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RESUMEN

Palabras clave

Objetivo. Describir la utilizacion de las redes sociales virtuales (RSV) por parte de personas
con enfermedad renal cronica, sus cuidadores y familiares, residentes en paises hispanoameri-
canos e identificar los temas y subtemas mis frecuentes en sus publicaciones.

Métodos. Se realizo un estudio cualitativo de las publicaciones de los enfermos renales
cronicos, sus cuidadores y familiares, residentes en Hispanoamérica en cinco redes sociales:
Blogger, Facebook, Twitter, Wordpress y YouTube, entre 2010 y 2012. Se utilizaron los motores
internos de cada red con términos médicos y legos: enfermedad renal cronica, insuficiencia re-
nal, didlisis peritoneal, hemodidlisis, trasplante renal, enfermo renal, paciente renal, nefropata
y asociacion de enfermos renales. Se realizo el andlisis de contenido temitico de 1 846 publica-
ciones de Facebook, Blogger y Wordpress.

Resultados. Se identificaron 162 cuentas (97 individuales y 65 colectivas); la mayoria se
localizo en México (46) y en Argentina, Chile, Colombia y Perii (44 cuentas). Los temas mds
frecuentes fueron el intercambio de informacion (46,0%), el relato de vivencias como enfermo
(17,9%), el apoyo (15,6%), los relatos sobre experiencias con los servicios de salud (8,5%), la
interaccion con pares (3,56%) y la promocidn de cambios de conducta (3,4%).

Conclusiones. Los enfermos renales cronicos residentes en Hispanoamerica utilizan las
RSV para informar e informarse, relatar sus vivencias con la enfermedad y los servicios de
salud, y como mecanismo de apoyo. Esto genera conocimientos diferentes y complementarios a
los aportados por los profesionales de la salud. Urge fomentar estudios sobre las posibilidades
que brindan estas tecnologias en las Américas, region caracterizada por una enorme desigual-
dad social.

Redes sociales; internet; enfermedades renales; hispanoamericanos; América Latina.

La utilizacién cada vez mayor de las
tecnologias de la informacién y la comu-
nicacion (TIC) es una tendencia creciente
en todo el mundo; el niimero de usuarios
de internet aument6 de 361 millones en
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el ano 2000 a 2 400 millones en 2012. De
igual modo, las redes sociales virtuales
(RSV) han tenido un crecimiento expo-
nencial y de 250 millones de usuarios de
Facebook en 2009 se lleg6 a 1 000 millones
en 2012. En América Latina, la tendencia
ha sido similar: en 2005 habia 68 millones
de usuarios de internet y en 2012 ya habia
255 millones, de los cuales 188 millones
tenian cuentas en Facebook (1).

En afios recientes, las TIC se han ex-
pandido a la esfera de la salud (para lo
cual se ha acufiado el término eSalud),
entre otras cosas, por su notable capaci-
dad para mejorar el acceso y la calidad
de la atencién médica (2). Los registros
clinicos digitales, la telemedicina, los
dispositivos méviles y las mismas RSV
son algunas de las aplicaciones de eSa-
lud mas utilizadas (3) y su creciente uso,
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a su vez, estd impulsando cambios en la
forma de interactuar de la poblacién con
los servicios de salud (4).

Organismos internacionales han pro-
movido la utilizacién de las TIC en la
actividad sanitaria en las Américas (5).
La Organizacién Panamericana de la
Salud ha propuesto un plan de accién
con el objetivo de mejorar la salud pu-
blica en la Regién mediante el uso de
las TIC, entre ellas las RSV (6). Entre
otros resultados, se espera que este
esfuerzo contribuya a la difusiéon de
informacién y conocimientos en pobla-
ciones desfavorecidas y entre personas
e instituciones relacionadas con la salud
publica, y al empoderamiento de los
pacientes (7).

En las tltimas dos décadas se ha cons-
tatado que cada vez mas enfermos ac-
ceden a internet (8), ya sea para infor-
marse, elaborar péginas personales, o
participar en grupos de ayuda en linea,
foros de mensajes y RSV (9). Algunos
estudios han mostrado que estas redes
se han convertido en una via para el in-
tercambio de informacién (10), el apoyo
de pares (11), la creaciéon de comuni-
dades virtuales (12) y la generaciéon de
movimientos sociales en linea, ademas
de favorecer la conexién entre personas
con la misma enfermedad —sin importar
distancias y fronteras— y su empodera-
miento (8).

