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Las redes sociales como medio de divulgacion para profesionales sanitarios

Social networks as a means of dissemination for health professionals

n la actualidad nadie pone en duda el auge de las redes sociales para fines que van mas alla de la mera

comunicacion a distancia. Existe una tendencia cada vez mas evidente a utilizar estos medios como

herramientas profesionales. Multitud de marcas, artesanos de todo tipo productos, hosteleria. Son s6lo algunos
de los mercados que encontramos hoy en dia al acceder a nuestra cuenta de Instagram, Facebook o TikTok. Y es que
la creacidn de estas cuentas profesionales puede suponer una manera eficaz de promocion de los negocios en pleno
siglo XXI (Baquero & Cantor, 2017; Medina Aguerrebere, Medina, & Gonzalez Pacanowski, 2022).

Sin embargo, y puede que alin mas a raiz de la pandemia de COVID-19, el nimero de cuentas utilizadas
especificamente por profesionales sanitarios para la divulgaciéon de conocimientos parece estar en pleno
crecimiento. Tal es la revolucion, que ya existen multitud de estudios analizando el fenémeno (Costa-Sanchez,
TuRez-Lépez, & Videla-Rodriguez, 2016; Lau et al., 2012; Zaman et al., 2021). Se trata de utilizar estas cuentas
para transmitir conocimiento de gran interés para la poblacion en general y/o posibles pacientes de diversas
patologias (De Angelis et al., 2018; Ortiz-Rodriguez, 2020). Toda esta informacion
puede servir simultineamente para la formacién interprofesional entre personal
de distintas especialidades (Antheunis, Tates, & Nieboer, 2013). De esta forma, se
consigue fomentar la perspectiva holistica e integrativa de la medicina. Se establecen
simbiosis entre nutricionistas y dermatdlogos, ginecélogos y endocrinos o neurélogos y
psiquiatras y asi sucesivamente estableciendo un sinfin de combinaciones diferentes.
La difusion es directa, rapida y amplia porque la publicacion o storie de un profesional
en Espafia puede estar siendo visualizada o compartida por personas de cualquier
parte del mundo. De esta manera, no sélo la sociedad se beneficia, sino que también
el profesional consigue visualizacién y promocion.

Para la difusion de estos conocimientos, los profesionales utilizan directos en los

== == == == = e abordan cierta tematica o patologia retransmitiendo el contenido en vivo y en los

que pueden, ademas, discutir con otro colega invitado a la charla. Otra manera de

hacerlo es mediante stories o publicaciones que pueden contener infografias, videos, esquemas o textos, entre

otros. Una herramienta muy recurrida que complementa este tipo de contenido es la posibilidad de etiquetar o

mencionar fuentes, bien sean otras cuentas, libros, marcas, etc. Asi, los visualizadores pueden contrastar y ampliar
la informacién o bien acceder al fabricante de cierto producto. Parecen todo ventajas.

No obstante, habria que analizar también la presencia de efectos negativos derivados de este uso que se le
estd dando a las redes. Se sabe que, en la actualidad, las personas con cuentas acreditadas y con buenas cifras
de seguidores suelen recibir beneficios por parte de marcas a cambio de mencionarlas o promocionarlas. Y esto
nos lleva a reflexionar sobre la posibilidad de que termine haciéndose negocio de lo que en principio se presentaba
como divulgacion altruista y exclusivamente formativa. Por otra parte, cabe destacar que, al tratarse de temas de
salud, la comunicacion tiende a ser muy sensible. Cuando una persona decide explorar sobre temas médicos,
existe el riesgo del autodiagnostico e incluso de la automedicacion. Ambos fenémenos pueden ser peligrosos
y contraproducentes, llegando a atentar contra el bienestar de muchos ciudadanos. En este punto, convendria
preguntarse ;Como podemos evitar el autodiagnéstico? ;Como divulgar sin caer en alarmismo? ;Deben los
profesionales advertir al respecto? Resulta critico que el usuario posea conocimientos basicos pero sélidos acerca
de la necesidad de tratar cada caso particular de manera personal antes de sacar conclusiones. Aunque aun no
existen muchos estudios al respecto, seria muy oportuno crear espacios para discutir estos aspectos de las redes.
Tal'y como ya se ha hecho con la busqueda de informacion en la web de forma mas general (Ampuero et al., 2021).
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Access, use and attitudes regarding information and communication
technologies among older adults during the COVID-19 pandemic

Acceso, usoy actitudes de Tecnologias de la Informacién y Comunicacién
en personas mayores durante la pandemia de COVID-19
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Abstract

Introduction: The COVID-19 pandemic highlighted the digital divide among older adults. Their everyday needs
and mobility constraints forced them to go online, challenging older adults with limited access to Information
and Communication Technologies (ICTs) and scarce digital abilities. Objective: This study explores factors
influencing older adults' use and perception of ICTs during the pandemic. Methodology: We conducted a
survey of vulnerable elderly individuals in Santiago, Chile (N=251) and followed up with face-to-face interviews
with 20 participants. Results: The findings indicate that frequent smartphone use among older adults is
positively correlated with their perception of comfort, usefulness, control over the device, and willingness to
use it. Active users exhibit higher confidence levels and engage in a broader range of online activities, while
moderate users feel less inclined to bridge the digital gap, experiencing a sense of exclusion. Conclusion:
The study highlights the importance of perceived control in shaping smartphone usage among older adults and
underscores the interplay between attitudes and technology adoption. Despite some limitations, this research
offers valuable insights into the perspectives of non-users and proxy users, as well as the barriers to internet
access during a crisis.

Key words: Internet use and perception; smartphone; older adults; vulnerability; mixed methods.

Resumen

Introduccion: La pandemia de COVID-19 resalté la brecha digital entre las Personas Mayores (PM). Sus
necesidades cotidianas y las limitaciones de movilidad los obligaron a conectarse en linea. Esto desafié a las PM
con acceso limitado a las Tecnologias de la Informacién y Comunicacion (TIC) y escasas habilidades digitales.
Objetivos: Este trabajo explora factores asociados al uso y percepcion de TIC entre las PM en tiempos de
COVID-19. Metodologia: Realizamos una encuesta a personas mayores vulnerables en Santiago, Chile (N=251)
y seguimos con entrevistas en profundidad a 20 participantes. Resultados: Los hallazgos sugieren que el uso
frecuente de Smartphones entre las personas mayores esta positivamente correlacionado con su percepcion de
comodidad, utilidad, control sobre el dispositivo y disposicion para usarlo. Los usuarios activos muestran niveles
de confianza mas altos y participan en una gama mas amplia de actividades en linea, mientras que los usuarios
moderados se sienten menos inclinados a cerrar la brecha digital, experimentando una sensacidn de exclusion.
Conclusion: El estudio destaca la importancia del control percibido en la configuracion de los patrones de
uso de Smartphones entre las personas mayores, resaltando la interaccion entre las actitudes y la adopcién de
tecnologia. A pesar de sus limitaciones, esta investigacion proporciona informacion valiosa sobre las perspectivas
de los no usuarios y los usuarios por proxy, y las barreras al acceso a Internet durante situaciones de crisis.

Palabras claves: uso y percepcion de Internet; Smartphone; personas mayores; vulnerabilidad; métodos
mixtos.

Fecha de envio:29/11/2022
CONTACTO: Maria Fernanda Cerda Diez@ mcerda@uandes.cl Fecha de aceptacion:25/10/2023
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Introduction

igital inclusion of older people is a difficult task, and even more so in the wake of the COVID-19 pandemic,
thich poses disproportionate risk to this population in terms of prevalence, and consequent death if

infected. Furthermore, public policies that urge lockdowns to require health permits and restrict opening
hours have made daily tasks more challenging for senior adults. In this context, the availability and use of the
Internet are critical for older adults because it provides remote access to medical and subsistence services and
essential activities (Hargittai, Piper & Morris, 2019). Access to the Internet can impact socialization, health, and
the connection with family and friends (Ellison, Steinfield & Lampe, 2011) since it allows older people to maintain
social ties and enhance their psychological well-being by reducing the risks associated with isolation (Hunsaker
& Hargittai, 2018). However, Information and Communication Technologies (ICTs), such as smartphones, can
serve as both barriers and facilitators for older adults due to the need for access and digital abilities (Pavez &
Correa, 2020). Evidence from this study indicates that older adults have severe disadvantages, including the lack of
technical help (Lee, Chen & Hewitt, 2011), precarious digital skills (Barrantes & Cozzubo, 2017) and lack of interest
(Haase, Cosco, Kervin, Riadi, & O'Connell, 2021). This became evident during the COVID-19 pandemic, which
further exposed long-standing technology-related inequalities that were not receiving the necessary public interest
and policy development (Beaunoyer, Dupéré, & Guitton, 2020). Moreover, once people retire, they start losing
social ties, intensifying technological exclusion (Seifert, 2020). Hernandez, Jimenez, and Perez (2022) were able to
demonstrate an ongoing concern about the health effects of social isolation during the

pandemic and how the lack of communication generated effects on the mental health r= I;/id:nce_

of older adults living alone. Therefore, this research explores access to and use of the | suggeststhat |
Internet among older adults during the first year of the COVID-19 pandemic, as well as older adults

their attitudes toward the Internet and reported digital ability levels. | carefully select

For older adults, Internet adoption can improve quality of life, increase cognitive the digital tools
abilities (Charness & Boot, 2009) and expand access to services vital for their safety l they considered l

and autonomy (Llorente-Barroso, Sanchez-Valle, & Vifaras-Abad, 2023). Digital helpful, yet are
communications also allow people to feel connected, break distance barriers, and " critical of certain
promote instantaneous communication (Harley & Fitzpatrick, 2009; Jung, Walden, uses of digital |

Johnson & Sundar, 2017; Pywell Vijaykumar, Dodd & Coventry, 2020). This way of technologies
communicating can also be extended to health issues, especially in the context Of b = = - - o
chronic diseases (Leist, 2013). Telehealth can be a beneficial form of care for an age

segment that frequently uses medical services, and the spread of mobile telephones opens up opportunities in this
regard (Zubatsky, Berg-Weger & Morley, 2020).

Nonetheless, older people's relationship with technology is not straightforward. The literature highlights that this
relationship is crucial for understanding older adults' use, adoption, and knowledge of ICTs (Quan-Haase, Martin
& Schreurs, 2016), particularly among those who are reluctant to adopt new digital tools (Rainie, 2015). Authors
have long discussed various approaches to internet usage typologies, often finding them to be rigid and excessively
reliant on data (see Blank & Groselj, 2014). However, one of the most practical approaches was proposed by
Selwyn, Gorard and Furlong (2005). They segmented users based on their frequency of internet use and the variety
of online applications or purposes they engage in, ranging from broad frequent users to those who rarely or never
use the internet. These segments include broad frequent users (individuals who use the internet very often or fairly
often and engage in three or more different online applications or purposes), narrow frequent users (users who
frequently use the internet but limit themselves to one or two different online applications or purposes), occasional
users (respondents who make occasional or rare use of the internet), and non-users (Selwyn, Gorard & Furlong,
2005). While older adults are more engaged with ICT, they use it less than younger generations (Quan-Haase,
Williams and Wellman, 2018).

Evidence suggests that older adults carefully select the digital tools they considered helpful, yet are critical of
certain uses of digital technologies (Tsatsou, 2021). For instance, feelings of privacy invasion were among the most
significant obstacles. Thus, actions intended to teach digital tools increased older people’s interest in their use (Xie
et al., 2012). Braun (2013) studied 124 older adults’ digital behavior and concluded that perceived usefulness and
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trust were the most significant predictors of more meaningful use. Evidence suggests that their main motivations
for engaging in social media include keeping in touch, sharing photos, social surveillance, responding to family
requests, convenient communication, and curiosity (He, Huang, Li, Zhou, & Li, 2020). Fear of new technologies is
also an element found in research on this area (Heinz, et. al, 2013; Hill, Betts & Gardner, 2015; Peek et. al, 2016).
A study by Nimrod (2020) showed that the only online functions that could improve well-being were those related
to leisure. However, according to what was reported in that study, this function increased the least. On the other
hand, the author did find significant positive associations between stress and increased use of the Internet for
interpersonal communication and online errands. These were related to the lack of knowledge and use of digital
tools, corroborating the need for more learning and use of digital tools for recreational purposes.

In the same vein, Seifert, Cotten & Xie (2021), who studied older adults from vulnerable populations, concluded
that during COVID, those people who were not connected to the Internet had to combat a double exclusion: social
and digital. Meanwhile, Hajek and Kénig (2021) studied the behavior of more than three thousand older adults in
Germany during the pandemic and found that users with lower Internet use to contact friends and family reported
higher loneliness, lower life satisfaction, and more depressive symptoms. Conversely, those with a high frequency
of contact reported better psychosocial factors.

Different studies (Jung et al., 2017; Gorenko, Moran, Flynn, Dobson & Konnert, 2021) have shown that the main
motivations for not engaging include privacy, little appreciation of the content, preference for familiarity, the triviality
of communication, time commitment, and frustration when using digital tools. The use of the Internet in older adults
increased when living with minors or a household partner from whom to receive help (Barrantes & Cozzubo, 2017).
This phenomenon was demonstrated during the pandemic in the study carried out by Diehl and colleagues (2022),
who studied people between 70 and 77 years of age in Portugal. A large proportion of them reported relying on
the help of family members to skillfully use different functions of technological devices to keep in touch with people
outside their home.

One theoretical approach to this phenomenon comes from Katz, Blumler & Gurevitch’s (1974) Uses and
Gratifications Theory (UGT), which identifies audience needs and the relationship between a person’s selection of
a specific medium/platform and the gratification obtained. UGT also distinguishes people’s main objectives when
choosing a medium, including looking for information and advice on practical issues; confirmation of personal values;
identification with role models and other people they appreciate; integration and social interaction; and looking for
entertainment (Chou & Liu, 2016). The advent of computer-mediated communication revived the significance of
UGT (Ruggiero, 2000). It has been used in studies that look at the initial stages of each new mass communications
medium, such as newspaper, radio, television, and now the Internet and mobile technology—for instance, exploring
elderly mobile users’ adoption (Yang & Lin, 2019) and seniors’ use of social networking sites (Jung et al., 2017; Kim,
Lee, & Contractor, 2019).

Chile’s population is currently aging due to a decrease in its birth rate and increase in life expectancy (INE,
2018). This demographic shift suggests that, by 2031, the proportion of older people will exceed that of people
under 15 years old (INE, 2020), reflecting a bulge in the upper part of the population pyramid. Responsibly
and effectively facing this shift requires implementing public policies in health, housing, economy, and work
(Villalobos, 2017). Although 80% of the Chilean population has access to the Internet, digital inclusion of older
adults dropped to 55% (SUBTEL, 2017). This reduction was even more severe among users older than 80, of
whom only 9.8% use the Internet.

Although the literature on Internet access is limited, national evidence (Rodriguez, Cajamarca, Herskovic, Fuentes
& Campos, 2017) and regional reports indicate that older people prefer using smartphones over computers (Sunkel
& Ullmann, 2019; Pochintesta, & Museres, 2022). This dovetails with international evidence, and corresponds to the
fact that mobile phones present fewer access barriers relative to laptops based on lower prices and greater user
ease (Napoli & Obar, 2014; Pearce & Rice, 2013). Nevertheless, Moreno & Fuentes (2016) argued that educational
levels, work experiences, socioeconomic status, and difficulties derived from physical and cognitive deterioration
due to aging can explain differences in the use of mobile devices.
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Objectives

The objectives of this research were twofold:

. To investigate the patterns of access to and utilization of the Internet among older adults during the COVID-19
pandemic.

II. To examine the attitudes of older adults toward the Internet and assess their reported levels of digital abilities.

Methods
Sampling and recruitment

Observational, cross-sectional study whose population corresponds to elderly residents of Santiago, Chile. The
sample was selected by convenience and consisted of adults between 60 and 94 years old from an urban area of
Santiago between January and June 2021. Inclusion criteria included (1) older adults that participate in the district
Day Center, (2) without cognitive impairment, and (3) able to consent to participation in the study.

For recruitment, the research team requested a database of older people who participate in the district Day
Center. 551 older people were contacted by telephone; 251 met the inclusion criteria.

Procedures

This project followed a mixed-method approach with an explanatory sequential design (Subedi, 2016). This approach
implies that findings from the first method (survey) informed the design and application of the second (interviews).
This strategy addressed the collection and analysis of data from quantitative and qualitative perspectives, assuming
the complexity of the social phenomenon, increasing its comprehension, and allowing for data triangulation (Samperi,
2018). Moreover, it helped map out Internet access and use at the device, platform, and content levels, and achieves
greater generalization of the population studied from a systematic and replicable approach (Onwuegbuzie & Collins,
2007).

The second qualitative phase allowed us to explore the dynamic role of new technologies in different areas of older
people’s daily life, accounting for the singularities of various contexts and social moments. Face-to-face interviews
served as a tool to analyze context-specific phenomena, focusing on the "how" rather than on the "what" (Berger,
1998; Esterberg, 2002). These interviews allowed participants to speak freely and resulted in findings that made it
easier to understand the “what” and “how,” providing nuance to decisions, trajectories, and degrees of participation
in the world of new technologies (Silverstone, 2005). In this phase, we randomly selected 20 participants from the
sample (16 users and four non-users), aiming to include participants of both genders, as well as ones with different
types of access (mobile, laptop, or both), and varying frequency of use.

Measures

The first quantitative phase adapted an instrument that measures the perception of barriers and the frequency of ICT
use, as implemented by Alvarez-Dardet, and Pérez-Padilla (2020), along with the Computer Attitudes Scale. The
Computer Attitudes Scale (Selwyn, 1997; Villar, 2003), with 22 items, measures four attitudinal dimensions related
to devices, including affective components (positive feelings associated with them, items 1-4), perceived usefulness
(the extent to which they are perceived as practical tools for daily life, items 5-10), perceived control (subjective
perception of control, items 11-17), and behavioral components (willingness to use them, items 18-22) (Selwyn,
1997; Villar, 2003).

Each of these attitudinal dimensions were measured on a 0-to-3 scale, with 3 being the highest level. Additionally,
the first phase measured participants' baseline state with a 6-item cognitive screener (Callahan, Unverzagt, Hui,
Perkins & Hendrie, 2002) and their perception of their current health status (Fernandez-Ballesteros, 2008).

The second qualitative phase consisted of semi-structured interviews. The question guide was based on the
typology proposed in the same study (Alvarez-Dardet et al., 2020) and aimed to characterize user types (greater
frequency of use, variety of purposes and device used to access). It also included a series of questions for those
who declared themselves non-users.

Analysis

This section describes the statistical analyses we performed with R-software, version 4.1.0. The variables considered
in the analyses included the type of device participants reported having (nominal), frequency of use of each device
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(ordinal), type of usage of each device (nominal), perceived barriers for not using each device (nominal), perceived
usefulness of each device for daily life (ordinal), perceived control of each device (ordinal), highest educational level
reached (ordinal), and age.

In the quantitative phase, we investigated whether data supports the hypotheses with (i) descriptive statistics
reports, such as averages, standard deviations, and Pearson’s correlation coefficients (r), (i) comparisons of
attitudinal dimension scores for participant pairs with two-independent-sample t-tests, and (iii) estimated one-way
ANOVA and MANOVA models to compare participants’ attitudinal scores according to how frequently they use each
device.

In the qualitative phase, we recorded and transcribed all interviews. Next, we analyzed and obtained insights from
this data with NVivo, following three stages: (1) coding, (2) condensation, and (3) interpretation (Kvale & Brinkmann,
2009). The coding stage included segments that extended across testimonies and labeling to create codes (Kvale &
Brinkmann, 2009). Examination of the prior literature and results from the quantitative stage allowed us to determine
the main topics, including access to the Internet, health needs like looking for information,
permits and appointments, household composition, and help using technologies, among
others. Later, it incorporated new elements and emerging topics that the participants
provided (Flick, 2002), such as the ubiquity of social media and confidence levels when
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Ofthe 251 participants, we excluded one who did not report whether he had a smartphone.

The average age of the remaining participants was 71, of which 218 were female and
32 males. Regarding their educational level, 97 did not complete primary education, 53
completed it, and 38 did not complete secondary education. Among the 250 participants,
77.2% reported working in a sector that does not require completion of a secondary
education, such as housekeeping or gardening, whereas other participants reported that they were retired; 97.6%
reported having a smartphone, 13.2% reported having a computer, and 7.2% reported having a tablet. Most of
the participants who declared having none of the above stated they would use it if they had one. Among the 248
participants who declared using a smartphone, 80.2% use it daily, and 69.8% use it to browse social networks.
In addition, 89.9% of the participants perceive a smartphone as useful for daily life, but more than 50% of the
participants believe they do not have control over their smartphones.

The Computer Attitudes Scale was applied to all participants. Nevertheless, since the samples of the other two
devices were too small, only the results related to smartphone perception were analyzed.

Below, we outline attitudinal dimension scores for all participants.

Table 1 reports valuations (increasing with score) for each attitudinal dimension.

r
l
l
l was 71, of
l
l
L
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Table 1. Average score, standard deviation, and 95% confidence intervals for each attitudinal dimension.

Attitudinal dimension Average Standard deviation 95% confidence
interval

Affective 1.57 .58 (1.50; 1.64)

Perc. usefulness 1.85 49 (1.79;1.92)

Perc. control 1.48 42 (1.43; 1.53)

Behavioral 1.95 46 (1.89; 2.01)
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Table 2 compares scores for all pairs of attitudinal dimensions.

Table 2. Pearson’s correlation coefficients (r) and t-statistics for difference of each pair of attitudinal dimensions
(including p-values).

Affective Perceived usefulness Perceived control
Perceived r: .39 (p <.001)
usefulness t-stat: —5.62 (p < .001)
Perceived control | r:.55 (p <.001) r. .45 (p <.001)
t-stat: 2.17 (p = .0303) t-stat: 8.73 (p <.001)
Behavioral r:.23 (p <.001) r:.93 (p <.001) r:.23 (p <.001)
t-stat: —7.78 (p < .001) t-stat: —2.00 (p = .046) t-stat: —11.48 (p < .001)

In the second stage, given isolation indicators, interviews suggested that participants' mental health was at risk.
This was especially acute among those who lived alone during the first year of the pandemic. In the same vein,
communicating with family members and seeing them was crucial for their emotional well-being. On the contrary,
exposure to television and the news were sources of anxiety. Therefore, participants tended to mainly define
the Internet as a technology to communicate. They also recognized the need for ICT tools in their everyday life.
However, most participants acknowledged that they did not have the digital skills or confidence to use these tools
independently.

Gender differences were noteworthy. For instance, women showed more willingness to both learn and ask for
help. In terms of activities, for entertainment and crafts, e.g., to learn how to cook or weave, women mainly searched
YouTube. On the contrary, men were more reluctant to receive help and their searches were task-oriented (e.g.,
mobility permits, health information search). Other differences were found in terms of the devices used and the fact
that those who lived with more technologically skilled relatives increased their range of activities. In contrast, those
who lived alone and did not have help usually only accessed mobile phones for particular tasks mainly related to
communication.

Typology according to access device and use

On the basis of frequency of smartphone use, we distinguished between “active” and “moderate” users. There
were 223 “active” users, i.e., subjects who reported using their smartphones either “daily” or “twice weekly,” and
25 “moderate” users, i.e., subjects who reported using their smartphones either “twice per month” or “sporadically.”

Moderate users

“Moderate” users were mostly women (92%) with average age of 72. Among these users, 40% did not complete
primary school, 52% completed primary school but did not complete secondary school, and 8% completed
secondary school. Regarding perceived usefulness, 48% of “moderate” users perceived a smartphone as either
quite or very useful in daily life. Regarding comfortability of use, 56% of “moderate” users felt barely comfortable
with smartphones. All “moderate” users reviewed e-mail and read news on their smartphones, 40% used them for
social media, and only 4% used them for banking or to look for information. Despite their limited use, 68% agreed or
strongly agreed with the statement “l would like to use a smartphone more often” and 64% agreed or strongly agreed
with the statement “Smartphones are enjoyable”.

Below, we compare average scores among attitudinal components for “moderate” users only. Table 3 reports
valuations (increasing with score) of each attitudinal dimension for “moderate” users.

In the interviews, moderate users described the Internet as a necessary technology, but they often expressed feelings
of being outdated and were critical of their lack of experience. Some even declared themselves as non-Internet users.
They perceived the Internet as being used for much more than what they personally needed, which primarily revolved
around communicating with their loved ones during times of confinement and restrictions. While they recognized the
advantages of technological advances in communication, they also harbored concerns about the associated risks.
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Their knowledge of their devices was limited, and some could not distinguish between a mobile phone and a
smartphone (i.e., Internet access). They reported using the free application WhatsApp extensively, primarily for
video calls and receiving pictures from friends and family, helpful information, and copies of documents necessary
for being outside their households during quarantine periods. They were aware of their limited digital skills and
were open to receiving assistance from younger family members. However, it is worth noting that men appeared
more reluctant and task-oriented in their approach to learning and smartphone use, primarily focusing on specific
purposes such as communication and obtaining online permits..

Table 3. Average score, standard deviation, and 95% confidence intervals for each attitudinal dimension among
“moderate” users.

Attitudinal dimension Average Standard deviation 95% confidence interval
Affective 1.25 52 (1.05; 1.45)
Perc. usefulness 1.39 35 (1.25; 1.53)
Perc. control 1.16 40 (1.00; 1.32)
Behavioral 1.63 45 (1.45;1.81)

Active users

‘Active” users were also mostly women (87%) with average age 71. Among these users, 38.6% did not complete
primary school, 34.5% completed it but did not complete secondary school, 15.7% completed secondary school,
and the remaining “active” users either started or completed higher education. Most “active” users reported using a
smartphone daily, and 10.8% reported using it twice weekly. Regarding perceived usefulness, 94.2% saw a smartphone
as either quite or very useful in daily life. Regarding comfortability of use, 79.8% felt quite or very comfortable when
using it. Regarding potential command of the devices, 54.3% either agreed or strongly agreed with the statement ‘|
could learn whatever | need about the use of a smartphone by myself if | wanted” whereas, regarding self-confidence,
65.9% either agreed or strongly agreed with the statement “When using a smartphone, | am afraid to make mistakes
that | am unable to correct by myself’. Among “active” users, 73.1% used a smartphone for social media, 38.6% to look
for online information, 21.1% to read news, 23.8% to review emails, and 13.5% for banking.

Below, we compare average scores among attitudinal components for “active” users.

Table 5 reports valuations (increasing with score) of each attitudinal dimension for “active” users.

In the qualitative stage, active users interpreted the Internet as a novel technology that can help them with multiple
ends, in particular learning about different topics and communicating via video and telephone calls. Although active
users did not report a higher level of digital skill, they did present more confidence and frequency of use. They were
interested in and willing to continue learning and receiving training. They reported using their smartphones several
times a day, as well as presented a broader range of online activities. However, as with moderate users, WhatsApp
was the most common application used. Through the use of other applications like YouTube, they tended to see the
device as a form of communication and entertainment. In some exceptional cases, participants also used a laptop
as a complementary device, but it did not surpass the relevance of their smartphones for their main activities. They
reported using both devices at a basic level and preferring to use their smartphone before a computer or tablet.

Table 4. Average score, standard deviation, and 95% confidence intervals for each attitudinal dimension among
“active” users.

Attitudinal dimension Average Standard deviation 95% confidence interval
Affective 1.61 Y (1.54; 1.68)
Perc. usefulness 1.92 47 (1.86; 1.98)
Perc. control 1.52 41 (1.47;1.57)

( )

Behavioral 1.99 44 1.93;2.05
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Table 5. Quotes from “moderate” users.

The need to be updated and self-criticism: “One connects with the world through the Internet, | do not
want to stay in the past” (male, 74 years-old); “l am older, and | was raised in a different way of life, so these things
are really difficult for me" (female, 78- years-old).

Limited digital skills: “Because technology is eating [us] up; this technology is currently out of my hands”
(make, 74 years-old); “It is too late to learn, they have tried to teach me, but | do not practice, and | forget" (male,
78 years-old).

Help from others: “Yes, they have tried to teach me, yes, my daughters, but no, | do not really practice much;
| only worry about receiving calls and being there if that happens" (male, 74 years-old).

Communication and entertainment: “No, | am not interested in social media or that kind of stuff. To make or
receive a call, that is the kind of person | am” (make, 78 years-old); “I have stayed in the past, | am 69 years old,
so I'm living in the past” (male, 69 years-old).

Now, we turn evaluating whether differences appear in attitudinal dimensions between “active” and “moderate”
users. To attain this information, we estimated one-way ANOVA and MANOVA models. To compare both groups on
each dimension separately, we estimated four one-way ANOVA models, one for each dimension. In each model, the
response variable was the corresponding attitudinal score and the independent variable was the participant’s group,
namely “active” or “moderate.” The p-value of the ANOVA model was (i) equal to .0028 when the dependent variable
was the “affective” component and (i) smaller than .001 when the dependent variable was any of the other attitudinal
scores. To compare jointly scores accross all attitudinal dimensions, we estimated a one-way MANOVA model,
where the dependent variables were the four attitudinal scores and the independent variable was the participant’s
group, namely “active” or “moderate” (p-values < .001). These results, along with Tables 3 and 5, suggest that more
frequent use of smartphones among older adults is positively associated with subjects’ i) perception of comfortability
with these devices, ii) perception of their usefulness, iii) perception of control over them, and iv) willingness to use
them. These results were corroborrated by the qualitative data. While both “active” and “moderate” users felt the
Internet and technological devices are for a younger generation, “active” users were more willing to bridge the gap
and felt they can learn new skills. Coversely, “moderate” users felt left behind.

Table 6. Quotes from “active” users.

The need to be updated and self-criticism: “You suddenly find out about many things that you had no idea
about, with the Internet you learn many things... You can entertain yourself, play, work” (female, 74 years-old);
“You educate yourself on the Internet" (female, 69 years-old).

Digital skills: “| use the Internet for work to print payments, print if | do a transfer, | use it for different things...
something that my work asks me for, permission, | am always using it for that kind of thing” (female, 74 years-old).

Help from others: “Well, | ask my son for everything on WhatsApp, he requests food delivery service” (female,
74 years-old); “Yes, and the permits, my granddaughter fills them out and sends them to me by WhatsApp”
(female, 72 years-old).

