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Resumen: Mas de 50 millones de personas de todas las edades conviven con la Epilepsia en el mundo,
segun la OMS. La vida de estos pacientes se ve marcada por los repentinos y variados sintomas con
los que se manifiesta la enfermedad en cada paciente, pero también por el estigma social asociado.
Las redes sociales se erigen como fuente de informacidn para los pacientes, pero también como pla-
taformas participativas del modelo e-Salud, a través de las cuales compartir experiencias y hablar
abiertamente de la enfermedad. Mediante métodos cuantitativos y cualitativos se analizé un total de
10 cuentas de Instagram, 211 publicaciones y 874 comentarios realizados del 1 de diciembre de 2024
al 28 de febrero de 2025. Los resultados permiten concluir que, en el caso de la epilepsia, aunque los
pacientes-influencers son residuales en esta red social, sus testimonios y labor divulgativa ayudan a
normalizar y visibilizar la enfermedad, asi como a romper estereotipos y reducir el estigma.

Palabras clave: comunicacion en salud; redes sociales; epilepsia; paciente-influencer;
infoxicacion.

Abstract: More than 50 million people of all ages live with epilepsy worldwide, according to the WHO.
The lives of these patients are shaped not only by the sudden but also varied symptoms with which
the disease manifests itself in each patient, but also by the associated social stigma. Social media
serve as both sources of information and participatory spaces aligned with the e-Health model, ena-
bling users to share experiences and speak openly about the condition. Using quantitative and quali-
tative methods, a total of 10 Instagram accounts, 211 posts and 874 comments made from December
1, 2024 to February 28, 2025 were analyzed. The results allow us to conclude that, in the case of
epilepsy, although patient-influencers are a minority in this social network, their testimonies and in-
formative work contribute to normalize and make the disease visible, as well as to break stereotypes
and reduce stigma.

Keywords: Health communication; social networks; epilepsy; patient-influencer; information
overload.
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1. Introduccion

La epilepsia es una enfermedad neurolégica crénica que, segin la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS, 2019), afecta a cerca de 50 millones de personas de
todas las edades en el mundo. Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN, 2023), cerca de medio millén de personas padecen epilepsia en Es-
pafia y, anualmente, se diagnostican unos 20.000 nuevos casos, en su mayoria
nifios y mayores de 65 afios. La heterogeneidad de sintomas asociados a la en-
fermedad dificulta su reconocimiento y por tanto su diagnéstico, lo que hace
que la epilepsia se manifieste de un modo Unico y particular para cada paciente,
condicionando su calidad de vida.

Reducir la carga y favorecer el conocimiento sobre la enfermedad es un
imperativo de salud publica, debido al impacto de la enfermedad tanto en las
personas que la padecen, como en sus familias, que a menudo sufren estigmati-
zacion y discriminacién (OMS, 2019).

La OMS lleva promoviendo desde 1986 la alfabetizacion en salud, defi-
nida por las habilidades cognitivas y sociales que permiten acceder, compren-
der y utilizar la informacién de manera efectiva, como parte de un proceso
emancipador del ciudadano, basado en la toma de decisiones informadas sobre
la propia salud (Juvinya-Marin, 2021). En linea con esta creencia de que el pa-
ciente sea consciente y responsable de su propia salud, la OMS (2022a) pone el
autocuidado en el eje de sus intervenciones para mejorar la salud comunitaria,
siendo la automedicacién la consecuencia directa para tratar enfermedades o
sintomas el paciente puede identificar o reconocer por si mismo, sin la ayuda
de un profesional sanitario.

Pacientes, asociaciones de pacientes, laboratorios farmacéuticos y profe-
sionales sanitarios se enfrentan al reto de adquirir nuevas competencias comu-
nicativas en el entorno digital y fomentar la creaciéon de contenido relevante y
de alta calidad en el ciberespacio. Estos agentes utilizan los medios de comuni-
cacion a su alcance como «instrumento de participacion ciudadana para gene-
rar opinién publica y poder llegar al ambito politico» (Carretén y Lorenzo,
2018: 233) y de este modo visibilizar la epilepsia y concienciar a la sociedad
para un mejor conocimiento que posibilite reducir el estigma.

Estos estudios apuntan a que el tratamiento informativo sobre la epilep-
sia es insuficiente y, ante la falta de informacidn precisa sobre la enfermedad, el
paciente siente la necesidad de recabar informacidn en otros pacientes, con los
que pueda compartir sintomas, vivencias y problemas comunes (Carretén y Fe-
liu, 2011).
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1.1. Desinformacion en salud

En este sentido, las redes sociales presentan un gran potencial para que los pro-
fesionales de la salud compartan conocimientos e involucren a sus publicos (De
las Heras-Pedrosa et al,, 2020), a pesar de que la comunicacién a través de estas
vias pueda favorecer la propagacion de cierta desinformaciéon que aumenta la
vulnerabilidad de los pacientes (Costa-Sanchez y Lopez-Garcia, 2020). La des-
informacién en el ambito de la salud puede no solo responder a intentos deli-
berados de enganar en favor de intereses particulares, como alertaba la OMS
(2020), sino que suele afectar fisica y mentalmente a las personas que sufren
enfermedades y aumentar el estigma relacionado con ellas, confundiendo y po-
larizando la sociedad.

Esto podria evitarse mediante una comunicacién transparente y respon-
sable, de manera coordinada y planificada (Rodriguez-Vélez, 2022), lo cual re-
queriria fomentar modelos de promocién de la salud que impulsen la alfabeti-
zacién de la ciudadania, dotdndola de competencias para gestionar su bienes-
tar, desarrollar pensamiento critico y mejorar el consumo de informacién sani-
taria. Pero también exige una mayor vigilancia y una regulacién concreta, dada
la responsabilidad implicita en los mensajes de salud que transmiten y su nota-
ble impacto social (Jiménez-Marin et al., 2021).