A pesar de que hay mas de 150 millo-
nes de usuarios de internet en América
Latina (1), es sumamente escasa la in-
formacién validada sobre la utilizacién
de las RSV en el ambito sanitario latino-
americano. En especial, conocer el uso
que los enfermos hacen de estas redes
podria ayudar a los profesionales de la
salud a trabajar mas eficazmente con
estas personas.

Aunque la enfermedad renal crénica
se considera una epidemia que afecta
a todo el mundo (13), son pocos los
estudios que abordan las ventajas que
puede ofrecer el uso de internet para
su prevenciéon y tratamiento (14, 15),
asi como sobre los recursos disponibles
en linea para estos enfermos (16, 17), su
participacién en Facebook (18) y las po-
sibilidades que ofrecen estas tecnologias
para lograr un cuidado integrado (19).
Asi, atin se desconoce el uso que hacen
de estas herramientas los enfermos re-
nales crénicos.

El objetivo del presente articulo es
describir la utilizacién de las RSV por
parte de personas con enfermedad re-
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nal crénica, sus cuidadores y familiares,
residentes en paises hispanoamericanos
e identificar los temas y subtemas mas
frecuentes en sus publicaciones.

MATERIALES Y METODOS

Para este estudio cualitativo (20) se
emplearon las herramientas disponibles
en Alexa Internet, una empresa que cal-
cula el trafico de sitios en la Web (21).
Para la busqueda, se seleccionaron las
cinco RSV mas utilizadas en los paises
hispanoamericanos (latinoamericanos y
caribefios de habla hispana): Blogger,
Facebook, Twitter, Wordpress y You-
Tube. Las cuentas se localizaron me-
diante biisquedas en los motores inter-
nos de cada red con términos médicos
y legos: “enfermedad renal crénica”,
“insuficiencia renal”, “dialisis perito-
neal”, “hemodialisis”, “trasplante re-
nal”, “enfermo renal”, “paciente renal”,
“nefrépata” y “asociacién de enfermos
renales”. Los criterios empleados para
la seleccién de las cuentas fueron: que
sus autores (usuarios) fuesen enfermos
renales cronicos, cuidadores o familia-
res —ya fuera a titulo individual o de
grupo— y residieran en paises hispano-
americanos; que las cuentas estuvieran
en espafiol, fueran de acceso publico;
y que las publicaciones se hubieran
colocado entre el 1 de enero de 2010 y
el 30 de junio de 2012. Se entiende por
“cuenta” la adscripcién (registro) de un
usuario a una RSV; en cambio, los térmi-
nos “personas”, “péaginas” y “grupos”
se utilizan para designar tipos especifi-
cos de cuentas exclusivos de Facebook.

Ante la imposibilidad de analizar to-
das las publicaciones contenidas en las
162 cuentas identificadas, y dadas las
particularidades del anélisis de los vi-
deos y los tweets (22), para el analisis
de contenido se seleccionaron las cuen-
tas mas activas de Blogger, Facebook y
Wordpress. Para estos efectos, se consi-
deré como publicacién cualquier mate-
rial colocado en una cuenta y compar-
tido publicamente en una RSV.

Se utiliz6 el programa Ethnograph v.
6.0 para el procesamiento de la infor-
macién. Para el andlisis de contenido
tematico (23), un autor (JU) se hizo cargo
del procesamiento y los dos autores
realizaron la codificacién. Para ello se
compararon los codigos y los fragmen-
tos de textos seleccionados hasta lograr
un consenso superior a 80%. Cada linea
se revis6 y codificé para identificar los
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topicos emergentes y a partir de ellos
se definieron los temas y los subtemas;
también se seleccionaron fragmentos de
entrevistas para ejemplificarlos con citas
textuales. Para la elaboracién de la ma-
triz de codificacion se tomo en cuenta la
clasificacién de dominios de la experien-
cia de enfermos en internet (24).

Debido a que el material analizado
era de caracter asincronico, no tenia
acceso restringido y era del dominio
publico, no se requiri6 la aprobacién de
un comité de ética institucional (25). Para
proteger la identidad de las personas, se
eliminaron los datos que permitieran su
identificacién (nombre, lugar de residen-
cia, estado e institucién) desde el mismo
momento de la captura de los datos y se
registraron las cuentas mediante cédi-
gos, por ejemplo, Face gru_4.

