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apps y campanas de

concienciacion, las distintas

especialidades y sociedades

cientificas implicadas, el perfil tan

- diverso de pacientes —-desde el

joven con diabetes tipo1a la

Diabetes en red, entre la
v persona mayor recién

sorpresay la confirmacion  ciegnostcadaque apenas sabe

nada de su diabetes tipo 2, dos

enfermedades distintas-, el goteo
incesante de avances técnicos y

sobre la enfermedad en redes farmacologicos, la potencia de su
sociales, concretamente en Twitter Dia Mundial y las muchas
y Facebook: esta muy presente, complicaciones asociadas cuando
pero es menos visible y genera no esta controlada.
menos conversacion de lo que
cabria presumir. Elinforme se elaboro tratando de
dar respuesta a cuestiones que -a
Tras la elaboracion del primer Top un nivel mas general- ya estaban
Ten Salud 2.0 y su presentacion en en el primer Top Ten Salud 2.0:
junio de 2013, desde la plataforma basicamente quién lidera la
Janssen Observer se acordd poner conversacion sobre diabetes y
La diabetes es una epidemia por la en el punto de mira un problemade  como _interacc’iolnan los diferentes
cifra tan elevada de afectados en salud concreto. La diabetes colectlyos (med|c.os,laso<:|aC|ones
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tiempo, una enferrﬁedad silenciosa ya solo por su mencpnada msUtgqolnes, autoridades..), pero
o infraoiiagnosticada oor la enorme |nC|d¢nC|a, sino tamb!gn por su alta ftamblen indagando en el papel que
cantidad de personas que y casi cons’gante V|5|b|L|daq en los juegan z_;lctores concretos como las
desconocen aun que la padecen. medlqs offline y por las multiples asociaciones de p'aC|e'n,tes o los
Esa doble cara de la patologia cuestiones que rodean a la N medios .del comunicacion generales
oarece, en cierto modo, quedar enfermedad, como la promocidon de  y especializados. Como ya
: ' habitos saludables, los programas, hiciéramos asimismo con el Top

patente en este primer informe



Ten 2.0, volvimos a valernos de
herramientas de Big Data para
analizar comportamientos.

Y confirmamos la sospecha: la
diabetes es uno de los grandes
contenidos sobre salud en las redes,
con una mas que notable actividad
(200 tuits/dia), pero no hemos visto
que la variedad de contenidos que
de la enfermedad se despliega
habitualmente en prensa, radio o
television tuviera un reflejo similar
en Twitter. Hay, por contra, poca
variedad de hashtags (#obesidad,
#glucosa, #deporte, #salud), que es
algo mayor si se analizan por
palabras clave (prevencion, infarto,
glucemia, insulina..).

Hemos constatado otra sospecha: el
papel fundamental de las
asociaciones de pacientes como
difusores de informacion, pero nos

ha sorprendido sobremanera la
escasisima, casi nula, presencia de
especialistas entre las cuentas que
lideran la conversacion 2.0 sobre la
enfermedad. Los nombres propios
que son referencia en la prensa
general y especializada brillan por
Su ausencia cuando se les busca en
Twitter o Facebook. Algo que uno
de los participantes en este
informe, el doctor Fernando Alvarez
Guisasola, médico de familia
especialista en diabetes, comenta
que esta cambiando. Admite que
los profesionales de la salud, en
general, estan todavia poco
implicados en las redes sociales y
que no le conceden aun la
importancia que a otras fuentes de
informacion pero también incide en
que se empieza a percibir un
interés creciente en las sociedades
cientificas por incrementar su
presencia en estos nuevos canales
y menciona las estrategias en
marcha para este ambito de la
Sociedad Espanola de Medicina de
Familia y Comunitariay a la red
GDPS (siglas de Grupo de Estudios
de la Diabetes en Atencion
Primaria).

Las confirmaciones y sorpresas del
informe las quisimos compartir el
pasado mes de septiembre en un
foro de debate con algunos
expertos con conocimiento y
experiencia sobre salud en las
redes. Al final de este documento
puedes leer las reflexiones que los
resultados generaron entre los
participantes, pero si me permito
adelantar una idea que salié mas de
una vez: que, hoy por hoy, las redes
sociales son un “espacio
desaprovechado”, un “territorio
inexplorado”, un lugar necesitado
de mas actores, especialmente
entre los profesionales sanitarios y
las sociedades cientificas, capaces
de liderar la conversacion y que esa
conversacion sirva de ayuda a
quien mas la precisa: los pacientes.
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Diabetes

uno de los grandes
contenidos en redes sociales.

Palabras
clave

mas frecuentes:;
obesidad, educacion,

prevencion, glucemia e infarto.

Nivel de
actividad alto

200 tuits/dia. Nivel de
interaccion aun mas alto.

