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RESUMEN. El presente estudio pone el foco de atencidn sobre la ostomia, una interven-
cion digestiva que ha aumentado en los ultimos anos. Su limitada visibilidad y escaso
conocimiento entre la poblaciéon nos lleva a indagar en la manera que esta se representa
en redes y el papel que juegan determinados creadores de contenido en Instagram. A
través de una metodologia basada en el analisis de contenido, se examina una muestra
de perfiles de Instagram enfocados en la visibilizacién de esta cirugia. Los resultados
revelan que la existencia de dichos perfiles y su publicacién periddica de contenido
alrededor de la ostomia: 1) provoca un efecto tranquilizador para las personas que se
encuentran en una situacion similar o préxima; 2) el hecho de relatar su experiencia y de
mostrar con naturalidad su dia a dia con “la bolsa” ayuda a dar a conocer una situacién,
irreversible en muchos casos, pero que permite mejorar la calidad de vida de muchos
pacientes con enfermedades graves intestinales; y 3) su papel como creadores de conte-
nido y su efecto en la poblacién con ostomia les aproxima al rol de influencers con un
contacto directo y cercano con el publico objetivo.

PALABRAS CLAVE: alfabetizacién sanitaria / comunicacion para la salud / influencer
/ redes sociales / ostomia
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Mi dia a dia con una ostomia

MY DAY BY DAY LIFE WITH AN OSTOMY: THE PATIENT INFLUENCER ON INSTAGRAM

ABSTRACT. This study focuses on ostomy, a digestive surgery that has increased in
recent years. Its limited visibility and low awareness among the population leads us
to investigate the way it is represented on social media and the role played by certain
content creators on Instagram. Using a methodology based on content analysis, we
examine a sample of Instagram profiles focused on the visibility of this surgery. The
results reveal that the existence of these profiles and their regular publication of
content about ostomy: 1) It causes a reassuring effect for people who are in a similar
or close situation; 2) The fact of relating their experience and naturally showing their
day-to-day life with “pouch” helps to raise awareness of a situation that is irreversible
in many cases, but which allows improving the quality of life of many patients with
serious intestinal diseases; and 3) Their role as content creators and their effect on the
ostomy population brings them closer to the role of influencers with direct and close
contact with the target audience.

KEYWORDS: health literacy / health communication / influencer / social media /
ostomy

0 MEU QUOTIDIANO COM UMA OSTOMIA: O PACIENTE INFLUENCIADOR NO
INSTAGRAM

RESUMO. O presente estudo centra-se na ostomia, uma interven¢ao digestiva que tem
aumentado nos ultimos anos. Sua limitada visibilidade e pouco conhecimento entre
a populacao nos leva a investigar a forma como é representado nas redes e o papel
desempenhado por determinados criadores de contetdo no Instagram. Através de uma
metodologia baseada na analise de conteldo, € examinada uma amostra de perfis do
Instagram focados na visibilidade desta cirurgia. Os resultados revelam que a existéncia
destes perfis e a sua publicacao periddica de conteidos em torno da ostomia: 1) Provoca
um efeito tranquilizador para as pessoas que se encontram numa situagao semelhante
ou préxima; 2) O facto de contar a sua experiéncia e mostrar naturalmente o seu quoti-
diano com uma “bolsa” ajuda a sensibilizar para uma situacdo que em muitos casos é
irreversivel, mas que melhora a qualidade de vida de muitos pacientes com doengas
intestinais graves; e 3) O seu papel como criadores de contelddos e o seu impacto na
populacao ostomizada aproxima-os do papel de influenciadores com contacto direto e
préximo com o publico-alvo.

PALAVRAS-CHAVE: literacia em saude / comunicacao em saude / influenciador /
redes sociais / ostomia
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INTRODUCCION

El uso de las redes sociales es un asunto especialmente relevante, pues, como ocurre
con los medios de comunicacion tradicionales, los contenidos viralizados por las redes
afectan las creencias, percepciones y posicionamientos hacia los problemas de salud
(Holtz & Kanthawala, 2020). La manera en la que se representa la enfermedad y sus
consecuencias, especialmente a través de la imagen, puede contribuir a reducir su estig-
ma, naturalizarlay, por tanto, perderle el miedo (Fung et al., 2020; Wiedicke et al., 2022).