RESULTADOS
Las cuentas y sus autores

De las 162 cuentas de enfermos renales
identificadas, 97 eran individuales y 65
eran colectivas; 46 se localizaron en Mé-
xico, 44 en Argentina, Chile, Colombia y
Pert, y 36 en otros 11 paises. No se loca-
liz6 el origen de las 36 cuentas restantes;
tampoco se localizaron cuentas de Cuba,
Puerto Rico y Uruguay (cuadro 1).

De las cinco RSV mas utilizadas, Face-
book fue la que albergaba mds cuentas
de enfermos renales (con 93), seguida
de lejos por Blogger (con 25) y YouTube
(con 24), y mas atras por Twitter (con 14)
y Wordpress (con 6). La produccién de
estas cuentas era realmente elevada: las
93 cuentas en Facebook correspondian
a 37 paginas, 30 personas y 26 grupos,
mientras que las de Blogger y Wordpress
tenian 521 y 339 publicaciones, respec-
tivamente; las de YouTube tenian 362
videos y las de Twitter contenian 71 966
tweets.

Con respecto a los lectores-visitantes-
seguidores de esas cuentas, en las pagi-
nas de Facebook se contaron 2 713 “me
gusta”, las cuentas personales tenian
4 659 amigos y las de grupos tenian
3299 miembros. Los videos en YouTube
sumaron 226 261 vistas y las cuentas de
Twitter tenian 5 930 seguidores en total.
No se pudo determinar el nimero de
visitantes de todas las cuentas, aunque
en algunas de ellas la cifra ascendia a
miles; por ejemplo, el blog en Blogger de
una comunidad de pacientes en hemo-
dialisis de Reptblica Dominicana con-
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CUADRO 1. Distribucion de las cuentas de enfermos renales crénicos por pais y tipo de red
social virtual en los paises hispanoamericanos, 2010-2012

Pais Facebook Blogger

YouTube

Twitter Wordpress Total
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tabilizaba 4 321 visitantes al momento
del estudio.

Las publicaciones y sus temas

En total, se analiz6é el contenido de
1 846 publicaciones de las 28 cuentas
mas activas de Facebook (25 cuentas con
1 387 publicaciones), Blogger (2 cuentas
con 335 publicaciones) y Wordpress (1
cuenta con 124 publicaciones) en el pe-
riodo analizado.

En general, 96,0% de las cuentas se
usaba con dos o mas finalidades y se
encontraron diferencias segtin el tipo de
usuario: las asociaciones de enfermos
priorizaban el intercambio de informa-
cién (61,0%), mientras los usuarios in-
dividuales (enfermos, familiares o cui-
dadores) las utilizaban principalmente
para intercambiar informacién (33,2%),
relatar vivencias como enfermo (23,6%)

o apoyarse (20,5%), como se observa en
el cuadro 2.

Se identificaron 6 temas y 23 sub-
temas principales; los temas con mas
publicaciones fueron el intercambio de
informacion, el relato de vivencias como
enfermo y el apoyo de pares (cuadro 3).

Intercambio de informacién. A esta cate-
gorfa temdtica —enfocada en presentar in-
formacién sobre la enfermedad y su tra-
tamiento, y ofrecer datos y noticias sobre
diversas actividades— correspondieron 848
(46,0% del total) de las publicaciones. Los
subtemas mds frecuentes fueron el trata-
miento de la enfermedad y la difusién de
eventos y campanas. En las publicaciones so-
bre el tratamiento se describian los fines, los
procedimientos, las ventajas y las desventajas
de las terapias de reemplazo renal (trasplante
renal, hemodialisis y dialisis peritoneal). Por
ejemplo, un paciente public6 en su cuenta:

“La dialisis peritoneal es un procedi-
miento que permite depurar liquidos y
electrolitos en pacientes que sufren in-
suficiencia renal. Se realiza a través de
un catéter que se coloca en el abdomen
[...] y consigue eliminar sustancias
toxicas y agua del organismo.”

Las publicaciones sobre eventos infor-
maban de las actividades —convivios y
reuniones deportivas, religiosas y aca-
démicas— organizadas por las agrupa-
ciones. Por lo general, eran invitaciones
abiertas, acompanadas con frecuencia de
la solicitud de fondos. El mensaje de una
asociacion ejemplifica lo anterior:

“El convivio de los pacientes de la
fundacién serd el 15 de diciembre.
Gracias a todas las personas que han
colaborado con nosotros para que la
celebracién sea un éxito.”