La conversacion

suele iniciarse desde cuentas
de medios de comunicacion.

Hashtag

Hay poca variedad y
los mas utilizados son
campanas y eventos

Red de
Diabetes

en Twitter es compactay
abarcable: todos los usuarios
estan conectados con todos.

Las categorias
de usuarios

tienden a compartir
las mismas fuentes 'y

comentan los mismos temas.

La Red

se utiliza para informarse y
comentar eventos y aspectos
relacionados con estilos de
vida y la enfermedad en si.

Asociaciones
de pacientes

juegan un papel
fundamental como
difusores de informacion

Medios
especializados

son una fuente basica para
esta comunidad online, y
los generales sirven de
puente entre diferentes
usuarios de la comunidad.
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Objetivos

Escucha en la Red
(noviembre2013-enero2014) para
determinar quién habla sobre
diabetes en estas plataformas,
identificar portavoces, asi como
los contenidos mas frecuentes.

cQue aspectos de la
diabetes generan mas
contenido en la red?

¢.Que grado de
interaccion hay entre
las diferentes
comunidades?

cQué papel juegan los

medios de comunicacion

generalesy
especializados?

¢cQuien lidera la
conversacion 2.0 sobre
diabetes?

cCual es el punto de
partida de la
conversacion?

cQué papel juegan las
asociaciones de
pacientes?
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Estudio de las
interacciones

Se examino la red de conexiones
entre los perfiles y la interaccion
entre unos usuarios y otros, un tipo
de analisis que exige extraer gran
cantidad de informacion y requiere
utilizar tecnologias de big data. El
analisis se limito a Twittery
Facebook, y con la informacion
resultante se extrajeron patrones de
comportamiento sobre como se
relacionan los influenciadores de
unas categorias con otras y dentro
de una misma categoria, qué
audiencia comparten, si hablan de
los mismos temas o si beben,
informativamente hablando, de las
mismas fuentes.
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Extraccion Busqueda en Twitter de

de datos mensajes a partir de 30
palabras claves relacionadas

con diabetes entre el 13-20
de enero 2014

u
Twitter
WIS - Analisis Utilizacion de las palabras

Analisis preliminar 0010034g . .
P 0011~ de datos claves por diferentes usuarios

Red muy vinculada a la conver-
sacion llevada a cabo en Lati-
noamerica.

Escasa presencia de cuentas
espanolas de Twitter relevantes
en diabetes

Vv

Nueva aproximacion
de extraccion de datos
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Twitter

Analisis

o

Extraccion
de datos

ldentificacion de
7 cuentas espanolas
claves en diabetes.

Identificacion de

nuevas cuentas de
Twitter relevantes para
diabetes en base a la
aparicion en listas de
Twitter con alguna de las
7 cuentas iniciales

\%
22 CUENTAS

Obtener nuevas cuentas
relevantes para la diabe-
tes a partir de las 22
cuentas del paso anterior
(teniendo en cuenta si son
seguidas por las 7 cuen-
tas iniciales).

A\
46 CUENTAS

10101010

0010084Q

0011001

0

o

Analisis
de datos

Analisis de tuits publicados

entre 1-nov-2013 y
31-ene-2014
Utilizacion
de hashtags
Utilizacion de las

30 palabras claves
de diabetes

Analisis de seguidores
de los 46 usuarios

Analisis de cuentas que
siguen a los 46 usuarios

Analisis de dominios que
difunden los 46 usuarios
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Twitter

Periodo de analisis

TUITS TIPOS DE TUITS
4697 TUITS
5.334 6.190
RETUITS
4 HASHTAGS 1632
USUARIOS MENCIONES
1451
! RESPUESTAS
M Periodo 1 M Periodo 2 758

(1-11-13/ 15-12-13) (16 -12-13/31-01-14)
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Facebook

Analisis

Extraccion
de datos

0 Busqueda de paginas

+ de las entidades o
usuarios identificadas
en Twitter

UUEU - Analisis

00100Q0
U@ N de datos

L)

# Analisis de la relacién

. entre paginas
(seguimiento entre
paginas de Facebook)

® Analisis de audiencia.

. Relacion entre paginas de
Facebook basada en
usuarios comunes que
han interaccionado con
ellas.