Communication and entertainment: "l make daily video calls with my children, and because of that the
situation is a little less painful” (female, 73 years-old); “I love crafts, it is easy to look for [related material] on
YouTube, you can find the dots in weaving, the filling for a cake, it is fabulous" (female, 72 years-old).
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Discussion

The challenges of ensuring digital inclusion for older adults, especially in the context of the COVID-19 pandemic,
are evident and supported by the existing scientific literature. The pandemic has exacerbated the digital divide,
disproportionately affecting older adults who are not only at higher risk of severe illness but also face difficulties in
accessing essential services and maintaining social connections due to lockdowns and restrictions. As highlighted
in previous research (Hargittai et al., 2019; Ellison et al., 2011), the internet plays a critical role in the lives of older
adults. It serves as a lifeline for accessing medical and subsistence services, staying connected with family and
friends, and mitigating the psychological risks associated with isolation. However, the adoption and effective use of
information and communication technologies (ICTs), such as smartphones, remain challenging for this demographic.
Although this research sample was not representative, the results were consistent with the literature regarding the
use of Internet-based and technological devices among older people (Alvarez-Dardet et al., 2020; Zhao et al., 2020).
As mentioned by Hargittai et al. (2019), most older people think that smartphones are
useful in their daily life. Our study showed that the more they use it, the greater their
perception of utility and control. Older people reported that they mainly use smartphones I Older people |
to communicate, use social media and search for information. reported that
This study's findings echo previous research indicating that older adults often face | they mainly use
disadvantages related to digital skills, technical assistance, and interest in technology ~ smartphones to
(Lee et al., 2011; Barrantes & Cozzubo, 2017; Haase et al., 2021). The pandemic has | communicate, |
further exposed these long-standing technology-related inequalities, emphasizing the use social
urgency of addressing these issues through public policies and interventions (Beaunoyer media and I
etal., 2020). Moreover, the study aligns with prior literature in emphasizing the importance I search for I
=l
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of social ties and communication for older adults' mental health (Hernandez, Jimenez, information
& Perez, 2022). The lack of communication during the pandemic had adverse effectS 0N L wm == == =
the mental health of older adults, particularly those living alone. This underscores the

need for accessible and user-friendly digital tools that facilitate communication and socialization.

Findings also recognize the potential benefits of digital adoption for older adults, such as improved cognitive
abilities, access to vital services, and enhanced connectivity (Charness & Boot, 2009; Llorente-Barroso et al.,
2023). Telehealth, in particular, has emerged as a valuable form of care for this demographic (Zubatsky et al.,
2020). However, the relationship between older adults and technology is complex, with privacy concerns, perceived
usefulness, and trust influencing their digital behavior (Braun, 2013; Tsatsou, 2021). Therefore, interventions must
carefully consider these factors to encourage meaningful technology adoption.

Regarding motivations fortechnology use, such askeepingintouch, sharing photos, and convenientcommunication
our results align with previous research (He et al., 2020). Moreover, fear of new technologies remains a significant
barrier (Heinz et al., 2013; Hill et al., 2015; Peek et al., 2016), emphasizing the importance of providing older adults
with the necessary training and support to alleviate these fears.

The critical role of social support in facilitating technology use, especially when living with family members
who can help (Barrantes & Cozzubo, 2017; Diehl et al., 2022), underscores the importance of involving younger
generations in bridging the digital divide among older adults.

Finally, the study's findings are consistent with previous research demonstrating that older adults who do not
have internet access experience a double exclusion—social and digital (Seifert, Cotten & Xie, 2021). Loneliness
and reduced life satisfaction were associated with lower internet use for social connections (Hajek and Kénig, 2021).

Conclusion

This study provides valuable insights into the digital behavior, attitudes, and challenges faced by vulnerable older
adults in an urban district of Santiago, Chile, during the initial year of the pandemic. Employing a mixed-methods
approach, the research explores various forms of internet access and use among this demographic, ranging from
non-users to hybrid users, and includes perspectives from both men and women.

One of the central findings is the significant role played by the perception of control in shaping how older adults
utilize smartphones and the frequency with which they do so. It is evident that a higher perception of control is
associated with more positive feelings when using smartphones. Furthermore, reduced feelings of fear in smartphone
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usage are linked to a greater willingness to use these devices, a heightened perception of their usefulness, and
an increased sense of control. This highlights the intricate relationship between attitudes and technology adoption
among older adults, emphasizing the need to consider these perceptions when developing digital literacy programs
aimed at promoting digital inclusion within this age group.

While the study's non-representative sample and its conduction during the COVID pandemic present limitations,
the insights garnered are nonetheless invaluable. Future research directions should delve deeper into the role of
social media for older adults, as it emerges as a significant activity regardless of demographic factors. Moreover,
understanding the perspectives and challenges faced by non-users and proxy users remains crucial, as internet
access barriers continue to be a significant concern, especially during crisis situations like a pandemic. This
knowledge is fundamental for the development of relevant and effective public policies that can enhance the digital
inclusion of older adults.

In conclusion, this research offers a comprehensive view of technology adoption and attitudes among older
adults, particularly concerning smartphone usage. The study paints a nuanced picture of a generation that is
increasingly embracing smartphones but still grapples with issues related to confidence and control. By recognizing
the pivotal role of perceived control and addressing the specific needs and apprehensions of older adults, we can
pave the way for digital empowerment and social inclusion in an ever-evolving digital landscape. Ultimately, bridging
the digital divide among older adults is not just a matter of access but also hinges on fostering positive attitudes and
enhancing digital skills, thereby enriching their quality of life and connectivity in today's digital world.
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Resumo

Introducéo: As plataformas digitais sdo espacos para o compartilhamento de questdes de carater intimo,
como por exemplo, falar sobre a propria enfermidade, o que caracteriza um movimento de extimidade,
impulsionado pelo processo de midiatizagdo. Essa dinéamica é utilizada por pacientes com doencas raras -
como a Sindrome de Turner - devido a baixa ocorréncia, os estigmas e o desconhecimento da sociedade
e dos médicos sobre estas. Objetivos: Compreender e analisar de que forma ocorre, na ambiéncia da
midiatizag@o, o processo de extimidade de pacientes com Sindrome de Turner no perfil do Instagram Turner
& Eu e no canal do YouTube Butterfly TV. Metodologia: Usando a Analise da Circulagéo Discursiva, foram
estudados os sentidos contidos em duas postagens do perfil do Instagram e um video do Canal do YouTube,
por meio de uma analise intertextual das operagdes discursivas. Resultados: O processo de extimidade
serve nao apenas para expor questdes intimas, mas também como uma forma de autoafirmagéo, validagao,
auto-organizagdo, inspiragdo e quebra de estigmas, proporcionando uma reconfiguragéo da enfermidade.
Conclusao: A extimidade envolve duas dimensoes: a plataforma digital na qual esse movimento ocorre e a
temporalidade das pacientes. Além disso, também € um processo construido de forma colaborativa.

Palavras-chave: Midiatizacdo; Extimidade; Sindrome de Turner, Comunicagéo e Saude.

Abstract

Introduction: The digital platforms have become a place for sharing intimate issues, for instance, to talk
about one’s own iliness, what characterize an extimacy movement, boosted by the mediatization process. This
dynamic is commonly used by patients with rare diseases — as Turner Syndrome — due to its low frequency,
the stigmas and the unfamiliarity of doctors and people in general. Objectives: Comprehend and analyze
how, in the ambience of mediatization, occurs the process of extimacy in patients with Turner Syndrome on the
Instagram profile Turner & Eu and on the Butterfly TV YouTube channel. Methodology: Using the Analysis
of Discursive Circulation, the meanings contained in two posts of the Instagram profile and in one video of the
YouTube channel were studied through an intertextual analysis of the discursive operations. Results: The
extimacy process aims no just to expose intimate issues, but it is also a way of self-affirmation, validation,
self-organization, inspiration and it enables the end of stigmas, providing a reconfiguration of the illness.
Conclusion: The extimacy involves two dimensions: the temporality of each patient and the digital platform
where this movement happens. Besides that, it is also a process collaboratively built.

Keywords: Mediatization; Extimacy; Turner Syndrome; Health Communication.
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Introducao

0 cendrio contemporaneo, as plataformas digitais se tornaram espagos para a exposi¢ao/ divulgagéo de

questdes de carater intimo, como relacionamentos, o proprio corpo, € no caso em questao, debater a propria

enfermidade. Esse movimento teve como impulsionador o acesso dos sujeitos aos meios de producao
de conteudos midiaticos, a popularidade das plataformas digitais, 0 processo de midiatizagéo e o incentivo de
organizagdes, por exemplo. Ou seja, ha, cada vez mais, uma exteriorizagdo da vida privada nesses espagos
publicos, ndo somente sobre questbes tecno-cientificas relacionadas as doengas, mas também ao evidenciar as
emogdes dos pacientes, como apontam Ferreira e Lima (2016). Isso se torna cada vez mais comum ao falarmos em
doengas raras, uma vez que, devido a sua baixa prevaléncia, o estigma que as circundam, e o desconhecimento de
médicos e da sociedade, o diagnéstico e o dia a dia do paciente podem ser solitarios e angustiantes. Um exemplo
disso é o que enfrentam pacientes com Sindrome de Turner! (ST) e seus familiares.

A ST é uma desordem cromossdmica que ocorre apenas em individuos do sexo feminino e € decorrente da perda
total- ST classica - ou parcial de um dos cromossomos sexuais — ST mosaico - ou ainda alteragdo em sua estrutura.
Sua frequéncia é de 1 a cada 2500 nascimentos e € considerada rara porque apenas 2% dos fetos concebidos
com a monossomia se desenvolvem e sobrevivem até o fim do periodo gestacional
(Laranjeira, et al, 2010). A ST possui afetagdes fisicas, sistémicas e/ ou cognitivas, como
baixa estatura, infertilidade, problemas cardiacos e renais, hipotireoidismo, doenga I
celiaca, perda auditiva, linfedema, dificuldades de localizagdo temporal e espacial,
transtorno de aprendizagem n&o verbal, entre outros, como descrevem Elsheikh (et al, | a sindrome
2002). O tratamento é feito de acordo com as caracteristicas que se manifestam em expressam os
cada menina e mulher, e é importante frisar que nem todas as pacientes que nascem | sentimentos
l
l

r—_—_

Meninas e
mulheres com

com a monossomia apresentam todas as caracteristicas. relacionados

Sendo assim, meninas e mulheres com ST recorrem as plataformas digitais ndo a sua jornada
apenas para falar sobre o que vem a ser a monossomia, mas também para expressarem pessoal nas
o0s sentimentos relacionados a sua jornada pessoal. Isso caracteriza o rompimento da plataformas
barreira publico - privado, que envolve autorreflexdo, autoconhecimento e construcéo e
compreensdo da propria identidade enquanto sujeito (Falchi, 2021). E essa vem a ser
uma das caracteristicas do processo de midiatiza¢do, especialmente no que concerne a
saude.

O processo interacional e as experiéncias online das pacientes com ST sdo resultados dessas intercorréncias,
nao apenas das alteragdes nos processos midiaticos e societais, mas nas novas possibilidades de confluéncias
entre os diversos campos sociais, uma vez que se compreende a midiatizagao:

L____

[...] como um processo viabilizador e favorecedor de circuitos de complexidade ampliada, pondo em
conjungao circunstancias que antes podiam se compartimentar em sistemas quase estanques, em “mundos
separados”, [assim] propiciam uma zona de confluéncia geral de “codigos” e “logicas” os mais diversos
(Braga, 2013, p. 164).

Portanto, a midiatizagdo permite analisar, de forma critica, a inter-relagao entre as transformagdes na midia e
nas comunicagdes e as mudangas na cultura e na sociedade, como apontam Couldry e Hepp (2020). Isso ocorre,
especialmente, porque a midiatizacdo néo é plana (Carlén, 2020), e esse momento de transformagédo esta em
desenvolvimento, ou seja, € importante compreender que € um processo incompleto e que ira se modificar com o
tempo. Assim, compreende-se que na sociedade em vias de midiatizagdo ha uma aceleragado do tempo historico
e uma mudanca na nogao de referéncia (Veron, 2014; Rosa, 2017). Portanto, compreender de que forma as
pacientes que nascem com a monossomia desenvolvem experiéncias comunicacionais por meio dos recursos
disponiveis e quais sentidos produzidos estao em circulagdo se faz essencial pois:

A sociedade é em midiatizacdo. O ser humano € em midiatizag&o. Isso, hoje, sublinhe-se, configura um
novo modo de ser no mundo. Esse é o substrato cultural no qual se movem os diversos grupos sociais no
mundo. A sociedade erigida nesses movimentos é uma sociedade em processos de midiatizagéo (Gomes,
2017. p. 136).

T Nesse texto, as expressdes monossomia, desordem cromossdmica e sindrome seréo utilizadas como sindnimo para Sindrome de Turner.

_—_—_J
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Nessa perspectiva, na sociedade em vias de midiatizacao, é possivel identificar a complexidade das relagdes
sociais existentes, especialmente por meio da observacao dos dispositivos tecnolégicos de produgéo, criagdo e
difuséo, como destacam Faxina e Gomes (2016). Sendo assim, com a midiatizacao, dispositivos e processos que
anteriormente pertenciam apenas aos meios de comunicagao, agora também estdo nas méos dos sujeitos sociais.
Estes sao capazes de produzir contetdo, compartilhar, opinar e ressignificar acontecimentos e produtos midiaticos.
Esse fenémeno fica evidente nos construtos comunicacionais das meninas e mulheres com ST que usam as
plataformas digitais, uma vez que sdo publicadas imagens elaboradas, videos com edi¢do sonora e grafica, além
de comentarios e interagdes com os outros sujeitos. Portanto, os processos midiaticos se atualizam, fazendo com
que a cultura da midia também esteja inserida nos processos sociais.

Diante do exposto, € por meio dos diferentes sentidos produzidos sobre Sindrome de Turner que esta se
reconfigura, ganha novos contornos e acaba se deslocando da esfera médica para a uma ambiéncia social e
coletiva. Sdo as interpretacdes dos sujeitos, em que estdo inclusos conhecimentos prévios, experiéncias pessoais,
as interagdes com profissionais de saude e com outros individuos e as proprias crengas que emergem do ambiente
social, que permitem essa reconfiguragdo. E com o0 avanco tecnoldgico e a possibilidade de interagéo entre pessoas
de diferentes partes do mundo, esses sentidos se tornam a cada momento mais amplos e diversificados. Por isso,
enfatiza-se que a producéo e circulagao de sentidos emerge da sociedade e retroage sobre a mesma. Dessa forma:

[...] pode-se dizer que a sociedade em vias de midiatizagdo é marcada por transformacdes em diversos
niveis: na inter-relagéo entre os campos, na diluicio das fronteiras entre as gramaticas de producao e de
reconhecimento, assim como na forma de ordenamento da sociedade e na complexificagdo das relagdes
existentes em todos os dmbitos. Essas mudangas ocorrem de forma processual, ou seja, vao se dando
de acordo com a intensidade da intercambialidade entre as agdes dos sujeitos e a interpenetragao dos
dispositivos midiaticos. Importante ressaltar que néo se trata de colocar a midia € 0s meios de comunicagao
como centrais no processo, mas sim compreender a importancia crescente que eles vém tendo nas relagdes
e interagdes sociais, assim como nas praticas dos individuos (Falchi, 2021, p. 7-8).

Assim, a midiatizagdo, em consonancia com o desejo de interagao das pacientes para com outras pacientes, e
a possibilidades de falar sobre questdes de ambito privado se configuram o processo que Lacan (2008) chamou
de extimidade, um conceito com origens na psicanalise, mas que atualmente adquire dimensdes multiplas. Para
0 autor, extimidade é a exterioridade intima. Esta estaria relacionada ao sentimento de existéncia, a autoestima, e
a identidade humana; que so6 se concretiza no ambiente social (Bolesina, 2017). Refletindo sobre essas questdes
no ambito da ST, percebe-se que as experiéncias compartilhadas vao além do tipo de tratamento/ medicamento ou
das manifestacdes que a sindrome tem. Elas giram em torno de questdes sobre infertilidade, bullying, experiéncias
cirurgicas entre outros. Dessa forma, vé-se que essas meninas € mulheres optam por uma conversa que envolve
questdes psicoldgicas e em profundidade, muitas vezes néo relacionadas com o fato de se obter visibilidade, mas
que possuem um tom testemunhal e de desabafo.

Ademais, a extimidade se amplificou e se proliferou com a ascensdo das plataformas digitais, uma vez que
com o aumento dos circuitos em rede, surgem mdltiplas conexdes entre a vida publica e privada (Braga, 2020).
Dessa forma, observa-se que o ambiente online € um espaco frutifero para esses relatos por diversos fatores:
as multiplas formas de compartilhamento/ interagdo existentes, a flexibilidade e a apropriagéo de protocolos e
interfaces, a diversidade de publico e o consequente alcance que um determinado assunto pode vir a ter, assim
como a possibilidade de encontrar/ comunicar com pessoas que vivam as mesmas experiéncias. Portanto, “as
praticas de exposi¢édo da intimidade na Internet constituem uma visibilidade expandida, que subverte os limites
entre o publico e o privado” (Sacramento, 2018a, p.136).

Ou seja, cada vez mais surge a necessidade de buscar depoimentos que v&o na contramao do discurso da area
da saude e que valorizem questdes que séo importantes ndo apenas para o tratamento da sindrome, mas para lidar
com os desafios diarios que esta impde, pois:

Torna-se, entao, necessario que as vitimas exponham seus sofrimentos intimos midiaticamente, fazendo-
0s assim serem publicos. Ha uma mudanga fundamental na configuragdo da subjetividade e do poder
contemporaneos. 1sso se da pela existéncia de um pressuposto fundamental generalizado: o da interagao
social midiatizada, que é o de mostrar-se, fazer-se ver, por meio de dispositivos e tecnologias midiaticas
(Sacramento, 2018b, p. 722).
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Diante do exposto, este artigo tem por objetivo compreender e analisar como ocorre, na ambiéncia da midiatizagao,
0 processo de extimidade de pacientes com ST no perfil do Instagram Turner & Eu e no canal do YouTube Butterfly
TV. Para tanto, foram analisadas duas postagens do perfil do Instagram e um video do canal do YouTube.

Metodologia

O presente estudo é de carater qualitativo, partindo do principio do paradigma indiciario proposto por Braga (2008),
uma vez que se pretende levantar indicios, identificar sua importancia para o problema e objeto de pesquisa
e articula-los para, entéo, derivar inferéncias. Os indices, ou pistas, decorrentes desse processo observacional,
permite que o pesquisador veja as dindmicas dos materiais empiricos (informacéo verbal)2. Ou seja, € a partir
da identificagdo dessas marcas que € possivel avangar e compreender as logicas presentes no que esta sendo
analisado. Diante do exposto, é preciso ressaltar que o foco, ao propor o paradigma indiciario, € encontrar pistas
tanto nas publicagdes (em texto, foto e video), quanto nos comentarios feitos pelos seguidores, pois é nesse
movimento que se pode compreender ndo apenas a producao de sentido e sua circulagdo, como também as
elaboragdes de si que estdo presentes nessas experiéncias comunicacionais.

Dessa forma, para a analise dos sentidos contidos nas publicagdes e nos comentarios selecionados, vém-
se utilizando a analise da circulagéo discursiva proposta por Verdn (2004). Segundo o autor, uma anélise da
circulagdo discursiva deve ser sempre intertextual, ou seja, além da parte escrita, devem-se analisar imagens,
sons, movimentos: qualquer “pista” que possa ajudar na compreensao dos sentidos do objeto analisado. Portanto,
de acordo com Vero6n (2004), para se compreender os sentidos da gramatica de producao e de reconhecimento é
preciso analisar as marcas deixadas nas operagdes discursivas, que podem ser linguisticas, ndo linguisticas ou um
conjunto dos dois. Ou seja, nesse procedimento, o pesquisador deve ficar atento ndo somente aos sinais explicitos,
mas também aos implicitos, pois sdo discursos que carregam discursos, uma vez que:

A analise desses textos e desses codigos que nao se manifestam na superficie de um dado discurso, mas
que, no momento, participam de seu processo de produgéo, parece-me essencial: 0 estudo deles pode-nos
oferecer esclarecimentos fundamentais sobre o processo de producédo em si e também sobre a leitura do
discurso no nivel da recepgéo (Verdn, 1980, p. 80).

Assim, por meio de palavras, onomatopeias, fotos, sons, edi¢éo de video, expressdes faciais e uso de recursos
gréficos utilizados no momento de produzir contetido sobre ST e de interagir nas plataformas digitais, é possivel
apreender os sentidos que circulam sobre sindrome e a ressignificacéo feita por eles.

Nesse contexto, 0 primeiro movimento foi realizar um processo observacional dos contetidos que circulam sobre
ST nas plataformas digitais. O foco foi em perfis, paginas e canais que falam especificamente sobre a monossomia,
que tenham feito publicagdes nos ultimos 6 meses e que possuam um carater de falar sobre si para abordar a
desordem cromossomica. Diante do exposto, foram selecionados o perfil do Instagram Turner & Eu - inserido no
cenario brasileiro, e o canal do YouTube Butterfly TV — de carater global. Foram analisadas duas publicagdes feitas
pelo Turner & Eu, e um video compartilhado no YouTube. Essa escolha se deu por conta do préprio movimento de
extimidade realizado pelas curadoras do contetdo: no perfil do Instagram ha uma mudanga ao longo do tempo —sendo
necessario contemplar dois posts; ja no Butterfly TV ha uma evolugéo que seré tratada ao longo do texto — por isso
exemplificamos com um video. Selecionamos para anélise uma das primeiras publicagdes do Turner & Eu e um post
feito um ano depois, no qual a administradora do perfil decide se apresentar aos seguidores; assim como o primeiro
video do canal Butterfly TV em que a youtuber fala sobre ST e um comentario feito por uma seguidora do canal.

Turner & Eu

O perfil do Instagram Turner & Eu foi criado, em 2019, pela brasileira Isabela Ribeiro, que nasceu com ST. Além
de apresentar informagdes sobre a sindrome, a ideia do perfil € construir uma rede de apoio para pacientes e
familiares, ou seja, um local de encontro. No Brasil, a iniciativa é inédita, pois traz uma doenga rara para as
plataformas digitais, discutindo a perspectiva biol6gica e tacita da monossomia. Atualmente, o perfil conta com 187
publicacdes e 1073 seguidores?.

A administradora do perfil compartilha o contetdo de duas formas: diariamente por meio dos stories — no qual
ela apresenta seu cotidiano e procura estabelecer uma zona de contato com os seguidores; e por meio do feed da

Fala do professor Dr. José Luiz Braga, no seminario intensivo “O paradigma Indiciario” ministrado pelo mesmo, Unisinos, 26 de outubro de 2020.
Dados extraidos do Instagram em 28 de setembro de 2023.
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plataforma digital — com materiais mais elaborados e trazendo reflexdes sobre a complexidade da sindrome. Por
meio desses processos midiaticos, Isabela apresenta as caracteristicas biologicas da ST de forma hibrida com suas
experiéncias pessoais e intimas, além de apresentar a vida, os desafios, as conquistas e as angustias de quem
nasce com a monossomia.

Butterfly TV

O canal, inicialmente intitulado Brooke TV, foi fundado em 2014 pela estadunidense e paciente com ST Brooke
Gonsalves. Como dito na apresentagdo do préprio canal, a proposta inicial era documentar o planejamento do
casamento de Brooke, mas ao longo do tempo, o YouTube virou uma plataforma para registrar a vida do casal e
falar sobre assuntos como hobbies, saude mental e viagens. O tema da ST sé comegou a ser abordado dois anos
apos o langamento do canal, e ganhou tanto espago e relevancia que o nome mudou para Butterfly TV em 2022,
no qual os videos passaram a ser exclusivamente sobre a monossomia. Atualmente, o canal possui mais de 1100
inscritos e aproximadamente 189 mil visualizagdes nos mais de 1100 videos*.

Caracteristicas e afetagdes da sindrome, dicas e o cotidiano sdo temas recorrentes dos videos, permitindo que
Brooke fale tanto da parte mais técnica da monossomia quanto apresente sua jornada enquanto paciente. Além
disso, o canal também se tornou um espago para que outras pacientes apresentem sua jornada, visto que em 2020
a youtuber comegou a entrevistar meninas e mulheres com a desordem cromossémica. Ademais, ainda € preciso
ressaltar o alcance do canal Butterfly TV: por meio da observagao dos comentarios se percebeu que pacientes com
ST dos mais diversos paises acompanham os videos compartilhados. Ha interagdes de seguidores do México,
Brasil, Alemanha, Singapura, Portugal, entre outros, o que da um caréater global para o canal.

Resultados e Discussao

A Figura 1 representa o segundo post do perfil do Instagram Turner & Eu, feito em 24 de agosto de 2019. No
primeiro, compartilhado no dia anterior, Isabela se apresenta por meio de informagdes basicas, como nome, idade,
que € uma mulher com ST e porque decidiu criar o perfil. Contudo, € na publicagéo abaixo que os seguidores
comegam a conhecer ndo apenas Isabela, mas a dimensionar sua historia, ver como a sindrome esta presente na
vida dela e a compreender as implicagfes da ST.

Comegando a andlise pela imagem compartilhada, percebe-se que é uma fotomontagem com um fundo colorido
e com uma frase que sintetiza a temética da postagem. Ou seja, em um primeiro momento, o desvelar de Isabela
acontece apenas de forma textual, ela ndo publica nenhuma foto sua. Ela quer que as pessoas conhegam sua jornada,
que compreendam o que € ST sem um julgamento imagético. Isso pode ser atribuido ao
fato dos estigmas existentes sobre a monossomia: por envolver questdes fisicas, e pelo
fato de a administradora do conteudo ja ter sofrido bullying — como relatado na legenda I Seu processo
da foto — ela prefere que os seguidores formem, em primeiro lugar, uma ideia sobre a de extimidade
desordem cromossomica, e sobre quem é Isabela, sem associar a uma imagem visual. | comega com uma
Ou seja, 0 processo de extimidade dela acontece, em um primeiro momento a partir da desconstrugao, na
narrativa de sua jomnada. Isso vem uma estratégia de autodefesa também, uma vez que |  qual ela precisa
ela ndo quer expor seu rosto devido aos fatos que aconteceram na sua infancia, porém, ao compreender a
mesmo tempo ela acha que sua voz é importante, que falar sobre a sindrome é relevante, | interrelagéo entre
€ que para isso ndo basta ter conhecimento técnico, mas € preciso narrar vivéncias da vida a sindrome e a sua
privada, 0 que gera uma aproximagao e identificagéo por parte dos seguidores. jornada pessoal

r—_—_1

Assim, seu processo de extimidade comega com uma desconstrug@o, na qual eld L o — — ==

precisa, em primeiro lugar, compreender a interrelagdo entre a sindrome e a sua jornada

pessoal, 0 que Isabela faz por meio dos processos midiaticos. Portanto, observamos que ha duas processualidades
em pacientes que nascem com uma sindrome rara: um movimento no qual eles precisam lidar com a enfermidade
em si; entender as implicagdes dela na sua vida, enfrentar o cotidiano, ou seja, ir da negacdo para uma aceitacao
do convivio com uma condigdo genética; por outro lado ha o processo de falar com os outros sobre a sindrome,
descobrir a melhor maneira de falar sobre ela, para quem falar, quais informagdes s&o Uteis para evitar julgamentos
de senso comum. Essas duas dindmicas podem ocorrer de forma concomitante ou néo, entretanto sdo dimensdes
que todos os pacientes se deparam em um determinado momento da vida.

2 Dados extraidos em 28 de setembro de 2023.
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Outrossim, o texto da legenda também é expressao da extimidade. Mais do que a hibridizagao entre informagdes
técnicas e narrativas de ordem intima, Isabela também faz um desvelar de seus sentimentos, como por exemplo,
quando ela diz que a estatistica de que 98% dos fetos com ST n&o chega ao nascimento é “um dado que sempre
me deixa triste”. Assim, é possivel observar que para além de fazer um processo de autoavaliagdo sobre sua
experiéncia com a sindrome, a administradora do conteudo também passa por um processo de auto-organizagao
em relagdo as emogdes que a desordem cromossémica causa nela. I1sso s6 acontece porque, por meio da interagao
com outras pacientes, ela redimensiona a monossomia, e passa a coloca-la em perspectiva a partir da experiéncia
do outro, 0 que ocorre durante um processo de alteridade. Esse fato fica evidente quando Isabela deixa claro que
“eu entendo a gratidao que devo sentir por fazer parte dos 2% de um milagre”. Essa compreensé&o dela s acontece
a partir do momento em que sua narrativa se conecta com a experiéncia do outro, 0 que so se concretiza através
da extimidade. Nesse sentido, a desordem cromossémica deixa de ser algo individual, para ser experienciada no
coletivo. E essa € uma da caracteristica da midiatizagao da saude: a vivéncia singular transborda para o social,
permitindo que o sujeito e enfermidade sejam inseridos em um contexto mais amplo:

N&o sé isso, como eu virei e falei, pera ai, se essas pessoas estdo ai para escutar, na verdade a minha
sindrome ¢ algo importante, na verdade a minha sindrome é algo maior do que eu considerava, & maior
do que a vida que eu levava: ir a médico, tomar o remédio e voltava para casa. Isso foi uma mudanga de
chave e uma mudanga de mentalidade de que ndo eu ndo um problema, na verdade eu tenho a solugao
para o problema dessas pessoas. Que é: a sindrome é assim e a informag&o que vocé precisa é essa. E
mudanca, mudanca de chave, de percepgao, de visdo, mudanga de objetivo e pegar o que vocé tem e fazer
algo construtivo com isso (I. Ribeiro, comunicagao pessoal, 17 de abril de 2021).

A legenda da postagem também revela um outro ponto interessante: Isabela tem um maneira prépria de falar
sobre sua experiéncia, uma vez que ela o faz por meio de uma “contacdo de historia”, com inicio, meio e fim;
contento um apice e um desfecho que traz uma solugéo para o problema apresentado. A legenda é construida
com os dados no tempo cronolégico, indo da suspeita de alguma questao médica por causa da baixa estatura ao
diagnéstico feito por uma equipe de profissionais da saude. Dessa forma, ela visa que os seguidores entendam os
obstaculos enfrentados por causa da ST, uma vez que esses fazem parte de quem Isabela é hoje em dia, ela quer
que o publico que acessa o perfil tenha todo o contexto do que é ter o diagnostico de uma doenca rara.