La pandemia por COVID-19 puso de manifiesto la importancia de una co-
municacion sanitaria efectiva y ética, donde tanto las instituciones como los me-
dios de comunicacién deben asumir su responsabilidad en la difusién de infor-
macién veraz y accesible para el publico (Costa-Lopez, 2020).

Durante esta crisis sanitaria, la OMS (2020) acufi6 el término «infodemia»
para describir el exceso de informacidn poco fiable que dificulta la toma de de-
cisiones informadas, ante la difusién masiva de bulos que generan confusién y
miedo entre la poblacién, comprometiendo las medidas de salud publica (Al-
mansa-Martinez et al.,, 2022; Pérez-Dasilva et al, 2022 Pichihua-Vegas, 2022;
Salaverria et al., 2020). El término se relaciona directamente con el de «infoxi-
caciony, o sobrecarga informativa que abruma a los pacientes, dificultando su
capacidad para evaluar la veracidad de los contenidos y fomentando la autome-
dicacion y el autodiagnostico sin la supervision de un profesional de la salud
(Campos-Arroyo et al., 2023).

Asi, la OMS (2021) destaca la importancia de reducir la brecha informa-
cional, capacitando a la poblacién para tomar decisiones informadas y respon-
sables sobre su propia salud y la de su comunidad. En linea con la Agenda 2030,
la OMS subraya la necesidad de mejorar redes de salud digital en términos de
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transparencia, accesibilidad, equidad y alfabetizacién digital en salud, apos-
tando por la introduccién de mecanismos de participacién activa de la pobla-
cion, con el fin de mejorar la alfabetizacidn digital en salud y favorecer la imple-
mentacion del concepto de e-Salud o salud digital a escala mundial (OMS,
2022b). En este sentido, la OMS apuesta por un autocuidado y una automedi-
cacion responsable (OMS, 2022a) paralo cual es preciso contar con informacién
confiable, que evite riesgos derivados de un consumo inadecuado de medica-
mentos susceptible de enmascarar sintomas de enfermedades mas graves (Lifs-
hitz et al., 2020).

La digitalizacién avanza hacia la e-Salud 4.0, impulsada por Big Data, in-
teligencia artificial, 5G, internet de las cosas y wearables. Este enfoque pro-
mueve una medicina personalizada, precisa, preventiva y predictiva (Moreno-
Vida, 2024), colocando al paciente en el centro del sistema asistencial y fortale-
ciendo la interaccion con los profesionales sanitarios. Asi, la evolucion del mo-
delo de e-Salud se revela como un mecanismo vital para mejorar la salud, ya sea
en el &mbito publico o personal (Mosquera, 2002), préximo al paradigma de la
comunicacién para el cambio social de Martinez-Belefio y Sosa-Gomez (2016),
en el que se subraya la capacidad de impactar en la sociedad, incidiendo en pro-
gramas de alfabetizacion mediatica, como parte de la estrategia de comunica-
cién y promocion de la salud mundial.

La Uni6n Internacional de Telecomunicaciones (2022) alerta de que casi
el 66% de la poblaciéon mundial utiliza Internet para informarse, aunque, mayo-
ritariamente, la sociedad adolece de una falta una capacitacién para distinguir
los contenidos confiables. Para ello se requiere «elaborar y aplicar politicas, pla-
nes de accidn y estrategias relacionados con la promocién de la Alfabetizacién
Mediatica e Informacional, y aumentar la conciencia, la capacidad de preven-
cion y la resiliencia a la informacidn falsa y la desinformacion» (Grizzle et al.,
2023:5). Parala UNESCO (2020), la informacién sanitaria accesible y de cali-
dad, basada en evidencias, puede salvar vidas. Para ello cabe dotar a la pobla-
cion de herramientas, habilidades y competencias adecuadas para comprender
el funcionamiento de los medios de comunicacion, el impacto de los algoritmos
y laIA en la desinformacidn, potenciando un espiritu critico que ayude a desen-
mascarar la desinformacidn en los contenidos sanitarios.

1.2. Hacia un paciente mas activo en el autocuidado

En la tltima década, el paciente ha adquirido un rol mas activo y competente en
el cuidado de su salud (Cofreces et al., 2014). Del mismo modo que internet ha
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facilitado un mayor acceso a informacién sanitaria, los dispositivos tecnoldgi-
cos han permitido al usuario un mejor control de su propia salud. Estas herra-
mientas proporcionan a los individuos una mayor confianza en su competencia
sobre el autocuidado, permitiéndoles monitorizar su estado en tiempo real y
adoptar medidas preventivas y nuevas oportunidades para la divulgacién sani-
taria y la promocién de la salud entre la ciudadania (Alvarez Cordero, 2019). La
tecnologia permite ahora una monitorizacion precisa de la salud del paciente
que puede derivar en falsas creencias sobre su estado de salud y plantear dudas
sobre criterio de los profesionales sanitarios, o peor, cuestionar su diagndstico
y tomar decisiones erréneas para su bienestar (Campos-Arroyo et al., 2023). A
esto se suma que el facil acceso a la informacién sanitaria y la proliferacion de
contenidos en redes sociales ha propiciado nuevas dindmicas en la relacién en-
tre pacientes y profesionales de la salud en la Sociedad Red (Torres-Valdés y
Santa-Soriano, 2014). La facilidad para consultar sintomas en linea ha poten-
ciado la dependencia del llamado «Dr. Google» (Lee et al., 2007), impactando en
las formas tradicionales de relacion en la consulta con el personal sanitario.

Como se viene alertando, este acceso ilimitado a la informacion sanitaria,
de por si compleja y de caracter cientifico, representa un riesgo para los usua-
rios mas vulnerables, quienes pueden carecer de la formacién necesaria para
interpretarla o discernir entre fuentes confiables de las que ofrecen contenido
malintencionado (Flores-Gonzalez et al., 2022).