® Analisis del uso de las

. 30 palabras claves de
diabetes en los conteni-
dos publicados entre 1 de
eneroy 15 de abril 2014
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Noticias Medicas M. de Sanidad Diario Medico Salud en la Red
@NoticiasMedicas @sanidadgob @diariomedico @saludenlared
120.369 68.452 56.947 17544
SEGUIDORES SEGUIDORES SEGUIDORES SEGUIDORES
24.531 507 462 10.939
AMIGOS AMIGOS AMIGOS AMIGOS
CUENTA SEGUID. AMIGOS CATEGORIA CUENTA SEGUID. AMIGOS CATEGORIA
@infdiabetesfed 12.592 450 A. PACIENTES @webdmi 1.179 607 PERSONAL
@espacientes 11.957 1.874 A.PACIENTES @redgdps 066 523 INSTITUCION
@mrsrosaperez 8.411 8.460 PERSONAL @c_dmedical 940 606 INSTITUCION
@semfyc 8.302 363 INSTITUCION @m_maderuelo 740 1122 PERSONAL
@anisalud 7127 1.095 INSTITUCION @medtronices 737 690 EMPRESA
@diabetesbysalud 6.307 500 MEDIO @midiabeteson 737 258 A. PACIENTES
@forumclinic 5.789 3.367 INSTITUCION @Drjorgesolano 728 2.001 DOCTOR
@fundiabetes 5.682 357 A.PACIENTES @angelramire 714 264 MEDIO
@fede_diabetes 5.030 1.880 A. PACIENTES @avdiabetes 711 477 A. PACIENTES
@elgringoinspain 4.958 2551 PERSONAL @vivircdiabetes 649 303 INSTITUCION
@esdiabetesHF 3.057 668 A.PACIENTES @ladiabetesnet 644 61 MEDIO
@doctormolins 2.801 855 DOCTOR @adcbarcelona 567 813 A. PACIENTES
@diabetesmadrid 2.359 602 A. PACIENTES @ciberdem 563 106 INSTITUCION
@diabetesinfoesp 2.221 2.255 MEDIO @dtiteam 539 048 A.PACIENTES
@socialdiabetes 2.099 1.072 EMPRESA @estebanjodar 470 121 DOCTOR
@365diabetes 1.763 1.200 A. PACIENTES @asdipas 450 746 A. PACIENTES
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365Diabetes IntDiabetesFed estebarljodar

esDiabetesHF dmd Elgringoinspain

DiabetesMadrid
semfyc wdd ladiabetesnet

DiabetesbySalud

diabetes

fundiabetes

FEDE Diabetes

glucosa adcbarcelona
deporte
MiDiabetesOn
DrjorgeSolano diaromedico socialdiabetes
MedtronicES
VivirCDiabetées
Obs@s%%etes / forumclinic
c_dmedical escpacientes
MasterUniAlcala
msrosaperez
sanidadgob
controlatudiabt salud @nisalud

En Twitter el analisis de los hashtags revelo escasa variedad. Los mas repetidos fueron #0besidad, #Glucosa,
#Deporte y #Salud y tenian su origen en campanas y eventos.
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Palabras
clave

También se investigo la red
analizando palabras clave. La
variedad es obviamente mayor.
Las mas utilizadas fueron por este
orden:

Obesidad, prevencion, educacion,
glucemia, infarto, sobrepeso, HTA,
hipoglucemia, indice glucemico,
glucémetro, glucagon,
hiperglucemia, retinopatia
diabética, insuficiencia renal, dano
renal, pie diabético, inhibidores
DFP-4, Forxiga, Dapagliflozina..

infarto
obesidad

prevencion
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NoticiasMedicas

DiabetesBySalud  iSaludDrJM

CursoALADANZz . o
(] obesidad Ciberdam escpacientes
o MidiabetesOn .
o WebDM1 glucemia
sanidadgob prevencion insulina
DrJorgeSolano . s
¢ ‘e diabético |
dcbarcelona @ MasterUniAlcala
a . Gl '
5 educacion g o ®
. . . .
FEDE_Diabetes OlV|V|rD|abetes.

indice glucémico diariomedic

%atGarsor
@ ®

A o
Antidiabeticos eshiabefeeliE
Hiperglucemia

®
redGDPS
o

Educacion diabetologica

diabetes. =g O

socialdiabete

365Diabetes o

| o
Hipoglucemia

°
i 3 g HTA ladiabetesnet
DiabetesMadrid ®
diabética
sobrepeso
c_dmedical
AVDiabetes [

Palabras clave
@ |Instituciones
@® Autoridades
® Médicos
® Cuentas personales
@® Companias

Asoc. de pacientes
® Medios
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redGDPS _
® obesidad
HTA = °
control glucémico [ DrJorgeSolano
® [
e | o o adcbarcelona
prevencion 4 .
c AVDiabet
FEDE_Diabetes s SR

DiabetesBySalu

d c .
®
® .educacnon ® .

QW insulina
diabético
infarto ®
. 365Diabetes o
sobrepeso Palabras clave
- X / ® |Instituciones
luggia ° Vivir_CDiabetes :
°® ® Autoridades
o v ‘ ® Médicos
lapetiCa
® Cuentas personales
DiabetesMadrid @® Companias
Asoc. ient
Hipoglucemia = ., . @ SOC, de pacientes
diariomédico ® Medios

Para poder evaluar mejor la variedad de contenidos asociados al termino “diabetes”, se repitio el analisis
excluyendo, esta vez, dicho término.