Nuestra investigaciéon se centra en la representacion de la ostomia, la interven-
cién mas agresiva practicada a enfermos de afecciones intestinales graves o crdnicas,
y que supone una apertura permanente en el abdomen para exteriorizar el intestino y
dar salida al contenido fecal en una “bolsa”. Se calcula que en Espafna en torno a 70 000
personas tienen una ostomia (Roiba, 2022). Esta operacion no cura la enfermedad, sino
que se plantea como una solucién transitoria o permanente al dano producido por el
avance de esta (Registered Nurses’ Association of Ontario, 2019). A pesar de los benefi-
cios médicos, la ostomia impacta de lleno en la vida del paciente al repercutir sobre su
aspecto fisico, habitos y comportamiento social (Garcia-Baroja, 2022).

Enmarcados en este contexto, nos preguntamos qué papel juegan en Instagram dos
tipos de canales enfocados en el ambito de la ostomia: 1) los pacientes influencers y 2)
las asociaciones especializadas en el ambito de la ostomia. De este modo, se estudian
ambos tipos de canales con el fin de extraer tanto puntos de unién —derivados de su
labor similar— como diferencias que puedan existir entre ellos. Asimismo, al situar el
foco en unade las plataformas por excelencia basadas en laimagen, el trabajo ahonda en
el mensaje (encuadre, tematica y sesgo), recursos técnicos y comunicativos empleados
por pacientes ostomizados, e impacto sobre la comunidad.

El estudio aspira a contribuir a la identificacion del uso de las redes sociales que
hacen los pacientes con ostomia y las asociaciones. Asimismo, se muestra como una
oportunidad para que los especialistas de salud mejoren sus competencias divulgativas
en el escenario digital y conduzcan a sus pacientes hacia espacios y perfiles confiables.
Ello contribuird en la medida de sus posibilidades a la alfabetizacidn sanitaria (Gage-
Bouchard et al., 2018).

En busca de referentes confiables

El diagnéstico de una enfermedad grave obliga al paciente a un cambio de vida, lo que en
muchos casos requiere aprender a asumir una nueva realidad (Walsh & Al Achkar, 2021).
En este sentido, las redes sociales se presentan como grandes aliadas de la comuni-
cacion para la salud al propiciar el intercambio de informacion especializada, prestar
apoyo social y contribuir a la colaboracidn entre partes interesadas (Van Eenbergen et
al., 2017). Como ejemplo, los trabajos de Allen et al. (2016) y Miller et al. (2022) certificaron
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que los lazos sociales forjados en espacios en linea proporcionan la base para desarro-
llar un autocuidado y mejorar el bienestar psicolégico de enfermos y familiares.

En Espafa, el informe del Observatorio Nacional de Telecomunicaciones y de la
Sociedad de la Informacion (ONTSI, 2016) senalé que un 60,5 % de la poblacién utiliza
internet para informarse sobre salud, cerca del 31% consulta algln recurso web antes
de acudir al médico y mas del 45 % lo realiza para confirmar el diagnéstico o tratamiento
dispensado. Una evidencia de la consolidacion de internet como herramienta de consulta
para abordar temas de salud es que a cerca de un 40 % le gustaria que su médico le
recomendase paginas web Utiles o aplicativos sobre salud (ONTSI, 2016). A esto se ahade
que la emergencia sanitaria provocada por el covid, que ocasiond millones de fallecidos
en todo el mundo y confinamientos masivos, acelerd la conexion digital, el interés por
acceder a fuentes confiables, y visibilizd los riesgos de un incorrecto uso, que popularizé
conceptos como infodemia o infoxicacion (Castro-Higueras et al., 2021).

Un paciente informado es un sujeto activo en su proceso de recuperacién, menos
vulnerable porque sabe a lo que se enfrenta, y consciente de la responsabilidad individual
que ha de asumir (Wiedicke et al., 2022). Ademas, presenta mas autonomia, lo que favo-
rece que la relacién con los sanitarios sea mas igualitaria y colaborativa (Smailhodzic et
al.,, 2016).

