Daniela Hirschfeld, directora
de comunicacion del Institut Pasteur de Montevideo en
la Jornada “Aportes de la informacion y la comunicacion
para pensar la pandemia” organizada por la Facultad
de Informacién y Comunicacién de la Universidad
de la Republica, la cuenta de Twitter de su centro de
investigacion paso de tener 1.500 seguidores en marzo
de 2020 a 17.000 en junio de 2021.

Considero que los medios de comunicacidn uruguayos,
en lineas generales, hicieron un abordaje responsable
de la pandemia. Se basaron en fuentes cientificas y
oficiales. Aunque algunos de ellos le cedieron espacio a
quienes estaban en contra de las vacunas, contemplando
la libertad de expresion, la opinion de estas minorias no
tuvo gran impacto en la poblacion.

Conclusiones

Una campafia de comunicacion adecuada, con el
liderazgo del propio presidente de la Republica de
Uruguay, ayudé a generar confianza en un equipo de
gobierno que recientemente habia iniciado su gestion
cuando se declard la emergencia. Pese al escaso tiempo
al mando, la estrategia comunicacional fue eficiente.
Se cumplieron las normas de la OMS en estos casos:
confianza, anuncios tempranos, transparencia, escuchar
al publico y planificacion. ElI concepto de la libertad
responsable, que le otorgd un grado de responsabilidad
compartida a la poblacién, fue una estrategia politica
inteligente. El uso de influencers, la analogia de la
pandemia con el futbol, en un pais apasionado por este
deporte, fueron otros aciertos. Por Ultimo, y no menos
importante, el reconocimiento publico a los cientificos
como las personas mas capaces para guiar al pais en
momentos de incertidumbre fue fundamental para la
mitigacion y el control de la pandemia en Uruguay.
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