Los usuarios de la comunidad de diabetes no
utilizan Twitter para compartir temas muy
especificos de salud sino mas bien para
informarse y comentar eventos y aspectos
relacionados con estilos de vida y la enfermedad.

El tratamiento farmacolégico no es un tema de
debate en RRSS.

No se reproduce en RRSS la amplia actividad en el
entorno offline de la industria farmacéutica: nuevos
medicamentos, campanas de concienciacion,
estudios sobre habitos de vida, jornadas de
formacion y debate..

Es un contenido diferente respecto al que
predomina en los medios de comunicacion
clasicos, donde los temas mas comunes son:
incidencia, desconocimiento, tratamiento, costes,
cumplimiento, riesgo cardiovascular, tiras de
glucemia, denuncias de pacientes.

De hecho, la mayoria de las compaiiias
farmacéuticas que comercializa productos para
la diabetes no tiene cuentas en Twitter ni en
Facebook en Espana y muy pocas aparecen en la
red de paginas sobre diabetes en Facebook.
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Lideran la conversacion
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Cuentas
con mas
menciones

Actividad homogénea y ciclica. La
media de tuits/dia es de 150-200,
predomina la voz de las
asociaciones de pacientes.

Hay cuentas no especializadas en
el ambito de la diabetes con gran
autoridad y reconocimiento por la
comunidad: @sanidadgob,
@diariomedico, @semfycy
@noticiasmedicas.

Los principales portavoces del
entorno offline son nombres
propios de especialistas o
representantes de organizaciones,
sociedades cientificas, pacientes,
industria; en cambio, apenas tienen
protagonismo en redes sociales.

SocialDiabetes
@SocialDiabetesE

Barcelona

Canaldiabetes
@canaldiabetes

Espana

Fede Diabéticos Esp.
@FEDE_Diabetes

Barcelona

Escuela de Pacientes
@escpacientes

Espana

Fundacion Diabetes
@fundiabetes

Barcelona

Diabéticos de Madrid
@DiabetesMadrid

Madrid
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DiabetesExperienDay
@DiabetesExpeDay
Espana

Seguidores: 1.148

Joan Carles March
@joancmarch

Granada
Seguidores: 14.500

DiaBalance
@Diabalance
Espana
Seguidores: 2.208

José A. Plaza
@Plaza_Bickle
Espana
Seguidores: 2.758

Oscar Lpz. de Brifas
@oscarbrinas

Bilbao
Seguidores: 976

Mi Diabetes On Line
@MiDiabetesOn

Barcelona
Seguidores: 1.149

ConSalud.es
@Consalud_es

Barcelona
Seguidores: 50.300
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Comentan

los mismos
temas

cComo se
relacionan?

Resulta transparente que la red de
Diabetes en Twitter es compacta,
abarcable y con un nivel de
interaccion alto. Es asi por el uso
comun de hashtags, que revela
que todos estan conectados con
todos. De hecho, en algun
momento, todos han compartido al
menos un HT con el resto.

Se siguen

mutuamente

Interaccion

Comparten

las mismas
fuentes
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IntDiabetesFed @ sanidadgob
semfyc 1 2 0
o O Noticias Médicas

espacientes

. °
, anisalud
L FEDEDiabetes
[ )
DiaetesBySalud ®
® L fundiabetes ) )
mrsrosaperez @® Instituciones
° .
forumclinicz ® ® Autoridades
PS . . » ® Meédicos
@ Cuentas personales
¢ @® Compainias
Asoc. de pacientes
® Medios
saludgjyseed diariomedico
: @
Seguidores comunes. Analizando la red de seguidores @diariomedico (http:.//www.diariomedico.com/) y
comunes observamos que los medios comparten @NoticiasMedicas impactara en la misma audiencia

muchos seguidores. Una misma noticia publicada por reforzando el mensaje.
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M Maderuelo S@lUdeNlared

@ FEDE_Diabetese@ DTITeam
o
MasterUniAlcala ®
o ®
L} il 4 . .
Noticias Medicas
o 3 ®
N 365Diabetes
® forumclinic
‘ elgringoinspain
. @
® factam_ss
DrJorgeSolano ‘
o @
mrsrosaperez )
DiabetesInfoESP
‘ ‘ escpacientes
°

Fuentes compartidas. Los usuarios de Twitter siguen a
cuentas con intereses comunes que en algun momento

se convierten en fuente de contenidos.

@ |Instituciones
® Autoridades
® Médicos
® Cuentas personales
@® Companias

Asoc. de pacientes
® Medios

En esta red observamos que @forumclinic
(http:/~7/www.forumclinic.org/) comparte fuentes con

gran parte del resto de los usuarios.
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cComo se
inicia la
conversacion?

