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PALABRAS CLAVE Resumen )
Dermatitis atopica; Antecedentes: Las redes sociales se han convertido en una herramienta clave para la busqueda
)

Redes sociales; y dl.fus.ﬂon de lnff:)r.macwn med1c'a1.. o . o
Objetivo: Describir las caracteristicas de las paginas relacionadas con la dermatitis atopica en

Facebook;

Twitter: las redes sociales, la tematica de sus publicaciones y el grado de seguimiento que se realiza de
’

Linkedin ellas.

Material y métodos: Se seleccionaron paginas, grupos o cuentas relacionadas con la dermatitis
atopica en Facebook, Twitter y Linkedin durante los meses de enero y febrero de 2020. De cada
una de ellas se recogieron: el pais de origen, afo de creacion, objetivo, presencia de enlaces a
paginas web, existencia de correo electronico y nimero de seguidores. Ademas, se realizo un
analisis de las tematicas mas frecuentes en las Gltimas publicaciones de las paginas con mas
seguidores de cada red social.

Resultados: Se incluyeron en el estudio un total de 257 paginas, grupos o cuentas (171 en
Facebook, 59 en Twitter y 27 en Linkedin). Facebook obtuvo un mayor nimero medio (£DT)
y total de seguidores (1416,71+3722,63). Los grupos de apoyo a pacientes fueron el tipo de
pagina mas frecuente (63%), aunque aquellas clasificadas como empresas o venta de productos
obtuvieron un mayor nimero de seguidores (p <0,035). Se analizaron 909 publicaciones, siendo
«Informacion general sobre dermatitis atopica» la tematica mas frecuente (27,94% del total).
Conclusiones: Nuestros hallazgos ponen de manifiesto la importancia de definir claramente el
papel y las limitaciones de estas plataformas para orientar futuras campafas de informacion y
desarrollar nuevos modelos centrados en el paciente con dermatitis atopica.
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Background: Social networks have become key tools for finding and disseminating medical
information.

Objective: To describe the characteristics of social network postings on atopic dermatitis, the
content that is posted, and the number of followers of pages, groups, or accounts.

Material and methods: We selected pages, groups, or accounts related to atopic dermatitis on
Facebook, Twitter, and Linkedin during January and February of 2020. For each site, group, or
account we recorded country of origin, year created, purpose, presence of links, provision of a
contact email, and number of followers. We also analyzed the topics treated in recent content
posts on the pages with the largest numbers of followers in each network.

Results: A total of 257 pages, groups, or accounts were included: Facebook, 171; Twitter, 59;
and LinkedIn, 27. Facebook had the largest total number of pages and mean (SD) number of
followers: 1416.71 (3722.63). Patient support groups accounted for most of the pages (63%),
but businesses or product offers had more followers (P <.035). Of the 909 posts of informa-
tive content we analyzed, the most frequent topic was ‘‘general information about atopic
dermatitis’’ (27.94%).

Conclusions: Our findings show the importance of clearly defining the roles and limitations of
social media platforms for designing future information campaigns and new patient-centered
approaches to reaching patients with atopic dermatitis.

© 2020 AEDV. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under the CC

BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

La dermatitis atopica (DA) es una enfermedad inflamatoria
cronica con una prevalencia de hasta el 20% en los pai-
ses desarrollados'. Se caracteriza por prurito y lesiones de
eccema recurrentes que se asocian a una importante morbi-
lidad y deterioro de la calidad de vida del paciente, similar
al de otras enfermedades cronicas como la diabetes, la epi-
lepsia o la fibrosis quistica’.

En la era de la tecnologia, los nuevos avances no solo
han revolucionado el tratamiento de la DA, sino que tam-
bién han transformado la forma en que nuestros pacientes y
cuidadores obtienen informacion acerca de su enfermedad?®.
En los Gltimos afos, las redes sociales se han convertido
en una herramienta clave para difundir noticias de salud
o fomentar el intercambio de informacion médica. Plata-
formas como Facebook, Twitter o Linkedin cuentan con
millones de «microblogs» que actian como comunidades en
linea donde se abordan temas que van desde la promocion de
la salud, hasta el tratamiento o la educacion del paciente
con DA*. Estos foros son cada vez mas populares y se han
convertido en una fuente adicional de evidencia, terapia o
apoyo para nuestros pacientes®.