1.3. El paciente ‘influencer’, nuevo prescriptor de salud

Desde hace mas de una década, las redes sociales estan presentes en todos los
aspectos de la sociedad. Aunque resulta complejo determinar del todo su im-
pacto, estas plataformas se integran en la rutina diaria de las personas que se
enfrentan a enfermedades graves, desempefiando un importante papel a la
hora de brindar informacién, orientacién y un espacio de apoyo a los pacien-
tes y sus familias.

A través de publicaciones personales, comentarios y grupos de ayuda, los
usuarios expresan sus emociones y comparten sus experiencias (Miller et al.,
2022). Sus cuidadores recurren también con frecuencia a estas plataformas
para buscar y difundir informacién sobre los tratamientos, una tendencia que
se prevé ascienda, a medida que las generaciones mas jévenes asuman ese rol.
Willis et al,, (2023) identificaron que los pacientes construyen comunidades en
redes sociales donde intercambian activamente informacidn, especialmente en-
tre las generaciones mas jovenes.
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Instagram, propiedad de Meta, es una de las redes sociales mas populares
para compartir recursos visuales, generalmente acompafiados de textos en un
lenguaje accesible y alejado de tecnicismos, lo que la hace especialmente atrac-
tiva paralos nativos digitales y la generacion Z (Ibanez et al., 2023; Gargi, 2024).
Segun el blog de la consultora tecnolégica WindUp (2025) la plataforma utiliza
unos formatos propios, que han evolucionado desde su creacién en 2010, para
adaptarse a las demandas de sus usuarios y consolidar su crecimiento hasta la
actualidad. Stories, o publicaciones efimeras que desaparecen a las 24 horas;
reels o videos de alto impacto, que duran un maximo de 60 segundos; los IGTV
o videos largos, de hasta una hora; o los live o videos en directo que favorecen
la cercania y confianza con la audiencia, son férmulas caracteristicas de expre-
sion en esta red social. Muchos de estos formatos se emplean para crear un tipo
de contenido en Instagram, que conocemos como meme, o publicaciones se vi-
ralizan por parte de los propios usuarios de un determinado ecosistema social,
distorsionando la realidad con fines caricaturescos o de entretenimiento (Ra-
cioppe y Parraga, 2020).

El estudio Salud y Vida de la aseguradora AEGON de 2023 corrobora la
creciente influencia de estos creadores de contenido en el cuidado de la salud
en Espafia donde aumenta el nimero de personas que consumen medicamen-
tos por prescripcion de influencers, nuevos lideres de opinién en redes sociales.

El perfil del influencer en el &mbito de la salud es de lo mas variado. Va
desde profesionales sanitarios que combinan sus conocimientos cientificos con
sus habilidades comunicativas para realizar una labor pedagégica y de alfabeti-
zacidn en salud entre sus seguidores (Sancho-Belinchén, 2025), hasta micro in-
fluencers, o cuentas que, sin llegar a acumular un gran niumero de seguidores en
Instagram, logran construir comunidades fieles y activas a partir de la pro-
puesta de contenido valioso para los usuarios (Pérez-Ordoéfiez y Castro-Marti-
nez, 2023). En este grupo se encuentran los pacientes influencers, quienes com-
parten sus experiencias con la enfermedad y comparten testimonios en primera
persona, logrando un alto engagement y credibilidad entre su comunidad.

Willis y Delbaere (2022), sobre el auge del paciente influencer en Estados
Unidos, apuntaron los dilemas éticos que plantea el uso de tacticas de persua-
sién encubiertas por parte de las compafiias farmacéuticas en redes sociales, a
través de estos perfiles en estas plataformas. Para abordar estas practicas, las
autoridades gubernamentales estan comenzando a legislar en paises como Es-
tados Unidos para que los «pacientes-influencers» informen si sus contenidos
estan financiados por laboratorios, usando etiquetas como #ad o #sponcon
(Chan, 2023; Willis et al, 2023). En Espafia, el Real Decreto 444/2024 («Ley
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Influencers»), estableci6 ciertas obligaciones para determinados creadores de
contenido, como identificar claramente las publicaciones publicitarias. Sin em-
bargo, esta ley se aplica solo a influencers con alta facturacién o gran nimero de
seguidores, excluyendo a los microinfluencers y nanoinfluencers, que son los que
conforman la mayoria de estos tipos de perfiles sociales (IAB Spain, 2022). A
este grupo pertenecen los pacientes-influencers que generan contenidos rela-
cionados con la salud y comparten informacion valiosa, generando interaccién
con su comunidad (Pérez-Ordéfiez y Castro-Martinez, 2023). Su publico los
identifica como expertos reconocidos en una determinada materia o enferme-
dad, fortaleciendo su impacto en la red.

En Espaiia, tanto los pacientes influencers, como muchas asociaciones de
pacientes, utilizan Instagram, entre otras redes (Seco-Sauces y Ruiz-Collado,
2020), para visibilizar enfermedades como la epilepsia y reducir el estigma aso-
ciado, promoviendo un enfoque basado en el conocimiento en lugar de en el
entretenimiento o el espectaculo (Fung et al., 2020; Wiedicke et al., 2022; Mar-
tin-Garcia et al., 2024).

Por tanto, el objetivo general de este trabajo consiste en explorar el con-
tenido sobre epilepsia publicado en Instagram, con especial atencidn al rol de
los «pacientes-influencers» como prescriptores confiables en materia de salud.

— OEL1. Cuantificar los resultados de las publicaciones de los distintos agen-
tes que comunican periddicamente sobre epilepsia en Instagram.

— OE2: Valorar los recursos y formatos mas habituales en la creacion de
contenido sobre la epilepsia.

— OE3.Identificar los temas comunes y determinar la intencionalidad de los
contenidos segun los diferentes agentes.