El papel de los medios

La conversacion tiende a iniciarse
desde cuentas de medios de
comunicacion: tienen gran audiencia
y sus enlaces se mencionan con
frecuencia. Los medios
especializados son una fuente de
informacion basica para la
comunidad online de diabetes. Los
generales estan igualmente muy
bien posicionados en la red y sirven
de puente entre diferentes usuarios
del grupo.



SED ASO PAS

MikeYoung
o Social Diabetes
Forumclinic
abc.es facebook
Esteban Jodar Gimeno d-medical
elmundo.es adcbarcelona
Escuela de Pacientes 365Diabetes
Cirugia diabetes
ANIS Fede. Diabéticos E.
elpaiscom YO utube
® FundacionDiabetes
canaldiabetes.com
#DiabetesHF con N Ascoc. Val. Diabetes

Mercedes Maderuelo

. ~ Mi Diabetes On Line
MedtronicEspana

Rosa Pérez , ,
Diabetestipo1

Mientras que los medios generales unen comunidades que de otro modo estarian separadas, los medios
especializados son fuentes clave y conectadas en toda la comunidad, lo cual refleja un alto nivel de autoridad.
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Papel de las
asociaciones de
pacientes (AAPP)

Juegan un papel fundamental en la
comunidad de diabetes: difunden

informacion sobre diferentes temas,

son muy activas en campanas
sobre diabetes y utilizan HT
relevantes de forma frecuente.

Su audiencia es muy
importante, ya que es
comun a la que tienen
muchas de las diferentes
categorias relacionadas
con la diabetes

El analisis mas detallado
de los Hashtags refleja
que los que mas
popularidad tienen, y que
acaban adoptando la
comunidad, son aquellos
difundidos por las AAPP

Las AAPP representan el
canal mas eficaz para
difundir mensajes de
concienciacion sobre la
enfermedad a traves de
Twitter




Los medios especializados son tan
relevantes como los generales en
diabetes. Casi todos los
especializados forman parte de la
comunidad de diabetes y tienen
peso especifico. Las mas populares
son portalmedicos
(www.portalesmedicos.com),
estudiabetes
(www.estudiabetes.org) y
diabetesmadrid
(www.diabetesmadrid.org).
Facebook y YouTube son también
mencionadas frecuentemente.

ASC

MikeYoung
Forumclinic
abc.es facebo
d-medical
elmundo.es
Escuela de Pacientes 365Diabetes
ANIS Fede. Diabéticos E.
elpais.com youtu be
o Fundsq
canaldiabetes.com
#DiabetesHF con N Ascoc. Val. Diabe
. Mi Diabetes On Line
~Espana

Rosa Pérez , .
Diabetestipo1
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Dia mundial de la Diabetes

Dia mundial
de la diabetes

El 14 de noviembre motiva cada ano numerosas
noticias en los medios de comunicacion
tradicionales. Es un pico mediatico que tiene su
reflejo en las redes: bajo distintos HT, esta jornada
conmemorativa protagoniza numerosos tuits sobre
diabetes y entran en accion cuentas que
habitualmente no dialogan sobre la enfermedad.

Fines de semana y Navidad
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Top Hashtags

#Diabetes

se ha utilizado proporcianlamente
mas en el primer periodo
(1.000veces) que en el segundo
(600 veces).

#Bigbluetest, una iniciativa de
Diabetes Hands Foundation ha
aparecido aligual que #WDD.

#WDC2013 no aparece en el
segundo periodo.

En el segundo periodo aparecen
otras iniciativas de salud, no
necesariamente de diabetes, que

ocupan la atencion de los usuarios:

#congreso ANIS o
#preguntacorazon, entre otros.

1.000
2% © ©

diabeteslA \¥DC2013 DMD

Diabetes

bigbluetest

@ @

DiaMundialdelaDiabetes ictus

50 45
DiaDiabetes pacientes

36 35
ocnps encuentro

25 24

o ®

Comunicacion ViolenciaGenero

preguntacorazon salud obesidad
® o @
preguntaictus preguntadiabetes dblog
44 39 37
DiabetesClick dmedical CongresoANIS
29 27 26
cancer nutricion consejodietetico

® Periodo 1
(1-11-13/ 15-12-13)

® Periodo 2
(16 -12-13/31-01-14)
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Usuarios mas
mencionados

Existen diferencias en el top ten de
usuarios mencionados entre un
periodo y otro.