Uno de los principales riesgos asociados a las redes sociales es la falta de control
en la calidad de los contenidos viralizados cuando carecen de base cientifica, son parti-
distas o directamente erréneos, lo que unido a la falta de destrezas por parte de los
usuarios para distinguir fuentes confiables acrecienta el riesgo de tomar decisiones
erroneas (Chou et al., 2021; Warner et al., 2021). La propia razén de ser de las redes
sociales contribuye a la autocomunicacion de masas (Castells, 2006) al descentralizar la
produccion de contenidos y premiar a quienes lo generan, pero al mismo tiempo habilita
a los usuarios a que participen de la propagacion en bucle del actual desorden desinfor-
mativo (Taddeo et al., 2022).

La alfabetizacidn digital sanitaria —o, lo que es lo mismo, la capacidad para adquirir,
evaluar y comprender de manera eficaz la informacidén y los recursos sobre salud en
linea para tomar las mejores decisiones— pasa por mejorar las competencias digitales
de la poblacién e involucrar a los profesionales sanitarios para que conduzcan a sus
pacientes hacia espacios y perfiles confiables (Gage-Bouchard et al., 2018).

Por lo que respecta a las organizaciones sanitarias, como los hospitales, las admi-
nistraciones publicas o las asociaciones de pacientes, su comunicacidn institucional a
través de canales online ha ido en aumento (Fernandez-Gémez & Diaz-Campo, 2018),
puesto que haincorporado con ello férmulas mas participativas y de rendicion de cuentas
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(Conte et al., 2018), lo que les permite un acercamiento a sus publicos de interés. Para
Medina-Aguerrebere et al. (2020), el reto para estas instituciones radica en convertirse
en fuentes de informacidn fiables y valiosas a las que acudir y contrarrestar la prolife-
racion de informacion falsa o sin base cientifica sobre salud. El andlisis de la efectividad
de la comunicacion institucional a través de redes sociales indica que las publicaciones
con una base emocional, un enfoque positivo y acompanadas de recursos audiovisuales
logran un mayor compromiso (Bhattacharya et al., 2017), aunque sigue pendiente apro-
vechar todo su potencial (Alonso-Canadas et al., 2020).

El rol del paciente influencer: laimagen como vehiculo para normalizar la
enfermedad

Si las personas con enfermedades crénicas recurren a las redes sociales en busca de
asesoramiento, apoyo emocional e informacion de salud especifica que les ayude a
autogestionar su enfermedad (Allen et al., 2016), no es extrafo que algunos empleen
estos canales para dar testimonio de sus experiencias (Wiedicke et al., 2022). Cuando
su influencia se proyecta sobre una comunidad, nos referimos a un paciente influencer
(Elhariry et al., 2022; Heiss & Rudolph, 2023). La interaccién con estos perfiles empodera
al usuario, pues, como demuestra Wasike (2023), mejora la percepcion de haber adqui-
rido nuevos conocimientos, asi como la autoeficacia social, es decir, la confianza en la
capacidad de uno mismo para realizar o enfrentarse a una situacion.

El paciente influencer dialoga abiertamente de su enfermedad, lo que traspasa la
barrera de lo meramente fisico para abordar los sentimientos que le produce y visibilizar
su dia a dia (Holtz & Kanthawala, 2020). Con este acercamiento a su lado mas personal,
se pretende la identificacidn, lo cual lleva a que el receptor lo perciba como realista y,
en consecuencia, brinde su confianza (Smailhodzic et al., 2016). Ademas, como cualquier
otro influencer, conoce y emplea con soltura las distintas herramientas habilitadas por
las redes sociales, pues se esfuerza por crear una marca propia que le reporte reconoci-
miento y liderazgo (Martinez-Sanz et al., 2023). Sin embargo, la clave para triunfar en las
redes no es sencilla. Desde el punto de vista de la creacion audiovisual, Rodriguez Illera
y Londoiio Monroy (2009) senalan que el storytelling digital de tipo personal, para ser
efectivo, ademas de incorporar la vision del autor, evocar la emocidn e imprimir un estilo
propio a la realizacién, debe prestar atencién a la musica; economizar y dotar de signifi-
cado a los distintos recursos: texto, voz e imagen; y apostar por una narracion dindmica.