Los estudios sugieren que estos canales podrian servir
para comunicar mensajes de una forma eficiente, funcio-
nal y transparente a una audiencia masiva®. Sin embargo,
la presencia y el seguimiento de estas plataformas en linea
sobre la DA, asi como la tematica de sus publicaciones son
desconocidas. El objetivo de este trabajo es describir las
caracteristicas de las paginas relacionadas con la dermatitis
atopica en las redes sociales, la tematica de sus publica-
ciones y el grado de seguimiento que se realiza de ellas,
para identificar carencias y orientar futuras campanas de
informacion.

Los métodos empleados son similares a los descritos por
Meng et al. en el campo de la epilepsia y las redes
sociales’. Se seleccionaron las redes sociales Facebook,
Twitter y Linkedin, quedando excluida la red social Ins-
tagram por la limitacion de su motor de blUsqueda para
proporcionar mas de 55 resultados (aunque exista un nimero
superior) en la mayoria de los casos. Se realiz6 una bus-
queda en las plataformas incluidas durante los meses
de febrero y marzo de 2020, utilizando los términos:
«dermatitis», «atopica»,’«atopic», «eccema», «eczema,
«atopia» y «atopy» por separado y en combinacion. Dos der-
matologos con experiencia en dermatitis atopica (A.I.P. y
A.C.T.) seleccionaron aquellas paginas, cuentas o grupos en
redes sociales con una tematica relacionada con la dermati-
tis atopica en funcion del titulo, el resumen o la informacion
adicional de cada caso. Se excluyeron las paginas en idiomas
diferentes al inglés o el espanol y aquellas no relaciona-
das exclusivamente con la enfermedad o que no estuviesen
centradas en humanos.

De cada uno de los registros incluidos se recogieron: pais
de origen, afo de creacion, la presencia de enlaces a paginas
web de informacion, la existencia de un mail de contacto y
el nimero total de seguidores. Para la red social Facebook,
el nimero total de seguidores se considerd equivalente a
la cantidad de «Me gusta» de la pagina o grupo. Poste-
riormente, cada pagina, grupo o cuenta fue clasificado en
funcion de su finalidad, basandose en el titulo, la descripcion
de la pagina y la actividad relacionada. Para dicha clasifica-
cion y después de un analisis exploratorio de los 90 primeros
registros incluidos en el estudio (45 de Facebook, 30 Twitter
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y 15 de Linkedin), se designaron las categorias: «Grupos de
apoyo para pacientes», «Investigacion y nuevas terapias»,
«Empresas o venta de productos» y «Vivencias u opiniones
personales/individuales».

En una segunda fase del estudio se analizo la tema-
tica de las ultimas 20 publicaciones de los 20 registros con
mas seguidores/me gusta de cada red social, determinando
cuantos de ellos proporcionaban: informacion general sobre
la enfermedad, informacion sobre el cuidado o tratamiento
de la piel, apoyo o resolucion de dudas, promocioén o venta
de productos, reciben agradecimientos de pacientes o nin-
guna de las anteriores. Para los casos en los que el niUmero
total de publicaciones fuese menor a 20, se recogieron
Unicamente aquellas que estuviesen disponibles. Todos los
datos fueron analizados de forma independiente por dos der-
matologos y las discordancias entre ambos fueron evaluadas
por un tercer investigador (L.C.M.).

Los datos fueron analizados mediante el programa SPSS v26.
Se calculd la distribucion de frecuencias para las variables
cualitativas y los valores de la media y mediana de las varia-
bles cuantitativas, asi como su desviacion estandar. Una vez
comprobada la distribucion no normal de los datos mediante
el test de Kolmogorov-Smirnov, se utilizaron pruebas no
paramétricas para evaluar las diferencias entre el nimero
medio de usuarios de cada red. Se consider¢ el nivel de sig-
nificacion estadistica como un valor-p <0,05 para todos los
analisis.