— OE4. Determinar el impacto de la comunicacién de estos perfiles en la co-
munidad.

2. Metodologia

El objeto de este estudio se limita a la epilepsia como una patologia crénica
principal que engloba todos los tipos de crisis o sindromes clasificados por la
Liga Internacional Contra la Epilepsia (Beniczky et al., 2025).

1. La primera fase consistié en una aproximacion bibliografica para exami-
nar los estudios existentes sobre la influencia de los pacientes-influencers
en el abordaje de distintas patologias y enfermedades, con especial aten-
cion a la epilepsia. Esto se logré mediante una ecuacién boleana en WOS
(Core Collection) a partir de la estrategia de buisqueda en inglés «patient
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influencer*» AND «epilepsia». Se incluyeron aquellos estudios que abor-
daban el fen6meno desde una perspectiva comunicativa o relacionada
con la percepcion publica de la enfermedad. Se excluyeron, los centrados
en aspectos clinicos o biomédicos, o sin referencias al rol de los pacientes
como agentes comunicadores.

2. En una segunda fase del proceso metodolégico y basandonos en la me-
todologia inductiva para extraer conclusiones generales a partir de la
observacion de casos especificos, se decidié analizar las publicaciones
en Instagram, como estudio de caso al ser la red social de mayor creci-
miento en Espafia (CNMC, 2025). A partir de la busqueda de la etiqueta
#epilepsia, se seleccionaron los perfiles utilizando las sugerencias
ofrecidas por la propia red. Se descartaron otras etiquetas como #epi-
1éptico para evitar perfiles que favorecieran el estigma que rodea a la
enfermedad.

De las 20 cuentas iniciales, se descartaron 11 por no presentar pu-
blicaciones en el periodo analizado (del 1 de diciembre de 2024 al 28 de
febrero de 2025). Durante el andlisis se sumé a la muestra una cuenta de
una paciente-influencer, por coincidir con los objetivos del estudio. La
muestra final fue de 10 perfiles y 211 publicaciones. El analisis se com-
plement6 con la lectura de los 874 comentarios asociados a las mismas,
con el fin de contextualizar las publicaciones.

3. Entercer lugar, se emple6 el método del analisis de contenido desde una
perspectiva cuantitativa y cualitativa, reproduciendo el planteamiento
metodoldgico validado por Martin-Garcia et al., (2024) para el analisis
de perfiles de Instagram. Los temas fueron codificados durante el pro-
ceso de andlisis (Tabla 1). Los datos se procesaron con el programa es-
tadistico SPSS.

Tabla 1. Matriz de analisis de publicaciones en redes sociales

Cuenta de Instagram

1. Laboratorio farmacéutico; 2. Asociacion de pacientes; 3.
Voluntariado; 4. Paciente; 5. Sociedad cientifica

N© de seguidores; N© de publicaciones; N° de likes; N° de
comentarios; N° de veces compartido

TEMATICA

1. Avances clinicos. Tratamientos quirdrgicos; 2. Trata-
mientos farmacoldgicos; 3. Generar conocimiento sobre la
epilepsia; 4. Habitos saludables (nutricién, deporte, suefio,

Tipo de perfil

Métricas cuantitativas

Intencionalidad
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etc); 5. Consejos para la gestion de la enfermedad; 6. Con-
sejos a pacientes; 7. Testimonios; 8. Eventos relacionados;
9. Inclusion social Epilepsia; 10. vida asociativa; 11. Otros.
TONO (si/no): 0. Neutro/sin tono; 1. Informativo; 2. Empa-
tico; 3. Divulgativo; 4. Persuasivo; 5. Normalizador/visibili-
zador; 6. Humoristico; 7. Agradecido.

Formato (si/no) Texto / Imagen-Foto / Video / Reel / Meme

Fuente: elaboracion propia.

3. Resultados

El andlisis realizado con respecto a la tipologia, muestra que el 57% corres-
ponde al perfil de asociaciones de pacientes (@epilepsiaanpe, @apice_epilep-
sia, @alceepilepsia, entre otros), predominando de manera muy significativa
sobre los perfiles de los propios pacientes (21,8%), del voluntariado (12,8%) y
de los laboratorios farmacéuticos (8,5%) con el perfil @vivirconepilepsia del
laboratorio farmacéutico UCB Pharma.

Grafico 1. Numero de posts de los perfiles (n)
lolitoepileptico NG 46
aspe.cyl NN 15
epilepsia_sin_fronteras [IIINNEGGNNNN 27
asadeepilepsia [IIIEGEGE 7
amade_epilepsia 1IN 7
ugadeepilepsia § 1
apice_epilepsia [INNINGNN 27
epilepsiaanpe INIIEGNGNGNNNNNNN 36
alceepilepsia NG 27
Vivirconepilepsia [IININIGN 13

Fuente: elaboracion propia.

En este periodo la distribucién de los posts es bastante homogénea, ex-
cepto en la franja del 1 al 15 de febrero, cuyo pico coincide con el segundo lunes
de febrero en el que se celebra el Dia Internacional de la Epilepsia.
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Grafico 2. Distribucién cronoldgica de los posts (n)

51 2
a1
31 = 31 > 31
21
11

1

16/12/24 al 01/01/25 al 16/01/25 al 01/02/25 al 16/02/25 al

31/12/24 15/01/25 31/01/25 15/02/25 28/02/25

Fuente: elaboracién propia.

Las métricas cuantitativas indican que, si bien la gente clica me gusta en
todos los posts analizados, no siempre se generan comentarios y, rara vez, se
comparte la publicacion. Estadisticamente (Tabla 2) la desviacidn tipica mues-
tra una mayor dispersion alrededor de la media de los datos sobre «me gusta»,
asf como del nimero de comentarios. De ahi que nos basemos en el estadistico
descriptivo de la Mediana para describir los resultados obtenidos.