Las publicaciones sobre las campafias
se dirigian a impulsar las actividades de
ese tipo organizadas en dias especificos,
tales como el Dia de Donacién de Orga-
nos y el Dia Mundial del Rifién; aunque
con frecuencia apoyaban a grupos con
causas sanitarias semejantes. En muchos
casos, las publicaciones se acompafiaban
de material grafico con contenido moti-
vacional. Una asociaciéon publicé en su
cuenta:

“Regalar un o6rgano es regalar vida.
Los invito a todos a ser donantes. Esto
es un tema personal y familiar, solo
busco sensibilizar y motivar, nada mas.
Un abrazo.”

Relatos sobre vivencias como enfermo. Las
330 (17,9%) publicaciones encontradas en
esta categoria tematica dan cuenta de las
vivencias de los enfermos relacionadas con
las manifestaciones del padecimiento, los
tratamientos y sus efectos. Las vivencias
cotidianas del padecimiento y su tratamiento
fueron los subtemas mas frecuentes, e iban
desde lo que significa vivir con esta enferme-

CUADRO 2. Frecuencia absoluta (y porcentual) de los contenidos de las publicaciones de enfermos renales cronicos segun el tipo de usuario en

los paises hispanoamericanos, 2010-2012

Temas
Relatos sobre Relatos sobre
Intercambio  vivencias como experiencias con los Interaccion Cambios de
Modalidad de informacién enfermo Apoyo servicios de salud con pares conducta Otros Total
Cuentas personales 332 (33,2) 236 (23,6) 205 (20,5) 93(9,3) 47 (4,7) 24 (2,4) 63 (6,3) 1000 (100,0)
Asociaciones de enfermos 516 (61,0) 94 (11,1) 84 (9,9) 65 (7,7) 18 (2,1) 38 (4,5) 31(3,7) 846 (100,0)
Total 848 (46,0) 330 (17,9) 289 (15,6) 158 (8,5) 65 (3,5) 62 (3,4) 94 (5,1) 1846 (100,0)
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CUADRQO 3. Distribucion de los temas y subtemas principales de las publicaciones de enfermos
renales cronicos en las redes sociales virtuales en los paises hispanoamericanos, 2010-2012

Tema/subtema Publicaciones %
Intercambio de informacion 848 46,0
Tratamiento 162 19,1
Eventos 151 17,8
Campanas 123 14,5
Personas 89 10,5
Enfermedad renal crénica 87 10,3
Otras enfermedades 62 7,3
Nutricién 40 47
Denuncias 33 3,9
Asociaciones civiles 29 3,4
Costos 15 1,8
Otros 57 6,7
Relatos sobre vivencias como enfermo 330 17,9
Tratamiento 148 44,8
Padecimiento 79 24,0
Costos 11 3,3
Otros 92 27,9
Apoyo 289 15,6
Religioso 125 43,3
Emocional 125 43,3
Directo 39 13,4
Relatos sobre experiencias con los servicios de salud 158 8,5
Relaciones con profesionales sanitarios 69 43,7
Reacciones ante programas de atencién 67 42,4
Limitaciones en infraestructura 19 12,0
Recursos econémicos 3 1,9
Interaccion con pares 65 3,5
Cambios de conducta 62 3,4
Cuidados 31 50,0
Prevencion 29 46,8
Promocién 2 3,2
Otros temas 94 5,1
Total 1846 100,0

dad hasta narraciones especificas del trata-
miento. Los efectos emocionales, laborales y
familiares también se exponian con frecuen-
cia, por lo general de forma combinada. Una
persona con trasplante renal describié cémo
vivi6 el proceso de asignacién del 6rgano:

“El operativo fue denso, largo, de ma-
drugada [...] Me adjudicaron mi ri-
noncito, tuve que avisar a la familia
con toda la emocidn, la incertidumbre,
los miedos, el suefio, el hambre y no
sé cuantas cosas mas, que el milagro
habia llegado. Claro, eso era solo el
principio, faltaba esperar el quiréfano,
los preparativos previos, una cirugia
exitosa y una larga recuperaciéon.”