FEDE_diabetes, fundiabetes,
DiabetesMadrid, canaldiabetes,
anisalud y socialdiabetes estan en
ambas listas.

portaldiabetes I
socialdiabetes G
anisalud E——
FEDE_Diabetes .
fundiabetes G
escpacientes GG
DiabetesMadrid Iy
Cosalud_es e
joanmarch .
IntDiabetesFed INEGGGG_—_—_—
canaldiabetes IS
anaskette [
esFIAB I
GEPAC_ I
AlipioGutierrez INIEG_—

DiabetesExpeDay G
anisalud
canaldiabetes |G
Manyez
FEDE_Diabetes
DiabetesMAdrid [N
fundiabetes |G
Diabalance I
MDiabetesOn
oscarbrinas
Plaza_Bicklc I

socialdiabetes [ IININING_— ® Periodo 1
elmundoes (1-11-13/ 15-12-13)
webDM1 NG ® Periodo 2

doctorcasado NG (16 -12-13/31-01-14)
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H. U. Puerta del Mar

tu enfermera responde

°
{ ]
enfermeria tv
. ElPais
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Las paginas en Facebook que abordan la diabetes estan
relacionadas si tienen audiencias comunes. En el analisis
se comprobod que estas paginas forman un grupo muy
conectado entre ellas. Esto sugiere que para llegar al
publico interesado en diabetes hay que hacerlo a través
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de estas paginas especializadas (comunidades de
pacientes, y organizaciones no profesionales ni
gubernamentales). Esta soélida interconexion también
favorece que la informacioén se difunda de forma rapida
y agil dentro y entre las comunidades.
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En cuanto a la relacion de estas
paginas por contenido, eéstas estan
conectadas a través de las
palabras claves relacionadas con
diabetes que hayan utilizado en
sus publicaciones. Como pasaba
en Twitter, diabetes es el término
mas utilizado
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La diabetes en
redes sociales

Joan Carles March: "Sorprende que
una enfermedad de tanto peso
genere tan poca conversacion en
las redes. Eso es porque faltan
lideres que la dinamicen. Abunda el
portal de informacion general
acerca de la enfermedad, pero
escasea la figura del profesional de
la salud, del médico, el enfermero,
el nutricionista, etcétera, que venga
y diga ‘estoy aqui, en las redes para
ofrecerte consejos que te pueden
ser de ayuda’ Este informe es una
verdadera llamada de atencion, que
alerta de que hay un escenario que
no se esta ocupando, que se esta

desaprovechando una
oportunidad. Esto significa que no
se llega al paciente, que es en
ultima instancia el gran
perjudicado”,

Rosa Pérez: ‘La diabetes como
enfermedad comun genera mucho
contenido pero no conversacion.
No hay conversaciones de entidad.
Quiza faltan lideres que la generen,
O un hashtag que sea punto de
encuentro, una noticia de impacto, o
una persona conocida que tenga la
enfermedad y active el dialogo
sobre este asunto”.

Fernando Alvarez Guisasola: ‘Los
profesionales de la salud, en
general, estan todavia poco
implicados en las redes sociales.
Conceden mas importancia a otras
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fuentes de informacion, tanto
interna como externa, y no han
asumido todavia la trascendencia,
especialmente de cara a los
pacientes, que tiene participar
activamente en las diferentes redes
sociales. Es mas, en ocasiones,
pueden hasta evitarlas por miedo a
la banalizacion de contenidos que,
en ocasiones, pueden circular por la
red. No obstante, hay un interés
creciente en las sociedades
cientificas por incrementar su
presencia en estos canales y asi la
Sociedad Espanola de Medicina de
Familia y Comunitaria y la red GDPS
(siglas de Grupo de Estudios de la
Diabetes en Atencion Primaria)
tienen ya estrategias en marcha
para incrementar su presencia en
este campo”.



Angel Ramirez: "La diabetes en
redes es un terreno virgen. El
drama de la diabetes se resume
en que es una enfermedad
silenciosa. Por eso también es
silenciosa en estos nuevos
canales. En la red solo estan las
asociaciones de pacientes e
iniciativas aisladas como Canal
Diabetes que intentan dinamizar
una comunidad muy apagada. Si la
diabetes sale como un término
comun en las redes es porque, no
lo olvidemos, estamos hablando de
una epidemia que padecen
millones de personasy a la que
rodea un desconocimiento muy
grande. Mientras haya
desconocimiento social no habra
verdadera conversacion... Eso
explica que falten lideres de
opinién con predicamento en
Twitter o que no hayan muchos
movimientos con actividad
continua mas alla del Dia Mundial,
etcéteral Realmente falta un
agente, un movimiento
dinamizador”.

Angel Ramirez: “La prevalencia de
la diabetes que predomina en
Espanay en el resto del mundo es
la de tipo 2. Sin embargo, los mas
activos, fuera y dentro de las redes,
son los tipo 1, aquellos que son
conscientes de su enfermedad
practicamente desde que tuvieron
uso de razon”.