Tabla 2. Estadisticos sobre los indicadores de los perfiles

Maximo | Desviacion tipica Media Mediana

Me gusta 5 362 47,963 46,06 34
Comentarios 0 94 10,875 4,14
Compartidos 0 45 4,982 1,78 0

Fuente: elaboracion propia.

El calculo realizado de las métricas de los perfiles analizados (Tabla 3)
sugiere que mayor numero de publicaciones no garantiza una mayor tasa de
engagement. La tasa media del perfil es muy similar a la tasa obtenida en el pe-
riodo analizado: @vivirconepilepsia: 1,79%; @alceepilepsia: 1,71%; @epilep-
siaanpe: 1,74%; @apice_epilepsia: 1,97%; @amade_epilepsia: 7,32%; @asade-
epilepsia: 2,46%; @epilepsia_sin_fronteras: 3,38%; @aspe.cyl: 2,34%; @loli-
toepileptico: 2,05%. Excepto ugadeepilepsia: 6,83%, ligeramente superior du-
rante el estudio.
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Tabla 3. Métricas de los perfiles y tasa media de engagement

“ Seguidores Posts Seguidos E T.E.
n_ ] . n |l n [ x]x] x | %/
46

@vivirconepilepsia 8268 642 895 | 134 1905 | 1,81
@alceepilepsia 1937 | 1142 268 32 1 384 | 1,69
@epilepsiaanpe 2113 687 628 34| 0| 2827 | 1,64
@apice_epilepsia 2101 | 1589 859 46 | 1 762 | 2,26
@ugadeepilepsia 274 35 106 12| 0 - 14,43
@amade_epilepsia 297 43 58 22| 1 - 17,56
@asadeepilepsia 852 83 292 26| O - |3,18
@epilepsia_sin_fronteras 467 279 406 11 1 325 | 2,49
@aspe.cyl 502 91 221 10| O 329 | 1,98
@lolitoepileptico 3953 1127 2900 73 9 1625 | 2,08
n: nimero ‘ &likes ‘ ¢ Comentarios | <« Visualizaciones | T.E.: Tasa engagement

X: promedio

Fuente: perfiles de Instagram, calculadoras de engagement con
https://tinyurl.com/mr4a6vrp https:/ /tinyurl.com/bdeyju6e

Respecto a la tematica de los posts, predomina la generacion de conoci-
miento sobre la epilepsia (45%) y la vida asociativa (22,7%); a una distancia
nada somera, aparecen los testimonios (9%) y los eventos relacionados
(8,5%). Los temas sobre inclusion, los avances clinicos, los tratamientos y los
consejos sobre la gestion de la enfermedad y para los pacientes resultan resi-
duales (Grafico 3).

El analisis estadistico tras la tabulacién cruzada muestra una relacion es-
tadisticamente significativa y moderada (V de Cramer?! =,494; p =,000) entre
los temas y el tipo de perfil con un valor X2=154,210 y un nivel de significacién
de p =,000. Sin embargo, la asociacidn lineal? (p =,072) evidencia que esta co-
rrelacion no implica causalidad. Aun asi, los temas sobre avances clinicos, los
tratamientos quirtirgicos y farmacoldgicos se concentran en los laboratorios y
los posts sobre la vida asociativa son generados por las asociaciones. Los testi-
monios aparecen vinculados a perfiles personales de los pacientes y, en menor

1 Criterios de los valores de V de Cramer: 0-0,10: efecto nulo; 0,10-0,30: efecto bajo; 0,30-0,50:
efecto moderado; 0,50-1,00: efecto alto.

2 Criterios de los valores de la asociacion lineal: 1: correlacion positiva perfecta; -1: correlacion
negativa perfecta; 0: ausencia de correlacion lineal.


https://tinyurl.com/mr4a6vrp
https://tinyurl.com/bdeyju6e
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medida, a las asociaciones. El voluntariado logra una presencia importante en
la divulgacién de la epilepsia.

Grafico 3. Tematica de los posts (%)

Otros M 5,2
Vida asociativa N 22,7
Inclusién social epilepsia W 1,4
Eventos relacionados [ 8,5
Testimonios [N °
Consejos para pacientes I 0,9
Consejos para la gestion de la... [l 2,4
Habitos saludables M 2,4
Generacién de conocimiento sobre... I 45
Tratamientos farmacoldgicos I 0,9
Avances clinicos y tratamientos...ll 1,4

Fuente: elaboracion propia.
Respecto a la intencionalidad, los datos evidencian variedad, con predo-
minio de la intencién informativa (86,7%), seguido de la normalizacidn-visibi-

lizacion de la epilepsia (64,9%) y el afan por conectar con la comunidad me-
diante la empatia (52,6%) (Tabla 4).

Tabla 4. Intencionalidad de los posts (%)

Intencionalidad ‘ % Intencionalidad ‘ %
Informativa 86,7 Agradecida 28,4
Normalizadora/Visibilizadora 64,9 Neutral o sin intencion 20,9
Empatica 52,6 Persuasiva 17,1
Divulgativa 44,5 Humoristica 1,9
Reivindicativa 35,1

Fuente: elaboracion propia.

Como se observa en el grafico 4, las tematicas se relacionan con la inten-
cionalidad del contenido de la siguiente forma:

1. Los temas sobre vida asociativa, la generaciéon de conocimiento sobre la
epilepsia, los eventos relacionados y los testimonios, se relacionan con la
ausencia de neutralidad.
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2. La busqueda de la empatia se relaciona con la generaciéon de conoci-
miento sobre la epilepsia, la vida asociativa, los testimonios y los eventos

relacionados.

3. Laintencion de divulgar se asocia a la generacién de conocimiento sobre

la epilepsia y los testimonios.