Frente al optimismo de la cita ante-
rior, otras publicaciones aludian a las
dificultades derivadas del padecimiento.
Un hombre enfermo de un pais que no
cuenta con un sistema de salud universal
refiere su experiencia:
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“He tenido que experimentar la im-
potencia de no poder trabajar de ma-
nera estable para sustentar a mi fa-
milia. Hemos pasado dificultades por
esa razon para adquirir los medicamen-
tos, pagar seguro médico, diferencias
y todos los gastos que conlleva esta
enfermedad.”

Apoyo. Los autores de las 289 (15,6%) publi-
caciones en esta categoria temética trataron
de brindar apoyo, ayuda y acompafiamiento
a otros enfermos, familiares y cuidadores.
El apoyo religioso y el emocional fueron los
subtemas mas frecuentes: en el primer caso,
las publicaciones transmitian la idea de que
hay una fuerza divina que acompafa y es
fuente de fortaleza para enfrentar y superar
los retos de la enfermedad; en el segundo,
primaban los mensajes de autoayuda y los
orientados a mejorar la calidad de vida de los
enfermos y favorecer un estado de dnimo que
les permitiera seguir adelante, no rendirse y
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enfrentar las dificultades. Una persona des-
cribe el asunto en su cuenta en Wordpress:

“Todos los que participamos [en esta
Red] estamos contribuyendo a que
cada paciente [...] se sienta un poco
mas acompanado [...] Siempre es tera-
péutico tener con quien hablar [...] des-
cubrir que nuestras angustias, nuestros
miedos, nuestras broncas [...] nuestras
tristezas son exactamente las mismas
que las de un compafiero de dialisis
que vive en otro pais, a miles de kil6-
metros de nosotros y que [...] dice lo
que quizas nosotros no podemos o no
sabemos decir.”

Relatos sobre experiencias con los servicios
de salud. En esta categoria tematica se ubi-
caron 158 (8,5%) publicaciones. Un subtema
frecuente fue la relacién de los pacientes
con los profesionales sanitarios —princi-
palmente los médicos y el personal de en-
fermeria—, donde los autores describen sus
reacciones relacionadas con el proceso de
atencién, ya fuera con agradecimiento o en
forma de denuncia por la falta de comunica-
cién. También se exponen sus reacciones a
los programas de atencién —principalmente
el de trasplante— y sus comentarios sobre
la infraestructura hospitalaria, entre los que
destacan las deficiencias en las unidades de
hemodidlisis. Las dificultades para cubrir
los costos del tratamiento es otro subtema
frecuente en las cuentas de estos usuarios.
Una paciente escribié:

“El médico les dijo a mis papas que
tenfa una insuficiencia renal crénica y
que esto ya tenia tiempo, que por qué
no me habia atendido. Ella (mi mamé)
no le contest6 y solo sacé de su bolsa
todos los analisis que me habian hecho
y le dijo que como podia ver si la habia
atendido, pero que los médicos no
dieron con lo que tenia. Entonces el
médico... ya no dijo mas.”

Interaccién con pares. Las 65 (3,5%) publi-
caciones sobre esta temdtica se caracteriza-
ron por buscar la formacién de comunida-
des virtuales, mediante invitaciones directas
en las que se destacaban las ventajas de la
participacién en los grupos que funcionan
en las distintas redes. Un usuario de Blogger
escribi6 al respecto:

“Mis compafieros del grupo online,
jguau!, que bien la pasamos en la red,
cuanta experiencia, cuanta sabiduria
reunida en 400 y pico de miembros
aportando cada uno sus experiencias.”
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Cambios de conducta. Esta categoria tema-
tica agrup6 62 (3,4%) publicaciones orienta-
das a modificar la conducta de los enfermos,
sus cuidadores y familiares y la poblacién
general con respecto a la prevencién de la
enfermedad renal y los cuidados que exige,
asi como la promocién de la salud. Entre
los subtemas mas tratados se encuentran
los relacionados con el cuidado de la sa-
lud (Ia importancia del conocimiento para
el tratamiento de la enfermedad renal), la
prevencion (la importancia de la dieta y los
ejercicios) y la promocién (la deteccién tem-
prana, el control de la hipertensién arterial y
la diabetes). Una persona anot6 en su cuenta
de Facebook:

“;Cuidar nuestros rifiones es una tarea
muy importante! Aprende a cuidarlos
y ensefia a tus hijos a comer saludable
y hacer ejercicio; es la mejor manera de
protegerlos.”