Este estudio no requirio de la aprobacion del Comité de
Etica e Investigacion Clinica del Centro, ya que no incluy6
la evaluacion directa ni la recogida de datos identificables
de pacientes. Todos los datos se obtuvieron de fuentes con-
sideradas de acceso publico, omitiendo los nombres de la
pagina y sin interaccionar de ningiin modo con los usuarios
de las redes.

Se incluyeron en el estudio un total de 257 paginas, grupos
0 cuentas procedentes de las tres redes sociales (171 en
Facebook, 59 en Twitter y 27 en Linkedin). Facebook fue la
plataforma con mayor nimero total y medio de seguidores
por registro (251218 totales y 1460,57 de media), existiendo
diferencias significativas entre el nimero de seguidores de
las redes sociales estudiadas (p< 0,001 Kruskal Wallis). En los
casos en los que se reportaba el origen (149), el continente
americano fue el lugar de procedencia mas frecuente con un
19,8% de los casos. El 42,8% de los registros present6 enlaces
a paginas web, mientras que solo el 9,3% presentaba una
direccion de correo para el contacto. Las paginas, grupos o
cuentas con enlaces a paginas web presentaron un mayor
numero medio de seguidores (1605,89, p< 0,001 U de Mann
Whitney).

El objetivo mas frecuente de cada pagina, grupo o cuenta
en las redes sociales Facebook y Linkedin fue la de «grupos

de apoyo a pacientes» (72,4% y 52,9% respectivamente),
mientras que en Twitter el observado con mas frecuen-
cia fue el de expresar «vivencias/opiniones personales e
individuales» con un 42,4% de los casos. La distribucion
de cada categoria en las tres redes sociales se mues-
tra en la tabla 1. Se observaron diferencias significativas
entre el nimero de seguidores vy la finalidad de la pagina,
grupo o cuenta (p=0,035, Kruskal Wallis), siendo los regis-
tros calificados como «empresas o venta de productos» los
que presentaban un mayor nimero medio de seguidores
(1616,14 £+ 3162,5).

En la figura 1 puede observarse la evolucion temporal
de las paginas, grupos o cuentas en las tres redes sociales
estudiadas. En ella se representan el niUmero de registros
que se fundaron cada ano en total y atendiendo solo a los
«grupos de apoyo» en particular. Hubo 14 registros que no
mencionaban el afo de inicio de su actividad en la red, por
lo que se excluyeron de este analisis.

En la segunda parte del estudio se analizo la tematica de
las 20 ultimas publicaciones de las 20 paginas, grupos o cuen-
tas con mas seguidores de cada red social. Se incluyeron un
total de 909 publicaciones (395 de Facebook, 297 de Twitter
y 117 de Linkedin). «Informacién general sobre dermati-
tis atopica» fue la tematica mas frecuente con un 27,94%
de las publicaciones. La mayoria de estas proporcionaban
de forma abierta datos sobre la patogenia o naturaleza de
la enfermedad. Ej.: «Se estima que la dermatitis atdpica
afecta al 10-20% de los nifos y al 1-3% de los adultos» o
«La dermatitis atdpica suele empezar en el lactante a los
5 meses de vida...». El segundo tema en frecuencia fue el de
«apoyo o resolucion de dudas» con un 23,65% del total. Estos
posts o tweets se centraron predominantemente en aclarar
cuestiones relacionadas con el tratamiento o los factores
desencadenantes de la enfermedad. Ej.: Mi doctor me ha
recomendado este producto. ;Alguien lo ha utilizado?, ;Qué
opinion tenéis sobre los banos de lejia?, ;Puede empeorar la
dermatitis atépica cuando empieza el invierno? Otros temas
reflejados en nuestro analisis incluyeron: «informacioén sobre
el cuidado o tratamiento de la piel» (Ej. guia para saber qué
tipo de excipiente necesitamos segun la localizacién de las
lesiones) «promocion o venta de productos» (Ej. Los der-
matdlogos lo recomiendan, elimina la dermatitis con este
producto) y «agradecimientos». La figura 2 muestra las prin-
cipales tematicas observadas y se frecuencia tras el analisis
de 909 publicaciones.