Por fim, outra dindmica que é fundamental ao se falar na extimidade de pacientes com doengas raras é que
esse nao é um processo de mao Unica, ao exteriorizar o intimo se faz um convite e se estimula que outras meninas
e mulheres fagam o mesmo. Isabela faz esse convite de forma direta ao pedir que os seguidores compartilhem
“como e quando vocés descobriram [a ST]". O emoji utilizado no final da legenda também mostra a curiosidade e
o interesse da administradora do contetido em ouvir a historia do outro, em construir a sindrome por meio de uma
perspectiva coletiva e concreta, que transcende o que esta presente nos livros médicos.
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Figura 1. Print postagem

romossémico em que uma mulher nasce com apenas
isomo X (5T Classica) ou com apenas um fragmento
o cromossomo X,

¢ de Turner & causada por uma alteragdo no par de
wos numero 23, que € o cromossomo sexual, este se
usente ou incomplete. Ou seja a pessoa tem 45

nos (X0) ou 46 cromossomos (X e fragmentos de X ou
incompleto. Um dado que sempre me deixa triste é
38% dos fetos que possuem 5T sofrem aborto natural.
tempo eu entendo a gratiddo que devo sentir por ser
!% de um milagre.

1 tinha 9 anos eu sofria na escola porque todos me

de feia e bananha e quando chorei um dia porque

ir @ aula minha mae desconfiou de algo e comegamos
wentes especialistas (alguns diziam que eu ndo quena
‘que queria ser bebé e outro mandou eu tomar

consulta com a geneticista no Hospital Materno Infantil (
publico) aqui em Brasilia que ela viu minhas caracteristic:
mandou eu fazer o exame chamado "caridtipo” (onde se
andlise do DNA ) que até demorava um pouco e quando
pegamos o resultado vimos a Sindrome e quando a méd
exame de toque viu meu bago aumentado e quando fui |
gastropediatra descobriram que eu tenho Trombose day
porta (veia que liga o bago ao figado). Quando se tem 51
de acarretar outras doengas € muito grande: problemas |
e de desenvolvimento, incluindo baixa estatura, a incapa
de iniciar a puberdade. infertiidade. malformagdes cardi
certas dificuldades de aprendizagem e problemas de ad:
social. Confesso que no inicio foi muito dificil para mim
meus pais passar por diferentes diagnosticos anternores
saber 0 que estava acontecendo alem de ir a medicos gu
todo dia. Porém depois do diagndstico e com a equipe ¢
fiquei sendo acompanhada e comegamos uma nova etag
eu farei outro post sobre). E vocés amigas ST quanc
vocés descobriram ?@ #sindromedeturner
#turnersyndrome
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15 FATOS
CURIOSOS
SOBRE MIM
turnereeu Gente como sempre que eu posto algo nos STORIES 9- Eu j& me apresentei cantando na escola duas vezes e uma
sobre mim faz sucesso kkkk e eu quero algo diferente eu escolhi  delas foi cantando “Love Story” da Taylor Swift em um musical
15 FATOS que vocés precisam saber sobre mim.@ @ que chamamaos de “Juliet in Love™ haha.
E ai vamos nos conhecer melhor 7 Vamos abordar diversos temas  10- Eu ja recebi um e-mail de uma amiga apds a nossa discussdo
por aq_;l?@ que mudou a minha vida e a forma de me relacionar com todas
as amizades que eu tenho.
1- Sou cristd e frequento a Igreja do Nazareno Central de Brasiia  11- Eu AMO KARAOKE gente. Sério podem me convidar kkkkk.
2- Fui bailarina/ dangarina dos 3 aos 15 anos e retornei para 12- Fui eleita "Aluna Destaque” na escola 4 vezes @@ @ IO
danga aos 20 anos no Ministério de Danga da minha igreja yaaaay
3- J4 fui Lobinha e Escoteira gente haha sei que fez sucesso nos 13- Ja tive meu préprio negddio e eu posso explanar um pouco
STORIES hahaha. mais do que aprendi Com €553 expenencia se voces quiserem
4- Falo 4 idiomas (muitos aqui ja sabiam disso kkkkk) (comenta ai KKK)
5- J4 viajei para os seguintes paises: Inglaterra, Franca , Emirados 14~ Eu amo escrever cartas e scrapbooks
Arabes e China. 15- Meus hobbies s30: assistir série, ler e plangjar minha futura
6- Conhego grande parte do Brasil (falta regido norte, parte do casa e casamento no Pinterest hahaha & isso.
Sul, Mato Grosso, Mato Grosso do Sul e Tocanting haha) 13.1 - (Sorry mas eu tenho que falar) O som que eu mais amo no
7- Se eu pudesse ter um poder seria a invisibilidade mundo € a risada da minha afilhada @
8- Sou formada em Relagbes Internacionais E ai gostaram? Me conta um pouco sobre vocés nos comentarios
@d

Figura 2. Print postagem Turner & Eu 2.

Com o desenvolvimento do perfil Turner & Eu, observou-se que o processo de extimidade de Isabela ganhou
novos contornos, passando por algumas reformulagdes. A primeira delas é que a partir de certo momento ela passa
a compartilhar fotos suas, como apresentado na Figura 2. A administradora sente a necessidade que os seguidores
conhegam sua imagem fisica. Isso também vem a ser um movimento de desvelar, tanto individual, pois ela se
mostra para 0s usuarios; quanto da sindrome, porque, apds um periodo de explicagdes mais técnicas sobre a ST,
ela se sente confortavel para relacionar a monossomia a uma imagem. Nesse momento a extimidade também
passa a ter uma outra fungcdo na midiatizagao da saude: a da quebra de estigmas. Isso acontece porque, como
ja dito anteriormente, as pacientes com ST acabam sendo estereotipadas devido 1) ao desconhecimento social
sobre a desordem cromossomica, e 2) a imagem estanque e presentes em livros médicos e de biologia, que nao
corresponde a realidade da maioria das meninas e mulheres que nascem com a monossomia.

Assim, a administradora do perfil faz uma autoapresentacédo, baseada em uma percepgéo do self e do que ela
julga ser importante os seus seguidores saberem sobre ela. Ou seja, ela ndo apenas cria uma persona® perante
0 publico que acompanha o projeto, mas também fragmenta quem ela é, em pontos que ela mesma diz que os
usuarios “precisam saber sobre mim”. Dessa forma, ela ndo visa se apresentar por inteiro, nem diz que ela esta
apresentado a totalidade do seu ser, ou sua real identidade, mas ela pontua curiosidades que permitem que 1) os
seguidores se aproximem dela e 2) que a vejam para além da ST.

Nessa perspectiva, a fotomontagem em questao apresenta 3 dimensdes. Em destaque, no topo e em letras
vermelhas, Isabela evidencia a temética da postagem: falar sobre si através de 15 pontos que ela considera curiosos.
Ou seja, ndo € uma apresentagéo que vai apresentar questdes basicas, como nome, idade, profisséo e interesses;
0 objetivo da postagem ¢ falar sobre fatos nao tdo comuns e que fagam com que os seguidores saibam mais sobre
a personalidade de Isabela, ndo apenas sobre quem ela é. A fotomontagem ainda traz escrito a expresséo “Se liga”
como uma forma de atrair a atengdo do publico. Esse recurso é utilizado porque a temética do post foge da ST,
portanto, a administradora do perfil visa engajar os seguidores pedindo que dediquem um tempo para ler os “15
fatos curiosos sobre mim”. Ademais, 0 uso dessa expressao também caracteriza a linguagem informal e o estilo
mais coloquial que Isabela traz no conteudo compartilhado, gerando uma aproximagao de um publico mais jovem,
que incluem meninas com a monossomia que foram diagnosticadas na adolescéncia e que estdo passando por
esse periodo. Por fim, é feita a pergunta “Vamos nos conhecer melhor?”. Esse questionamento deixa evidente que
0 propésito da publicagdo ndo é apenas fazer com que os seguidores conhegam Isabela, mas que essa também
os venha conhecer. Sendo assim, se almeja um dialogo bidirecional, que promova uma interagao entre Isabela e
os seguidores e também entre os préprios individuos que acompanham o perfil. O que evidencia a intengéo de se
construir uma comunidade e uma rede de apoio.

5 O objetivo aqui ndo é problematizar teoricamente o conceito de persona de Jung. A ideia de persona trazida nesse texto é: “Imagem apresentada

por uma pessoa em publico” (PERSONA. In: Michaelis Dicionario online, 2022. Disponivel em: https://michaelis.uol.com.br/moderno-portugues/busca/
portugues-brasileiro/persona/. Acesso em: 07 de julho de 2022.
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Ao observar a legenda, compreende-se o carater tentativo dos processos midiaticos, uma vez que a
administradora do Turner & Eu diz que como sempre que ela posta alguma coisa sobre sua vida pessoal nos stories
ha uma resposta positiva, ela quer repetir esse processo no feed. Ou seja, é nesse momento que ela reconhece
que para falar sobre a desordem cromossémica em uma perspectiva ndo médica e para que o projeto faga jus ao
nome (Turner & Eu), ela ndo pode apenas abordar a dimensao da ST, mas precisa trazer o seu ‘eu’. Assim, nao é
apenas o social que ganha destaque, mas a dimensao cultural, uma vez que esse post também traz elementos do
contexto de criacdo e formacao da Isabela. Entdo, a monossomia ganha uma quarta dimenséo: além da médica,
social, midiatica, a cultural. Ao dizer a igreja que frequenta, que foi escoteira e que ja teve o proprio negécio, ela ndo
apenas apresenta um pouco de sua personalidade, mas também elementos basilares e que mostram, em parte, um
pouco da sua histéria e a formacao de sua identidade.

Dessa forma, por meio dessa publicagao, fica ainda mais evidente que a extimidade exige uma dimenséo de
alteridade, pois se faz necessario que o outro aceite, valide essa histéria, se sinta incluido no processo, e para além
disso, se identifique e passe a refletir sobre a propria jornada. Durante esse processo de exteriorizagéo, Isabela
apresenta a ST e a si mesma de forma imbricada e concomitante, mostrando que apesar da monossomia ndo ser
determinante, é parte constituinte do seu ser. Assim, a sindrome deixa de ser algo meramente negativo devido
aos obstaculos e questdes de saude, mas passa a ser reconsiderada, pois a administradora do perfil apresenta a
qualidade de vida de quem nasce com a desordem cromossémica, 0 que indica que essa nao € um impeditivo para
se conquistar o que deseja e ser feliz.

22 YouTube turner syndrome tag 0 Youlube ™ tumer syndrome tag

Healthi compli€ations that

affectiyoujthe most!

Tumner Syndrome TAG!

Turner Syndrome TAG!

Figura 3. Print video canal Butterfly TV.

Ja ao observar os videos do canal Butterfly TV, identifica-se um processo de extimidade diferente, se comparado
ao do perfil Turner & Eu. No YouTube, desde o inicio, Brooke evidencia a sua propria imagem e compartilha
detalhes intimos de sua jornada enquanto paciente com ST. No primeiro video sobre o assunto ha dois momentos
em que se percebe a autoafirmacao de Brooke enquanto alguém que lida com a monossomia no cotidiano, como
exemplificado na Figura 3. O primeiro movimento é que a youtuber apresenta a sindrome por meio de 10 perguntas
que misturam os aspectos técnicos e as caracteristicas da desordem cromossdmica que ela apresenta. Ou seja,
ha uma hibridizagéo, que apesar de ndo ser centrada na intimidade de Brooke, parte da viséo que ela tem sobre a
sindrome. Assim, nesse ponto a extimidade da youtuber acontece em duas dimensdes concomitantes: a0 mesmo
tempo que ela aprende sobre a ST ela vai se autodescobrindo:

[...]definitivamente foi uma mudancga de mentalidade. Eu tive que lidar com sentimentos sobre as reagdes
das pessoas, e eu também estava aprendendo conforme eu entrava dentro do assunto. Até aquele momento
eu estava apenas fazendo pesquisas sobre mim mesma, e aprendendo, entéo eu estava compartilhando ao
mesmo tempo que eu estava aprendendo o que eu estava descobrindo. Eu estava nervosa no inicio, foi um
sentimento estranho ser téo aberta sobre ter a sindrome. Vocé nao pode, a menos que vocé saiba o que €
ST, realmente olhar para mim e pensar que tem algo, que tem algo errado. Ent&o eu sempre tive a opcao de
contar ou néo para as pessoas, de escolher quem eu queria que soubesse. E deixar isso para tras, entrar
no assunto: ‘ndo, eu vou falar livremente sobre isso, € mudar para um grande publico’; levou um tempo
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para me acostumar. Foi uma jornada para chegar la, aconteceu com o tempo (B. Gonsalves, comunicagéo
pessoal, 10 de abril de 2021, trad. nossa).

Portanto, observa-se que ndo tem como separar a enfermidade do sujeito, que apesar da ST ser uma doenca
cronica, ela ndo define a vida das pacientes. Ademais, 0 segundo momento no video — presente na imagem a direita
da Figura 3 — é quando Brooke mostra para os seguidores as cicatrizes oriundas de uma cirurgia decorrente da
monossomia. A youtuber néo tem vergonha de se expor, ela acredita que é por meio de um dialogo honesto com o
seu publico que ela vai construir uma relagao mais proxima com estes. Assim, a extimidade também é usada como
uma estratégia comunicacional tanto para conseguir engajamento, quanto para estabelecer fidelidade e validagdo
das informagdes compartilhadas. Portanto, a extimidade funciona como uma zona de contato existente.

Outro ponto fundamental séo as dindmicas discursivas que Brooke usa ao falar sobre os aspectos médicos
da monossomia. A youtuber recorre, muitas vezes, ao humor e/ou para eufemizar tdpicos que as vezes sao
vivenciados pelas pacientes, mas que ndo sao confortaveis, como por exemplo, quando ela fala sobre o horménio
do crescimento, ela diz “porque é muito divertido experimentar as dores do crescimento”, em um tom leve e de
brincadeira. Entretanto, ela ndo se esquiva de puxar assuntos sérios, como mortes por problemas cardiacos ou
por COVID-19 entre pacientes. Esses dois topicos foram assuntos de videos que mostram como a sindrome pode
acarretar em consequéncias mais graves. Ou seja, Brooke néo fornece apenas um lado positivo da ST, ela adentra
dentro dos medos e insegurangas em relacao a saude das meninas € mulheres com a sindrome, dando um carater
real, € ndo fantasioso sobre 0 que é experienciar a ST. Dessa forma, a extimidade também permite que a desordem
cromossOmica seja materializada, concretizada e experienciavel.

Outrossim, quando Brooke fala sobre si, ndo ha apenas registros de sentimentos e caracteristicas fisicas da
monossomia. Também ha uma enorme quantidade de videos que falam sobre o cotidiano de quem convive com
a sindrome e/ou que contém dicas para ajudar a enfrentar a vida com ST. O limite entre os conteldos que séo
especificos com dicas, e os que abordam o dia a dia é dificil de ser estabelecido, uma vez que a maioria das
sugestdes sdo sobre como lidar com a desordem cromossdmica. Assim, a youtuber ndo fala apenas sobre a
sindrome, mas ela se estabelece como alguém que, devido ao seu conhecimento, se sente habilitada para ajudar
outras pessoas, fornecendo informagdes baseadas no que ela vive.

Figura 4. Print video canal Butterfly TV.

Outra questéo sobre a extimidade no canal de Brooke é que a partir de 2020 ela comegou a entrevistar outras
mulheres com ST sobre as vivéncias delas com a monossomia, como apresentado na Figura 4. Sem um conjunto
de perguntas definido, nesses videos Brooke exerce um papel de mediadora, dando voz e vez para que outras
pacientes contem experiéncias intimas relacionadas a desordem cromossémica. Ou seja, 0 processo de extimidade
s6 € completo quando 0 mesmo € construido na coletividade. A jornada de Brooke sozinha n&o é suficiente para
dar uma visdo mais ampla da sindrome, mas € a partir da narrativa da youtuber que outras mulheres se sentem
encorajadas a falarem sobre como é conviver com o ST. Nesse caso, € a partir das multiplicidade de histérias que
a monossomia é inserida em novos circuitos, reconfigurada, e estigmas s&o quebrados.

Dessa forma, para além de uma plataforma de historias, as entrevistas geram um processo de identificagao de
uma forma mais direta. Ao assistir um video de Brooke contando a sua histdria, as pacientes podem se identificar
com aspectos ali relatados, contudo, ao acompanhar a entrevista e ver que ha mais histérias assim, que mesmo
com as similaridades, ha diferengas, isso € empoderador para os seguidores. Isso acontece porque dessa forma,
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0s usuarios podem juntar varios elementos que irdo contribuir para a sua visdo da sindrome, a tornando mais
diversa e coesa.

E esse processo também possui uma via de mao dupla: pois as multiplas histérias “coletadas” por Brooke
retroagem sobre a mesma, o que é perceptivel por meio do envolvimento emocional da youtuber. Ou seja, a jornada
de cada paciente também constitui a mulher, paciente, ser humano que Brooke é. As entrevistas colocam a visao
que ela tem sobre a sindrome e sua propria experiéncia sob uma nova perspectiva, uma vez que essas agora
passam a ser constituidas, também, pela visdo do outro. Ou seja, s&o as subjetividades sendo constituidas pela
alteridade.

Portanto, € mais do que um simples contar de historias, € um trabalho de soma, de adicionar relatos para se
apresentar a multiplicidade da sindrome através do canal. Aqui, a comunicagao tem um papel de agregar valor, pois
a partir do momento em que o0 que se esta sendo narrado vai além do conhecimento médico, ultrapassa a barreira
da area da saude e se torna social, ndo é apenas o sujeito que esta sendo incluido, mas toda uma gama de saberes
que muda a percepcao de quem vive com a sindrome de quem tinha um conhecimento apenas da parte médica.
Nesse momento, por meio das entrevistas, a sindrome transborda o social e o bioldgico e passa a ser discutida
como algo presente na cultura, assim como algo que € parte de cada paciente, mas nao sua totalidade.

Eunice Loh hé 4 anos
hey Brooke ,

| am so inspired by your story. | have what you have too. | Always thought that people wont accept especially guys to
accept us that we are unable to conceive a child and have a family of my own. i tried to stay positive but sometimes it
does gettome .

after seeing how you are able to find a wonderful man like andrew, | hope i can too find a silver lining to my happiness. Do
people accept that girls like us are like them but we can have kids? | have passion too for children

i hope you reply me so that i can feel better. | shall continue to stay positive in life

Mostrar menos

Q@ CTTEDimo

+Eunice Loh thank you!!’ I'm so glad!! Yes, there is definitely guys out there that will be great about it and supportive
through the whole process. Don't give up on that! Having kids may look different but no different than anyone
struggling with infertility

° Eunice Loh hé 4 anos
Hi Brooke !
Im so happy you replied. | will definitely not give up. what you say is true. stay happy and positive . we will definitely
walk through this journey together . | am originally form Singapere just in case you were wondering where | am from
. Thank you brooke for making this video it does make me feel better and that i am not alone in this . be happy ;) . ..

[~ Y crooe v PR

+Eunice Loh good! Yes, it is important to have support like that. Wow that's awesome!! Hi to Singapore :)

Figura 5. Comentério Canal Butterfly TV.

A processualidade da aceitagdo da ST, a importancia da interacdo entre pacientes e elaboragdes que véo
acontecendo a cada instante na vida das meninas e mulheres com ST estéd presente no didlogo da Imagem 5,
que decorre de um video no qual Brooke fala sobre quando e pra quem devemos nos expor e contar sobre a
desordem cromossomica. O comentario de Eunice tem, inicialmente, um carater de desabafo sobre as desilusdes
decorrentes da desordem cromossomica. Discursivamente ela mostra angustia, duvidas, insegurangas; uma gama
de sentimentos que tém duas origens: a dificuldade de relacionamentos e a infertilidade. Outro sentimento presente
é 0 de acolhimento por parte de Brooke: ela comega o comentario com um destinatario especifico, a youtuber. Isso
demonstra que ali ela se sente confortavel, o espago de comentérios se converte de um local de interagéo para
ser porto seguro para essas mulheres darem vazao aos sentimentos - muitas vezes conflituantes - que surgem
com o diagndstico. Dentro dessa dinamica é interessante pensar no grau de seguranga que Eunice sente: apesar
de destinar o comentario para a youtuber e de falar de emocgdes intimas, ela o faz em um espago publico, ou seja,
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qualquer pessoa que assista ao video pode ler o que foi escrito. Assim, na midiatizagéo da saude, o rompimento
da barreira entre publico e privado ganha uma nova dimensao, néo é apenas o desvelar questdes pessoais. Essa
diluico decorre do fato de que o isolamento intimo e a tensdo ocasionada pelos sentimentos causados pelas
afetagdes € tdo grande, que ao encontrar uma pessoa que compartilha as mesmas vivéncias ha uma urgéncia em
entrar em contato, em se expor e falar abertamente em busca de compreensao, acolhimento e empatia. Nao é uma
exposicao intencional ou narcisistica, ela decorre da identificagdo natural para com um semelhante que enfrentam
a mesma doenga.

Ademais, para Eunice é tdo dificil a convivéncia com a monossomia que ela ndo consegue nomea-la
discursivamente: ao invés de dizer eu também tenho ST, ela diz “eu tenho o que vocé tem”. Isso reflete um processo
de negacéo, no qual o simples fato de dizer o nome da enfermidade ira torna-la mais real ou factivel. Na viséo da
seguidora, a monossomia € algo t&o ruim e assustador que sua materialidade nao é apenas biologica, mas também
linguistica. Alem disso, Eunice também esta em busca de aceitagao: ela pede que Brooke responda ela para que
“ela se sinta melhor” e “continue positiva na vida”. Ou seja, a seguidora esta em pleno processo de compreender
0 seu lugar no mundo e perde ajuda a youtuber. Ela necessita desse contato como uma forma de aprovacgéo, de
inclusdo dentro da comunidade ST. Assim, o canal do YouTube também serve como uma porta de entrada, uma
primeira zona de contato de pacientes com outras meninas € mulheres com a desordem cromossémica

Outro movimento que acontece no comentario é a passagem desilusdo — de que ela nunca vai encontrar um
parceiro que a aceite - para a esperanga — ja que Brooke encontrou um marido, ela também pode. Esse processo
demonstra o papel da comunicagao na vida das pacientes: inicialmente era a visao de Eunice antes de conhecer
Brooke, contudo, ap6s assistir ao video, ver a jornada da youtuber, ela comega a reconfigurar e reordenar nao
apenas a sindrome, mas sua propria visao de vida e esperanga para o futuro. Assim, o comunicacional transcende
o interacional, mostrando-se como determinante nas elaboragdes das pacientes SObre e m= m= — -

a doenca e sobre si mesmas. E como se as experiéncias comunicacionais fossem uma Sentir ndo

virada de chave para essas meninas € mulheres. | é suficiente,
A seguir ha uma dinamica que merece ser destacada: Brooke responde Eunice. A I é preciso

youtuber traz alguns conselhos: como que hé formas de ser mae mesmo com ainfertilidade, materializar e

que ha mulheres sem ST que também n&o podem ter filhos, que ela ird encontrar um | socializar as
parceiro que a aceite e, principalmente, para ela ndo desistir. Apesar de serem ideias diversas facetas
simples, dicas basicas para elevar a autoestima de uma pessoa, percebe-se que para a | daSindrome de
seguidora os conselhos de Brooke foram valiosos. Essa observagao parte da tréplica de I Turner através da
Eunice a resposta da youtuber, pois ela diz que com certeza seguira essas dicas. Ou seja, narrativa

aqui Brooke n&o é vista como uma expert em ST, mas como alguém sabia, que possuiuma b == == =— -
sabedoria por meio de suas vivéncias. A usuaria a vé como uma referéncia no assunto:

alguém que ja passou pelo mesmo processo que ela e que obteve éxito. Ainda nesse ponto é preciso destacar que
mesmo nao sendo como ela se sente no momento, a seguidora é ‘contagiada’ pelo otimismo da youtuber. Assim,
ela se sente compelida a seguir em frente e ter uma viséo mais positiva em relagéo a ST, o0 que acontece porque
Brooke € enfatica e usa o imperativo para dizer 1) que ela ndo deve desistir e 2) que ser mae vai parecer um pouco
diferente, mas néo tao diferente se comparado a outras mulheres que também enfrentam a infertilidade. Portanto,
Brooke impde sua opinido e sua viséo, fazendo com que Eunice se sinta mais animada nessa jornada.

Assim, € apenas atraves da concretude do relato, da narrativa, do post, que essas pacientes experienciam de
maneira completa aquela emoc&o. Portanto, sentir ndo € suficiente, é preciso materializar e socializar as diversas
facetas da sindrome. Outrossim, € através dessa externalizagdo que os familiares, meninas e mulheres com a
desordem cromossémica lidam e enfrentam as dificuldades que surgem com o diagnostico, podendo compreender
melhor a sindrome.

Conclusoes

Diante do exposto, compreende-se que o processo de extimidade, quando relacionado a saude, envolve duas
dimensdes fundamentais: a temporalidade de cada paciente e a plataforma digital na qual esse movimento ocorre.
Essas facetas estdo conectadas. Nos empiricos analisados, percebe-se que Isabela, ao usar o Instagram, pode,
de acordo com a sua vontade e no tempo de sua escolha, usar sua imagem quando bem entender. Porém Brooke,

_—_—_J
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ao optar pelo YouTube, teve que, desde o inicio, se apresentar visualmente enquanto uma paciente com ST.
Ademais, observa-se que ha uma dinamica tentativa, de adaptagéo das criadoras de conteudo, partindo tanto de
necessidades individuais quanto coletivas.

Além disso, é preciso enfatizar que os sentidos produzidos e postos em circulagéo pelos familiares e pacientes
com ST que permitem que essas meninas e mulheres elaborem a si mesmas enquanto seres humanos, e nao
somente como alguém que nasce com a sindrome. Ademais, também pode-se dizer que € a multiplicidade de
sentidos existentes que possibilita a quebra de estigmas existentes sobre a desordem cromossomica.

Assim, compreendemos que o processo de extimidade ocorre de forma colaborativa: apesar de ser umainiciativa
das pacientes, destas contarem suas experiéncias intimas; aquele s6 se concretiza por meio da parceria com 0s
seguidores, que além de validarem as informag6es compartilhadas, se sentem encorajados e empoderados para
exercerem a propria extimidade. Portanto, observou-se que a extimidade tem uma relagéo direta com o alteridade,
pois 0 ver e compreender a si mesmo envolve o fazer e o olhar dos outros sobre eles e sobre quem cria o contetido.

Outrossim, o processo de extimidade permite que, por meio da comunicagdo, doengas raras como a ST se
tornem mais concretas, deixando de ser apenas uma enfermidade relatada em um livro para ser experienciavel e,
mais importante, administravel. E por meio das narrativas das experiéncias das pacientes com a monossomia que
esta se insere em novos e amplos circuitos, e passa a ser discutida néo apenas em termos médicos, mas também
sociais. Ou seja, a comunicagdo e a extimidade permitem novas relagdes das pacientes entre si e destas com a
desordem cromossomica.
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Resumen

Introduccion: La pandemia COVID-19 impulsé una demanda de informacidn en cuanto a protocolos de
actuacion y medidas a seguir por la poblacion. Objetivos: Describir y explorar las percepciones de la
poblacion acerca de las medidas para la deteccion y prevencion de contagios por SARS-CoV-2, a partir de
los comentarios realizados en una red social. Métodos: Investigacion con disefio cualitativo descriptivo y
transversal. La técnica de recoleccion de datos fueron los comentarios surgidos a partir de una publicacién
realizada en el perfil del centro de salud Altamira en Facebook. EI método de analisis de los resultados se
encuadra dentro de la teoria fenomenolégica. Resultados: La publicacién realizada el 14 de agosto de
2020 se compartié mas de 11.400 veces con 437 comentarios. En ellos se detectaron cuatro categorias que
expresan las opiniones de la poblacion y que aglutinan otras subunidades de significado: 1° opinién sobre los
cambios de protocolos; 2° aplicacién de las medidas ante un posible caso; 3° dificultades para comprender los
pasos a seguir; 4° dificultades relativas al centro de salud de atencién primaria. Conclusiones: Se pone de
manifiesto la importancia de trasladar al publico informacién clara y comprensible de las medidas a realizar,
especialmente en un contexto de pandemia.

Palabras clave: redes sociales; promociéon comunitaria; educacién para la salud; Facebook; COVID-19;
centro de salud.

Abstract

Introduction: The COVID-19 pandemic drove a demand for information regarding action protocols and
measures to be followed among the population. Objectives: To describe and to explore the perceptions of
the population about the measures for the detection and prevention of contagion by SARS-CoV-2, based on
comments made on a social network. Methods: Research with descriptive and cross-sectional qualitative
design. The data collection technique were the comments arising from a publication made on Facebook on the
profile of the Altamira health centre. The method of analysis of the results is framed within the phenomenological
theory. Results: The post made on August 14, 2020 was shared more than 11,400 times with 437 comments.
In them, four categories were detected that express the opinions of the population and that bring together other
subunits of meaning: 1st opinion on protocols’ changes; 2nd application of the measures in a possible case;
3rd difficulties in understanding the steps to follow; 4th difficulties related to the primary care health center.
Conclusions: The importance of transferring clear and understandable information to the public about the
measures to be carried out is highlighted, especially in a pandemic context.
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Introduccion

finales del afio 2019 fueron detectados varios casos de neumonia en la ciudad de Wuhan originados por
An nuevo coronavirus (Perlman, 2020). El 11 de marzo de 2020 el director general de la OMS anunciaba
ue la nueva enfermedad por el coronavirus 2019 (COVID-19) podia caracterizarse como una pandemia
(Organizacion Panamericana de la Salud, 2020). En Espafia, desde que se comenzaron a registrar casos hasta el
31 de agosto de 2022 se notificaron un total de 13.342.530 personas contagiadas y 112.600 fallecidos (Ministerio de
Sanidad, 2022), si bien durante este tiempo de modificaron los requisitos de notificacion de casos. A nivel mundial,
a fecha 22 de julio de 2022, segun datos de la OMS, al menos se notificaron 564.126.546 personas contagiadas y
6.371.354 personas fallecidas (Gobierno de Espafia, 2022). Por ello, esta situacidén supuso un reto, especialmente
para las profesiones vinculadas al &mbito de la salud (Guanche-Garcell, 2020).
Por otra parte, la utilizacidn de internet como fuente de informacion ha crecido exponencialmente en los tltimos
afios, aumentando aun mas durante el estado de alarma. Si bien hay investigaciones sobre su uso en epidemias

sanitarias anteriores (Calleja-Reina et al., 2017), dicha comunicacion durante la pandemia P = = = =

COVID-19 también ha sido ampliamente estudiada (Afiel et al., 2020; Catalan-Matamoros, La utilizacion de

2020; Fernandez, 2020; Sanchez-Duarte et al., 2020; Abuin-Penas et al., 2022). Las redes linternet como fuente |

sociales no dejan de ser un medio mas para divulgar informacion sanitaria (Gabarrén et de informacién
al., 2012). Ademas, los propios usuarios de las redes sociales contribuyen a la difusion I ha crecido

del contenido asi como a difundir informacién (Raamkumar et al., 2020). En este sentido, | exponencialmente
existen recomendaciones para que las organizaciones sanitarias se impliquen en 10 en los ultimos afos,
relativo a su uso como promocion de la salud de la ciudadania (Leis et al., 2013). Asi, en | aumentando atn
los ultimos afios cada vez podemos encontrar mas ejemplos de instituciones sanitarias mas durante el
que utilizan las redes sociales para establecer un lazo virtual de unidn con su poblacion de estado de alarma

referencia, asi como para reforzar su rol de agente de comunicacion para la salud (Costa- ke w= = - - o

Sanchez et al., 2016; Zaman et al., 2020).
Durante todo este periodo de alerta sanitaria la poblacion experimentd confusion,

dudas e intranquilidad (Hernandez, 2020). Ademas, en situaciones de pandemia es mas comun que la poblacién
demande informacion, experimente miedos o se preocupe por el riesgo de contagio. (Organizacion Mundial de la
Salud, 2020). En este sentido, informar a la poblacion u ofrecer canales de retroalimentacién, entre otras, contribuye
a reducir los efectos adversos que provocé esta pandemia (Broce-Pérez et al., 2021). Por ello, desde diversas
plataformas y redes sociales surgieron experiencias en las que se trabajaba para trasmitir informacion asequible y
veraz a la poblacion. Un ejemplo fue la pagina de Facebook “Centro de Salud Altamira™. Por ello, esta investigacion
consiste en un analisis cualitativo y clasificacion en subcategorias de los comentarios vertidos en una publicacién
de una red social con el objetivo de describir y explorar el tipo de conversaciones de las personas usuarias de
Facebook durante la pandemia acerca de las medidas para la deteccion y prevencion de contagios por el virus
SARS-CoV-2, conocido también como COVID-19.