Los contenidos que se divulgan a través de las redes sociales condicionan nues-
tros posicionamientos (Durantez-Stolle et al., 2022); por ejemplo, reducen prejuicios o
visibilizan determinadas dolencias, lo cual constituye un escenario relevante para la
comunicacién sobre salud (Holtz & Kanthawala, 2020). Asimismo, el estudio de Niu et
al. (2020) comprobé que la presencia de imagenes junto al texto afianza la comprension
de los mensajes sobre alimentacién saludable y estimula las actitudes e intenciones de
asumir conductas saludables. De este modo, la similitud de la imagen con el mundo real
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contribuye a la preferencia y, por ende, a la confianza depositada por las personas en el
contenido visual frente al textual (Sundar, 2000).

Sin embargo, la investigacidn sobre comunicacién en salud a través de imagenes
difundidas en redes sociales es incipiente (Fung et al., 2020; Guidry et al., 2015). El trabajo
exploratorio de Fung et al. (2020) concluye que urge estudiar cémo los usuarios abordan
temas de salud a través de imagenes en sus redes sociales con el objetivo tltimo de ayudar a
los profesionales de la salud publica a mejorar su labor divulgativa en linea.

En este contexto, el objetivo principal de esta investigacion se basa en realizar una apro-
ximacién a cémo se comunica la ostomia en Instagram, asi como las consecuencias derivadas de
esta intervencion, a través del estudio de los canales de pacientes influencers y de asociaciones
especializadas. A partir de ese propoésito nuclear, se formula una serie de objetivos especificos:

e OE1. Cuantificar los resultados que los canales vinculados al dmbito de la
ostomia obtienen de su actividad en Instagram.

» OE2. Valorar los recursos con los que cuentan los creadores de estos canales.

»  OE3. Establecer patrones repetidos de actuacion y comprobar si son comunes
en los perfiles de las personas y las asociaciones.

e OEA4. Evaluar como sus esfuerzos comunicativos impactan en sus seguidores.

METODOLOGIA

El diseio metodoldgico se ha basado en un anélisis de contenido (Sabich & Steinberg,
2017; Martin-Garcia et al., 2023) consistente en el examen de las publicaciones en
Instagram de una muestra dual de A) pacientes influencers en Espafa dentro del dmbito
de la ostomia y B) asociaciones espafolas de ostomia, desde donde se abarcan los perfi-
les principales que abordan la ostomia.

Los perfiles seleccionados fueron sugeridos por la propia red social mediante el
empleo de las siguientes etiquetas relacionadas con el objeto de estudio: #ostomizados,
#ostomia, #ileostomia, #colostomia#, #cron, #colitisulcerosa, #ostomygirl y #ostomylife.
Ademas, y con el propdsito de dotar de homogeneidad y consistencia a la muestra, se
establecié una serie de requisitos que los canales propuestos debian cumplir:

1. Respecto al grupo A, perfiles de personas que padecen una ostomia, no
buscamos profesionales de la medicina que divulguen sobre la ostomia desde
un marco puramente profesional, sino centrarnos en el perfil del paciente
influencer (Holtz & Kanthawala, 2020; Wiedicke et al., 2022).

2. Respecto al grupo B, perfiles de asociaciones sin animo de lucro enfocadas
de manera especifica en la ostomia (ileostomia/colostomia), se descartan las
agrupaciones vinculadas a otros trastornos digestivos.
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3. Perfiles activos a lo largo del afo en el que se produce la investigacidn: enero
a septiembre de 2023.

4. Perfiles de contenido divulgativo, de visibilidad/normalizacién de la ostomia, o
de asesoramiento/acompanamiento a personas ostomizadas.

5. Perfiles con un nimero minimo de 300 seguidores.

A partir de dichos requisitos, se identificaron diez cuentas que cumplian los crite-
rios fijados (véase la Tabla 1). Con el objeto de conocer cémo se comunica la ostomia en
Instagram, se han analizado todas las publicaciones de Instagram de los dos grupos —asi
como los comentarios efectuados sobre ellas— en dos oleadas de estudio concretas, con
una separacion temporal de medio aino en los meses de febrero de 2023 y de septiembre
de 2023. El motivo de dicha separacion es basar nuestro estudio en cuentas que tengan
una minima continuidad a la hora de publicar contenidos y sirvan para verificar los obje-
tivos relacionados con los recursos y patrones. Con ese fin, se ha implementado una
plantilla de analisis formada por cuatro categorias conectadas con los objetivos especi-
ficos fijados anteriormente:

1. Paradarrespuestaal OE1 se adoptan métricas cuantitativas (Buitrago & Torres
Ortiz, 2022; Yalamanchili et al., 2022): nimero de “me gusta”, comentarios efec-
tuados y numero de seguidores.