Otros temas. Segun el analisis realizado,
hubo 94 (5,1%) publicaciones no relacio-
nadas directamente con la enfermedad
renal, con comentarios sobre videos mu-
sicales, notas humoristicas, resefias de
peliculas, resultados de competencias
deportivas y celebraciones. Este conjunto
de publicaciones presenta una cara dife-
rente de la participacién y refleja el lado
menos dramatico de la enfermedad.

DISCUSION

El empleo de las TIC, particularmente
las RSV, ha aumentado en el drea de la
salud en los paises hispanoamericanos
(5). El presente estudio es uno de los
primeros en examinar el uso de estas
redes desde la perspectiva de una pobla-
cién con una enfermedad crénica en los
paises hispanoamericanos y su principal
contribucién es mostrar concretamente
cémo las personas con enfermedad re-
nal crénica —incluidos sus cuidadores
y familiares— utilizan estas novedosas
herramientas.

Se constaté que miles de estos enfer-
mos —al igual que sus cuidadores y
familiares— de estos paises utilizan las
RSV como usuarios y, con seguridad,
como lectores-visitantes-seguidores. Este
hallazgo coincide con informes de otras
regiones que muestran que quienes pa-
decen enfermedades crénicas utilizan
cada vez mas las redes sociales. Por
ejemplo, Fox y Purcell sefialan que 25%
de los enfermos crénicos estadouni-
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denses han utilizado alguna red y que
padecer una enfermedad crénica au-
menta las probabilidades de compartir
conocimientos y aprender de sus pares
a través de estas redes (26). Jiménez y
colaboradores, por su parte, informaron
un comportamiento similar al analizar
el uso de las RSV por parte de enfermos
espafioles (27).

Segtin los resultados presentados aqui,
la mitad de las cuentas se localizaron en
los paises con mas usuarios de inter-
net: México, Argentina, Chile, Colombia
y Perd. En cambio, no se encontraron
cuentas de Cuba, Puerto Rico y Uru-
guay, sin que se haya podido encontrar
una explicacién plausible que explique
esta situacién en paises tan disimiles;
no obstante se debe aclarar que esto no
significa que realmente no existan estas
cuentas, pues no se localiz6 el origen de
36 de ellas, ademas de que este estudio
solamente examind cinco RSV.

El principal hallazgo de este estudio
es que, segln el contenido de las publi-
caciones y las prioridades que le asignan
los enfermos, los usos mas frecuentes de
las cuentas en las RSV son intercambiar
informacién, relatar vivencias como en-
fermo y experiencias con los servicios de
salud, establecer mecanismos de apoyo,
relacionarse con sus pares y promover
cambios de conducta. En este sentido,
casila mitad de las publicaciones (46,0%)
se orientaron a informar —particular-
mente sobre los tratamientos—, algo
inferior a lo encontrado en un estudio
canadiense, donde 76% de los pacientes
en hemodialisis usaban internet para
informarse (15). Otro tema destacable es
que 26,4% de las publicaciones relataban
vivencias como enfermo o experiencias
con los servicios de salud, lo que coin-
cide con lo informado por Ziebland y
Wyke (24) al describir el uso de internet
que hacen los enfermos.

Compartir las vivencias de la enfer-
medad ha sido uno de los temas olvi-
dados por los profesionales sanitarios.
Frente a ello, las RSV estan permitiendo
a los enfermos exponer y compartir ta-
les experiencias con sus pares, con lo
que generan conocimientos diferentes y
complementarios a los aportados por los
profesionales de la salud. Esta situacion
parece estar dando lugar a dos tipos de
expertos: el basado en la experiencia (el
enfermo) y el basado en la teoria y la
ciencia (el médico) (28). Esta evolucién
de distintas formas de conocimiento po-

dria tener implicaciones en la organiza-
cién y la atencién sanitaria a mediano y
largo plazos (29).

La confiabilidad de la informacién
generada por los enfermos en las RSV
ha sido objeto de debate (25, 30), pero
al parecer, la informacién generada
por los enfermos mas que contradecir,
complementa la de los profesionales
sanitarios (29). Aunque en el presente
estudio no se verificé la confiabilidad
de la informacién publicada, los temas y
subtemas tratados por los enfermos no
tenian, por lo general, importancia cli-
nica y se centraron en sus experiencias
como enfermos, el apoyo y la interac-
cion entre pares.