Metodologia

Descripcion y procedimiento

La pagina del Centro de Salud Altamira en la red social Facebook fue creada el 29 de marzo de 2018 con el objetivo
principal de subir contenidos para informar a la poblacion de referencia. Concretamente, dicha poblacién abarca
una zona basica de salud perteneciente a la Comunidad Auténoma de Cantabria que presta servicio a la poblacién
de los ayuntamientos de Reocin, Santillana del Mar, Alfoz de Lloredo y Ruiloba. No obstante, al ser un perfil abierto
entre los objetivos secundarios se encuentran convertirse en un activo de salud, no solo dentro de la zona bésica
de salud sino también para todas las personas usuarias de la red social, promocionar la salud y la prevencion de
enfermedades y potenciar la educacién para la salud y las actividades comunitarias. La coadministracién de la
pagina se realiz6 desde sus inicios por la trabajadora social sanitaria y la fisioterapeuta del centro de salud dandole
asi un caracter interdisciplinar (Rodriguez-Gonzalez, 2021). Es preciso remarcar que dos de las caracteristicas de la

https://www.facebook.com/centro.salud.Altamira
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pagina son: su visibilidad y su caracter publico. Es decir, no es preciso ser miembro de la red social ni ser miembro
de la pagina del centro de salud dentro de Facebook para poder tener acceso a los contenidos de la misma.
El procedimiento general de la pagina consistia en publicar contenidos pertinentes, veraces y adecuados que
resultasen faciles de comprender a la poblacion de referencia como, por ejemplo: videos cortos, posts esquematicos,
difusién de eventos de caracter social y/o sanitario... EI caso concreto a analizar consistié en una publicacién
formada por un mensaje y un post compartido de El Blog de Pills (s.f.) en el que, de forma esquematica, se recogia
informacion del protocolo a seguir en cuanto a aislamiento y cuarentena a realizar por personas confirmadas de
contagio COVID-19 con PCR positiva.
Analisis
Para poder llevar a cabo el andlisis y obtener informacién sobre los conocimientos de la poblacién, se realizé un
analisis de contenido de una publicacion del 14 de agosto de 2020 a las 13:31 (GMT). El universo de estudio fueron
las personas que interactuaron con la publicacion objeto de estudio. La técnica de recoleccidn de datos se basé en
los comentarios recibidos en la publicacién mencionada anteriormente. Dicha toma de datos se llevé a cabo entre
el 10 de agosto de 2020 a las 14:00 (GMT) hasta el 21 de agosto de 2020 a las 20:00 (GMT). EI método de analisis
de los resultados se encuadra en la teoria fenomenoldgica e implic la deconstruccion de las transcripciones. Las
fechas en las que se realiz6 el analisis comprenden desde el 22 de agosto a las 14:00 (GMT) hasta el 31 de agosto a
las 20:00 (GMT). La secuencia realizada fue la siguiente: Primero, se realizo el analisis de los comentarios recibidos
en la publicacién durante la primera semana de publicacion para proceder a identificar las principales unidades de
significado. Segundo, se continué analizando los comentarios recibidos en las semanas siguientes codificando los
resultados obtenidos hasta alcanzar su saturacion. Finalmente, se redefinieron las categorias codificadas surgiendo
nuevas significaciones relevantes.

Se respetaron los principios éticos en la investigacion. Por ello, a la hora de realizar el analisis se codificaron los
comentarios.

Resultados
Descripcion de la publicacion

La publicacién analizada fue realizada el 14 de agosto de 20202. Dicha publicacion, compartida de elblogdepills
(s.f.) recoge de forma esquematica y grafica el protocolo a seguir en dicho periodo en caso de ser una persona
que tuviera una PCR positiva, asi como el procedimiento pasados 14 dias desde esa primera PCR positiva3. Esta
publicacién obtuvo un alcance de mas de 873.900 personas logrando mas de 159.400 interacciones. Asimismo, fue
compartida mas de 11.400 veces consiguiendo mas de 1.300 me gusta y recibiendo un total de 437 comentarios*:
Dichos comentarios fueron realizados entre el 14 de agosto a las 13:38 (GMT) y el 16 de septiembre de 2020 a las
6:51 (GMT). En la figura 1, se muestra una imagen de la publicacidn analizada.

Delos 437 comentarios que recibid la publicacion se excluyeron aquellos que correspondian a los/las administradores
de la propia pagina, aquellos que solo nombraban a otra persona y aquellos que asentian, negaban, agradecian,
daban animos o mostraban un emoji/imagen sin proporcionar mas informacién. Si que fueron considerados para
el andlisis aquellas intervenciones con comentarios vejatorios o discriminatorios, si bien no fueron analizados en
su conjunto sino que se elimino la parte del comentario con contenido ofensivo. Aunque se consideraba motivo de
exclusion, no se detectd ningun comentario con indicios de corresponderse con un perfil falso. Una vez excluidos
todos los comentarios que no reunian los criterios marcados, el nimero final de comentarios analizados ascendio6 a
355. En la figura 2 se muestra un esquema del estudio. Los comentarios finalmente analizados no se corresponden
con el mismo numero de personas intervinientes, ya que las intervenciones individuales tienen un rango de 1 a
12 comentarios por persona. No obstante, para lograr una mayor representacion de las personas participantes se
procuré seleccionar en la ejemplificacién no mas de un comentario por participante.

Publicacion compartida a las 13:31 (GMT).
3 https://www.facebook.com/centro.salud.Altamira/photos/a.176777196465843/799671607509729/
4 Datos obtenidos el 12 de agosto de 2022 a las 16:30 (GMT).
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q elblogdepills :

= PCR, AISLAMIENTOS Y CUARENTENAS

-
Eelklopdep e

L m . Aislamiento domiciliario o
A I Aislamiento 7' niros habilitados

i Rastreo de

Cuarentena de 14 dias
Permanecer en domicilio
Habitacién individual (mascarilla quirdrgica)
Evitar contacto con convivientes

Realizacion de PCR

. W) Aislamiento

Podria realizarse PCR a los 10 dias,
pudiendo suspender la cuarentena

CONTINUAR si el resultado es negativo
CUARENTENA : ’ i
HASTA EL DIA 14 A los 14 dias, si ha permanecido

FUENTE: MINISTERIO DE SANIDAD, ESTRATEGIA DE DETECCHIN PRECOZ, VIGILANCIA Y CONTROL DE COVID-19

asintomadtico, fin cuarentena

Figura 1. Captura de la publicacion objeto de estudio.
Fuente: Centro de Salud Altamira. (s.f.). https://www.facebook.com/centro.salud.Altamira/photos/a.176777196465843/799671607509729/

437 comentarios recibidos
en la publicacion

35 comentarios realizados por administradoras de la pagina

11 tnicamente referencian a otra persona y/o enlace

+——>| 10 tnicamente responden con un emoyji

26 agradecen, asienten, niegan... sin aportar mas contenido

\

355 comentarios
analizados

Figura 2. Esquema del estudio.

Fuente: elaboracién propia.
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Exploracion cualitativa de los datos

Analizados los comentarios de la publicacién fueron clasificados en cuatro grandes categorias que expresaban las
opiniones de la poblacidn: 1° opinidn sobre los cambios de protocolos; 2° aplicacion de las medidas ante un posible
caso; 3° dificultades para comprender los pasos a seguir; 4° dificultades relativas al centro de salud de atencion
primaria. Como se muestra en la figura 3, cada una contiene varias subcategorias que conforman el discurso.

* Opinién sobre los * Cambios cada poco tiempo
cambios de protocolos * Caracteristicas de los protocolos

* Aplicacion de las medidas * Expenencia personal ante un posible caso

oMl Es * Desconfianza ante las pruebas de deteccion

* Diferencias entre CC.AA.
* Dificultades para e ) T )
comprender los pasos a * Terminologia utiizada en la descnpcion de los pasos
seguir * Confusion sobre lo que se define como contacto estrecho

* Dificultades relativas al * Dificultades para contactar con el centro de salud
centro de:;m:r;‘;e atencion * Trabas en el acceso presencial al centro de salud

* Demora en la citacion

Figura 3. Andlisis del discurso: categorias y subcategorias.

Fuente: elaboracion propia.

Opinién sobre los cambios de protocolos

Respecto a los protocolos establecidos, se han recogido comentarios sobre la existencia de diferentes protocolos
y sus diversas modificaciones a lo largo del tiempo. Dichos cambios causan mucha confusion entre la poblacion:
“Y muchisimos protocolos que no se entienden, pues por encima de ellos, en temas sanitarios, deberia estar el del
juramento hipocratico [...]" (C-1).

Ademas, también se han identificado discursos de cierto descontento con dichos cambios y sobre la informacion
recogida en los protocolos con respecto al procedimiento establecido para detectar positivos: “Vaya morro de
protocolo. Si has tenido contacto, pues PCR y listo.” (C-2); “Ese protocolo ni es protocolo ni nada. ;,Qué clase de
protocolo es que te manden a casa sin PCR? Si has tenido contacto, automaticamente PCR vy listo. [...]. Sino
se hacen test masivos, imposible solucion” (C-3); “Las PCR no valen para detectar COVID-19 y los protocolos se
parecen al de los sabios de Sion [...]" (C-4).

[...] Pero lo que no es entendible ni tiene ningun sentido comun son los protocolos que se establecen. [...]
Si yo estoy en contacto con alguien positivo, estupendo, me quedo en casa hasta que me hagan la PCR.
Pero, en el momento que me dé negativo, que la vuelva a repetir por si es un falso negativo y esperaré de
nuevo los resultados. Pero ¢ por qué esperar 15 dias con negativo y sin sintomas? [...] (C-5).

Aplicacion de las medidas ante un posible caso

La categoria de aplicacion de las medidas ante un posible caso guarda cierta relacion con la primera categoria
relativa a los protocolos de actuacion. Los comentarios recogidos en este sentido manifiestan disconformidad,
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desde su experiencia personal, sobre ciertas actuaciones realizadas hasta el momento demandando agilidad y
adecuacion a la hora de proceder: “Buenas, mi hijo ha estado al lado de un comparfiero que ha dado positivo
trabajan pegados pero siempre con mascarillas... [...] ¢ qué debemos hacer?[...]" (C-6); “Ostras no lo sabia, aunque
no me ha pasado. Entonces, ¢ si alguien cercano da positivo te tienes que aislar, aunque des negativo? Pensaba
que te hacian varias y si ya no... Vida normal” (C-7); “Pero la PCR la tienen que hacer si el peque sale positivo 0
alguno de la familia, ;no? Asi lo han hecho con comparieros de trabajo. PCR a todos, 72 horas en casa hasta saber
resultados” (C-8); “Diez dias me he pegado yo con dos PCR negativos, "sabiendo" que no me habia contagiado
porque siempre mantenemos las medidas de prevencion y no me he muerto” (C-9); “Y si el test répido te da dudoso
y la PCR te sale negativo ;qué haces?” (C-10); “[...] ¢si has tenido un contacto estrecho, con un positivo, tienes
que quedarte en casa 14 dias, aunque tu PCR sea negativa? [...]" (C-11); “Pues en los trabajadores de hospital no
se cumple esto... Si hemos tenido contacto con positivo nos aislan 7 dias y, después, si nos sale negativo al dia
siguiente nos mandan a trabajar...” (C-12); “Si das negativo te mandan a trabajar. Lo he visto de cerca ni 14 dias ni
leches, [...]" (C-13); “[...] ¢y son diez dias? [...] entonces se tendria que aislar toda la poblacién... solo con haber
rozado algun caso” (C-14); “Eso sera en este momento. En una situacién similar te decian en marzo que no habia
ningun riesgo. [...]"(C-15); “; Y si no hay posibilidad de aislamiento? Me refiero a que no tengas posibilidad de una
habitacion y bafio para ti solo...” (C-16).

Asimismo, en los comentarios de algunas personas participantes también se muestra desconfianza ante la
fiabilidad de las pruebas de deteccion utilizadas, asi como confusién en la fiabilidad en
funcion del resultado obtenido dada la indicacion de repetir dicha prueba pasado un
tiempo estipulado: “Bueno, y por esta regla de tres si la PCR es negativa ¢por qué no |

r-—_—

Los comentarios

se puede salir?, ;qué pasa? ¢ que los resultados no son fiables? ¢ Pero si son fiables de :al_gunos

si dan positivo? No lo entiendo...” (C-17); “Pues yo sé de una persona que le hicieron la | Pparticipantes
PCR dio positivo y luego después pidio que le hicieran un analisis de sangre para ver los I mues:tran la
anticuerpos del COVID-19 y no tenia ninguno. [...]"(C-18); “Ya sabemos que las PCR en el dﬁ:‘;?;:;ﬁ;:: Zzte

80% no son fiables incluso lo pone en la pagina de sanidad. Todo esto es una pantomima.” |
(C-19); “¢ PCR? ¢ Esos que segun el Semicyuc 3 de cada 10 fallan en el diagnostico? j Los
que su propio inventor ya dijo que no sirven para determinar un virus? [...]" (C-20).
Ligado a esto surgen comentarios sobre experiencias personales que generalizan y aplican
a su comunidad auténoma de residencia. Esto le sugiere a la poblacion la existencia de
diferentes formas de actuar y proceder dependiendo de la comunidad autonoma donde se encuentren: “Se ve que
en todos los sitios no es asi (vivo en Mallorca). En mi familia dimos el mes pasado tres positivos (pareja, bebé y yo) y
los primeros dos dias nos llamaban mas de dos veces diarias y los siguientes dias cada dos dias” (C-21); “Eso es lo
que causa desconfianza, que lo que hoy se puede hacer, mafiana no. En un centro dicen una cosa, en otro se hace
otra... Ahi me nacen a mi las incertidumbres [...]’(C-22); “Dependiendo de donde sean los profesionales, actuan
de diferente manera. [...]’(C-23); “Pero a los sanitarios en Cantabria se les estda mandando a trabajar, aunque sean
contactos estrechos con PCR negativa y todos sepamos que deben guardar cuarentena 14 dias. [...]'(C-24); “[...]
en Baleares se te da la baja.” (C-25).

las pruebas de
| deteccion utilizadas

L__-_

Dificultades para comprender los pasos a sequir

Se han recogido comentarios donde se exponen problemas de comprension de los pasos a seguir debido a la
dificultad para entender la terminologia utilizada:“Pero cuarentena seria 40 dias no 14, ;no?” (C-26).

Un caso positivo proximo hace aumentar las dudas sobre la necesidad de guardar o no cuarentena. También
desprende las dudas existentes entre la poblacion distinguir entre lo que se considera o no contacto estrecho
para a partir de ahi tener el deber de guardar cuarentena: “; Y si un compafiero de un Centro de trabajo pequefio
da positivo? ;jLos demas que hacemos? Porque la empresa no creo que cierre ese centro.” (C-27); “Y mi
pregunta es ¢ si mi marido o mi hijo que convivimos juntos empiezan con sintomas que pueden ser Covid tengo
que quedarme en cuarentena hasta que les hagan las pruebas del COVID?” (C-28); “Si una compafiera del
turno mafiana de trabajo da positivo y la del turno de tarde negativo, ¢La del turno de tarde tiene que guardar la
cuarenta en casa?” (C-29).

_—_—_J
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Dificultades relativas al centro de salud de atencion primaria

Un numero importante de los comentarios vienen motivados por las dificultades que encuentran para contactar con
su centro de salud de atencidn primaria. La priorizacion de realizar gestiones de forma telefénica o telematica en
detrimento de realizarlas de forma presencial para evitar contacto fisico es percibida por parte de la poblacién como
empeoramiento en la atencion:‘[...] En Santander solo atienden por teléfono... y cuando consigues hablar con el
mostrador que es peor que llamar a hacienda...” (C-30); “[...] No cogen el teléfono, no atienden, no hay consultas...
son maleducados en su mayoria... 4y todavia estamos saturando los centros de salud? [...]" (C-31); “[...] Los
centros de salud estan casi vacios. Es imposible que te den cita porque no te cogen el teléfono” (C-32); “[...] Te
hablo del mio, [...] Imposibilidad de que te cojan el teléfono. En el mio hay una sefiora muy agradable atendiendo
el tréfico. [...]°(C-33); “El teléfono tardan siglos en cogerlo. Cuentas tu problema de salud y ya si eso te llamaran”
(C-34); “[...] La cita online desaparecio hace meses. Solo se puede hacer cola en la calle, que salga alguien del
centro de salud cada X tiempo y recoja las peticiones. Y ya le llamaremos.” (C-35).

Si bien es cierto que también se analizaron comentarios donde contradicen que existe ese mal funcionamiento:

[...] En los centros de salud se esta atendiendo a la poblacion. Por teléfono se pregunta el motivo de la
consulta y si requiere cita presencial, la persona va y es atendida. Y se va a los domicilios, y se hacen curas
y se quitan puntos. [...]. Y si se pidiera cita por salud responde la administrativa no tendria saturada la linea
de teléfono. [...] (C-36).

Las trabas percibidas para poder tener acceso presencial a su centro de salud de atencién primaria son
abundantes entre los comentarios. Revelan el sentimiento de estar peor atendidos en cuanto a sus dolencias,
especialmente si no estan relacionadas con el COVID-19:...] Lo que pasa es que el confinamiento ya huele a
pegado. No quieren salir a ver a nadie y por teléfono no se ven a las personas como estan” (C-37); “o te atiende en
la calle. Es una vergiienza” (C-38); “eso mismo me pregunto ¢ saturados de qué? si no atienden a nadie” (C-39);
“Pero si estan cerrados atienden por teléfono y la fiebre puede ser también una infeccion, no de Covid, de otra cosa
de oido o mil cosas” (C-40).

En este aspecto también se han registrado comentarios que indican que este tipo de atenciéon no estd
generalizada, ademas de justificar y explicar que se dé en algunos casos, pero siempre en beneficio de la sociedad
para evitar riesgos:

[...] la atencion es via telefénica, por eso no ves saturacion, porque solo van los imprescindibles. De esta
manera se intenta evitar que los CS se conviertan en un foco de contagio [...] atienden mas pacientes en
pandemia y muchas veces tienen que hacerles ir, asi que se tiene que duplicar el trabajo. Créeme que la
atencion telefonica ocupa mas tiempo que una visita presencial [...]. (C-41).

En mi centro de salud [...] Ni un solo médico ha tomado vacaciones, aunque son conscientes de la falta que
hacen por el conocimiento que tienen de sus pacientes, tampoco los dejan. Atienden de forma presencial
a cronicos y urgencias. [...] (C-42).

Algunas personas que realizan comentarios sefialan que las demoras exageradas en la citacién suponen un
perjuicio para su salud, asi como la necesidad de valorar otras alternativas para lograr adelantar la atencion sanitaria
que consideran que precisan: “[...] Una auténtica verglenza. Llevo mas de un mes esperando para una cita con mi
médica y para colmo es telefénica.” (C-45).

[...] Tardan semanas en darte una cita telefénica. Si te encuentras mal vas alli y no te atienden, asi estéan
los hospitales, saturados, [...] En mi centro de salud hay una sefiora ya en la puerta que no te deja pasar.
[...](C-43).

[...] Es indigno, que los propios trabajadores les deis pie a su mentira en vez de exigir sustitutos que os
releven... 8 meses para poder ir a un dermatélogo en Andalucia, y te ven por fotografias para valorar si
realmente necesitas al especialista (C-44).
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Discusién

Primeramente, es preciso destacar que dicha publicacion se torné viral en comparacidn con otras publicaciones
realizadas en dicha pagina. Las hipdtesis para explicarlo pueden ser varias. Dichas hipotesis no son excluyentes
sino que la suma de las mismas pudo ser la causa de su viralizacion. Asi, la primera de ellas se debe, por una

parte, al hecho de que el comentario sea replicado y se establezca relacion con las personas expuestas al mismo
(Gonzalez et al., 2019). Por ello, el aumento del capital social digital del perfil, es decir,

el aumento de personas seguidoras de la pagina esta relacionado con la capacidad | == == == == =

de difundir la publicacion (Gohar y Vong 2014) y, por lo tanto, la probabilidad de recibir I La publicacion
comentarios también aumenta. Por otra parte, el contenido comienza a hacerse viral " analizada del centro
en la medida que comienza a recibir “me gusta’, compartirse y replicarse (Spitzberg, | de salud Altamira
2014; Chang et al., 2015; Barger et al., 2016). En este sentido, cada vez que recibe un en Facebook se
“me gusta” 0 es compartido una vez mas, aumenta exponencialmente la probabilidad I toms vira'1l en

de hacerse mas viral debido al efecto de contagio social (Swani et al., 2013). La | comparac.:ion_con
segunda hipotesis esta en relacion con el contenido mismo de la publicacién. Dicho ~ ©tras publicaciones
contenido es de actualidad y puede generar cierta controversia, lo que facilita que se | de la misma pagina
viertan mas comentarios a favor y en contra del mismo. Todo esto potencia que a los
contactos de las personas que comenten la publicacion les figure dicha aportacion y
decidan también comentarla (Segado-Boj et al., 2015; Paus et al., 2014) en efecto bola de nieve.

Los medios de informacion masivos son una de las principales vias de informacion (Fogarty et al., 2011)
aunque la informacion que contenian no siempre era correcta (Zarza, 2022). Tal y como recoge Mejia et al.
(2020) y Zunino et al. (2022) las redes sociales se utilizaron durante el periodo de pandemia para brindar
informacion sobre la situacion sanitaria. Sin embargo, los constantes cambios realizados en las medidas a tomar
generaron cierta confusion y rabia entre la poblacion (Fuentes, 2022). Ademas, debido a su alargamiento en el
tiempo provoco cansancio en cierta parte de la poblacion generando criticas a las medidas y modificaciones
que los diferentes gobiernos realizaban. En este sentido, los resultados obtenidos son consistentes con otros
estudios e investigaciones realizadas (Kessler et al., 2020). Por otra parte, y unido a lo anterior, las medidas
a tomar ante un posible caso no eran conocidas por la poblacién en general (Montalvo et al., 2021). Uno de
los motivos puede deberse precisamente a los cambios continuos realizados que dificultaban estar al dia. No
obstante, el desconocimiento de las medidas que se deben realizar en dicho momento provocaba en la poblacion
confusion e incertidumbre. Asi mismo, las dificultades para comprender los pasos a seguir o el significado de
los propios términos generaba confusion unida a la desconfianza (Guevara et al., 2021). No obstante, en linea
con lo que pudo apreciarse en este estudio, la poblacién aprovechaba estos espacios para formular sus dudas
y procurar clarificar sus conocimientos para saber como proceder (Fitz et al, 2020). Otro aspecto estudiado en
esta investigacion, que también ha sido analizada en otros estudios (Fiol-deRoque et al., 2021; Freidin et al.,
2022), son las quejas debido a las dificultades de acceso a las instituciones sanitarias, fundamentalmente a los
centros de salud de atencion primaria, que percibia parte de la poblacion.

Finalmente, es preciso mencionar las siguientes limitaciones que presenta el estudio. Por una parte, la pagina
de Facebook de donde se extrajeron los comentarios es un perfil pablico, esto es, no es preciso ser poseedor
de una cuenta en la red social para acceder a la lectura de las publicaciones con sus respectivos comentarios.
Sin embargo, este hecho impide que aquellas personas que no tengan una cuenta puedan seguir, comentar
e interactuar en la publicacion, lo que hace que los potenciales comentarios a analizar estén limitados. No
obstante, la facilitad con la que se puede crear un perfil para poder interactuar de forma activa (Gémez et al.,
2010; Gonzélez et al., 2015) no limita en exceso dicha situacion. Por otro lado, si bien los comentarios realizados
desde un perfil de una red social permiten un pseudoanonimato que favorece intervenciones mas libres, esto
dificulta la capacidad de indagar sobre ciertas confusiones detectadas y afirmaciones vertidas. Ademas, esto
ultimo también obstaculiza el analisis de los comentarios con relaciéon a variables sociodemograficas. Sin
embargo, para reducir dicho sesgo en los criterios de exclusion se considerd eliminar aquellos comentarios
sospechosos de corresponderse con un perfil falso.

L__-_J
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Conclusiones

En este articulo se han presentado los resultados de una investigacion cualitativa centrada en conocer el tipo de
conversaciones de las personas usuarias de la red social Facebook sobre las medidas de cuarentena, pruebas
de deteccién y aislamiento tomadas durante el periodo de pandemia COVID-19. La finalidad es identificar dudas y
dificultades de comprension de medidas y protocolos para posteriormente poder informar en ese sentido. En este
aspecto, los resultados obtenidos nos permiten derivar algunas ideas generales para incidir y clarificar la confusion
detectada con algunas partes del protocolo, especialmente con aquellas que han variado desde el comienzo
motivadas por la eficiencia aprendida tras el mayor conocimiento del virus.

El analisis sobre la opinién acerca de los cambios sufridos por los protocolos da una visién sobre la confusion
que puede generar a la poblacion en un momento de crisis sanitaria donde existe sobreinformacion y, a la vez, se
aprecia desconocimiento sobre los pasos a seguir. El virus fue descubierto recientemente y la complejidad de la
situacion obligd a hacer frente a los retos que la pandemia iba marcando. Sin embargo, no siempre se le facilitaba
a la poblacién seguir ese ritmo de cambios frecuentes lo que repercutia incluso en la credibilidad que le transmitian
dichas medidas. Por ello, se podria incidir en los motivos que generan los cambios de protocolo en paralelo a la
difusién de dichos cambios. Asi mismo, es muy necesario seguir promoviendo la difusion y caracteristicas de los
protocolos actualizados. De esta forma, se estimulara el seguimiento de los mismos a unos niveles de inicio de
pandemia reduciendo el desgaste que los cambios y la prolongacion en el tiempo provoca entre la sociedad.

El segundo aspecto, y ligado a este primero ya comentado, es el anélisis de las criticas surgidas debido a la utilizacion
de diferentes protocolos en funcién del lugar de trabajo, lugar de residencia... Ciertamente, dichas discrepancias, sin ir
unidas a los motivos que las generan, provocan niveles elevados de desconfianza que se extrapolan hasta las pruebas
de deteccion utilizadas. Ademas, la experiencia personal o de un conocido préximo ante un caso detectado lleva
a generalizar e interpretar ese funcionamiento como incorrecto, independientemente de la situacién de sobrecarga
del sistema sanitario o de las particularidades que pudiera tener el caso concreto. Se constatan dificultades para
comprender los pasos a seguir e incluso para identificar qué se considera y qué no se considera ser contacto estrecho
de persona diagnosticada como positiva. Esto acarrea que no se sigan las indicaciones de forma adecuada, asi como
que existan malinterpretaciones de las medidas necesarias a seguir. Por ello, se evidencia la importancia de trasladar
al publico general informacién clara y comprensible de las medidas a llevar a cabo.

Ademas, las personas que realizan comentarios en la publicacion manifiestan su disconformidad sobre la
actuacion en los primeros meses demandando agilidad y adecuacion a la hora de proceder. Asi mismo, respecto
a la apreciacion de dificultades para acceder a la asistencia sanitaria, se confirma malestar por la atencion
principalmente telefonica y por el retraso en la atencion, debido al colapso y al tiempo invertido en la patologia
respiratoria COVID-19 en detrimento de otras patologias cronicas y/o graves que también precisan atencion y
seguimiento.
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Abstract

Introduction: Care and attention to people’s health is an objective of professionals in this area. Comprehensive
strategies are being sought to reduce the alarming prevalence of obesity in populations around the world, coupled
with the restructuring of the health system that came as a consequence of the COVID-19 pandemic, different
tools, such as online nutrition counseling, have been incorporated to embrace the needs and provide a service
in favor of the population. Objective: To evaluate the effect of online nutrition counseling on anthropometric
parameters of overweight and obese adults. Methodology: Thirty individuals were enrolled in an online
nutritional intervention and followed a weight control diet for 8 weeks. Every 15 days, the participants received
nutritional counseling through virtual platforms. Anthropometric parameters were evaluated at the beginning,
middle and end of the intervention, the physical activity performed by the participants was calculated, and an
emotional eating questionnaire was applied. Results: Significant changes were observed in baseline versus
final anthropometric parameters. 30% of participants reported an increase in the physical activity performed,
and 31% indicated improvements in the influence of emotions on their eating habits. Conclusion: Online
nutrition counseling is a feasible and reliable strategy to provide and receive nutritional care remotely.

Keywords: Online counseling; nutrition; multimedia; overweight; obesity.