2. Paracumplimentar el OE2 se focaliza en la intencionalidad del mensaje (Basch
et al., 2020) mediante cuatro pardmetros: 1) tono de la comunicacion, 2) tema-
ticas sobre las que se asientan los contenidos y 3) conexidn con la actualidad,
es decir, con las preocupaciones manifestadas por los seguidores.

3. ELOE3seresuelve atendiendo a los recursos verbales, audiovisuales y graficos
(Castro-Higueras et al., 2021).

4. ELOE4 se centra en el cuidado y reaccidn de la audiencia, donde se identifican
las propuestas que promueven la participacién (Fernandez-Gémez & Martin-
Quevedo, 2018) y la tipologia del comentario efectuado sobre el contenido
del influencer (Martin-Garcia & Buitrago, 2023): generador de debate, afin al
creador del contenido, beligerante o difusor de odio.

La muestra definitiva quedd conformada por las 133 publicaciones subidas a
Instagram por los diez perfiles seleccionados y los 5551 comentarios efectuados por la
audiencia. La codificacidn se realizé de forma manual, en noviembre de 2023, y en ella
participaron dos de los autores.
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El andlisis de contenido realizado en dos oleadas y sobre los 10 perfiles seleccionados

permite comprobar que el volumen de publicaciones por perfil se mantiene constante,

que existe una gran disparidad en el nimero de comentarios logrados y que las cuen-

tas con mayor nivel de interaccion (“me gusta” + comentarios) coinciden con las mas

seguidas. A continuacién, resumimos los datos mas destacados desagregados por tipo

de canal (véanse las tablas 1y 2) y comentamos sus implicaciones.

Tabla 1

Influencers sobre ostomia en Instagram

N L Me gusta /
Cuenta Seguidores Publicacion — Publicacion respuestas  Formatos ~ Temas Tono
9 Feb-23 Sept-23 P
totales
Cotidianeidad
41968/ Foto / con la bolsa / Cercano /
@ostobag 17 800 10 16 2080 video / demostracion divulgativo /
reel / soluciones a normalizador
problemas
Demostracion Cercano /
Foto / / mascotas / motivacional
(@ostomizadaisabel 344 8 19 3551727 video / colaboraciones / otivaciona
reel / ) )
. divulgativo
aficiones
Cotidianeidad
Foto / con la bolsa /
. . » Cercano /
@labarriguitadeanna 3783 4 5 27271259  video/ demostracién )
. normalizador
reel / mensajes
motivacionales
Cotidianeidad
con la bolsa /
Foto / soluciones a Cercano /
ideo / .
@ o ‘ 4037 10 10 51771 video problgr'n‘as /” normalizador
lasexperienciasdedavid 1277 reel / desmitificacion ~ /
memes sobre la humoristico
enfermedad
que tiene
Cotidianeidad
con la bolsa
/ mensajes Cercano /
@tanit_tb 27 600 5 4 20171/ Foto / moti\(acipnal.s?s normalizador
1520 reel / reivindicacion  /

de la ostomia
y de mostrarla
en publico

reivindicativo
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Tabla 2

Asociaciones sin dnimo de lucro

M ta /
o Segui-  Publicaciéon  Publicacién € guste Forma- »
Asociacion . respuestas Tematica Tono
dores febrero septiembre tos
totales

gggjgjgisre/cto Informativo /
@convatecos= 1940 12 10 632/3 Fotos  aenfermos / izzlt‘fjl“vo /

recetas

Algunas
@aocan_ Foto/ Consejos / fotos publicaciones
ostomi- 1126 3 6 208/16 reel de accionesde la  sin texto/
zados asociacion informativo /
» neutral
Colaboracion
Foto/ icr;)f?ugigfrn/te Informativo /