Las redes sociales son un recurso cada vez mas utilizado para
el intercambio y acceso al contenido dermatologico. Gracias
a su capacidad para la comunicacion directa, en tiempo real
y a la posibilidad de crear comunidades virtuales, las redes
sociales se han convertido en una poderosa herramienta
para la investigacion médica®®. Especialmente en enferme-
dades cronicas como la DA, el formato flexible, sin filtros
y ampliamente accesible de estas plataformas supone una
aproximacion innovadora para identificar necesidades no
cubiertas en la asistencia’. Asimismo, la exposicion en foros
y mensajes en linea puede facilitar el discurso cientifico
y establecerse como una alternativa valida para planificar



668

A. Iglesias-Puzas et al.

Caracteristicas principales de las paginas grupos o cuentas en las tres redes sociales estudiadas

Red Social Total
Facebook Twitter Linkedin
Paginas, grupos o cuentas 171 (66,5) 59 (23) 27 (10,5) 257
NUmero de seguidores Total 242258 74570 2894 319722
Media £ DT 1416,71£3722,63 1263,89 +£1915,5 107,19 +195,05 1244+3192
Continente Total 116 (67,8) 23 (39) 10 (37) 149 (58)
América 33 (19,3) 10 (16,9) 8 (29,6) 51 (19,8)
Europa 11 (6,4) 25 (42,4) 6 (22,2) 42 (16,3)
Asia 6 (3,5) 1(1,7) 3 (11,1) 10 (3,9)
Oceania 1(0,6) 0 0 1 (0,4)
Africa 4(2,3) 0 0 4(1,6)
Enlaces Si 45 (26,3) 43 (72,9) 22 (81,5) 110 (42,8)
No 126 (73,7) 16 (27,1) 5 (18,5) 147 (57,2)
Correo Si 24 (14) 0 0 24 (9,3)
No 147 (86) 59 (100) 27 (100) 233 (90,7)
Finalidad Grupos de apoyo 127 (74,3) 21 (35,6) 14 (51,9) 162 (63)
Investigacion y nuevas terapias 16 (9,4) 3 (5,1) 3 (11,1) 22 (8,6)
Empresas y venta de productos 10 (5,8) 10 (16,9) 8 (29,6) 28 (10,9)
Opiniones personales 18 (10,5) 25 (42,4) 2 (7,4) 45 (17,5)

DT: desviacion tipica.

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

|¢-Pa’ginas, grupos o cuentas -~ Grupos de apoyo

Tendencia temporal en el nimero de paginas, grupos
o cuentas en general y para los grupos de apoyo en particular.

Tematica de las publicaciones

Reciben agradecimientos [ j 5,95

Promocién o venta de productos | 13,64

Informacién sobre el cuidado o ‘ 20,02
tratamiento de la piel !

Apoyo o resolucién de dudas ‘

Informacién general sobre DA ‘27,94

0 5 10 15 25 30

Tematicas observadas con mayor frecuencia en el
analisis de 909 publicaciones en Facebook, Twitter y Linkedin.

intervenciones conductuales o de prevencion basadas en
experiencias y opiniones poblacionales.

Nuestros resultados demuestran no solo que los pacien-
tes con DA son avidos usuarios de las redes sociales
(319.722 usuarios/ me gusta en total), sino que la presencia
y el seguimiento que se realiza de esta entidad es diferente

en las redes sociales estudiadas. De forma global, Facebook
parece tener un mayor potencial que Twitter y Linkedin en
el alcance de sus publicaciones sobre DA, con un mayor
numero medio de seguidores por registro de forma signi-
ficativa (1460,57, p< 0,001 Kruskal Wallis) (tabla 1).

Estudios previos en el ambito de la dermatologia sugie-
ren que la informacion de las redes sociales influye de forma
«probable o muy probable» en las futuras decisiones que
el paciente toma sobre su atencion médica'®. El acceso de
los pacientes a la informacion permite una participacion
activa en su atencion, convirtiéndose en verdaderos con-
sumidores de conocimientos sobre su enfermedad'’'?. Es
de destacar que, aunque las organizaciones centradas en
pacientes obtuvieron mayor representacion en cuanto al
nimero de paginas (63% del total), los registros clasifica-
dos como «empresas o venta de productos» fueron los que
mostraron un mayor niUmero medio de seguidores (p<0,035)
(tabla 1). El alcance de las redes sociales permite a estas
entidades comerciales publicitar o facilitar la compra de
productos relacionados con la DA a una audiencia masiva.
Una cuestion que genera controversia por la disponibilidad
gratuita, ilimitada y muchas veces no controlada para subir
contenidos en las redes sociales. Es en este punto donde
dermatologos y diversas organizaciones han expresado su
preocupacion y la necesidad de medidas para asegurar la
veracidad y calidad de la informacién disponible para los
usuarios®'3.