Resumen

Introduccioén: El cuidado y atencion a la salud de las personas es un objetivo de los profesionales de esta
area. Se buscan estrategias integrales para reducir la alarmante prevalencia de obesidad en poblaciones
de todo el mundo, aunado a la reestructuracion del sistema de salud que vino como consecuencia de la
pandemia del COVID-19, se han incorporado diferentes herramientas, como el asesoramiento nutricional en
linea, para abrazar las necesidades y brindar un servicio en favor de la poblacion. Objetivo: Evaluar el efecto
de la asesoria nutricional en linea sobre pardametros antropométricos de adultos con sobrepeso y obesidad.
Metodologia: Treinta personas se inscribieron en una intervencion nutricional en linea y siguieron una dieta
de control de peso durante 8 semanas. Cada 15 dias los participantes recibieron asesoria nutricional a través
de plataformas virtuales. Se evaluaron parametros antropométricos al inicio, mitad y final de la intervencion, se
calculé la actividad fisica realizada por los participantes y se aplico un cuestionario de alimentacién emocional.
Resultados: Se observaron cambios significativos en los parametros antropométricos finales versus iniciales
. E1 30% de los participantes informé un aumento en la actividad fisica realizada y el 31% indico mejoras en
la influencia de las emociones en sus habitos alimenticios. Conclusién: La consejeria nutricional en linea es
una estrategia factible y confiable para brindar y recibir atencion nutricional a distancia.

Palabras clave: Asesoramiento en linea; nutricion; multimedia, sobrepeso; obesidad.
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Introduction

can be summed up as a compromised quality of life (Saffel-Shrier et al., 2019). The obesity epidemic is a
critical health challenge worldwide since the number of people with obesity has tripled in the last 40 years
(WHO, 2020). In this sense, another current challenge for improving people's quality of life lies in finding the most
effective way to change the obesogenic environment that surrounds us, as well as raising awareness and guiding
the population to make healthier decisions regarding nutrition and physical activity (Turri Quarenghi et al., 2021).
Over the generations, nutritional counseling and assessment have been primarily face-
to-face, in clinics, hospitals, or doctors’ offices; however, the COVID-19 pandemic brought r

Obesity is a precursor to various diseases with important long-term individual and social consequences that

global instability in multiple spheres, and the health sector had to reorganize and create The interaction
strategies according to each country's demands to provide care to the population (Turri through virtual
Quarenghi et al., 2021). In parallel, it has been strongly recognized that interaction through | media is a resource
virtual media s a resource that has allowed us to continue advancing and mesting the that has allowed
population's needs. In this context, online communication platforms have become essential us to continue

to many people's daily routines (Schenning et al., 2020). Social media refers to any digital | ~advancing and
platform, website, or application that allows people to create and share content and connect meeting the

with others (Zoom, TikTok, Facebook, Instagram, YouTube, Twitter, gaming sites, and other | population’s needs
similar interactive websites). Due to this technological-social phenomenon, nutritional and
sports advice, among others, began to have more acceptance and demand (Mclnerney &
Pritchard, 2021), becoming a valuable tool that can be used to provide a service in the health sector, either in the
area of nutrition, preventive medicine, or psychology, among others.

The objective of this study was to evaluate the effect and functional impact of online nutritional counseling on
anthropometric parameters of overweight and obese Mexican adults during the COVID-19 pandemic.

Methods

Design

L__-_

The online nutritional intervention consisted of an 8-week, controlled pilot trial.
Population

For recruitment, promotional flyers were designed and shared virtually through social networks (Facebook, Instagram,
WhatsApp). The dissemination stage of the project lasted one month, during which interested participants were
referred to answer the digital eligibility form. The inclusion criteria were: both sexes, overweight or obese: BMI 25 2
40 (kg/m2), 18-50 years old, having an electronic device and internet access. The exclusion criteria were diagnosed
diabetes, endocrine disorders, cardiovascular disease or cancer, pregnant or lactating women, gastrointestinal
disorders, and prescription of medications to control blood lipids or weight loss. All subjects who met the inclusion
criteria signed an online informed consent before enrolling in the intervention.

Dietary intake and nutritional counseling

The caloric requirement for each participant was calculated with the Harris-Benedict equation, with a 500 kcal/d
restriction. The study population followed a caloric restriction diet for eight weeks according to the dietary pattern
recommended by international health organizations (Arnett et al., 2019; WHO, 2021) with the following distribution
of macronutrients: carbohydrates 50%, proteins 25%, fats 25%: saturated fats 7%, monounsaturated: 10% and
polyunsaturated 10%). Calorie intake was not less than 1,000 or 1,200 kcal/d in participants.

The nutrition team developed multimedia content such as videos, infographics, TikToks, and PowerPoint
presentations with the following topics: "How to access the consultation through virtual platforms," "Nutrition
counseling programming," "Build your plate: Use of food portions" (WHO, 2021), "Healthy fats" (Arnett et al., 2019),
and "how to follow my eating plan away from home," among others, to guide nutrition to the study population, who
received online nutritional counseling every 15 days. In these sessions, new menus were delivered and explained.
Weekly menus were divided into five meal times: breakfast, morning snack, lunch, evening snack, and dinner,
accessible and seasonal foods were used. Besides, participants consulted with nutritionists about how to improve
daily eating habits and physical activity, according to each participant's physical condition.

1

L____
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Anthropometry

Anthropometric parameters were evaluated: weight (kg), height (cm), waist, and hip circumference (cm). Since the
intervention was carried out remotely, the participants received prior training from the nutrition team to carry out the
anthropometric measurements correctly according to the guidelines of the STEPS Manual (WHO, 2018) and to keep
their records. Tutorial videos with the steps and considerations to follow to precise the measurements (use the same
instruments, take measures simultaneously and under the same conditions) were prepared by trained nutritionists
and analyzed with the participants. Anthropometric data were collected three times by specialized dietitians: at the
beginning of the intervention (baseline), week 4 (intermediate), and week 8 (final).

Evaluation of physical activity

The International Physical Activity Questionnaire (IPAQ) short version (Mantilla Toloza & Gémez-Conesa, 2007)
was applied at the beginning and at the end of the intervention to evaluate, through METs-min-week, the physical
activity (PA) performed by the participants. The calculation of the PA index uses the following formula: Intensity
(METs) * frequency * duration of activity = level of physical activity. The results classify the level of PA performed in
3 categories: low, medium, or high.

Emotional eaters

At the beginning and the end of the intervention, the Garaulet Emotional Eaters Questionnaire (Garaulet et al., 2012)
was applied, which includes ten questions regarding food intake and emotions and classifies individuals into four
categories: “non-emotional eater”, “mildly emotional eater”, “emotional eater”, and “highly emotional eater”. Based
on the results obtained, recommendations were provided to each participant on the identification of emotions and

how to work on them to avoid eating associated with an emotional state.
Statistical analysis

The normality of the variables was analyzed with the Shapiro-Wilks test. Repeated measures ANOVA with post-
hoc analysis (Tukey's test) was applied to evaluate the difference between evaluation times. A significance level
of p < 0.05 was considered. Absolute frequency tables were generated to assess the Physical Activity (IPAQ) and
Emotional Eaters Questionnaire. The statistical package IBM SPSS 26 (Statistical Package for the Social Sciences,
Chicago, IL.) was used.

Ethical aspects

This study adhered to the international standards of the Declaration of Helsinki and the General Health Law of
Mexico in research for health, in articles 13 to 17. The ITESO, Jesuit University of Guadalajara ethics committee
approved the study and registered it under the 0001DRC number. Authors confirm all patient identifiers have been
removed or disguised so the patient described are not identifiable and cannot be identified through the details of the
manuscript.

Results

Sixty subjects were interested in participating in the intervention and answered the digital eligibility form; however,
only 30 met the inclusion criteria. The mean age of the participants was 35.0 £ 8.3 years old; 47% were women
(n=14) and 53% men (n=16). The mean body weight of population was 90.7 £ 14.2 kg, and BMI of 30.5 £ 3.2 kg/
m2, which classified the population in class 1 obesity, with average parameters of the waist: 99.9 + 14.2cm and
hip circumference of 111.4 + 6.8 cm. 77% of the participant population resided in Guadalajara city or surrounding
municipalities of Jalisco but 33% resided in other states of the Mexican Republic, such as Michoacan, Sinaloa,
and Nayarit.

Throughout the intervention, 57% (n=17) abandoned the project, and 43% (n=13) completed the study.

Baseline measurements of BMI, waist circumference, and hip circumference of the study population were above
the reference values established as healthy (WHO, 2018). This result indicates that the participants had a possible
risk of developing cardiometabolic diseases.

Table 1 shows the anthropometric changes during the intervention. At the end of 8 weeks, the evaluated
anthropometric parameters showed significant favorable changes (p<0.001).
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The final BMI mean (28.5 + 4.2) classified the population as overweight. Participants reduced (basal vs final)
waist circumference by -6.1 £ 3.8 cm and hip circumference by -6.3 £ 2.9 cm. The improvement in weight loss,
decrease in BMI, waist and hip circumference.

Table 1. Changes in anthropometric parameters during the online intervention.

Parameter Online nutritional monitoring (n= 13)

Baseline Intermediate Final A p
Weight (kg) 90.7£14.2a 87.7£14.7b 84.9+15.0c -5.744.5 <0.001
BMI (kg/m2) 30.5+3.2a 29.4+3.4b 28.5+4.2¢ -2.0£1.5 <0.001
Waist C. (cm) 99.9+14.2a 96.8+15.6b 93.8+£16.0c -6.1£3.8 <0.001
Hip C. (cm) 111.4 £6.8a 108.3£7.5b 105.1£7.9¢ -6.31£2.9 <0.001

Only data from the participants who completed the intervention are presented as mean + SD; A= final value - baseline. a,b,c: significant
differences between evaluation times (p < 0.05).

Regarding the physical activity performed by the participants, at the beginning of the intervention, 77% (n=10) of
the population reported performing low physical activity (sitting or performing ~20 min of physical activity <3 days/
week), and 23% (n=3) self-reported moderate physical activity ( 3-5 days/week intense physical activity: =20 min,
or moderate physical activity: = 30 min such as carrying light weights, riding a bicycle at regular speed or practicing
a sport that does not involve physical effort or requires more intense breathing than normal). However, at the end
of the intervention, 30% of the population reported an improvement in their physical activity habits, 38% (n=5) of
the individuals registered performing moderate physical activity, and 62% (n=8) had low physical activity (Figure 1).
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Figure 1. Report of the intensity of physical activity performed during the intervention: baseline vs. final (Data
expressed as absolute frequency. X axis = Intensity of physical activity. Y axis= Number of individuals.

The Emotional Eaters questionnaire by Garaulet et al. (2012) allowed classifying the population with emotional
states and their influence on eating behavior. Baseline evaluation classified the study population as follows: 15%
(n=2) non-emotional eaters, 15% (n=2) mildly emotional eaters, 39% (n=5) emotional eaters, and 31% (n =4) highly
emotional eaters (Figure 2). In this sense, it was observed that 70% of the population strongly influenced emotions
when eating. However, the final evaluation reported improvements in this topic: 39% of the population (n=5) were
classified as “non-emotional eaters”, that is, they did not suffer from binge eating; 23% (n= 3) “mildly emotional
eaters”, 23% (n=3) “emotional eaters” and 15% (n =2) “highly emotional eater”. These results suggest that during
the intervention, the participants could better manage personal decisions when choosing the amount, frequency,
and type of food they ingested.
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Figure 2. Results of the emotional eaters questionnaire (Garaulet et al., 2012) baseline vs final (Data expressed as
absolute frequency. X axis = Type of eater in relation to the emotions reported to experience when eating. Y axis=
Number of individuals who repeat the behavior)

The final BMI mean (28.5 + 4.2) classified the population as overweight. Participants reduced (basal vs final)
waist circumference by -6.1 £ 3.8 cm and hip circumference by -6.3 £ 2.9 cm. The improvement in weight loss,
decrease in BMI, waist and hip circumference.

Regarding the physical activity performed by the participants, at the beginning of the intervention, 77% (n=10) of
the population reported performing low physical activity (sitting or performing ~20 min of physical activity <3 days/
week), and 23% (n=3) self-reported moderate physical activity ( 3-5 days/week intense physical activity: =20 min,
or moderate physical activity: = 30 min such as carrying light weights, riding a bicycle at regular speed or practicing
a sport that does not involve physical effort or requires more intense breathing than normal). However, at the end
of the intervention, 30% of the population reported an improvement in their physical activity habits, 38% (n=5) of
the individuals registered performing moderate physical activity, and 62% (n=8) had low physical activity (Figure 1).

The Emotional Eaters questionnaire by Garaulet et al. (2012) allowed classifying the population with emotional
states and their influence on eating behavior. Baseline evaluation classified the study population as follows: 15%
(n=2) non-emotional eaters, 15% (n=2) mildly emotional eaters, 39% (n=5) emotional eaters, and 31% (n =4) highly
emotional eaters (Figure 2). In this sense, it was observed that 70% of the population strongly influenced emotions
when eating. However, the final evaluation reported improvements in this topic: 39% of the population (n=5) were
classified as “non-emotional eaters”, that is, they did not suffer from binge eating; 23% (n= 3) “mildly emotional
eaters”, 23% (n=3) “emotional eaters” and 15% (n =2) “highly emotional eater”. These results suggest that during
the intervention, the participants could better manage personal decisions when choosing the amount, frequency,
and type of food they ingested.

Discussion

The Academy of Nutrition and Dietetics and the Society for Nutrition Education and Behavior (Saffel-Shrier et al.,
2019) state that healthcare professionals should be actively involved in nutritional counseling to help people make
good decisions regarding their diet and lifestyle, along with monitoring and evaluating the process and outcomes,
that's way, in the context of the reorganization of the medical service caused by the pandemic, the search for
nutritional support strategies has turned the attention to virtual tools, which have the advantage of offering the
service remotely, an opportunity that arose during the confinement period. In this sense, it is recognized that digital
communication channels (email, phone calls, web chats, podcasts, videos, and social networks, to name a few) work
as a bridge between individuals.

It was promising to be able to recruit people from various states of the Mexican Republic (Jalisco, Michoacan,
and Nayarit) since it is expected that health services can reach the majority of the population; in this way, the scope
of online interventions is highlighted.
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On the other hand, some participants reported their dropouts as a consequence of the social and labor adaptation
or health problems that the pandemic caused: getting sick, caring for sick relatives, or a job crisis. Thus, the dropout
rate was higher than the usually reported in intervention studies lasting 4-12 weeks (0-35%) (Mitchell et al., 2017).

Young adults made up the bulk of the study population; this finding agrees with Schenning et al., (2020), who
stated adolescents and young adults are the most active users of social networks and dynamically integrate
into virtual groups. It is hard to consider a social network or a digital communication channel as the best way to
approach the population and provide nutrition counseling. Most of the work depends on the type of service offered,
the message to be communicated, and the profile of the audience. Nevertheless, participants accepted the digital
tools used in this online nutritional intervention (videos, infographics, TikToks, PowerPoint presentations, and Zoom
consultations). These digital resources were chosen for their easy handling and availability since the participants did
not need a personal account to access them, except for Zoom.

Interestingly, young adults and teenagers could be a target population for developing online interventions with
more significant impact and success.

On the other hand, the anthropometric parameters of the study population were above
healthy reference values (BMI < 25, waist circumference <94 ¢cm for men, and <80 cm for
women) (WHO, 2018). |

Abnormal anthropometric and body composition markers are associated with
cardiovascular diseases (CVD) and other metabolic alterations, so it is essential to keep
them within healthy ranges, considering the characteristics of each individual (WHO,
2021). After eight weeks of following a weight-control diet, improvements in anthropometric
parameters were observed in this study. The caloric deficit to which the individuals were |
subjected led to a reduction in body weight, BMI, waist, and hip circumference because impact and
when a negative balance is maintained between caloric intake and caloric expenditure, SUCCESS
body weight loss occurs (WHO, 2020). However, it should be noted, as mentioned by Al L wm == == =
Nimr et al. (2020) and Calvo Sanchez et al. (2022), that continuous nutritional counseling
and the use of didactic materials (i.e. multimedia tools) that reinforce the dietary guidance given during virtual
consultations play a crucial role in motivating participants to improve their lifestyle.

The anthropometric change observed suggests an improvement in the quality of life of individuals; these
results agree with those reported in other dietary interventions with a duration period between 6-16 weeks in which
administered diets’ goal is to improve the anthropometric and biochemical parameters in people with overweight and
obesity (Warkentin et al., 2014).

In this framework, the WHO (2021) states that adopting a healthy lifestyle, including an improved diet and
increased physical activity, are primary prevention strategies to reduce the risk of non-communicable diseases.
These changes could prevent up to 80% of CVD. The results obtained in this study are similar to those reported
by Romero-Blanco et al. (2020), who showed an increase in the physical activity performed by young people (20.5
+ 4.0 years old) associated with more free time during confinement due to the COVID-19 pandemic, but also an
increase in the time spent sitting/day. This situation results from taking classes, working virtually, and interacting
through digital media. In addition, Esqueda-Mendoza et al. (2021) evaluated the repercussions of the COVID-19
pandemic on the health habits of Spanish and Mexicans. Their findings suggest a reduction of physical activity (PA)
in the population, especially in men. Interestingly, participants who did not practice PA before confinement began to
practice it primarily when motivated by a family member, social group, or digital advertising (Calvo Sanchez et al.,
2022; Schenning et al., 2020). Despite the improvement in PA during the intervention, the performance of intense PA
was not reported (lifting heavy weights, digging, doing intense aerobic exercises or riding fast on a bicycle, practicing
sports that involved acceleration in respiration or heart rate for at least ten consecutive min). Moreover, only 38%
(n=5) of the population evaluated met the guidelines that recommend at least 150-300 min of moderate or vigorous
aerobic physical activity per /week for all adults, including people with disabilities or chronic conditions (WHO, 2020).

On the other hand, it is well known that emotions and mood have a powerful effect on food choices and eating
habits (Dicker-oren et al., 2022). According to Garaulet et al. (2012) interpretation, it is considered that for emotional
and highly emotional eaters, feelings and mood in some moments of daily life determine how much and how they
eat. Particular emphasis is placed on highly emotional eaters, as individuals are at risk since food can control many
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and teenagers
could be a target
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I developing online
interventions with
more significant
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of their actions; their feelings and emotions could revolve around eating, and they could suffer from some disordered
eating behavior that can lead to anorexia and bulimia.

World reports exposed that during the COVID-19 pandemic, most of the population reported negative changes in
their diet, an increase in alterations in sleep patterns, stress, and anxiety (Esqueda-Mendoza et al., 2021; Schéafer
et al., 2022), which suggests a potential relationship between the emotions generated by the pandemic and its
repercussions on eating patterns.

Nevertheless, this study observed an improvement concerning emotional states and their influence on eating
behavior. This positive change can be attributed to two main aspects: the fact that the participants were motivated
to achieve a short-term goal and the process of monitoring and online nutritional counseling that the population
carried out (Al-Nimr et al., 2020). Al-Nimr et al. (2020); and Calvo Sanchez et al. (2022); stated that structured and
continuous nutritional counseling significantly improves eating habits, and emotional health, reducing episodes of
stress, anxiety or even depression, in addition to leading to weight loss and body reconstitution in a controlled
manner. Adult nutrition counseling in primary care settings effectively improves diet quality and the individual's
response to lifestyle changes.

In this context, it is essential to recognize that lifestyle changes leading to reduced health risks can occur without
weight loss. Therefore, to optimize health, the clinical approach should encourage lifestyle formation that includes diet
and physical activity to improve weight control and promote beneficial health effects, regardless of body weight status.

Continuous nutritional counseling as part of a weight loss intervention significantly improves the overall
diet quality in overweight and obese adults. Significant weight loss and reductions in abnormal anthropometric
parameters (considered cardiometabolic risk factors) can occur with scheduled and regular physical activity.
The feasibility results obtained in this pilot online intervention can serve as a basis for more extensive and
longer clinical trials and design clinical or research programs for diverse populations’ health. Vidafa-Pérez et al.
(2022) expose the importance of individual dietary interventions that help directly treat people at risk of obesity
and CVD, but also population interventions that will act on the population as a whole, reducing and preventing
overweight. However, it is recognized that this is a demanding task since to control the current obesity epidemic,
it is necessary to consider additional interventions with an emphasis on formulating policies that regulate the
obesogenic environment surrounding us.

It is known that Internet access is recognized as a fundamental right or a human right by the laws of several
countries. However, it is essential to realize that there are areas with diverse geographical, sociocultural, or political
conditions in which access and coverage of the internet are limited. In this sense, it is essential to consider that
online nutritional counseling represents an option to meet the demand of a sector of the world population without
neglecting the impact of personal consultation and the various public health programs that each country can
implement according to the needs of its people.

A weakness of this study was the size of the recruited sample, the diffusion time was insufficient, and the
promotion of the project through personal social networks did not have the desired impact. Therefore, diffusion and
publicity periods over one month are proposed, as well as carrying out a well-structured advertising campaign on
social networks or creating web microsites (Varadarajan et al., 2021).

Also, two main problems were detected: 1) the recent incursion of some participants in using electronic devices
and digital platforms, and 2) the complex adaptation to virtual homeschooling and work schedules of all family
members, which altered the daily routine of an entire society.

Conclusion

Online nutritional counseling was a viable and feasible tool during confinement and has become a practical resource
with great potential for offering and receiving remote dietary counseling and other health sector services.

The use of dietary plans appropriate to the needs of individuals that promote weight loss and the reduction
of cardiometabolic risk parameters, and the use of multimedia educational material as part of the support and
motivation to modify habits and improve lifestyle, is essential to develop a successful clinical intervention.

Implications for Research and Practice. Digital media have been a way to provide nutrition care during the
pandemic; however, this practice has not been extended to the entire population since access to the internet and
electronic devices (cell phone or computer), as well as training for using them, is limited to specific sectors of the
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Mexican population, although they are the majority, it is necessary to look for complementary strategies to include
and satisfy the health needs of the general population.

On the other hand, it would also be interesting to highlight in future research the impact and influence of the most
used social networks in the world, such as TikTok, Facebook, Instagram, and X (Twitter), on the success of online
nutritional counseling.
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Resumen

Introduccion: Los trastornos mentales graves (TMG) constituyen un problema de salud creciente, por el aumento
de la morbilidad y mortalidad asociados a ella. El tratamiento de personas con TMG incluye la posibilidad de
utilizar nuevas tecnologias que ayuden en el proceso de recuperacion personal. Objetivo: Revisar y resumir
los distintos tipos de intervenciones que se aplican en personas con TMG y delimitar su eficacia y calidad.
Método: Se llevo a cabo una revision sistematica en las bases de datos: Science Direct, Scopus, PsycLit, OT
Seeker, Proquest, Dialnet y Scholar Google, y se evalud la calidad de los estudios mediante la Downs and Black
Checklist. En la revision final se incluyeron 28 estudios. Resultados: La mayoria se ha realizado sobre personas
con esquizofrenia y otros trastornos psicéticos, con tamafio del efecto medio. Esos estudios han utilizado terapia
asistida por ordenador, dispositivos maviles, videojuegos y realidad virtual. La terapia de remediacién cognitiva
es la que més utiliza tecnologia, con una mejoria significativa en conductas cognitivas. Conclusion: Estas
tecnologias tienen potencial para mejorar los programas para personas con TMG. Sin embargo, se requiere de
mas y mejor investigacion con mayor calidad metodoldgica, para valorar de forma fiable su implementacion y
eficacia.

Palabras clave: trastorno mental grave; nuevas tecnologias; remediacion cognitiva; revision sistematica.

Abstract

Introduction: Severe mental disorder (SMD) is a growing health problem due to the increase in morbidity and
mortality associated with it. The treatment of people with SMD includes the use of new technologies helping
in the process of personal recovery. Objectives: To review and summarize the different types of interventions
applied with SMD, and to determine their efficacy and quality. Method: A systematic review was carried out in the
databases: Science Direct, Scopus, PsycLit, OT Seeker, Proquest, Dialnet and Scholar Google, and the quality
of the studies found was assessed using the Downs and Black Checklist. Twenty-eight studies were included in
the final review. Results: Most of them have been conducted on people with schizophrenia and other psychotic
disorders, with moderate effect size. These studies have used computer-assisted therapy, mobile devices, video
games, and virtual reality. Cognitive remediation therapy is the one that makes most use of technologies, with
a significant improvement in cognitive behaviours. Conclusion: New technologies have potential to improve
programmes for people with SMD. However, more, and better research with methodological quality is needed in
order to accurately assess their implementation and efficacy.

Keywords: severe mental disorder; new technologies; cognitive remediation; systematic review.
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Introduccion

especialmente tras la pandemia del COVID-19, pero anteriormente eran ya un problema mundial de salud
(Hamada y Fan, 2020; Rodriguez-Quiroga et al., 2020; Sukut y Balik, 2021). Alrededor de 450 millones de
personas sufren diversos TMG en todo el mundo, con grandes repercusiones sociales y econdmicas (Jaeschke et
al., 2021). Entre ellos, la esquizofrenia es una de las 15 principales causas de discapacidad en todo el mundo, donde

Los problemas de salud mental, y dentro de ellos los trastornos mentales graves (TMG) estén creciendo

se estima que afecta al 1% de la poblacion. Ademas, las personas con estos problemas p w= == == -
mueren en promedio 15 afios antes que las demas, y ademas tienen el triple de probabilidad Alrededor de
de morir que la poblacion normativa (Lumme et al., 2016). De forma similar, el trastorno 450 millones
bipolar afecta a unos 45 millones de personas en todo el mundo, aproximadamente entre de personas

1%y 2% de la poblacion total (World Health Organization [WHO], 2021). | sufren diversos

Los trastornos que se incluyen enlos TMG son la esquizofrenia, el trastorno esquizotipico | trastornos
de la personalidad, delirante, esquizoafectivo, psicético, bipolar y trastornos del estado de mentales graves
animo como el trastorno depresivo mayor, de acuerdo con el Manual de Diagnostico y I en todo el
Estadistico de los Trastornos Mentales version 5 (APA, 2018). Los TMG constituyen un mundo
importante problema de salud que impone fuertes limitaciones cotidianas y laborales @ L = = = -
quienes lo sufren. Su tratamiento requiere, por tanto, la integracién de distintos niveles
asistenciales y diversos tipos de intervenciones, desde el tratamiento farmacoldgico, rehabilitacion funcional,
tratamiento psicoldgico, apoyo social, terapia ocupacional, orientacién laboral, y programas sociales que les
permitan participar en su entorno social de una forma independiente y auténoma.

Las nuevas tecnologias se han afiadido como ayuda a la terapia, a la comunicacidn con los profesionales, a la
integracion social y laboral, e incluso al desarrollo personal. Se pueden utilizar desde los teléfonos mdviles, que
también las personas con TMG suelen llevar consigo y que permiten la comunicacion con los profesionales por
mensajeria o correos electronicos, hasta la realidad virtual y los videojuegos para simular situaciones y enfrentarse
a ellas como forma de terapia de manera relacional y lidica a la vez, pasando por los ordenadores y diversos
software para la rehabilitacién cognitiva, nuevos aprendizajes e interacciones conversacionales.

Los estudios realizados sobre este tema parecen indicar que las nuevas tecnologias tienen un gran potencial como
ayuda y también como intervencion en salud mental, y suele ser bienvenida por los usuarios en general (Merchant
et al., 2021; Naslund et al., 2017). Se ha destacado la utilidad de estas tecnologias de forma general para buscar
informacidn y tener contactos con grupos sociales, para servir de apoyo, supervision y seguimiento del tratamiento
farmacoldgico. Sin embargo, en Espafia, se sefiala que la poca alfabetizacién digital haria desaprovechar estas
posibilidades y aumentar aun mas las dificultades en el caso de que los profesionales utilicen estas tecnologias sin
que lo hagan los usuarios por falta de medios o de conocimientos (Barceld et al., 2019; Mateu y Navarro, 2015).
Ademas, cada vez son mas numerosos los hospitales y centros sanitarios que comienzan a utilizar las paginas de
Internet y las apps sobre salud para la educacion sanitaria (Estévez, 2016; Medina et al., 2023).

Asi, se han revisado de forma especifica la utilidad de los agentes conversacionales o chatbots en el campo de
la psiquiatria y la simulacion de intervenciones con personas con TMG (Vaidyam et al., 2019). Por su parte, Brun et
al. (2018) realizaron una revision sobre el uso de videojuegos y realidad virtual como herramientas terapéuticas en
personas con esquizofrenia. Aunque puedan ser prometedoras, mencionan que los estudios que seleccionaron tenian
muestras muy pequefias, y no es posible concluir sobre los beneficios de estas tecnologias. También sobre personas
con esquizofrenia fue el meta-analisis de Prikken et al. (2019), realizado con 24 estudios, sobre la eficacia de los
gjercicios cognitivos computerizados y el entrenamiento de habilidades de estas personas. Sus resultados mostraron,
en general, una mejora en la atencién, memoria de trabajo y sintomas positivos y negativos, aunque sin cambios en
la cognicion social, habilidades verbales y visuales, y en las habilidades funcionales de la vida diaria; por lo que los
propios autores mencionan las dificultades de generalizar ese tipo de intervencion a la vida diaria.

En el caso de la depresidn también se han estudiado las posibilidades de aplicar la terapia cognitivo-conductual
habitual con ayuda del ordenador, aunque siempre con guia y supervision, ya que parece que los programas por
si solos no funcionan igual (Wells et al., 2018; Wright et al., 2019). También otros estudios de revision, aunque con
pocos experimentos comparativos, han mostrado que los méviles pueden mejorar la adherencia al tratamiento
farmacoldgico (Rootes-Murdy et al., 2018), y tendrian potencial para mejorar el seguimiento de instrucciones, la
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valoracion de los distintos problemas en la vida diaria, etc., incluyendo sensores para seguir la actividad y los
sintomas de las personas con TMG (Seppala et al., 2019).

Por su parte, Callan et al. (2017) sefialan que, a pesar de la gran cantidad de aplicaciones de moviles y ordenador
sobre el tema de la salud mental, donde se puede monitorear diversos parametros de la vida del individuo, apoyar
las instrucciones de tratamiento y aumentar la adherencia médica, apenas hay datos empiricos sobre su eficacia.
Distintos autores han sefialado esta misma idea de la utilidad de las nuevas tecnologias para mejorar la adherencia
a la medicacion, las citas, reducir recaidas y seguir los problemas, aunque siempre con dificultades en paises con
menos ingresos, acceso y cultura tecnoldgica (Depp et al., 2016; Jameel et al., 2022; Merchant et al., 2020).

En suma, parece que las nuevas tecnologias, incluyendo el uso de mdviles y ordenadores, pueden ayudar en
distintos aspectos para la intervencion, la rehabilitacién y la integracién socio-laboral de personas con TMG, pero
también se necesita estudiar la utilidad y aceptacién de estas tecnologias por parte de los usuarios (Berry et al.,
2019). Sin embargo, los estudios sobre el tema presentan muestras muy pequefias, sin grupos controles, con
mediciones muy dispares sobre eficacia, etc., y también las revisiones y algun meta-anélisis realizado resultan
parciales al fijarse solo en un problema de salud mental especifico, o bien solo en un tipo de tecnologia. Realizar
una revision sistematica de todos los estudios que hayan utilizado estas tecnologias en beneficio de las personas
con TMG puede ayudar a los profesionales a introducirlas como una herramienta que facilite su recuperacion.