Al analizar estos resultados se deben
tener en cuenta algunas limitaciones.
En primer lugar, en este trabajo no
se caracteriza el empleo de las TIC o
las RSV en América Latina y el Ca-
ribe, pues se limit6 a los paises hispa-
noamericanos y a las cinco RSV mas
empleadas. Ademds, la localizacién de
las cuentas se basé en criterios de bus-
queda muy especificos, por lo que es
posible que no se hayan identificado
cuentas que emplean términos diferen-
tes en su nombre o descripcién, o que
se colocaron después del 30 de junio de
2012. Por ultimo, el estudio se centrd
en las cuentas publicas, sin tomar en
consideracién los perfiles cerrados ni
las conversaciones privadas.

Queda atin mucho por conocer acerca
de los efectos del uso de las RSV sobre
la salud de los enfermos. Hasta el mo-
mento no hay datos concluyentes de que
esto ocasione dafios a los participantes
(31); sin embargo, se debe investigar mas
acerca de los posibles efectos benéficos
para la salud. Se deben comparar los
discursos de los usuarios de las RSV se-
gun su acceso a los distintos servicios de
salud existentes y la situacién de quienes
viven con otras enfermedades crénicas o
discapacidad.

Se debe subrayar que este trabajo se
enfoc6 en lo que ocurre en una de las
regiones con mayor desigualdad social
en el mundo (5, 32). Dado que el uso
de internet se asocia con la poblacién
de mayores recursos econémicos (21),
seria muy ttil conocer el uso que hacen
de las RSV los enfermos de diversos sec-
tores, particularmente los que cuentan
con menos recursos. También se debe
demostrar la capacidad de estas redes
sociales para mejorar la promocién y la

Rev Panam Salud Publica 35(5/6), 2014



Mercado-Martinez y Urias-Vazquez ® Enfermos renales y redes sociales virtuales

atencion de la salud (33) y como herra-
mienta para reducir las desigualdades
sociales (34), para lo que se podrian con-
siderar las historias publicadas como re-
flejos de las desigualdades sociales en el
tratamiento médico y las interacciones
moldeadas por los discursos culturales
sobre el género, el padecimiento y el
cuerpo (35).

En conclusién, los enfermos renales cré-
nicos residentes en Hispanoamérica utili-
zan las RSV para informar e informarse,
relatar sus vivencias con la enfermedad y
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los servicios de salud, y como mecanismo
de apoyo. Este proceso genera conoci-
mientos diferentes y complementarios a
los aportados por los profesionales de la
salud. Debido a la falta de investigaciones
sobre este importante tema, urge fomen-
tar estudios sobre las posibilidades que
brindan estas tecnologias en la Region
de las Américas, caracterizada por una
enorme desigualdad social.
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ABSTRACT

Hispanic American kidney
patients in the age of online
social networks: content
analysis of postings,
2010-2012

Key words

Objective. Describe the use of online social networks by people with chronic kidney
disease, their caregivers, and family members, living in Hispanic American countries,
and identify the most frequent topics and subtopics in their postings.

Methods. A qualitative study was conducted of postings by chronic kidney patients,
their caregivers, and family members, living in Hispanic America, on five social
networks: Blogger, Facebook, Twitter, WordPress, and YouTube, from 2010 to 2012.
The internal search engines of each network were used with medical and lay terms in
Spanish: chronic kidney disease, renal failure, peritoneal dialysis, hemodialysis, renal
transplant, renal patient, nephropathy, and kidney patients association. An analysis
was carried out of the thematic content of 1 846 postings on Facebook, Blogger, and
WordPress.

Results. A total of 162 social network accounts were identified (97 individuals
and 65 groups); the majority was in Mexico (46), with others in Argentina, Chile,
Colombia, and Peru (44 accounts). The most frequent topics were exchange of
information (46.0%), descriptions of experiences as patients (17.9%), support (15.6%),
descriptions of experiences with health services (8.5%), interaction with peers (3.5%),
and promotion of behavior change (3.4%).

Conclusions. Chronic kidney patients living in Hispanic America use online social
networks to inform and to be informed, describe their experiences with the disease
and health services, and as a support mechanism. This produces knowledge that is
different from and complementary to knowledge conveyed by health professionals.
There is a pressing need to promote studies of the opportunities that these technologies
offer in the Americas, a region characterized by enormous social inequality.

Social networking; Internet; kidney diseases; Hispanic Americans; Latin America.
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