Por el contrario, la investigacion en DA fue la finalidad
menos frecuente en las redes sociales estudiadas (22 regis-
tros, 8,6% del total). Este dato contrasta con la elevada
frecuencia reportada del uso de las redes sociales en estu-
dios de investigacion con pacientes dermatologicos'. En el
ano 2017, Howells et al. utilizaron las redes sociales para
seleccionar individuos con DA y comprender sus experiencias
en relacién con el control del eccema a largo plazo. A través
de 6 grupos en linea, los pacientes y sus cuidadores pudieron
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proporcionar su vision de este concepto de una forma efec-
tiva y accesible’. La incorporacion de estas comunidades
en linea a la investigacion experimental podria facilitar el
reclutamiento de pacientes mediante la difusion rapida de
encuestas electronicas, identificando asi a posibles sujetos
de investigacion'.

Las redes sociales suponen un recurso en expansion para
influir en los comportamientos, las decisiones y las per-
cepciones relacionadas con la salud'®. En nuestro trabajo,
se ha evidenciado un incremento a lo largo del tiempo
en el nimero de paginas, grupos o cuentas relacionadas
con la DA, probablemente a expensas de un aumento en
los grupos de apoyo (fig. 1). Los pacientes son cada vez
mas activos en linea y usan las redes sociales para par-
ticipar, compartir sus inquietudes y expresarse libremente
acerca de su enfermedad. Los resultados de este estudio
sugieren que los pacientes con DA, ademas de compartir
activamente experiencias en redes, reciben gran cantidad
de informacion de otros usuarios, pacientes u organiza-
ciones a través de sus publicaciones. Un 71,61% de las
publicaciones analizadas proporciona «informacion sobre la
DA», «informacion sobre el cuidado de la piel» o «resuelve
dudas o proporciona apoyo». Resultados que reconocen
la capacidad de los usuarios para difundir materiales y
opiniones relacionadas con la DA, o incluso educar a un
publico amplio sobre el cuidado de la piel a través de sus
publicaciones'®.

Nuestro estudio proporciona una vision general actua-
lizada de la situacion de la DA en las redes sociales. Sin
embargo, podria verse limitado por la incapacidad de incor-
porar todas las plataformas de redes sociales o no haber
utilizado la totalidad de términos de busqueda clave sobre
el tema. Otros sesgos inherentes a cualquier analisis del
contenido de las redes sociales, como el sesgo de publi-
cacion de las experiencias y las opiniones de los usuarios
que no fueron publicadas en ninguna de las tres redes
podrian limitar también las conclusiones de este trabajo.
Por otra parte, debe tenerse en cuenta la naturaleza cam-
biante de alguna de las variables utilizadas, como el nimero
de seguidores o la tematica de las publicaciones de cada
pagina'’.

Conclusién

La escucha de las redes sociales nos ofrece la opor-
tunidad de considerar comportamientos e interacciones
dificiles de valorar a través de los métodos de investigacion
tradicionales®'®. Nuestro trabajo ilustra la situacidn actual
y la evolucion temporal de la DA en tres de las principa-
les redes sociales. Son de especial interés hallazgos como
el seguimiento masivo que reciben empresas y paginas rela-
cionadas con la venta de productos en DA, el crecimiento
exponencial de los ultimos anos en los grupos de apoyo a
pacientes o el elevado potencial de los usuarios para difun-
dir materiales y opiniones relacionadas con la DA a través
de sus publicaciones. Todos estos datos ponen de manifiesto
la importancia de definir claramente el papel y las limita-
ciones de estas plataformas para orientar futuras campanas
de informacion y desarrollar nuevos modelos centrados en
el paciente con DA.
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