De esta forma, el objetivo de este trabajo es realizar una revisién sistematica sobre los tipos de tecnologias
que se utilizan para la intervencién y/o rehabilitacién de personas con TMG, valorar la calidad de esos estudios, y
determinar la eficacia y utilidad empirica que puedan tener, considerando los datos ofrecidos.

Método

Se ha llevado a cabo una revision sistematica de los estudios empiricos siguiendo las recomendaciones del grupo
PRISMA (Moher et al., 2009). La busqueda se ha llevado a cabo en los cuatro primeros meses de 2022, consultando
las siguientes bases de datos: Medline (PubMed), OT Seeker, Proquest, Science Direct, PsycLit, Scopus, Dialnet,
y finalmente también Scholar Google.

Para la revision se ha seguido un formato tipico de busqueda por poblacién, donde se han incluido términos
como salud mental y trastorno mental grave; para intervencion se han incluido términos sobre nuevas tecnologias,
tecnologia digital, terapia computerizada y rehabilitacion; y para resultados se ha incluido mejoria y beneficios,
buscando resultados significativos para esta poblacién.

Como criterios de inclusion de los articulos se utilizaron los siguientes:

* El tema fuese la aplicacién de intervenciones con nuevas tecnologias en trastorno mental grave (TMG).

* Articulos empiricos con algun nivel de evidencia, que aporten datos, incluyendo estudios piloto, series de
casos, estudios no aleatorizados, y ensayos clinicos aleatorizados.

En cuanto a los criterios de exclusidn se han tenido en cuenta los siguientes:

* Incluyesen el uso o intervencion con medicamentos, adicciones o el uso de otras sustancias.

* Incluyesen otros trastornos simultaneamente, como trastornos obsesivo-compulsivos, estrés postraumatico,
insomnio, espectro autista, trastornos de la conducta alimentaria y trastornos neuroldgicos, entre otros.

* Fuesen solo descriptivos, sin datos, bien articulos tedricos, 0 que no se centren en la eficacia o en los resultados
de la intervencién con tecnologias en TMG.

La cadena de busqueda que se ha llevado a cabo en las bases de datos ha sido la siguiente: (Severe Mental
Disorder OR Severe Mental lliness OR Pshychiatric Disorder) AND (Technology OR Therapy, Computer Assisted
OR Digital Technology) AND (Rehabilitation OR Intervention OR Treatment) AND (English OR Spanish). Se han
incluido publicaciones que estuviesen entre los afios 2010 y 2022, y que estuviesen en idiomas inglés o espariol.

Para evaluar la calidad de los estudios finalmente seleccionados, se ha utilizado la Escala Down y Black (1998),
que permite valorar en una escala unica todo tipo de ensayos controlados aleatorizados y no aleatorizados. Tiene
27 items en cinco subescalas (registro, validez externa, errores, confusién y poder). La valoracion en cada item
se realiza con 1 punto si el estudio cumple ese requisito, y 0 si no lo cumple. Cuanto mayor sea la puntuacion
final total, mayor calidad de ese estudio. Los autores consideran que un estudio con 21 puntos 0 mas son de alta
calidad, entre 8 y 21 puntos serian de calidad media, y si tienen menos de 8 puntos son de baja calidad. En el caso
de estudios no aleatorizados los criterios bajan un punto menos. Es una escala habitualmente utilizada en otros
estudios de revisiones sistematicas y calidad de la investigacion.
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Para la revision de los articulos finalmente seleccionados se utilizé una codificacion en un fichero Excel con las
siguientes categorias: autores, fecha, pais, disefio, nivel de evidencia, tipo de comparacion, tipo de participantes,
muestra, tipo de intervencion, resultados estadisticos y resultados generales. El primer autor realizé esa primera
clasificacion, y el segundo autor revisé todos los articulos de nuevo a partir del texto completo. En caso de
discrepancia se llegé a un consenso. De igual forma, para la valoracién de la calidad de esos estudios, se realiz6
otra clasificacion en un fichero Excel con los items de la escala de calidad y las filas de cada uno de los estudios,
obteniendo una puntuacién sumatoria final.

Resultados

El total de registros obtenidos en las diferentes bases de datos fue de 2150 articulos, mas otros 7 en la literatura gris
de tesis y congresos. En el cribado se dejaron 120 articulos finalmente, al eliminar todos aquellos que no estaban
directamente relacionados con el tema de la busqueda y que estaban duplicados. De ellos finalmente también se
eliminaron otros 92 por no aplicar intervenciones, no tener datos o ser articulos teéricos o programas sin datos. De
esta forma, los estudios finales de la revision fueron 28 articulos. En la Figura 1 aparece el esquema PRISMA de
ese proceso de revision.

_~§ Registros obtenidos a
Q r ,
S través de las busquedas Otras fuentes
b= en bases de datos (n="7)
5 (n=2150)
=
g
8 Seleccionados a partir del abstract
S (n=120)
Eliminados
(n=2037)
»| ¢ No estar relacionados
9 ¢ con el tema (2012)
< ¢ Duplicados (25)
) Seleccionados a texto completo
i,‘ (n=120)
S
Eliminados
> (n=92)
e No aplicar
2 2 intervenciones (32)
S . i
k= Estudios finales de la revision * No 1 neluir d?tf)s (46)
S (n=28) e Articulos tedricos (14)

Figura 1. Proceso de seleccion siguiendo el esquema PRISMA (Moher et al., 2009).
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Estos 28 estudios incluyen un total de 1707 participantes, en disefios que incluyen los cuatro niveles de
evidencia. En los ensayos clinicos aleatorizados se han encontrado 14 estudios relacionados con esquizofrenia y
otros trastornos psicoticos, 2 ensayos clinicos relacionados con trastorno depresivo mayor, y otros 2 con aplicacion
de tecnologias en diversos TMG. En el nivel de evidencia Il (casos controlados y cohortes) aparecen 2 estudios,
uno relacionado con esquizofrenia y psicosis, y otro de cohortes sobre trastorno bipolar. En el nivel de evidencia
Il (estudios pre-post) hay 7 estudios, en su mayoria (5) relacionados con esquizofrenia y trastornos psicéticos.
También ha aparecido solo un estudio con nivel de evidencia IV que aplica diversas tecnologias en una serie de
casos clinicos de esquizofrenia.

Al clasificar estos estudios segun su calidad metodol6gica, siguiendo la escala Downs and Black Checklist
(1998), aparecen bastantes estudios (12) con una puntuacion mayor de 21 que serian de mayor calidad, y los
demas serian de calidad media. Como puede observarse en la Tabla 1, también los niveles del tamafio del efecto
por la d de Cohen aparecen niveles medios, en aquellos estudios que lo incluyen.

La nacionalidad de los estudios es muy diversa, aunque en gran parte corresponden a Estados Unidos (9).
También aparecen China (3), Japén (3), Reino Unido (2), Polonia (2), Italia (2), y Espafia con 2 estudios. Los demas
solo tienen un estudio en cada pais (Sudéfrica, Portugal, Alemania, Australia, Canada).

Tabla 1. Ordenacién en los estudios segun la calidad del Downs and Back Checklist (maxima 28 puntos) y el indice
d de Cohen de los estudios que lo tienen.

Autor Total d de Cohen
Nahum et al., 2021 25 0.47 -0.65
Lindenmayer et al., 2018 25 -0.43-2.37
Zhu et al., 2020 23 -
Lietal., 2021 23 -
Morimoto et al., 2018 22 -
Niendam et al., 2018 22 -
Tanetal., 2020 22 -
Anguera et al., 2017 21 0.56-1.20
Mahncke et al., 2019 21 0.5
Ben-Zeev et al., 2018 21 -
Moura et al., 2019 21 -
Rohricht et al., 2021 21 -
\on Maffei et al., 2015 20 -
Bryce et al., 2018 19 0.02-1.00
lwata et al., 2017 19 -
Miklowitz et al., 2021 18 1.58
Rus-Calafell et al., 2014 18 0.23-0.87
Sandoval et al., 2017 18 05-23
Stefaniak et al., 2017 18 -
Cellaetal., 2018 17 -
Ryan et al., 2020 17 -
Garrido et al., 2017 16 -
du Sertetal., 2018 15 0.7-1.2
Mak et al., 2019 15 -
Buonocore, 2021 13 0.28-0.54
Resta et al., 2021 13 -
Benda et al., 2021 13 -
Narita et al., 2021 10 -
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Estudios relacionados con esquizofrenia

Entre los 14 ensayos con nivel de evidencia |, la mayoria de ellos (12) han aplicado la rehabilitacién cognitiva asistida
por ordenador, todos ellos con resultados favorables, donde los autores resaltan la fiabilidad y utilidad de este tipo
de tecnologias. Los de mayor calidad son los estudios de Lindenmayer et al. (2018) que presenta un tamafio del
efecto més elevado con cambios en habilidades como el aprendizaje visual, memoria de trabajo, razonamiento y
resolucion de problemas. También el de Nahum et al. (2021) que realiza el programa de entrenamiento cognitivo
on-line; y el estudio de Zhu et al. (2020) que se centra en la cognicidn social y hace un seguimiento de seis meses.
Con menos puntuacion en calidad, estén los estudios de Morimoto et al. (2018) y de Tan et al. (2020) que muestran
mayores beneficios en las pruebas cognitivas de los participantes con mas edad.

A diferencia de otros estudios, el de Mahncke et al. (2019) ha sido el unico que no
ha mostrado resultados significativos de la intervencién asistida por ordenador, frente © = _ = = = 7
al grupo control también con tareas de juegos por ordenador. El estudio de Byrce et al. | Entre los 14 I
(2018) tampoco informd sobre diferencias significativas con el grupo control que utilizaba _ ensayos con
juegos de ordenador, pero si mayores puntuaciones de auto-eficacia en los participantes | nivel de evidencia |
que recibieron el programa de entrenamiento cognitivo. Mientras que el estudio de Mak | |, la mayoria I
et al. (2019) encuentra mejoras en el desempefio de las tareas cognitivas en ordenador ha aplicado la
frente a otro grupo con solo tratamiento farmacolégico, pero no hubo diferencias en la 1~ rehabilitacion ]
velocidad de procesamiento de esas tareas. cognitiva asistida I

Otros estudios de calidad media si han mostrado efectos clinicamente significativos por ordenador
en aspectos cognitivos, como es el caso del estudio de Iwata et al. (2017) sobre la b= == == == == d
velocidad de procesamiento, funcién ejecutiva, habilidades interpersonales y relaciones
laborales. También el estudio de Buonocore et al. (2021) en el que se describe la mejora de las funciones cognitivas
tales como la memoria verbal, de trabajo, coordinacion psicomotora y fluidez verbal con un programa intensivo de
entrenamiento cognitivo de 15 sesiones en 3 semanas. Por su parte, el estudio de Garrido et al. (2017) informé
sobre un menor uso de los servicios de psiquiatria y menos readmisiones en los participantes que habian recibido
ese tratamiento, incluso hasta los 36 meses de seguimiento, reduciendo el coste de los servicios que se ofrecen a
estos usuarios.

Por otro lado, hay estudios que han utilizado los dispositivos méviles para personas con alto riesgo de psicosis,
como el estudio de Li et al. (2021) que sefialaron una mejoria en la atencion y vigilancia cognitiva frente al grupo
control, tras utilizar una app en los méviles para mejorar la atencion y la memoria durante 10 minutos al dia.

Para la intervencion con esta problematica, solo aparece un estudio de alta calidad utilizando la realidad virtual
con personas con alucinaciones auditivas y verbales (Du Sert et al., 2018). Estos participantes recibieron una
intervencion durante 7 semanas donde entraban a dialogar con los avatares que presentaban voces persecutorias
en esa realidad virtual inmersiva. Esta intervencion produjo mejoras en los sintomas de las alucinaciones y la
depresion, ademés de mejor calidad de vida. Sin embargo, la muestra era pequefia y el grupo control solo recibia
el tratamiento psiquiatrico habitual.

Respecto a los estudios con nivel de evidencia ll, es decir, estudios de cohortes con una calidad media, se hallan
los estudios de Moura et al. (2019) que utilizb también la terapia cognitiva asistida por ordenador demostrando
mejoras significativas en la atencion sostenida, memoria verbal y disminucion de los sintomas negativos. Por
otra parte, el estudio de Resta et al. (2021) utilizd los teléfonos moviles como forma de recordar al usuario las
actividades funcionales que debia realizar cada dia, por lo que estas aumentaron y su funcionamiento cognitivo con
ellas. Mas original es el estudio de Cella et al. (2018) que utilizaron un dispositivo mévil para medir los movimientos
y las respuestas autonomicas de los usuarios (tasa cardiaca y actividad electrodermal), demostraron que el
dispositivo era fiable, y que ayudd a disminuir esa tasa cardiaca y los movimientos a lo largo del dia, mejorando el
funcionamiento general de estas personas.

En cuanto a los estudios con nivel de evidencia lll, se encuentra el estudio de Niendam et al. (2018) que utiliz6
una aplicacion movil para recopilar datos y evaluar las conductas problematicas (sintomas, estado emocional) de los
usuarios a través del teléfono. Sus resultados mostraron una alta correlacion con las evaluaciones estandarizadas
con cuestionarios de esos mismos problemas. Por su parte, el estudio de Von Maffei et al. (2015) utilizo seis
peliculas como herramienta psicoeducativa para que los usuarios conocieran mejor las caracteristicas, sintomas,
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diagnosticos, causas, signos de alarma y los tratamientos disponibles para su problematica. Parece que un afio
después los participantes habian mejorado su conocimiento del trastorno, el cumplimiento de los tratamientos y su
calidad de vida; aunque no habia grupo control para comparar los resultados.

Dentro de este nivel de calidad en los estudios, se han realizado otros dos experimentos sobre realidad
virtual para entrenar habilidades sociales (Rus-Calafell et al., 2014), con muy buenos resultados en cuanto a los
sintomas negativos, diagnéstico, ansiedad, malestar social, evitacién y funcionamiento social. Los participantes
conversaban mas, presentaban mas conductas asertivas y habian aprendido a manejar mejor sus emociones en
esas interacciones, aunque la muestra era demasiado pequefia. También, se ha utilizado la realidad virtual para
entrenar y enfrentarse a las propias alucinaciones auditivas (Stafaniak et al., 2019), aunque mostraron que los
mejores resultados se producian interactuando con el terapeuta y el avatar a la vez.

Narita et al. (2016), el Unico estudio con nivel de evidencia IV en este apartado, presenta una serie de casos
clinicos en los que se ha aplicado una terapia asistida por un robot tipo mascota, con unos resultados significativos
en la reduccion de los sintomas negativos en tres de los participantes.

Estudios relacionados con el trastorno depresivo mayor

Solo han aparecido dos ensayos clinicos aleatorizados con nivel de evidencia | que aborden especificamente este
tipo de trastornos depresivos. Asi, Anguera et al. (2017) utilizan videojuegos terapéuticos para mejorar el estado
depresivo y la calidad de vida en personas mayores, obteniendo una mejoria en la atencion y memoria frente al
grupo control que recibia un entrenamiento en resolucion de problema. Hubo un tamafio del efecto medio elevado
(d Cohen entre 0.56 y 1.20), aunque respecto al estado emocional y el funcionamiento cognitivo no hubo tales
diferencias. El estudio de Sandoval et al. (2017) comparé también personas con depresion mayor en un programa
por ordenador y multimedia interactivo, que también incluia un mentor que guiaba al usuario en la pantalla y daba
feedback sobre las elecciones y respuestas dadas. Los participantes mejoraron los problemas depresivos a niveles
medios 0 moderados, frente al grupo control que se mantuvieron con niveles elevados.

Por su parte, con un nivel de evidencia Il se ha localizado el estudio de Benda et al. (2020) que utiliz6 un sistema
de mensajeria SMS y relojes inteligentes para evaluar el seguimiento de las actividades de los usuarios mayores
de 65 afios con depresion. Sin embargo, su objetivo era valorar la usabilidad y aceptacion de estas tecnologias
por parte de usuarios de mayor edad, con objeto de disminuir las barreras tecnoldgicas y de edad al utilizar estas
herramientas como ayuda terapéutica.

Estudios relacionados con el trastorno bipolar

No han aparecido ensayos clinicos aleatorizados que apliquen algun tipo de intervencion tecnoldgica en personas
con trastorno bipolar, solo un estudio con nivel de evidencia I, con una calidad media (Ryan et al., 2020). En este
se utiliza un dispositivo mévil para monitorear el estado de animo de personas con este trastorno. Los resultados
mostraron un incremento en los pensamientos rapidos y la impulsividad a lo largo del tiempo, conforme descendian
los mensajes y la duracion de las llamadas. Los usuarios estaban satisfechos y consideraban muy utiles los
mensajes y ayudas para su vida diaria.

Estudios relacionados con diversos trastornos a la vez

Otros estudios han mezclado diversos tipos de participantes y problemas. De esta forma con un nivel de evidencia
|, ademas con alta calidad, estaria el estudio de Ben-Zeev et al. (2018) donde compararon una intervencion durante
tres meses con teléfonos moviles frente a una intervencion en grupo control, todos ellos con diversos problemas
del TMG. Inicialmente no habia diferencias significativas entre ellos en cuanto a caracteristicas psicopatolégicas y
depresion, pero todos mejoraron en los resultados finales. Sin embargo, los de la terapia apoyada con los méviles
mejoraron en su recuperacion y su calidad de vida.

El estudio de Rohricht et al. (2021) utilizé un sistema de mensajes SMS y comunicacion con el movil, con el
objetivo de mejorar la adhesion al tratamiento médico, recordar las citas y valorar los cambios emocionales y en
la vida diaria de los usuarios. Sin embargo, tuvieron dificultades practicas y barreras en la organizacién para su
utilizacion, y no hallaron diferencias significativas frente al grupo control del mismo centro que no utilizaban esas
tecnologias. Solo mostraron que las mejoras en las puntuaciones emocionales y de la vida diaria correlacionaban
con los mejores resultados finales.
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Por otro lado, Miklowitz et al. (2021) han realizado un estudio con nivel de evidencia Ill, con adolescentes con
problemas emocionales y depresivos y también con sus padres con trastornos depresivos o bipolares. Utilizaron una
aplicacién de mdvil con distintos mddulos relacionados con el manejo del estado de animo, comunicacion familiar y
resolucion de problemas. Tanto los adolescentes como sus padres debian ir contestando sobre su estado de animo
diario, el nivel de criticas que hacian, y resolver una serie de preguntas y ejercicios en la app sobre comunicacion
y resolucion de problemas. Los resultados mostraron una mejora significativa en los problemas depresivos de
los adolescentes, con un tamafio del efecto elevado (d Cohen 1.58), y también una reduccion de los problemas
emocionales y criticas expresadas por los padres.

En la Tabla 2 aparece la relacion de todos los estudios seleccionados, indicando el grado de evidencia empirica
que tienen, el tipo de poblacién, disefio, la forma de intervencién y de tecnologia utilizada, y los resultados finales
de cada uno de ellos.

Tabla 2. Caracteristicas de los 28 articulos finalmente seleccionados.
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Tabla 2. Continuacion.
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Discusién y conclusiones

El propésito de esta revision sistematica era explorar los diferentes tipos de tecnologias que se estan utilizando
en la rehabilitacién de personas con TMG, valorar su calidad y la eficacia que tienen para conseguir sus objetivos.
Cabe destacar que la mayoria de los estudios han mostrado mejoras significativas en diversas habilidades y la
calidad de vida de estas personas.

Gran parte de los estudios, de los 28 seleccionados finalmente, se dedican a los problemas de esquizofrenia,
y especialmente a la aplicacién de programas de rehabilitacion cognitiva a través de ordenador. Hay otras
investigaciones dedicadas al problema depresivo mayor, sobre todo utilizando méviles o tecnologias on-line para
monitorizar esos problemas emocionales en la vida diaria y para registrar la actividad diaria y el cumplimiento de las
instrucciones o las prescripciones farmacologicas. Respecto a los problemas bipolares

o la multiplicidad de problemas de TMG hay menos investigaciones, a veces utilizando e == == = - o
los méviles y mensajeria 0 SMS para mantener el contacto y la monitorizacién de los Gran parte de los
problemas diarios de esas personas. estudios se dedican l
Por otro lado, la valoracion de la calidad de los estudios seleccionados ha sido bastante a los problemas
alta, casi la mitad tiene una puntuacién elevada en los criterios de la escala Downs and de esquizofrenia
Black Checkiist, y la otra mitad tiene un nivel medio de calidad. También la comparacion | a través de |
de los tamafios del efecto a través del indice d de Cohen muestra niveles medios en la programas de
mayoria de estos estudios. I rehabilitacion l
Los resultados globales han mostrado resultados positivos en la mayoria de esos I cognitiva por I
estudios (24/28) al utilizar alguna tecnologia en la intervencion y rehabilitacion de . ordenador J

personas con TMG. La rehabilitacion cognitiva a través de ordenador ha mostrado sus
beneficios para mejorar esas habilidades cognitivas (aprendizaje visual, memoria de
trabajo, razonamiento, resolucién de problemas, auto-eficacia, fluidez verbal, memoria verbal, funcién ejecutiva),
aunque con menores beneficios en otras habilidades relacionales y sociales, y poca generalizacion a la vida diaria.
Por el contrario, las intervenciones basadas en el uso del movil u otros dispositivos de monitorizacion, la mensajeria
y los SMS, si han mostrado un beneficio en la vida diaria al mejorar la adhesién al tratamiento farmacoldgico,
regular las actividades y trabajos diarios, recordar las tareas terapéuticas a realizar, recordar las citas, 0 mantener
un contacto continuado con el terapeuta.

Por otro lado, las aplicaciones que han utilizado realidad virtual se han visto especialmente utiles en el caso
de problemas de esquizofrenia y alucinaciones auditivas, donde al utilizar simulaciones con voces parecidas y
avatares con los que dialogar con esas voces, permite disminuir la gravedad de esas alucinaciones, disminuir los
ingresos hospitalarios, y menor depresion. Sin embargo, el uso de la realidad virtual es mas escasa, y aparecen
mas como investigaciones cuasi-experimentales, como promesas de posibles beneficios al tratar problemas de
alucinaciones auditivas o entrenar otras habilidades verbales y relacionales.

Algunas revisiones y meta-analisis anteriores sobre problemas de TMG han mostrado resultados positivos en
el uso de la terapia cognitivo-conductual a través de ordenador para problemas depresivos (Barceld et al., 2018;
Callan et al., 2017; Prikken et al., 2019; Wells et al., 2018). Aunque esas revisiones incluyen estudios de afios atras
y solo con disefios aleatorizados, en nuestra revision hemos actualizado las investigaciones e incluido también
estudios con menor calidad, con disefios pre-post 0 de casos, pero que pudiesen arrojar también informacion
interesante sobre estas tecnologias. Al igual que esos otros estudios, hemos mostrado aqui que estas tecnologias
pueden mejorar las habilidades cognitivas y sintomas de esquizofrenia, aunque tienen unos efectos minimos en
otras habilidades verbales y sociales, ademas de las dificultades para la generalizacion a la vida diaria. Otras de
esas revisiones han mezclado diversos tipos de trastornos y de tecnologias (Brun et al., 2018; Vaidyam et al.,
2019). Es decir, revisan su utilidad y lo prometedoras que pueden ser estas tecnologias, avisan de su utilidad
psicoeducativa o de la satisfaccion de los usuarios, pero siempre presentan resultados muy genéricos, sin concretar
en la eficacia de una tecnologia o de un tipo de trastorno especifico; ademas, siempre recomiendan investigar mas
para que lleguen a ser intervenciones con base empirica.

Otras revisiones han mostrado también esos beneficios con el uso de los méviles (Rootes-Mordy et al., 2018;
Seppala et al., 2019), igual que se ha evidenciado en nuestra revision, puesto que parece que es la tecnologia
mas eficaz y facil de utilizar con estos usuarios, siendo de gran ayuda como apoyo a la terapia habitual, como
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monitorizacion de los problemas, seguimiento de las prescripciones médicas, control de ejercicios y actividades en
la vida diaria, y como forma de intervencion remota siempre a través del terapeuta. Por otro lado, también hemos
comprobado en esta revision, de forma similar a otras anteriores (Wells et al., 2018; Wright et al., 2019), que los
ordenadores o los programas on-line funcionan mejor cuando esta presente el terapeuta o hay indicaciones de una
persona como guia en esos programas. Por si solos su efecto es menor.

En suma, esta revision sistematica ha actualizado la informacion ya disponible, pero con estudios de mayor
calidad, en gran parte con disefios entre-grupos aleatorizados, comparando con grupos controles con tratamientos
habituales o sin intervencion. La calidad de los estudios mas recientes es mayor, lo que nos permite afirmar con
mayor seguridad la eficacia de las intervenciones con terapia cognitivo-conductual a través de ordenador, junto al
uso de moviles como ayuda a la terapia habitual y para generalizar los beneficios a la vida diaria.

En esta revisidn podemos mencionar que algunos problemas, como el trastorno limite de personalidad parece
no tener estudios recientes utilizando tecnologia, y las intervenciones con TMG con diversidad de problematicas
son también mas escasas. Los estudios tienden a centrarse en diagnésticos especificos para delimitar el alcance
de sus conclusiones, lo que precisamente las limita para generalizarlas a otros problemas similares. Por otro lado,
la revisién ha incluido estudios de muy diversos paises, y el acceso actual a las publicaciones permite referir las
investigaciones que hacen en otros paises como Japon, China, Australia, Polonia, Italia y Espafia, lo que permite
extender esa eficacia a contextos culturales muy diferentes. Sin embargo, la busqueda se ve limitada porque todos
esos textos aparecen en inglés como idioma internacional, lo que puede excluir algunos otros estudios que no se
hayan publicado en esos idiomas.

A modo de conclusion, los resultados de esta y anteriores revisiones permiten afirmar que la intervencién
cognitivo-conductual a través de ordenador, y el uso de mdviles y mensajeria, constituyen herramientas bien
probadas, eficaces, y faciles de utilizar por los profesionales que trabajan en los centros de salud, que pueden
ayudar a facilitar las habilidades cognitivas , la recuperacion y la adaptacion a la vida diaria de las personas
con TMG. Resultaria, pues, fundamental, que los profesionales que tratan de ayudar a estas personas con TMG,
tuviesen en cuenta estas tecnologias para facilitar este proceso, tanto en la evaluacion como en la aplicacién y en
la adhesion a los tratamientos, con el consiguiente beneficio para su recuperacion.
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El primer autor planificd, realizd la revision final de articulos, la revision y correccion del texto. EI segundo autor
realizé la revision inicial y final de articulos, y realizo la primera versién del texto.

Financiacion
Este trabajo no ha recibido financiacién para su realizacion.

Disponibilidad de datos
Los datos de esta revision pueden solicitarse al primer autor.

Conflicto de intereses
Los autores declaran que no tienen conflicto de intereses sobre el trabajo presentado.
Referencias?

American Psychiatric Association. (2018). DSM-5: Manual de diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales.
Editorial Médica Panamericana.

*Angera, J. A., Gunning, F. M., & Areén, P. A. (2017). Improving late life depression and cognitive control through the
use of therapeutic video game technology: A proof-of-concept randomized trial. Depresion & Anxiety, 34(6),
508-517. doi:10.1002/da.22588

Barceld, A., Bafios, R. M., Lopez-del-Hoyo, Y., Mayoral, F., Gili, M., Garcia-Palacios, A., Garcia-Campayo, J., &
Botella, C. (2019). Interventions of computerized psychotherapies for depression in primary care in Spain.

1* Indica las referencias incluidas en la revision sistematica.