4. Lanormalizacion o visibilizacion se relaciona con la generacién de cono-
cimiento sobre la epilepsia, la vida asociativa y los testimonios.
5. La reivindicacidn se encuentra relacionada a la vida asociativa y a los

eventos.

Grafico 4. Relacion entre temas e intencionalidad (n)

Neutralidad
Reivindicacion 75 Informacion
55
35
Agradecimiento Empatia
Humor Divulgacion
Normalizacién/visibiliza -,
Persuasion

cion
Avances clinicos y tratamientos quirlrgicos Tratamiento farmacoldgico
Divulgacion epilepsia Habito saludables
Consejos para gestionar la epilepsia Consejos para pacientes
= Testimonios Eventos relacionados
Inclusion de la epilepsia Vida asociativa

Fuente: elaboracidn propia.

En cuanto a los recursos o formatos utilizados, predomina el texto
(92,4%), seguido de la imagen o fotografia (80,6%). Después del video (19,9%),
en tercera posicion, se encuentra el Reel (18,5%) y en la cola, el Meme (0,9%)

con presencia residual.

De la tabulacién cruzada entre los tipos de formatos para averiguar si
existe relacion combinados entre si, el analisis de correlacion y las medidas de
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asociacién corrobora lo esperado: existe una relacion estadisticamente signifi-
cativa (X%1= 204,765; p =,000), muy fuerte e inversa (® = -,985 y un nivel de
significancia p =,000) entre el uso de imagen y el uso de video. El uso del video
es inversamente proporcional al uso de la imagen. Similar es la fuerte relacién
(@ =-,970; p =,000) estadistica y significativa entre la imagen y el reel (X21=
198,374; p =,000). En el caso del uso de video y reel, el andlisis sefiala que el
reel esta estadistica y altamente relacionado con el uso del video (® =,955; p =
,000) (X2; =192,511; p =,000). Por tanto, se rechaza la hipétesis nula de inde-
pendencia entre estos formatos.

Grafico 5. Tabulacion cruzada tipo de perfil*Recursos utilizados (n)

116
104 Texto mImagen/Foto mVideo mReel m Meme
42
31
18 15 17 15 19 20 ; 15 15
3 3 6 2

| [ | - -

Laboratorio Asociacidon pacientes Voluntariado Paciente

farmacéutico

Fuente: elaboracidn propia.

Para conocer si existe relacion entre el tipo de perfil y los recursos o
formatos utilizados en los contenidos, se realiza una tabla de contingencia
(Grafico 5), cuyo analisis estadistico demuestra una dependencia estadistica-
mente significativa. Para averiguar si entre las categorias de las dos variables
existe relacion, se realiza un analisis de correspondencias multiples que in-
dica que la dimension 1 explica el 60,1% de la varianza, con un Coeficiente
Alfa de Cronbach =,834.

La Figura 1y Gréafico 6, muestran como los perfiles «asociacién de pacien-
tes» y «laboratorio farmacéutico» suelen recurrir al uso de imagenes y texto,
mientras que «voluntariado» y «paciente» tienden a utilizar mas el texto.
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Figura 1. Dimensién 1. Analisis de correspondencias multiples
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Fuente: elaboracion propia.
Grafico 6. Conjunto de puntos de categoria
1 () Imagen
Laboratorio farmacéutico ) Reel
o Texto
Asociacién de pacientes O Video
Texto SI Tipo de perfil
o Reel S
Imagen peel NO Paciente Video NO __ ReelSI
Q)l
i o Imagen SI
Video SI 8
Dimension 2
RE
By Voluntariado
Texto NO
-J 1 I 1 1 1 1 1
05 00 05 10 15 20 25

Dimension 1

16n de principal de variabl

Fuente: elaboracion propia a partir del grafico obtenido del SPSS.

Con respecto a las interacciones totales y el uso de recursos, el analisis no
muestra que exista ninguna relacion estadisticamente significativa, por lo que
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las variables y sus categorias son independientes. Sin embargo, es de destacar
que el grosso de interacciones se concentra en la horquilla de 1 a 80 interaccio-
nes, seguida de la horquilla de 81 a 161 (Tabla 5).

Tabla 5. Tabulacién cruzada Interacciones*Recursos

Int . Recursos
nteracciones
30

1-80 160 142 33 2
81-161 28 22 8 8 0
162-242 2 1 1 1 0
243-323 3 3 0 0 0
324-404 0 0 0 0 0
405-485 2 2 0 0 0

Fuente: elaboracién propia.

4. Discusion

Los resultados expuestos permiten ofrecer una panoramica general de los per-
files que publican contenido sobre epilepsia en Instagram, logrando alcanzar el
objetivo general de este estudio y constatando la diversidad de fuentes que asu-
men el rol de agentes comunicadores activos en esta red social.

Se ha podido dar respuesta al OE1 al cuantificar los resultados de las pu-
blicaciones de los distintos agentes que comunican periédicamente sobre epi-
lepsia en Instagram. Asi, tanto asociaciones, como laboratorios y pacientes-in-
fluencers tratan de divulgar aspectos relacionados con la enfermedad para visi-
bilizarla y generar conocimiento. Pero también para normalizarla y luchar con-
tra el estigma asociado a ella, alejandose del espectaculo y el morbo propio del
canal (Fung et al., 2020; Wiedicke et al., 2022).

El andlisis ofreci6 un perfil que cumple con el rol de «paciente-influencer»
que, convertido en divulgador, normaliza la epilepsia y se erige como referente
confiable y cercano para sus seguidores, coincidiendo con lo expuesto por Mar-
tin et al, (2024).