Sandra Caliz: "Falta mucha
informacion entre los diabéticos tipo
2, que son la mayoria. También son
los de mayor edad. Muchos viven en
zonas rurales con menos acceso de
a la tecnologia de lo que pensamos.
Pero ademas no van a buscar
informacion sobre su enfermedad
porque no la conocen bien. No han
tenido contacto con educadores
que adapten el lenguaje y les
cuenten de forma comprensible en
qué consiste lo que tienen, como
evoluciona, como lo pueden
controlar.. Un buen numero de ellos
se queda solo con la idea de que
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tienen algo del azucar y deben
tomar una pastilla. En muchos
Casos, ni siquiera se reconocen
como enfermos”.

Angel Ramirez: "Los pacientes
pueden encontrar un recurso valido
en las Redes Sociales pero es
preciso que los profesionales
asuman que hay que ocupar ese
espacio con responsabilidad.
Todavia no hay un escenario
propicio y la edad avanzada puede
ser una gran barrera. Tampoco los
pacientes estan representados en
los congresos cientificos, no se
cuenta con ellos, y no se difunde
informacion sobre estos encuentros
a través de las redes. De hecho,
Canal Diabetes ha estado en los
dos ultimos congresos hacionales



SANDRA CALIZ

y. al final, nos hemos convertido en
los portavoces del congreso de
cara a los pacientes, y sin buscarlo”.
Joan Carles March: “Soy optimista:
a la larga la gente con mas de 50
anos va a ir cada vez mas a las
redes sociales a buscar
informacion. Otra cosa es que quiza
encuentre demasiado y que no
todo sea bueno. Ahi es donde
profesionales lideres, inexistentes
en este momento en estos canales,
tendrian mucho que decir en la
prescripcion de links e informacion
de calidad”.

Fernando Alvarez Guisasola: 'Sin
duda, las redes sociales ofrecen un
potencial aun inexplorado por parte
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de los profesionales y lideres de
opinién, en el que difundir
informacion y conocimientos a las
personas con diabetes o en riesgo
de padecerla. Permite alcanzar a
segmentos de poblacién que
habitualmente tienen escaso
contacto con los sistemas sanitarios
tradicionales, porque son poblacion
‘sana” y su utilizacion de los
recursos sanitarios, salvo para
situaciones de urgencia, es muy
ocasional”.

Rosa Pérez: "Tendemos a tener en
mente Twitter, Facebook o LinkedIn
cuando nos referimos a la
informacion en redes pero también
esta Youtube, que puede ser una
excelente herramienta educativa

para este tipo de pacientes
diabéticos tipo 2 de una
determinada edad. Hablo de videos
cortos, de apenas un minuto, para
personas en la sexta o septima
década de la vida, en los que el
consejo en este formato puede ser
el camino mas eficaz. En cualquier
caso, la clave para saber moverse
en este entorno pasa por el apoyo o
la orientacion de un profesional”.

Joan Carles March: "Si las
sociedades cientificas tienen
grupos de diabetes que buscan
llegar a la poblacion con mensajes
de prevencion y ayuda, en ese
caso deben estar en las redes. Hoy
por hoy no estan. Eso hace que
tengas poca influencia en tu grupo
de influencia. Al final parece
proyectarse la idea de que entre los
profesionales nadie parece pensar
‘la diabetes es cosa mia™.

Sandra Caliz: "En las asociaciones
preguntan mucho pero no tanto el
diabético tipo 2, que es poco
consciente de su problema.
Algunos acaban de debutar con la
enfermedad y les han hablado de
las bombas, de un nuevo medidor



que no necesita pinchazo,.. Pero en
general son poco activos mas alla
de clicar un ‘Me gusta’ o compartir
una informacion interesante”.

Sandra FEDE: "Cuando hemos
difundido informaciones en tono
negativo hemos recibido alguna
queja. La gente quiere saber en
positivo. Desean conocer avances,
no consecuencias de un mal
control. No que les recuerden si
tienen o no mayor riesgo de infarto
que los no diabéticos”.

Angel Ramirez: “La educacion que
se ha hecho en diabetes en los
ultimos 30 anos en este pais a
traves de los medios ha sido

negativa. El mensaje era: si tienes
diabetes, perderas un pie, te
quedaras ciego... Miedo. Con las
redes sociales, eso ha cambiado: la
informacion viene por multiples
canales. La gente quiere buenas
noticias, esta necesitada de buenas
noticias”.

Fernando Alvarez Guisasola: "La
difusion de noticias basicamente
negativas sobre cualquier
enfermedad es alarmista y no
genera ningun beneficio. Los
mensajes referidos a enfermedades
cronicas deben centrarse, por un
lado, en los aspectos positivos de
un control y un manejo adecuados
de la enfermedad vy, por otro, en sus
beneficios tanto a corto como a
largo plazo en términos

tanto de mas bienestar

como de mayor

esperanza de vida".