Rev Esp Comun Salud // 70

Actas Espariolas de Psiquiatria, 47(6), 236-246. http://lwww.actaspsiquiatria.es/repositorio//21/122/ENG/21-
122-ENG-236-46-459497 .pdf

* Ben-Zeeyv, D., Brian, R. M., Jonathan, G., Razzano, L., Pashka, N., Carpenter-Song, E., Drake, R. E., & Scherer,
E. A. (2018). Mobile health (mHealth) versus clinic-based group intervention for people with serious mental
illness: A randomized controlled trial. Psychiatric Services, 69(9), 978-985. doi:10.1176/appi.ps.201800063

* Benda, N., Alexopoulos, G. S., Marino, P., Sirey, J. A., Kosses, D., & Ancker, J. S. (2020). The age limit does
not exist: A pilot usability assessment of a SMS-messaging and smartwatch-based intervention for older
adults with depression. AMIA Annual Symposium Proceedings, 213-222. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
articles/PMC8075500/pdf/053_3413354.pdf

Berry, N., Lobban, F., & Bucci, S. (2019). A qualitative exploration of service user views about using digital health
interventions for self-management in severe mental health problems. BMC Psychiatry, 19, 35. doi:10.1186/
$12888-018-1979-1

Brun, G., Verdoux, H., Couhet, G., & Quiles, C. (2018). Computer-assisted therapy and video games in psychological
rehabilitation for schizophrenia patients. L'encephale, 44(4), 363-371. doi:10.1016/j.encep.2017.12.009

* Buonocore, M., Agostoni, G., Bechi, M., Ingusciio, E., Gritti, D., Anchora, L., Spangaro, M., Cocci, F., Bianchi, L.,
Guglioelmino, C., Sormani, M., Russotti, M., Bosia, M., & Cavallaro, R. (2021). Cognitive remediation for
inpatients with schizophrenia: Effects of a brief and intensive training. The Journal of Nervous and Mental
Disease, 209(1), 76-81. doi:NMD.00000000000001262

* Byrce, S. D., Rossell, S. L., Lee, S. J., Lawrence, R. J., Tan, E. J., Carruthers, S. P., & Ponsford, J. L. (2018).
Neurocognitive and self-efficacy benefits on cognitive remediation in schizophrenia: A randomized
controlled trial. Journal of the International Neuropsychological Society, 24(6), 549-562. doi:10.1017/
S$1355617717001369

Callan, J. A., Wright, J., Siegle, G. J., Howland, R. H., & Kepler, B. B. (2017). Use of computer and mobile
technologies in the treatment of depression. Archives of Psychiatric Nursing, 31(3), 311-318. doi:10.1016/j.
apnu.2016.10.002

* Cella, M., Okruszek, L., Lawrence, M., Zarlenga, V., He, Z., & Wykes, T. (2018). Using wearable technology to
detect the autonomic signature of illness severity in schizophrenia. Schizophrenia Research, 195, 537-542.
doi:10.1016/j.schres.2017.09.028

Depp, C. A., Moore, R. C., Perivoliotis, D., & Granholm, E. (2016). Technology to assess and support self-
management in serious mental iliness. Dialogues in Clinical Neuroscience, 18(2), 171-183. doi:10.31887/
DCNS.2016.18.2/cdepp

Downs, S. H., & Black, N. (1998). The feasibility of creating a checklist for the assessment of the methodological
quality both of randomised and non-randomised studies of health care interventions. Journal of Epidemiology
Community Health, 52(6), 377-384. doi:10.1136/jech.52.6.377

*Du Sert, O. P, Potvin, S., Lipp, O., Dellazizzo, L., Laurelli, M., Breton, R., Lalonde, P., Phraxayavong, K., O’Connor,
K., Pelletier, J. F., Bourkhalfi, T., Renaud, P., & Dumais, A. (2018). Virtual reality therapy for refractory
auditory verbal hallucinations in schizophrenia: A pilot clinical trial. Schizophrenia Research, 197, 176-181.
doi:10.1016/j.schres.2018.02.031

Estévez, F. (2016). Comunidades web como herramienta para la promocién de la salud y prevencién de
enfermedades. Revista Espafiola de Comunicacion en Salud, 3-8. https://e-revistas.uc3m.es/index.php/
RECS/article/view/3421/2072

* Garrido, G., Penadés, R., Barrios, M., Aragay, N., Ramos, I., Vallés, V., Faixa, C., & Vendrell, J. M. (2017).
Computer-assisted cognitive remediation therapy in schizophrenia: Durability of the effects and cost-utility
analysis. Psychiatry Research, 254, 198-204. doi:10.1016/j.psychres.2017.04.065



71/ Valero Aguayo & Urefia Garcia

Hamada, K., & Fan, X. (2020). The impact of COVID-19 on individuals living with serious mentalillness. Schizophrenia
Research, 222, 3-15. doi:10.1016/j.schres.20202.05.054

* |lwata, K., Matsuda, Y., Sato, S., Furukawa, S., Watanabe, Y., Hatsuse, N., & lkebuchi, E. (2017). Efficacy of
cognitive rehabilitation using computer software with individuals living with schizophrenia: A randomized
controlled trial in Japan. Psychiatric Rehabilitation Journal, 40(1), 4-11. doi:10.1037/prj0000232

Jaeschke, K., Hanna, F., Ali, S., Chowdhary, N., Dua, T., & Charlson, F. (2021). Global estimates of service coverage
for severe mental disorders: Findings from the WHO Mental Health Atlas, 2017. Global Mental Health, 8,
E27. do0i:10.1017/gmh.2021.19

Jameel, L., Valmaggia, L., Barnes, G., & Cella, M. (2022). mHealth technology to assess, monitor and treat daily
functioning difficulties in people with severe mental illness: A systematic review. Journal of Psychiatric
Research, 145, 35-49. doi:10.1016/}.jpsychires.2021.11.033

*Li, H., Yang, S., Chi, H., Xu, L., Zhang, T., Singleton, G., Tang, Y., Stone, W. S., & Wand, J. (2021). Enhancing
attention and memory of individuals at clinical high risk for psychosis with mHealth technology. Asian Journal
of Psychiatry, 58, doi:10.1016/j.ajp.2021.102587

* Lindenmayer, J. P, Khan, A., McGurk, S. R., Kulsa, M. K. C., Ljuri, I., Ozog, V., Fragenti, S., Capodilupo, G.,
Buccellato, K., Thanju, A., Goldring, A., Parak, M., & Parker, B. (2018). Does social cognition training augment
response to computer-assisted cognitive remediation for schizophrenia?. Schizophrenia Research, 201,
180-186. doi:10.1016/j.schres.2018.06.012

Lumme, S., Pirkola, S., Manderbacka, K., & Keskimaki, |. (2016). Excess mortality in patients with severe mental
disorders in 1996-2010 in Finland. PlosOne 11(3), e015223. doi:10.1371/journal.pone.0152223

* Mahncke, H. W., Kim, S. J., Rose, A., Stasio, C., Buckley, P., Caroff, S., Duncan, E., Yasmin, S., Jarskog, L. F.,
Lamberti, J. S., Nuechterlein, K., Strassning, M., Velligan, D., Ventura, J., Walker, T., Stroup, T. S., & Keefe,
R. S. E. (2019). Evaluation of a plasticity-based cognitive training program in schizophrenia: Results from
the eCaesar trial. Schizophrenia Research, 208, 182-189. doi:10.1016/j.schres.2019.03.006

* Mak, M., Tyburski, E., Starkowska, A., Karabanowicz, E., Samochowie, A., & Samachowiec, J. (2019). The efficacy
of computer-based cognitive training for executive dysfunction in schizophrenia. Psychiatric Research, 279,
62-70. doi:10.1016/j.psychres.2019.06.041

Mateu, J. M., & Navarro, N. (2015). Claves y evidencias del uso de las TIC en trastorno mental. Psychology, Society
& Education, 7(1), 85-95. https://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/6360125.pdf

Medina, P., Medina, E., & Gonzalez, T. (2023). La promocién de la educacion en salud a través de las mobile apps:
Un estudio cuantitativo sobre los mejores hospitales del mundo. Revista Espafiola de Comunicacion en
Salud, 14(1), 22-34. doi:10.20318/recs.2023.7429

Merchant, R., Torous, J., Rodriguez-Villa, E., & Naslund, J.A. (2020). Digital technology for management of
severe mental disorders in low- and middle-income countries. Current Opinion Psychiatry, 33(5), 501-507.
doi:10.1097/YC0.000000000626

* Miklowitz, D. J., Weintraub, M. J., Posta, F., Walshaw, P. D., Frey, S. J., Morgan-Fleming, G. M., Wilkerson,
C. A, Denenny, D. N., & Arevian, A. A. (2021). Development and open trial of a technology-enhanced
family intervention for adolescents at risk for mood disorders. Journal of Affective Disorders, 281, 438-446.
doi:10.1016/j.jad.2020.12.012

Moher, D., Liaberati, A., Tetzlaff, J., Altman, D. G., & Grupo PRISMA (2009). Preferred reporting items for
systematic reviews and meta-analyses: The PRISMA Statement. PLOS Med, 6:¢1000097. doi:10.14306/
renhyd.18.3.114



Rev Esp Comun Salud // 72

* Morimoto, T., Matsuda, Y., Matsuoka, K., Yasuno, F., lkebuchi, E., Kameda, H., Taoka, T., Miyasaka, T., Kichikawa,
K., & Kishimoto, T. (2018). Computer-assisted cognitive remediation therapy increases hippocampal volume
in patients with schizophrenia: A randomized controlled trial. BMC Psychiatry, 18, 83. doi:10.1186/s12888-
018-1667-1

*Moura, B. M., Avila, A., Chendo, |, Frade, P., Barandas, R., Vian, J., Croca, M., Roberto, A., Almeida, C., Antunes, F.,
Linhares, L., Crawford, J., Ferreira, C., Santos, J., Abreu, M., Levy, P., Figueira, M. L., & Mendes, T. (2019).
Facilitating the delivery of cognitive remediation in first-episode psychosis: Pilot study of a home-delivered
web-based intervention. The Journal of Nervous and Mental Disease, 207(11), 951-957. doi:10.1097/
NMD.0000000000001055

*Nahum, M., Lee, H., Fisher, M., Green, M. F., Hooker, C. I., Ventura, J., Jordan, J. T., Rose, A., Kim, S. J., Haut, K.
M., Merzenich, M. M., & Vinogradov, S. (2021). On line social cognition training in schizophrenia: A double-
blind, randomized, controlled multi-site clinical trial. Schizophrenia Bulletin, 47(1), 108-117. doi:10.1093/
schbul/sbaa085

*Narita, S., Ohtani, N., Waga, C., Ohta, M., Ishigooka, J., & Iwahashi, K. 82016). A pet-type robot artificial intelligence
robot-assisted therapy for a patient with schizophrenia. Asia-Pacific Psychiatry, 8(4), 312-313. doi:10.1111/
appy.12233

Naslund, J. A., Aschbrenner, K. A., Araya, R., Marsch, L. A., Unitzer, J., Patel, V., & Bartels, S. J. (2017). Digital
technology for treating and preventing mental disorders in low-income and middle-income countries: A
narrative review of the literature. The Lancet Psychiatry, 4(6), 486-500. doi:10.1016/52215-0366(17)30096-
2

*Niendam, T.A., Tully, L. M., Losif,A. M., Kamar, D., Nye, K.E., Denton, J. C., Zakskorn, L. N., Fedechko, T. L., & Pierce,
K. M. (2018). Enhancing early psychosis treatment using smartphone technology: A longitudinal feasibility
and validity study. Journal of Psychiatric Research, 96, 239-246. doi:10.1016/j.jpsychires.2017.10.017

Prikken, M., Konings, M. J., Lei, W. U., Begemann, M. J. H., Iris, & Sommer, |. E. C. (2019). The efficacy of
computerized cognitive drill and practice training for patients with a schizophrenia-spectrum disorders: A
meta-analysis. Schizophrenia Research, 204, 368-374. doi:10.1016/j.schres.2018.07.034

* Resta, E., Brunone, L., D’Amico, F., & Desideri, L. (2021). Evaluating a low-cost technology to enable people with
intellectual disability or psychiatric disorders to initiate and perform functional daily activities. International
Journal of Research and Public Health, 18(18), 9659. doi:10.3390/ijerph18189659

Rodriguez-Quiroga, A., Buiza, C., Alvarez de Mon, M. A., & Quintero, J. (2020). COVID-19 y salud mental. Medicine,
13(23), 1285-1296. doi:10.1016/j.med.2020.12.010

* Rohricht, F., Padmanabhan, R., Binfield, P., Mavji, D., & Barlow, S. (2021). Simple mobile technology health
management tool for people with severe mental illness: A randomised controlled feasibility trial. BMC
Psychiatry, 21, 357. doi:10.1186/s12888-021-03359-z

Rootes-Murdy, K., Glazer, K. L. Van Wert, M. J., Mondimore, F. M:, & Zandi, P. P. (2018). Journal of Affective
Disorders, 227,613-617. doi:10.1016/j.jad.2017.11.022

* Rus-Calafell, A., Gutiérrez-Maldonado, J., & Ribas-Sabaté, J. (2014). A virtual reality-integrated program for
improving social skills in patients with schizophrenia: A pilot study. Journal of Behavior Therapy and
Experimental Psychiatry, 45(1), 81-89. doi:10.1016/j.jbtep.2013.09.002

*Ryan, K. A, Babu, P., Easter, R, Saunders, E., Lee, A. J., Klasnja, P., Verchinina, L., Micol, V., Doil, B., Mclnnis, M.
G., &Kilbourne, A. M. (2020). Asmartphone app to monitor mood symptoms in bipolar disorder: Development
and usability study. JMIR Mental Health, 7(9): e19476. doi:10.2196/19476



73 I/ Valero Aguayo & Urefia Garcia

* Sandoval, L. R., Buckey, J. C., Ainslie, R., Tombari, M., Stone, W., & Hegel , M. T. (2017). Randomized controlled
trial of a computerized interactive media-based problem-solving treatment for depression. Behavior Therapy,
48(3), 413-425. doi:10.1016/j.beeth.2016.04.001

Seppéla, J., De Vita, I., Jamsa, T., Miettunen, J., Isohanni, M., Rubinstein, K., Feldman, Y., Grasa, E., Corripio, .,
Berdun, J., D’Amico, E., & M-Resist Group (2019). Mobile phone and wearable sensor-based mHealth
approaches for psychiatric disorders and symptoms: Systematic review. JMIR Mental Health, 6(2):9819.
doi:10.2196/mental.9819

* Stafaniak, I., Sorokosz, K., Janicki, A., & Wciorka, J. (2019). Therapy based on avatar-therapist synergy for patients
with chronic auditory hallucinations: A pilot study. Schizophrenia Research, 211, 115-117. doi:10.1016/,.
schres.2019.05.036

Sukut, O., & Balik, C. H. A. (2021). The impact of COVID-19 pandemic on people with severe mental illness.
Perspectives in Psychiatric Care, 57(2), 953-956. doi:10.1111/ppc.12618

*Tan, S., Zhu, X, Fan, H., Tan, Y., Yang, F., Wang, Z., Zhao, Y., Fan, F., Guo, J., Li, Z., Quan, W., Wang, X.,
Reeder, C., Zhou, D., Zou, Y., & Wykes, T. (2018). Who will benefit from computerized cognitive remediation
therapy? Evidence from a multisite randomized controlled study in schizophrenia. Psychological Medicine
50(10), 1633-1643. doi:10.1017/S0033291719001594

Vaidyam, A. N., Wisniewski, H., Halamka, J.D., Kashavan, M. S., & Torous, J. B. (2019). Chatbots and conversational
agents in mental health: A review of the psychiatric landscape. The Canadian Journal of Psychiatry, 64(7),
456-464. doi:10.1177/0706743719828977

*Von Maffei, C., Gorges, F., Kissling, W., Schreiber, W., & Rummel-Kluge, C. (2015). Using films as a psychoeducation
tool for patients with schizophrenia: A pilot study using a quasi-experimental pre-post design. BMC Psychiatry,
15, 93. doi:10.1186/s12888-015-0481-2

Wells, M. J., Owen, J. J., McCray, L. W., Bishop, L. B., Eells, T. D., Brown, G. K., Richards, D., Thase, M. E., & Wright, J.
H. (2018). Computer-assisted cognitive-behavior therapy for depression in primary care: Systematic review
and meta-analysis. Primary Care Companison CNS Disord, 20(2):17r02196. doi:10.4088/PCC.17r02196

World Health Organization. (2021). Mental Health Atlas 2020. Geneve: World Health Organization. https://www.who.
int/publications/i/item/9789240036703

Wright, J. H., Owen, J. J., Richards, D., Eells, T. D., Richardson, T., Brown, G. K., Barrer, M., Rasky, M. A., Polser, G.,
& Thase, M. E. (2019). Computer-assisted cognitive-behavior therapy for depression: A systematic review
and meta-analysis. Journal of Clinical Psychiatry, 80(2):18r12188. doi:10.4088/JCP.18r12188

*Zhu, X., Fan, H., Fan, F,, Zhao, Y., Tan, Y., Yank, F., Wang, Z., Xue, F., Xiao, C., Li, W., Li, Z., Ma, L., Zou, Y., & Tan,
S. (2020). Improving social functioning in community-dwelling patients with schizophrenia: A randomized
controlled computer cognitive remediation therapy trial with six months follow-up. Psychiatry Research, 287,
112913. doi:10.1016/).psychres.2020.112913



REVISTA ESPANOLA DE COMUNICACION EN SALUD

Universidad
2023, v. 14, n. 2, 74-84 \) AHCS ueam | Carloslil
https://doi.org/10.20318/recs.2023.7703 1)) Pt de Madrid

Efectos de las redes sociales en la salud mental durante la pandemia de
la COVID-19: una revision bibliografica

Effects of social networks on mental health during the COVID-19
pandemic: a literature review
Belén Cambronero-Saiz?, Begofia Gomez-Nieto?, Jests Segarra-SaavedraP

a Facultad de Empresa y Comunicacion, Universidad Internacional de La Rioja, Esparia
b Departamento de Comunicacion y Psicologia Social, Universidad de Alicante, Espafia

Resumen

Introduccién: paulatinamente se han publicado trabajos empiricos sobre el uso de redes sociales y salud
mental, por lo que resulta fundamental conocerlos en el marco de la COVID-19 dado el uso que se hizo de
las redes sociales y los problemas mentales que se derivaron de la pandemia mundial. Objetivo: analizar
los 91 articulos empiricos indexados en PubMed y WoS que investigaron las manifestaciones de problemas
de salud mental en redes sociales (RR.SS.) y su relacién con la COVID-19. Metodologia: el estudio utiliza
la revision bibliografica y contempla el topico de salud mental analizado, objetivo del articulo, metodologia,
region y pais del estudio, conclusiones y su valencia. Resultados: Asia y Norteamérica fueron las regiones
que mas articulos publicaron. Las RR.SS. méas estudiadas fueron Twitter (37,4%), Facebook (17,6%)
y WeChat (14,3%). Twitter, Facebook o Instagram fueron valoradas positivamente como herramientas
informativas (91%, 80% y 83,3% respectivamente), mientras que en WeChat y Weibo los porcentajes se
reducen (45,6% y 50%). Conclusidn: la mayoria de los articulos ha destacado el uso positivo de las RR.SS.
como herramientas informativas que ayudaron a obtener informacién en tiempo real sobre planes y medidas
gubernamentales, lo que redujo el estrés provocado por la incertidumbre de la COVID-19.

Palabras clave: comunicacion cientifica; COVID-19; redes sociales; salud mental; trastornos mentales.

Abstract

Introduction: empirical work on the use of social networks and mental health has gradually been published,
so it is essential to understand it in the context of COVID-19 given the use of social networks and the mental
health problems that resulted from the global pandemic. Objetive: to analyze the 91 empirical articles indexed
in PubMed and WoS, which investigated the manifestations of mental health issues in social media and their
relationship with COVID-19. Methodology: the study uses the literature review and includes the mental
health topic analysed, objective of the article, methodology, region and country of the study, conclusions
and their validity. Results: Asia and North America were the regions that published more articles. The most
studied social media were Twitter (37.4%), Facebook (17.6%) and WeChat (14.3%). Twitter, Facebook or
Instagram were rated positively as information tools (91%, 80% and 83.3% respectively), while WeChat and
Weibo had lower percentages (45.6% and 50%). Conclusion: most articles have highlighted the positive use
of social media as an information tool that helped to obtain real-time information on government plans and
measures, which reduced the stress caused by the uncertainty of COVID-19.
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Introduccion
Estado de la cuestion

El uso de las redes sociales en el ambito de la salud

estudios que profundicen en la importancia y las implicaciones que esto supone en todas las esferas.
Concretamente, en el ambito de la salud, las redes sociales (RR.SS.), integradas en la rutina diaria de
muchas personas, han cambiado el modo de aproximarse a este tema. Entre los principales beneficios de su
uso se encuentran el de favorecer las interacciones con otros, permitir que la informacion esté mas disponible,
facilitar la accesibilidad a los datos, fomentar el apoyo social/lemocional/de pares, servir
como herramienta de vigilancia de la salud publica o incluso incrementar la capacidad de

| 0s cambios en el escenario de la comunicacion derivados del uso de internet hacen cada vez mas necesarios

No hay que olvidar

r-—_—1

influencia de las personas en las politicas publicas sobre salud (Moorhead et al., 2013). que la informacién
No obstante, el tipo de uso se ve condicionado por el propio rol de la persona al acceder volcada en las

a ellas. Asi, podemos distinguir entre los usuarios sanos, que las emplean por la facilidad redes sociales,

y rapidez para encontrar informacion preventiva (Levac & O'Sullivan, 2010); los pacientes, | y generada |

que ademas del uso informativo, encuentran redes de apoyo, soporte emocional y estima de manera

(Gage-Bouchard et al., 2018; Smailhodzic et al., 2016); y, por ultimo, los profesionales l participativa, l

sanitarios que, cada vez mas, los emplean con fines laborales como, por ejemplo, ayudar | puede implicar |

a sus pacientes en el autocontrol de enfermedades cronicas (De Angelis et al., 2018) o riesgos en salud

intercambiar informacion con otros colegas (Antheunis et al., 2013). S

Desde el ambito académico, han sido también muchos los investigadores que han

analizado el papel desarrollado por las redes sociales como un instrumento para la comunicacién en salud (Moorhead
etal., 2013; Chou et al., 2009; Cambronero & Gédmez, 2021; Tian et al., 2016; Sinnenberg et al., 2017; Ballesteros,
2020). Plataformas como Twitter, Facebook, Instagram, TikTok o WeChat han sido objeto de estudio en numerosas
ocasiones y desde diversos enfoques que van desde la identificacion de las caracteristicas sociodemograficas de
los usuarios que buscan informacion sobre salud en RR.SS. (Chou et al., 2009), la evaluacion de su utilidad en
problemas de salud generales (Moorhead et al., 2013) o especificos (Tian et al., 2016; Cambronero & Gémez, 2021)
0 su uso como herramienta de evasion (Ballesteros, 2020), hasta los topicos y areas de salud con mayor presencia
en RR.SS. (Sinnenberg et al., 2017).

Repercusiones de la COVID-19 en el uso de las redes sociales

La llegada de la pandemia supuso un cambio radical en la forma de comunicarse de los ciudadanos, incrementando
todavia méas el uso de las redes sociales. Segun un informe del departamento de andlisis de Facebook, la mensajeria
general aument6 un 50% en el Ultimo mes de confinamiento en la primera ola, en los paises mas afectados por la
pandemia de la COVID-19, mientras que Messenger y las llamadas de voz y video de WhatsApp fue superior al
doble (Schultz & Parikh, 2020).

A las necesidades comunicativas se les unen las necesidades informativas, donde las redes se convirtieron en
una fuente de informacién esencial respecto a los sintomas, la evolucion de la pandemia, las recomendaciones para
la prevencién del contagio y las medidas para su contencion (Center for the Study of Traumatic Stress, 2020; World
Health Organization, 2020).

Sin embargo, no hay que olvidar que la informacién volcada en RR.SS., y generada de manera participativa,
puede implicar riesgos en salud. Estos riesgos mayoritariamente estan relacionados con la imprecision de los
datos, ya que la falta de filtros puede provocar la difusién de informacién incierta, sesgada, basada en experiencias
personales concretas o fundamentada en creencias, valores o prejuicios (Gutiérrez-Martin & Tyner, 2012). Ademas,
también pueden contribuir a la propagacion de rumores, es decir, a la viralizacidén de informacion que se transmite
sin haberse evaluado su veracidad (Liu et al., 2020). Ambos problemas ponen de manifiesto la importancia de una
alfabetizacion mediatica antes de poder considerar las redes sociales una herramienta de informacion valida para
la poblacion general.
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Salud mental y redes sociales durante la pandemia de la COVID-19

Estos problemas alcanzaron su cenit durante la pandemia de la COVID-19. La situacién llegd a agravarse tanto
que instituciones como la OMS manifestaron su preocupacion e instaron a los gobiernos a tomar medidas para
evitar la circulacion de noticias falsas y mitigar los efectos indeseables que estaban provocando la desinformacion
y los bulos sobre temas de salud (Marroquin et al., 2020; Al-Zaman et al., 2021; Obi-Ani et al., 2020; Chand, 2021;
Huiling, 2020). Esta serie de bulos y de informacion no contrastada gener6 alarma social, incertidumbre y miedo
colectivo respecto a diversos temas, encontrandose la poblacion con una doble pandemia: la generada por la
COVID-19 y la provocada por estas fake news (Barrientos-Baez et al., 2021).

La coyuntura mundial frente a la pandemia ha fomentado la innovacion y creatividad desde diversos ambitos
como el reto que supuso la utilizacién de las redes sociales en el ambito docente y la discapacidad, facilitando
oportunidades como el aprendizaje y la inclusion social (Deliyore, 2021).

La situacion de aislamiento, confusion e incertidumbre sobre las causas y la gravedad de la enfermedad
provoco una crisis de salud mental que aumenté los diagndsticos de depresion, que ya era uno de los problemas de
salud mental con mayores tasas de prevalencia y morbilidad (Rodrigues et al., 2020). Asi, los casos de depresion
severa que, en ausencia de pandemia, se estima que habrian sido de 193 millones (2.471 casos por cada 100.000
habitantes), se incrementaron en un 28% llegando a suponer un total de 246 millones de casos (3.153 por cada
100.000) a escala global en 2020 (Fuentes, 2021). Algunos autores incluso sostienen que la exposicion a las redes
sociales pudo ser un factor de riesgo para el incremento de la incidencia de este problema de salud mental por la
alarma social a la que contribuyeron (Friedman & Aral, 2021).

Este hecho no significa que las plataformas sociales no hayan sido también un espacio de alivio durante el
aislamiento social, ya que, gracias a ellas, tal y como apuntadbamos inicialmente, las personas han podido poner en
comun sentimientos y experiencias (Ribot et al., 2020), convirtiéndose en una via que contribuye a la resiliencia en
el ambito concreto de la salud mental a través de las redes de apoyo.

Ademas, durante este periodo la salud mental ha sido un tema frecuentemente expuesto en redes sociales,
contribuyendo por tanto a su desestigmatizacion y poniendo en relieve la importancia del bienestar emocional y
psicoldgico y la utilidad de las terapias para el tratamiento de dichos problemas. De esta manera, se habla de la
cara y cruz de la misma moneda, es decir, de las ventajas e inconvenientes que tienen las redes sociales en la
pandemia en la que han jugado un papel nuclear en este nuevo escenario sin precedentes.

El objetivo general de esta revisidn bibliografica es compilar los trabajos empiricos publicados sobre el uso de
redes sociales y salud mental y su relacién con la COVID-19 para poder tener una vision mas amplia del papel de
las redes sociales en el ambito de la salud mental. Para ello, se establecieron como objetivos especificos, en primer
lugar, identificar los principales hallazgos y, en segundo lugar, clasificar los articulos encontrados segun la valencia
de sus conclusiones.

Método

Durante el mes de enero de 2022 se realizé una busqueda en las bases de datos PubMed y WoS, escogidas por ser
dos bases de datos que incluyen articulos cientificos indexados en revistas con revisiones por pares en los ambitos
de medicina, ciencias del comportamiento, psicologia, sistemas de atencién médica y ciencias clinicas.

Para la realizacion de la busqueda se aplicé el filtro de aparicion en el titulo de las palabras clave: “COVID” y
“Social Media” o “Twitter” o “Facebook” 0 “YouTube” o “Instagram”. A todas las busquedas se les sumé la palabra
clave “Mental Health” sin aplicar ningun filtro, con el objeto de incluir asi todo tipo de referencias bibliograficas a la
salud mental sin discriminar por topico especifico. Tampoco se aplicé ningun filtro de fecha por lo que se revisaron
todos los articulos publicados hasta enero de 2022.

La seleccion se llevo a cabo por todos los autores de este manuscrito. Se obtuvo un total de 274 articulos, de
los cuales 100 eran articulos que se repetian entre las diferentes bases de datos. Se reviso el titulo y el resumen de
los 174 articulos Unicos encontrados, para incluir unicamente aquellos textos centrados en los efectos de las redes
sociales en la salud mental durante la pandemia de la COVID-19. Por contraste, se excluyeron aquellos articulos
que 1) mencionaban la salud mental de manera tangencial, pero se centraban en otros tdpicos de salud; 2) se
referian a las redes sociales de manera tangencial; 3) estaban escritos en idiomas distintos al inglés o el espafiol; 4)
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no tenian abstract disponible; 5) no eran articulos originales y, por ultimo, 6) no tenian disponible el texto completo.
Finalmente, después de este segundo cribado, se realizd un andlisis de contenido de los 91 articulos seleccionados
(Figura 1).

De estos articulos se recogié informacion descriptiva relativa al afio de publicacion, redes sociales estudiadas,
topico-s de salud mental que se analiza, objetivo del articulo: 1) Reducir factores de riesgo (soledad, aislamiento o
miedo); 2) Asociar el uso de RR.SS. y enfermedades de salud mental; 3) Identificar tendencias en los discursos en
RR.SS., metodologia de analisis y regién y pais donde se centra el estudio.

Por ultimo, basandonos en la metodologia aplicada anteriormente por Cambronero-Saiz & Gomez-Nieto (2021),
también recogimos informacion extraida de la clasificacién de los articulos en funcién del enfoque (informacion,
educacion y empoderamiento) y la valencia de sus conclusiones (positiva 0 negativa) siguiendo las definiciones
establecidas en la Tabla 1.

Para garantizar la rigurosidad del analisis, dos de los autores (JS y BG) realizaron de manera individual e
independiente un andlisis del 20% de la muestra (33 articulos) que fue seleccionada aleatoriamente utilizando para
ello la opcién de generacion de numeros aleatorios de Excel version 16.5. Posteriormente el analisis individual se
completd con un analisis de concordancia que tuvo como resultado un porcentaje de coincidencia inter-observador
del 96,5%.

Articulo encontrado en:
Pubmed (n=117) p | Articulos eliminados por

WoS (n=157) duplicidad (n=100)

Articulos revisados

por su titulo y Tesumen (n=174) Articulos excluidos por no ser

trabajos empiricos (n=24)

Atrticulos excluidos:

Referian a redes sociales
de forma tangencial
(n=16)

Referian a la salud

Articulos completos evaluados
para la elegibilidad (n=150) —_>

mental de manera
tangencial (n=45)

Numero total de articulos
incluidos en la revision (n=91)

Figura 1. Diagrama de flujo para la revision bibliografica. Fuente: Elaboracién propia.



Rev Esp Comun Salud // 78

Tabla 1. Enfoque y valencia de las conclusiones de los articulos incluidos en la revision.

Uso de Twitter |  Valencia positiva Valencia negativa
Descripcion Descripcion
Informacion Proporciona informacion en [No existen filtros comunicativos

tiempo real y contribuye a difundir | que eviten la infodemia (OMS,
informacién sobre planes y medidas | 2020) y el ruido. Se difunde
gubernamentales y a dar a conocer | informacion  incorrecta  que
las ultimas noticias, lo que puede | puede generar ansiedad u otros

contribuir a reducir el estrés. problemas de salud mental (nivel
individual).

Educacion Permite  difundir medidas de|Es necesaria una mayor
prevencion y contribuye a generar | alfabetizacion digital. No
sensacion de calma, a través del [ contribuye a la difusion de
control de los rumores. acciones de prevencion y

educacion en salud.

Empoderamiento | Fomenta la comunicacién y las redes | No puede sustituir las relaciones
de apoyo. Evita las sensaciones de | personales directas y fomenta las
aislamiento y soledad, contribuye | emociones negativas y la alarma
a crear resiliencia o resistencia | social (nivel comunitario).
comunitaria y contribuye al monitoreo
de la salud mental.

Fuente: Elaboracion propia.

Resultados

De los 91 articulos seleccionados, un 52,7% (n=48) tuvo como primer firmante una mujer y un 47,3% (n=43) a un
hombre.

El principal objetivo de analisis de los articulos se centra en investigar la relacion entre exposicion a redes
sociales y consecuencias en la salud mental (53,8%, n=49), seguido de los articulos cuyo propésito es estudiar el
uso de redes sociales para mitigar la sensacion de aislamiento y soledad (25,3%, n=23) y, por ultimo, la identificacion
de tendencias (20,9%, n=19).

Respecto a los problemas que con mayor frecuencia se han estudiado en trabajos sobre los efectos de la
COVID-19 en la salud mental, destacan fundamentalmente la ansiedad (n=39, 42,9%), la depresion (n=34, 37,4%)
y el estrés (n=23, 25,3%), mientras que en menor medida también aparecen topicos como la angustia (n=7; 7,7%),
las ideas de suicidio (n=6; 6,6%) y el malestar emocional (n=5, 5,5%) (Ver Figura 2).