Con respecto a los recursos y formatos en relacién al OE2, los laborato-
rios, presentan una imagen mas cuidada, profesional y homogénea en sus pu-
blicaciones, con contenido centrado en el conocimiento y divulgacién de la en-
fermedad. Sin embargo, las fotografias utilizadas, probablemente de bancos de
imagenes, muestran de manera recurrente a un varén blanco de mediana edad,
lo que limita la representacion social de la diversidad de personas afectadas por
la epilepsia, que afecta a personas de cualquier sexo o edad (SEN, 2023).
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Las asociaciones de pacientes, por su parte, suelen publicar de manera
poco profesionalizada y mas irregular, desaprovechando la potencialidad del
canal (Martin-Garcia et al., 2024). Priorizan, con imagenes y textos, informacién
sobre la vida asociativa, como actividades, talleres, subvenciones, programas
asistenciales, promueven eventos y campafias para visibilizar la epilepsia coin-
cidiendo con fechas conmemorativas, por encima de la divulgacidn cientifica o
los testimonios personales.

En el dambito del voluntariado, solo encontramos la cuenta @epilep-
sia_sin_fronteras, gestionada por José Luis Navarrete, vinculado a la asociaciéon
valenciana ALCE. En sus publicaciones se observa una colaboracion frecuente
con la asociacién colombiana @familiaspurpura. Sin embargo, la interaccién es
limitada.

En cuanto al perfil de paciente-influencer, Andrea Lozano, gestora de @lo-
litoepileptico, se presenta como divulgadora. Suele combinar todos los forma-
tos, destacando por el uso de transmisiones en directo improvisadas para de-
nunciar situaciones y visibilizar el dia a dia del paciente con epilepsia. Su estra-
tegia comunicativa se basa en compartir su testimonio personal, hablando
abiertamente con la comunidad, lo que fomenta empatia e interaccion entre sus
seguidores. Por ejemplo, la serie de 7 reels donde describe el paso a paso de la
prueba diagnéstica Video-Electroencefalograma (VEEG) 24 horas, acumulando
un total de 676 interacciones.

Con respecto al OE3, se identifican los temas comunes y la intencionali-
dad de los contenidos segun los diferentes agentes. Se establece que casi la
mitad de las publicaciones tratan de generar conocimiento sobre la epilepsia
para ayudar a los pacientes. Pero, ademas, la difusién de campafias colectivas,
como la conmemoracién del Dia Internacional de la Epilepsia o la Campaiia 50
millones de pasos contra el estigma revelan también una intencién de formar
conciencia social.

Los contenidos relacionados con la vida asociativa -que ocupan la se-
gunda posicion- podria responder a la alta representacion de las asociaciones
de pacientes en la muestra (7 de 10). El volumen acumulativo de sus publica-
ciones ofrece un resultado significativo, si bien no representativo de los actores
que comunican sobre epilepsia en Instagram.

A pesar de que los testimonios apenas suponen un 9% de las publicacio-
nes, en los comentarios se vierten numerosas historias personales y casos com-
partidos. Esto demuestra que la narrativa experiencial abarca los niveles mas
relacionales de la interaccion, lo que pone en valor la funcién social y el «efecto
espejo» en la plataforma, donde los pacientes siguen aquellos perfiles con los



indexecomunicacioén | n® 15(2), 2025 | Miscelanea

100

que empatizan y se sienten identificados por su enfermedad (Mansilla-Moreno
etal, 2024; Carretén y Feliu, 2011).

Los laboratorios centran su comunicacién en generar conocimiento sa-
nitario sobre la epilepsia, eventos, habitos saludables y, residualmente, con-
sejos para gestionar la enfermedad. Aunque obtiene una mayor participacién
con preguntas abiertas, la interaccion con los usuarios se basa principalmente
en derivarlos a los especialistas o responder en privado. Esto denota una in-
tencién informativa superficial, lo que requiere aclaraciones gestionadas
fuera del canal.

Con una intencionalidad informativa, divulgativa, reivindicativa, norma-
lizadora y empatica, las asociaciones de pacientes se preocupan en generar co-
nocimiento sobre la epilepsia y la vida asociativa como, por ejemplo, la asisten-
cia social, la organizacion de eventos y la concienciacion sobre la epilepsia. Sus
publicaciones incluyen informacién sobre programas especificos, colaboracio-
nes y actividades de sensibilizacién como el Dia Internacional de la Epilepsia.
En los comentarios, predominan los mensajes de agradecimiento y apoyo, asi
como felicitaciones y emoticonos. Sin embargo, los consejos para gestionar la
enfermedad son poco frecuentes, a pesar del interés especifico paralos publicos
afectados, lo que podria indicar cierto pudor a crear contenidos sin el aval de
las sociedades cientificas.

Por su parte, en el perfil @lolitoepileptico predomina la intencién de ge-
nerar conocimiento sobre la epilepsia y los testimonios. Entre los contenidos se
encuentran sus vivencias personales, la normalizacidn de pruebas diagnésticas,
la desmitificacion de la enfermedad y la sensibilizacién con talleres en entornos
educativos. Se distingue por abordar la epilepsia desde un enfoque cercano y
empoderador, con intencién empatica, divulgativa, informativa y normaliza-
dora. Sulema, «La epilepsia no controla tu vida, lo haces ti», refuerza esta vision
positiva y de superacién sobre la enfermedad. También colabora con perfiles
expertos o especializados en discapacidad (@eldiscast) y en neurociencia
(@aledoneuro y @neurociencias). Sin embargo, no se observa la inferencia de
ningun laboratorio farmacéutico en los contenidos publicados por este perfil
como sugieren Willis y Delbaere (2022), Chan (2023) o Willis et al,, (2023).

En lo que afecta al OE4, consistente en determinar el impacto de la comu-
nicacion de estos perfiles en la comunidad, el analisis muestra que la tasa de
engagement durante el periodo analizado coincide practicamente con la general
del perfil, con un impacto similar la habitual en la cuenta.

El perfil del laboratorio, la notoria actividad en los comentarios suele
abordarse con por privado o en derivaciones a especialistas. La tendencia a la
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masculinizacién y a representar adultos mayores, podria limitar la conexion
con el publico femenino o el mayoritariamente joven del canal, tal y como su-
gieren Ibafez et al,, (2023) y Gargi (2024).