Joan Carles: “Los profesionales
recuerdan que estamos ante una
epidemia sobre la cual hay que
concienciar pero sabemos que los
profesionales lideres de opinion no
estan alli donde esta ahora la gente,
que son las redes sociales. Y eso
significa que se estan perdiendo
oportunidades. Debemos ver este
documento como una oportunidad
para dar un toque de atencion las
sociedades cientificas que
engloban a los profesionales,
médicos de primaria,
endocrinos...".



Conclusiones




En las redes no se hace diferencia
de forma expresa entre la diabetes
tipo 1y la 2, pese a ser dos
enfermedades distintas y estar
necesitadas, por tanto, de
estrategias distintas. Esa
consideracion erronea como
“‘enfermedad unica” dificulta
alcanzar los objetivos marcados
para la diabetes 2.

La diabetes es un contenido
protagonista en la red Twitter (el
segundo tras el cancer/tumores)
PEero genera escasa conversacion
fuera de la comunidad diabética y
con baja participacion de los
profesionales, incluidos los que son
referencia en los medios de
comunicacion tradicionales. La falta
de lideres 2.0 interesados en
diabetes o de HT de encuentro
pueden contribuir a esa falta de
conversacion.

Es aconsejable que los Grupos de
Diabetes de las sociedades
cientificas tengan presencia en
redes sociales para llegar a la
poblacion con mensajes de
prevencion y ayuda, adaptados
pero sin perder rigor.

En el momento actual, no hay un
escenario propicio para que los
pacientes mayores con diabetes
tipo 2 encuentren herramientas de
ayuda validas en las redes sociales.

Redes como Twitter o Facebook
son una oportunidad -por ahora
desaprovechada- para llegar a
segmentos de poblacion que
habitualmente no estan en contacto
con el sistema sanitario.

La mejor inversion en beneficio del
paciente seria la difusion de
mensajes positivos en las redes, es
decir, centrados en ventajas de un
control adecuado, como mayor
calidad de vida o un incremento de
la esperanza de vida.

Es recomendable probar nuevas
formas de llegar a los diabéticos
tipo 2 prescribiendo videos, links,
etcétera.
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Red social que permite enviar
mensajes de texto plano de corta
longitud, con un maximo de 140
caracteres, llamados tuits, que se
muestran en la pagina principal del
usuario.

Red social donde los usuarios
crean perfiles individuales y perfiles
de negocios para conectarse y
comunicarse con los demas.

Abreviatura de weblog. Sitio web
que contiene articulos (posts) de un
autor (blogger) sobre tematicas
diversas elegidas por él, con una
estructura narrativa en la que
predominan los hipervinculos.

Nueva version de Internet en la que
el usuario participa en la
elaboracion de contenidos.
Concepto desarrollado en 2004 por
Tim O'Really para referirse a las
aplicaciones de Internet que se
modifican gracias a la participacion
social.

Red social orientada al ambito
profesional y empresarial.

Red social en la que los usuarios
pueden subiry compartir videos, asi
como suscribirse a los canales de
otros usuarios.

Servicio web que te permite ver a
cada uno su nivel de “influencia” en
las redes sociales.

Medidor internacional que
funciona desde 1997. Es conocida
por operar el sitio web
(Www.alexa.com) que provee
estimaciones de trafico de una
web, es decir la cantidad de visitas
que esta recibe,

Es un valor numérico que
representa la importancia que una
pagina web tiene para Google.



Palabra clave que asigna atributos a
documentos electronicos con el
objeto de clasificarlos segun el
contenido. Permite localizar
informacion en aplicaciones web
que promueven las redes sociales.

Nombre de usuario y clave para
entrar en nuestro perfil o pagina de
Facebook o Twitter.

Pagina en las Redes Sociales que
muestra la informacion sobre el
usuario.

Nombre de un documento o
informacion electrénica adaptada
para la World Wide Web y a la que
puede accederse mediante un
navegador. Esta informacion se
encuentra generalmente en formato
HTML o XHTML, y puede
proporcionar havegacion a otras
paginas web mediante enlaces de
hipertexto.

Persona que te anade a su cuenta
de Twitter para que formes parte de
su red de contactos y recibir tus
tuits en su timeline.

Seguidor del perfil en Facebook de
una persona.

Se usa esta palabra en Twitter para
referirse a palabras clave que
sirven para encontrar mensajes que
tengan esa palabra

Persona que se hace seguidor de
la pagina de una marca en
Facebook.

Mensaje en Twitter compuesto por
140 caracteres.

Reenvio de un tuit a tus seguidores.

Incluir el nombre de un usuario en
un tuit para que ese usuario se dé
por aludido.