También un 13,2% de los articulos menciona otras enfermedades mentales no clasificadas anteriormente, como
son el agotamiento (2,2%), el insomnio (2,2%), el trastorno de la conducta alimentaria (1,1%), el trastorno bipolar
(1,1%) o la frustracion (1,1%).

La metodologia mas frecuentemente utilizada fue de tipo cuantitativo (76,9%), seguido de metodologia mixta
(22%) y unicamente en un caso no se especifica (1,1%). Las encuestas se utilizaron mayoritariamente con el objetivo
de identificar si existe asociacion entre exposicion a redes sociales y problemas de salud mental (61,9%, n=63),
mientas la herramienta de investigacion anélisis de contenido de redes sociales se empled fundamentalmente para
la identificacion de tendencias (44,4%, n=27) y el analisis del uso de redes sociales para mitigar la sensacion de
aislamiento, soledad o miedo (40,7%, n=27).
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Figura 2. Porcentaje de problemas de salud mental que aparecen en los articulos sobre salud mental y redes
sociales. Fuente: Elaboracion propia.

En términos globales, la regién de Asia fue la que estudié con mayor frecuencia los efectos de la COVID-19 y
la exposicion a RR.SS. en la salud mental de la poblaciéon, siendo China el principal pais de estudio (27,5%). En
segundo lugar destaca el alto numero de trabajos que analizan al menos dos 0 mas paises, y en tercer lugar se
encuentra la regién de Norteamérica, siendo EE.UU. (13,2%) el pais en el que se centrd la mayoria de los articulos
(ver Figura 3).

Los paises europeos también publicaron articulos sobre este topico (n=10) siendo Alemania (n=2) y Reino Unido
(n=2) los de mayor produccion (40%), a pesar de que también lo hicieron otros como Irlanda, Grecia, Rumania y
Bélgica. En Latinoamérica, Argentina (50%) y Colombia (50%) fueron los dos paises con mayor presencia.

Las redes sociales que con mas frecuencia se analizan fueron Twitter (n=34, 37,4%), Facebook (n=16; 17,6%) y
WeChat (n=13; 14,3%), mientras que YouTube (n=6; 6,6%) y SnapChat (n=3; 3,3%) son las que aparecen en menor
medida (ver Figura 4).

N2 de articulos

publicados
i 25
1

Con tecnologia de Bing

Figura 3. Frecuencia de produccion de articulos por regiones. Fuente: Elaboracion propia.
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Figura 4. Porcentaje de redes sociales que aparecen en los articulos sobre redes sociales y salud mental. Fuente:
Elaboracién propia.

Respecto a las principales conclusiones (no excluyentes) (n=102) se encuentra que en términos globales un
54,9% (n=50) de los articulos concluy6 afirmando que las redes sociales son una herramienta Util para informarse
(informacién/valencia positiva). Ademés de esta conclusién, otras de las conclusiones que aparecen con mayor
frecuencia son: 1) inexistencia de filtros comunicativos que eviten el ruido y la infodemia (informacion/valencia
negativa) (n=16); 2) imposibilidad de las redes sociales de sustituir las relaciones personales (empoderamiento/
valencia negativa) (n=13); 3) capacidad de las redes sociales de fomentar la alarma social (empoderamiento/
valencia negativa) (n=13); 4) utilidad de las redes sociales para la creacion de redes de apoyo y la monitorizacién
de problemas de salud (empoderamiento/valencia positiva) (n=11).

En menor medida también aparecen conclusiones relacionadas con la educacion: un 6,6% de los articulos (n=6)
destaca que es necesaria una mayor alfabetizacién (educacién/valencia negativa), mientras que un 7,7% de ellos
(n=7) afirma que son Utiles para difundir medidas de prevencion (educacion/valencia positiva).

Centrandonos en las conclusiones relacionadas con difusion de la informacion a través de las redes sociales,
vemos como hay claras diferencias entre regiones. Asi, mientras que en Asia son un 60% de los articulos los que
concluyen asignandole una valencia positiva a esta afirmacion, en el caso de Europa y Norteamérica el porcentaje
de articulos es mucho mas alto (n=88,9%, n=9 y 85,7%, n=7 respectivamente) (ver Figura 5 o Tabla 2).

Valencia negativa Valencia positiva

'r ”

Figura 5. Porcentaje de articulos segun la valencia de sus conclusiones diferenciada por region.
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Tabla 2. Conclusiones, valencias y regiones.

Variable/ Informacion/ | Informacion/ [ Educacion/ | Educacion/ | Empoderamiento/ | Empoderamiento/

Valencia positiva n(%) | negativa n(%) | positivan(%)|negativa | positiva n(%) negativa n(%)
n(%)

Europa (n=13) | 8 (61,9) 1(7,7) 2(15,4) 0 1(7,7) 1(7,7)

Latinoamérica | 2 (66,7) 0 1(33,3) 0 0 0

(n=3)

Norteamérica | 6 (42,9) 1(7,1) 0 0 4 (28,6) 3(21,4)

(n=14)

Asia (n=47) 18 (38,3%) [12(25,5%) 3 (6,4%) 4 (8,5) 2 (4,3%) 8 (17%)

Varios (n=19) |11 (57,9) 2(10,5) 0 3(15,8) 2(10,5) 1(5,3)

No identificado | 5 (71,4) 0 0 0 2 (28,6) 0

(n=7)

Total 50 (100) 16 (100) 5(100) 7 (100) 11 (100) 13 (100)

Estos resultados coinciden al estudiar la diferencia por redes sociales. Asi, al comparar los resultados de Twitter,
Facebook o Instagram como herramientas informativas, la valencia es positiva en un 91% (n=22) en el caso de
Twitter, en un 80% (n=10) en el caso de Facebook y en un 83,3% (n=6) en el caso de Instagram. Por el contrario,
cuando nos centramos en WeChat y Weibo los porcentajes son del 45,6% (n=11) y del 50% (n=6) respectivamente.
Discusién
La compilacidn de los trabajos empiricos publicados sobre el uso de redes sociales y salud mental y su relacién con
la COVID-19 nos ha permitido cumplir con los objetivos de identificar los principales hallazgos y clasificarlos segun
la valencia de sus conclusiones.

La incertidumbre y el aislamiento han sido dos de los elementos clave que més han contribuido al incremento
de la incidencia de problemas de salud mental, siendo los més diagnosticados el estrés, la ansiedad y la depresion
(Santomauro, et al., 2020). Coincidiendo con ello, nuestros resultados demuestran cémo también estos tres
problemas han sido los que méas se han estudiado en los articulos revisados poniendo el foco en el papel de las
redes sociales para mitigarlos o potenciarlos.

Concretamente, los articulos sobre la COVID-19, redes sociales y salud mental se han centrado fundamentalmente
en investigar la relacion entre exposicion y desarrollo de problemas de salud mental, y en menor medida en los
usos relacionados con su capacidad para mitigar factores de riesgo o en evaluar la validez de las RR.SS. como
herramientas para la deteccion de tendencias en salud mental que faciliten la identificacion de problemas y el
desarrollo de estrategias de intervencion.

Respecto al enfoque de las conclusiones, se evidencia que los aspectos informativos y empoderadores tuvieron
mayor presencia que el uso educativo de las RR.SS. en materia de salud mental. Concretamente, en el aspecto
relativo a la informacién sobre la COVID-19, tal y como ya sefialaban trabajos anteriores, los resultados muestran
que las redes sociales pueden servir tanto para apoyar como para obstaculizar la salud mental (Ulvi et al., 2022).
Si bien es cierto que la mayoria de los articulos concluyen destacando de forma positiva el uso de las redes como
fuentes de informacion todavia un alto numero de ellos destaca su papel en la generacion de infodemia y las
consecuencias que puede tener para la salud mental. Todo ello a pesar del esfuerzo que redes sociales como
Facebook, Twitter y Weibo hicieron para eliminar cualquier publicacion que contribuyese a la difusion de bulos o a
la propagacion de informacion falsa a través de sus plataformas (Wu et al., 2020).

Otro de los enfoques mas frecuentes tiene relacion con la capacidad de empoderamiento de las redes sociales
estando muy polarizadas las conclusiones de los articulos. La obligatoriedad de aislamiento de la poblacién empuij6
a muchos usuarios a emplear las redes para mitigar la sensacion de aislamiento y soledad y compartir a través
de ellas inquietudes y preocupaciones. No obstante, este uso puede ser, por un lado, un factor protector para la
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salud mental, cuando a través de las RR.SS. se crean redes de apoyo y, por otro lado, un factor de riesgo, cuando
contribuyen a la exposicion de noticias negativas o alarmantes. Es en este ultimo punto donde mas importancia
adquiere el uso de las redes sociales para la monitorizacion de la salud de la poblacion, como ya han destacado
estudios anteriores (Skaik & Inkpen, 2020), ya que a través del analisis de las conversaciones se pueden detectar
tendencias, identificar problemas y desarrollar estrategias de intervencién.

No han sido muchos los articulos centrados en evaluar el potencial de las redes sociales para difundir informacion
educativa con el objetivo de hacer publicas medidas preventivas ni aquellos que han mencionado la necesidad de
una mayor alfabetizacion.

A pesar de que Twitter y Facebook han sido las redes sociales mas estudiadas, p m= == == -— -

también Weibo o WeChat han sido analizadas con frecuencia debido al alto nimero
de articulos que se han centrado unicamente en China. En este sentido, es interesante
destacar que mientras que en el caso de Twitter, Facebook o Instagram la mayoria de
los articulos han concluido afirmando que son herramientas de informacion utiles para
reducir el estrés, el porcentaje se reduce casi a la mitad en el caso de Weibo o WeChat.
Esta diferencia puede depender del propio uso que se hace de las redes sociales en cada
contexto sociocultural, ya que estudios previos han determinado que mientras que las
publicaciones relacionadas con la COVID-19 en Twitter estaban mas centradas en temas I
politicos y sociales, en el caso de Weibo se tendia a tratar fundamentalmente cuestiones

I No han sido
muchos los

en evaluar el
potencial de las

educativa

redes sociales para
difundir informacion

| articulos centrados |

relativas a la propia enfermedad o al cuidado de la salud (Chen et al., 2021), lo que puede I m= == @ —-— o= o

implicar un incremento del estrés o la ansiedad si los datos son negativos (Su et al., 2021).

Una de las principales limitaciones de este estudio es que solo se ha evaluado el uso de las redes sociales y
la COVID-19 en relacién con problemas de salud mental. Seria interesante evaluar otras fuentes de informacion
mas alla de las redes sociales, para tener una visién holistica sobre el impacto que la informacién a través de otros
medios online y offline han podido tener en la salud mental de la poblacién. Ademas, también podrian desarrollarse
futuras revisiones que explorasen el uso de las redes sociales en relacion con otros topicos, como por ejemplo
arquetipos de belleza, y su relacion con el desarrollo de problemas de salud mental.

Conclusiones

Los articulos estudiados sobre salud mental, redes sociales y la COVID-19 se han centrado en el uso informativo de
las RR.SS. Concretamente, uno de los aspectos mas destacados es su utilidad para obtener informacién en tiempo
real sobre noticias o planes y medidas gubernamentales, lo que contribuye a la reduccion del estrés provocado por
la incertidumbre en relacién a la COVID-19. No obstante, hay que tener en cuenta que, aunque en menor medida,
también son muchos los autores que concluyen que el uso de Twitter también puede ser causa de ruido y de
difusién de informacién incorrecta que puede generar ansiedad u otros problemas de salud mental, enfatizando en
la importancia de la alfabetizacion mediatica de los usuarios.
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Resumen

La Comarca del Poniente es regidn receptora de poblacion migrante con diversidad linguistica y sociocultural.
Esta diversidad en el ambito sanitario constituye una barrera de comunicacién con los pacientes migrantes
que determina peores resultados en salud y de equidad en la accesibilidad a la atencion sanitaria. Proyecto
de Mediacion Sociosanitaria Intercultural (MSSI): Con el fin de garantizar una comunicacion eficaz entre el
paciente y el profesional, en el afio 2020 se crea, en Hospital Universitario Poniente, el proyecto MSSI, cuyo
objetivo es implantar un modelo de atencidn con perspectiva intercultural. Durante el periodo comprendido
entre 2020 y 2022, la demanda en mediacion proviene mayoritariamente del area asistencial, siendo en
consultas externas donde més actuaciones se han llevado a cabo: 2020 (63%), 2021 (61,6 %), 2022 (68%);
y las mas demandadas son presenciales 2020 (86%), 2021 (94%), 2022 (95%). Respecto a la perspectiva
de género, el sexo femenino fue el que mas actuaciones necesitd: 2020 (67%), 2021 (67%), aunque en 2022
se equilibrd la necesidad (54%). Los resultados confirman la necesidad y pertinencia de MSSI en el Servicio
de Salud Publico de Andalucia para mejorar la accesibilidad equitativa a la atencion sanitaria en centros de
similares caracteristicas.

Palabras clave: migracion; mediacidn; interculturalidad; comunicacion; salud.

Abstract

The Comarca del Poniente is a region that receives a migrant population with linguistic and socio-cultural
diversity. This diversity, in the healthcare field, constitutes a communication barrier with migrant patients,
that determines poorer health outcomes and equality access to healthcare. Intercultural Social and health
mediation Project (ISHM): In order to guarantee effective communication between the patient and the
professional, in Hospital Universitario Poniente in 2020, was created the ISHM Project, whose objective is to
implement a care model with an intercultural perspective. During the period 2020 and 2022, the demand for
mediation comes mainly from the care area, with the outpatient area being where most actions have been
carried out: 2020 (63%), 2021 (61.6%), 2022 (68%); and the most demanded actions are the face-to-face
ones 2020 (86%), 2021 (94%), 2022 (95%). With regard to the gender perspective, the female sex was the
one with more needs of actions: 2020 (67%), 2021 (67%), although in 2022 the need was balanced (54%).
The results confirm the need and relevance of the ISHM in the Andalusian Public Health Service to improve
equal accessibility to health care, in those health care centers with similar population characteristics.

Key words: migration; mediation; interculturality; communication; health.
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Introduccion

a poblacion migrante a nivel mundial ha aumentado en las Ultimas cinco décadas, alcanzando en el afio 2020 el

3,6%, segun se refleja en el Informe sobre Migraciones en el Mundo (2022, pp. 21-29). Esto ha determinado una

diversidad poblacional que supone un reto diario en la atencién sanitaria cuando existe una barrera idiomatica
0 sociocultural y puede arrojar resultados en salud negativos.

La realidad de la Comarca del Poniente (Almeria), donde se encuentra el Hospital Universitario Poniente, esta
determinada por una répida evolucién demografica, diversidad linglistica y cultural
que, debido al crecimiento socioecondmico experimentado en la zona, ha propiciado el
aumento del nimero de personas desplazadas de otros paises. Segun datos del Instituto |
Nacional de Estadistica, la poblacién extranjera es superior al 28%, llegando al 60% en
algunos nucleos de poblacién (Instituto Nacional de Estadistica, 2021).

Este hospital es el unico de la provincia de Almeria que cuenta con un profesional
dedicado a la Mediacién Sociosanitaria Intercultural (MSSI). Este servicio se inici6 en el
afio 2007 con el objetivo de dar respuesta a los problemas de comunicacion entre los
profesionales y pacientes migrantes. Durante afios, la discontinuidad de la contratacion |
de este profesional no garantizaba la cobertura del servicio y la demanda existente. Con el
tiempo, el escenario diario de profesionales preocupados por la comunicacion deficitaria
en sus intervenciones con estos usuarios dificultaba la relacion con estos y el proceso
terapéutico (Mendoza et al., 2019). Por otra parte, los pacientes migrantes estaban en
situacion de vulnerabilidad debido a la barrera de comunicacién y/o sociocultural, las practicas diferenciadas en
salud y los determinantes sociales que incidian negativamente en su proceso asistencial (Schouten et al., 2020).
En el afio 2020, como mejora innovadora, se pone en marcha la implantacion de un nuevo proyecto para garantizar
la continuidad del recurso y ofrecer una mediacién formal y profesionalizada en el hospital. Posteriormente, en
2022, la Consejeria de Salud y Consumo de la Junta de Andalucia convoca oficialmente la plaza de Mediacion
Sociosanitaria Intercultural, creando el perfil profesional.

En la actualidad, este servicio interviene de manera presencial y/o telefonica, en areas asistenciales y de
administracion. El objetivo es permitir una comunicacién eficaz entre los profesionales y la poblacion inmigrante,
eliminando las barreras idiomaticas y culturales que dificultan el diagndstico certero y la adherencia al tratamiento.

Hospital
Universitario
Poniente: tnico
de la provincia de
Almeria que cuenta
con un profesional
dedicado a
la Mediacion
I Sociosanitaria

Intercultural

Proyecto de Mediacion Sociosanitaria Intercultural

En el afio 2020 se planificé y cred un proyecto de atencion al paciente inmigrante con dificultad idiomatica. Para ello,
se realizd un estudio sociodemografico de la Comarca de Poniente, una revisién de la literatura en busca de buenas
practicas de la figura de MSSI y se consultaron registros internos del hospital para recogida de datos y creacion
de indicadores ad hoc definidos en el proceso. Con toda la informacién recogida, se redacté el proyecto de MSSI.
El objetivo general del proyecto de MSSI fue establecer un modelo de atencion durante la asistencia hospitalaria
a migrantes que encuentren dificultad para la accesibilidad al Sistema Sanitario por barrera idiomatica, cultural y/o
socioeconomica, facilitando la integracién del paciente en su entorno como elemento terapéutico incluyendo en las
actuaciones, la perspectiva de género.

Objetivos especificos

«  Asegurar una comunicacion eficaz entre los profesionales y pacientes migrantes, eliminando las barreras
idiomaticas y culturales y mejorando la adherencia terapéutica.

«  Transmitir la informacién necesaria para mejorar el acceso de la poblacién inmigrante a los servicios
hospitalarios y recursos sanitarios.

+  Mejorar las competencias culturales de los profesionales del hospital.

+  Consolidar el recurso de MSSI formal y profesionalizada.

«  Colaborar en la transferencia del conocimiento sobre la MSSI a la comunidad cientifica.

El proyecto de MSSI contiene el circuito de derivacion de pacientes, con el fin de optimizar el recurso. Para la
derivacion de casos, se establece la hoja de interconsulta y hoja de evolucion de la mediacion, incluida en la historia
clinica del paciente para la recogida de datos, seguimiento y su explotacion posterior. La demanda al servicio de
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mediacién puede realizarse a través de interconsulta para actuaciones programadas, o por contacto telefonico,
cuando la demanda es urgente. Previamente, el paciente debe ser informado y expresar su consentimiento verbal.

El rol principal de la MSSI es facilitar la comunicacion y la relacién paciente-profesional. Para ello, su actuacion
debe incluir tareas de interpretacion linguistica, labores de mediacidn y /o resolucion de conflictos debidos a
diferencias culturales de las partes implicadas. Asi mismo, su papel es importante como agente de salud, cuya
actuacion permite mejorar la atencion asistencial en diferentes ambitos durante el proceso (experiencia del
paciente, humanizacién, prevencion, seguridad del paciente, etc.). Es clave para la deteccion de los determinantes
socioculturales que inciden negativamente en el proceso asistencial garantizando la alianza, la adherencia
terapéutica y la continuidad asistencial.

Lalaborde mediaciénsedesarrollatantoenelareaasistencialcomoenlaadministrativa. I+ == == == == =

En la primera, las funciones son: explicar diagnosticos, pruebas, exploraciones o | La labor de
tratamiento, acompaniar al paciente dentro de las dependencias hospitalarias, apoyar al mediacion entre
personal sanitario cuando se precise coordinacion entre niveles asistenciales, etc. Por | los profesionales
su parte, en el ambito administrativo se encarga de proporcionar informacion referente I y.pacientes

a la inscripcion del recién nacido en el registro, documentacion de defuncién, necropsia, migrantes se
calendario vacunal, consulta médica ambulatoria, tarjetas sanitarias, derechos y deberes | desarrolla tanto en
de la ciudadania, prestaciones sanitarias, etc. el area asistencial

La aportacion de mediacion en formacién e investigacion es realizada a través comoen la
de sesiones formativas a pacientes, familiares y profesionales. Para ello, participa | ~ administrativa
activamente en comisiones de Humanizacion, Seguridad del Paciente y Violencia de
Género del hospital. Ademas, realiza funciones y actividades de docencia y divulgacién en
cursos, jornadas y congresos en colaboracion con la Universidad de Almeria, Escuela Andaluza de Salud Publica,
centros de educacion secundaria (Formacion Profesional), asociaciones de pacientes, otras instituciones publicas y
medios de comunicacion. La difusion se realiza tanto de manera interna como externa a través de las redes sociales
corporativas del hospital a través de la Unidad de Comunicacion.

Tras su implantacién, los resultados mas importantes, muestran que durante el afio 2020 se realizaron un total
de 631 intervenciones siendo el 86% de forma presencial, y el resto telefonicamente. En las tablas 1y 2, se puede
visualizar que las actuaciones demandadas provenian mayoritariamente del area asistencial: consultas externas
sumaban 63%, hospitalizacién el 23%, mientras en Urgencias y Radiodiagnéstico alcanzaron el 3,65% y 2,70%
respectivamente. En este periodo la actividad en el area no asistencial (gestidn/administrativa), representaban tan
so6lo un 3,14%. Durante la pandemia por COVID19 y las recomendaciones de las autoridades sanitarias se produjo
una reduccion de la actividad asistencial presencial, y la adaptacion de MSSI al nuevo contexto pandémico. Durante
la fase de confinamiento, y desescalada la mediacion se realizé via telefénica, excepto, en aquellos casos que
requirieron una actuacion presencial, por ejemplo, la educacién diabetologica ofrecida en pacientes pediatricos.
En la fase confinamiento se prest6 asistencia a 57 pacientes, 16 en unidades de hospitalizacion y 41 en la zona
de consultas externas; y en la fase de desescalada el total ascendié a 58 pacientes, 9 en hospitalizacion y 49 en
consultas externas. El idioma predominante en las intervenciones en mediacion fue el arabe con un 97% del total,
seguido por el idioma aleman con un 3%y elinglés y francés, ambos con un 2%. Sin olvidar la perspectiva de género,
sabedores de la especial vulnerabilidad que puede presentar la mujer migrante con barrera de comunicacion, la
atencion prestada al colectivo femenino ascendié al 67%.

En el afio 2021, se realizaron 930 intervenciones, mostrando un incremento de las actuaciones presenciales
(94%) y de la demanda en el &rea asistencial. La actividad registrada alcanzo el 93,5% (consultas externas 61,60%,
hospitalizacion 29,60%, Urgencias 1,80%) mientras que en el area no asistencial se registré un 2,30%. El idioma
mas usado en las intervenciones fue el &rabe con un 93%, seguido por el aleman con un 3% e inglés y francés con
el 2%. La actividad presencial se incrementd hasta alcanzar el 94,30% y el sexo femenino se mantuvo en un 67%
como principal receptor de la intervencion de MSSI.

La figura de la mediacion se consolidé en el afio 2022 en el hospital, incrementando su actividad hasta
alcanzar un total de 1395 intervenciones, de las que el 95% se realizaron de manera presencial, frente a un 5% de
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intervenciones telefénicas, siendo el arabe nuevamente el idioma predominante en las intervenciones registradas,
con un 87%. La actividad se concentré fundamental en el area asistencial con un 62%, mientras que el area no
asistencial tuvo un incremento del 38% con respecto al afio 2021. Respecto al género, se produjo un equilibrio entre
hombres (46%) y mujeres (54%) que necesitaron la asistencia de la mediadora (Tablas 1y 2).

Tabla 1. Porcentaje de demandas recibidas en hospitalizacién por especialidad.

Especialidad Aio

2020 2021 2022
Bloque quirdrgico - 0,50% 0,50%
Cirugia - 1% 4,50%
Dermatologia 1% - ---*
Digestivo 1% 10% 1,50%
Farmacia 1% - -
Fisioterapia - 0,50% -
Ginecologia 4% 10% 5,40%
Hospital de dia 1% --* -
Medicina interna 4% 14% 11,00%
Medicina tropical 2% - -
Nefrologia - 2% 4,00%
Neumologia 24% 8,50% 12,97%
Obstetricia 25% 5% 30,00%
Oftalmologia 2% - -
Pediatria 12% 22% 16,10%
Psicooncologia - 0,50% -
Quiréfano 3% -* =¥
Reanimacion 1% - -
Salud mental 4% 1% 10,29%
Traumatologia 5% 3% 1,32%
Cuidados 1% ---* 1,34%

criticos

Trabajo social 1% 12,00% --*
Urologia - - 1,08%
Total 100% 100% 100%

---*: Los espacios aparecen sin datos porque no hubo demanda por parte de la especialidad en cuestion.
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Tabla 2. Porcentaje de demandas recibidas en Consultas Externas por especialidad.

Especialidad Aio

2020 2021 2022
Bloque quirdrgico 1,45% 1,40% 3,80%
Banco de sangre 0,30% - -
Cardiologia - 0,40% -
Cirugia 1,50% 0,40% 0,60%
Dermatologia 0,75% ---* -
Digestivo 1,50% 2,20% 3,90%
Farmacia 0,30% 0,60% 0,50%
Fisioterapia 0,30% 0,20% -
Ginecologia 21,00% 14% 12,05%
Hematologia 0,30% 0,40% 1,00%
Hospital de dia 1,00% 0,40% 0,33%
Medicina interna 3,00% 4% 6,45%
Medicina tropical 6,00% 2% 1,69%
Nefrologia 3,00% 4,5% 6,62%
Neumologia 2,10% 3,70% 11,50%
Obstetricia 28,20% 42% 15,00%
Oftalmologia 4,00% 3,70% 1,20%
Otorrinolaringologia 3,00% 3% 2,00%
Pediatria 14,00% 6% 11,50%
Preanestesia 0,50% - 3,80%
Psicooncologia - 0,20% -
Rehabilitacion 0,30% 0,60% 1,5%
Salud mental 0,50% - 4,20%
Trabajo social 6.50% 3% 8,1%
Traumatologia 6,00% 3% 1,0%
Urologia 1,00% 4,30% 3,2%
Total 100% 100% 100%

---*: Los espacios aparecen sin datos porque no hubo demanda por parte de la especialidad en cuestion.
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Con el fin de incrementar la mejora de competencias culturales de los profesionales sanitarios, consolidar el perfil
formal y profesionalizado en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia, ademas de colaborar en la transferencia
del conocimiento y aportar a la comunidad cientifica, se han llevado a cabo numerosas actividades docentes,
cientificas y divulgativas (Tabla 3):

Tabla 3. Actividades docentes, cientificas y divulgativas.

Evento

Entidad

Actividad

Dia de la Paz

IES Santo Domingo de El Ejido

Conferencia “La Mediacion Sociosanitaria”
en el Poniente Almeriense

| Jornada Provincial de Salud y

Hospital Universitario Poniente

Ponencia “La Humanizacidén como

Humanizacion estrategia asistencial en entornos
multiculturales”
Sesion Clinica para Hospital Universitario Poniente | El Servicio de Mediacidn Sociosanitaria
Profesionales Intercultural
Docencia Universidad de Almeria Curso de Mediacion Intercultural en

contextos de salud

Jornadas de Investigacién,
Desarrollo e Innovacién

Centro Universitario de
Enfermeria Cruz Roja

Ponencia “Experiencias humanizadoras
de la atencion sanitaria en entornos de
vulnerabilidad”

Editorial Revista

Cuestiones de Fisioterapia

La barrera linguistica y cultural como
determinante de salud. Escenario en
el que confluyen la Fisioterapia y la
Mediacién

Il Jornadas Profesionales para

|IES La Albaida de Almeria

Conferencia “La Mediacion Sociosanitaria

la Salud en el Hospital Universitario de Poniente”
Docencia REDIsir- Escuela Andaluza de Curso de Proteccion Internacional y
Salud Publica Derechos Humanos en el contexto
sociosanitario
Docencia REDIsir- Escuela Andaluza de Encuentro de Intercambio de Buenas

Salud Publica

Practicas en atencion sanitaria a personas
migrantes, refugiadas y solicitantes de
proteccion internacional

Congreso Internacional

Fundacién Humans

Comunicacion oral: La Mediacion
Sociosanitaria Intercultural como
herramienta de promocién de la
participacion ciudadana para la toma de
decisiones en salud

| Congreso de Seguridad del
Paciente

Estrategia Andaluza para la
Seguridad del Paciente del
SSPA

Comunicacién oral: “Mediacion
Sociosanitaria y Seguridad del Paciente,
una alianza necesaria hoy”

Entrevista en medios de
comunicacion

Diario de Almeria

Entrevista en medios de
comunicacion

Fisiopodcast

Entrevista en medios de
comunicacion

Programa ERACI- Ayuntamiento de Roquetas de Mar
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Finalmente, y a modo de conclusion indicar que desde la implantacion de la figura de la mediacién en el hospital
y gracias a la implementacion de los canales de comunicacion a través de la hoja de interconsulta, los datos
demuestran la pertinencia del servicio como recurso en respuesta a las necesidades de pacientes y profesionales.

La Mediacion Sociosanitaria Intercultural en un hospital es un recurso formal y profesionalizado, que mas alla
de la romper la barrera linguistica, crea entornos de confianza y seguridad para los pacientes y los profesionales.
Los resultados confirman la necesidad y pertinencia de la MSSI en el Servicio de Salud Publico de Andalucia para
mejorar la accesibilidad equitativa a la atencion sanitaria, y la calidad asistencial.

Referencias bibliograficas
INE. Instituto Nacional de Estadistica. (s. f.). INE. Recuperado 6 de abril de 2021, de https://www.ine.es/

Informe sobre las Migraciones en el Mundo 2022. (2020). https://publications.iom.int/books/informe-sobre-las-mi-
graciones-en-el-mundo-2022

Mendoza, R., Gualda Caballero, E., & Spinatsch, M. (Ed.). (2019). La mediaci6n intercultural en la atencion sanitaria
a inmigrantes y minorias étnicas: Modelos, estudios, programas y practica profesional: una vision internacional.
Diaz de Santos.

Schouten, B. C., Cox, A., Duran, G., Kerremans, K., Banning, L. K., Lahdidioui, A., Van Den Muijsenbergh, M.,
Schinkel, S., Sungur, H., Suurmond, J., Zendedel, R., & Krystallidou, D. (2020). Mitigating language and cultur-
al barriers in healthcare communication: Toward a holistic approach. Patient Education and Counseling, 103(12),
2604-2608. https://doi.org/10.1016/.pec.2020.05.001