A pesar de que el estudio confirma que las asociaciones de pacientes uti-
lizan este medio para influir y generar un impacto en la comunidad a través de
sus publicaciones (Carretén y Lorenzo, 2018), la intencionalidad informativa
mayoritaria de sus publicaciones podria estar minimizando el impacto entre
sus seguidores. En el perfil de voluntariado la conversacién es escasa, sin em-
bargo, esto no redunda en la tasa de engagement que alcanza en el periodo ana-
lizado un 3,38%, por encima de su tasa general que se situa en el 2,49%.

El perfil @Iolitoepileptico muestra un alto grado de compromiso con su
audiencia, con un engagement del 2,05%. Sus 46 publicaciones generan una red
de apoyo en la que los seguidores comparten experiencias y buscan consejo.
Con 3.885 reacciones: 3.325 likes, 401 comentarios, el contenido de la paciente-
influencer se comparte 159 veces. En los comentarios, se observa que sus segui-
dores la perciben como una fuente de informacién fiable y un referente en la
normalizacién de la epilepsia. Ejemplo de ello es una madre que agradece los
reels sobre el VEEG-24 horas, mencionando que se los mostrara a su hijo para
atenuar su temor a la prueba. Ademas, la comunicacién de Andrea Lozano se
caracteriza por su transparencia y cercania, ya que informa de manera natural
sobre las pausas en su actividad diaria, por razones médicas o por necesidad
propia de la epilepsia. Estas confidencias refuerzan el vinculo con sus seguido-
res y el apoyo que recibe de ellos, multiplicando su impacto en la red como de-
fienden Pérez-Ordoiiez y Castro-Martinez (2023).

5. Conclusiones

Aunque sujeto a las limitaciones metodolégicas relacionadas con la muestra
(Instagram) y los criterios de exclusién (publicaciones en el periodo analizado),
geograficas (Espafia) y temporales (3 meses), este estudio permite concluir que
los contenidos sobre epilepsia en Instagram proceden de una variada tipologia
de cuentas que se erigen como referentes confiables y favorecen la participa-
cion ciudadana en el desarrollo del modelo de eSalud promovido por la OMS.
En general se pude concluir que:

1. Eluso de recursos y formatos mas habituales en la creacidon de contenido
sobre la epilepsia difiere en funcién del tipo de creador de contenido. Ma-
yoritariamente se acompaiia el texto con imagenes y, en menor medida,
con video-reels, siendo el meme y el humor un recurso muy residual, solo
empleado por la cuenta del paciente-influencer.



indexecomunicacioén | n® 15(2), 2025 | Miscelanea

102

. Teniendo en cuenta que la mayoria de los perfiles son de asociaciones, los

temas mas frecuentes son generar conocimiento sobre la epilepsia y con
la vida asociativa.

. Los perfiles con menor nimero de usuarios y menos publicaciones alcan-

zan un nivel de engagement mayor.

Estas plataformas generan comunidades en las que los pacientes ejercen
su influencia y otros usuarios encuentran el apoyo y la empatia que nece-
sitan para hacer frente al dia a dia de enfermedades tan impredecibles
como la epilepsia, favoreciendo el autocuidado.

De esta investigacion pueden extraerse implicaciones sociales o sugeren-

cias para mejorar la comunicacioén digital de los influencers en Instagram sobre
la epilepsia:

Ofrecer una vision diversificada de la epilepsia, que muestre las distintas
realidades en las que se manifiesta la enfermedad, para visibilizar un am-
plio abanico de casos, desde el rigor informativo y la empatia en cada in-
teraccion.

Fomentar la interaccion responsable con la audiencia, a partir de conte-
nidos variados, colaboraciones con profesionales y expertos sanitarios,
preguntas sobre casos personales para potenciar la participaciéon y una
escucha activa de la comunidad. Para ello es necesario ofrecer informa-
cion de interés y visibilizar la enfermedad para su normalizacién y redu-
cir el estigma asociado a ella.

Humanizar los contenidos combinando consejos tutiles para el paciente
con informacion orientada a una mayor comprension social de esta pato-
logia. El testimonio honesto, sin dramas y libre de sensacionalismo, ha
demostrado ser tutil como herramienta de apoyo al paciente y de sensibi-
lizacion social.

Optimizar al maximo el canal, aprovechando los distintos formatos audio-
visuales de la plataforma que consigan un mayor engagement con la au-
diencia joven propia de Instagram.

Promover la alfabetizacion en salud y mediatica, y propiciar actitudes co-
municacionales responsables, avaladas por prescriptores formales (so-
ciedades cientificas), como forma de proteger a la poblacién y luchar con-
tra la desinformacioén y la infoxicacion creciente en Internet.

Considerando las limitaciones del estudio, futuras investigaciones po-

drian plantear el objeto estudio en otras redes sociales, contextos territoriales
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o aplicar la metodologia con otras enfermedades crénicas, raras o minorita-
rias que pueden hacer uso de estas plataformas para su visibilizacién y nor-
malizacion.

6. Etica y transparencia

6.1. Contribuciones de los autores

Funcion Autor 1 Autor 2 Autor 3 Autor 4

Conceptualizacidn X

Curacién de datos X
Analisis formal X
Adquisicion de financiamiento NO PROCEDE
Investigacion X X
Metodologia X X
Administracion de proyecto X X
Recursos NO PROCEDE
Software X X
Supervision X

Validacién X X
Visualizacién X

Escritura - borrador original X X
Escritura - revision y edicidon X X

6.2. Disponibilidad de los datos

Existe posibilidad de acceso a los datos a través de las cuentas de Instagram
analizadas, asi como de cualquier aplicacion calculadora de engagement de las
redes sociales.
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