@ostomia_es 6293 4 5 4837 /287 reel oferta cursos / explicativo

consejos

Divulgacion Ausencia de
avadovalencia 339 1 1 7213 Fotos de un evento tono

solidario

Visibilidad al

personal médico

especializado

en la ostomia Cercano /
?stomiamala a 1427 5 24 1374178 Siodtgo/ / eventos / informativo /

g agradecimientos  agradecido
a colabora-

dores / cursos
para voluntarios

Poca frecuencia de publicacién y protagonismo directo y casi exclusivo en los

pacientes influencers

Estamos ante perfiles que no tienen un alto volumen de seguidores, especialmente
en el caso de las asociaciones. Esta debilidad podria deberse a la limitacién tematica:
muy concreta y desconocida para gran parte del publico, pues el trabajo de Martinez-
Sanz et al. (2023) evidencié que los contenidos de interés general relacionados con la
salud y abordados por farmaceuticos en TikTok son bien recibidos por la audiencia. Solo
las cuentas de @tanit_tb, @ostobag, @labarriguitadeanna o @lasexperienciasdedavid
entran en la categoria de microinfluencers al contar con una comunidad de seguidores
que oscila entre los 5000 y los 100 000 seguidores (Kay et al., 2020).

El volumen de actividad es desigual entre las diferentes cuentas. Los pacientes
influencers publican una media de 8,6 publicaciones en febrero y septiembre de 2023,
mientras que las asociaciones lo hacen con una frecuencia de 7,1 publicaciones. Sin
embargo, no hay una regularidad general; la mayor frecuencia recae en dos perfiles en
concreto por cada clasificacion, como son @ostobag y @ostomizadaisabel enla Tabla 1y
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@convatecostomia y @ostomiamalaga en la Tabla 2. La dindmica de publicacién es baja
y no se hallan rutinas comunicativas evidentes, con saltos entre unos contenidos y otros
que supera en algunas oportunidades los siete dias, y en algunas asociaciones, meses
completos sin contenidos, como en @aocan_ostomizados o @avadosvalencia. Destaca
el caso de @tanit_th, que a pesar de realizar Unicamente nueve publicaciones durante
los dos meses analizados tiene una aceptacién importante entre sus seguidores, con 20
171 “me gusta” y 1520 comentarios, de modo que se erige también en una referencia con
quien compartir experiencias similares.

La ostomia no comparte habitualmente protagonismo con otros temas: el contenido
tanto de los pacientes influencers como de las asociaciones gira hacia asuntos relacio-
nados con la ostomia, el proceso de recuperacion de su enfermedad, la superacion, el
relato de los dias buenos y los dias dificiles, etcétera. Esta intervencion esta presente en
su rutina comunicativa y se ayuda de la musica cuando se recurre al video. No es habitual
que aparezcan otras personas, pero si lo hacen en ocasiones puntuales para reivindicar
la importancia del entorno en el proceso de recuperacion de la enfermedad. En lo rela-
tivo a la colaboracion entre pacientes influencers, @ostobag y @labarriguitadeanna son
un ejemplo de publicacidén conjunta en la que, sin compartir espacio fisico, muestran
cémo ha de colocarse la bolsa en el vientre bajo el lema: “El compartir nos ayuda a vivir”.
Las sinergias entre ambas cuentas generan un impacto positivo tanto en la participacion
obtenida (1836 “me gusta”) como en las respuestas (177 menciones).

Figura 1

Colaboracion entre @labarriguitadeanna y @ostobag
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Nota. De Ostobag y La barriguita de Anna (2023).

En las asociaciones se percibe una ausencia de herramientas para generar un
contenido propio que vaya mas alld de anunciar un evento o mostrar la celebracién del
mismo. Los recursos audiovisuales se limitan a materiales procedentes de bancos de
imagenes, sin alusidn a quienes dirigen la entidad o a las personas a las que ayudan. No
hay una identidad visual ni textual definida que ayude a identificar a la marca a partir de
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una estética comun, ni un relato continuado que cuente con personajes reconocibles, ya
sean pacientes o miembros de la asociacién, y den voz a la marca. En los casos espora-
dicos en los que se recurre al video, estamos ante recursos audiovisuales y de edicién
muy bdsicos.

Figura 2

Ejemplo de publicacion de una asociacion sobre la ostomia
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Nota. De Convatec Ostomia Espafa (2023).

Se opta por tonos neutrales en la comunicacién, mas cercanos a la publicidad
cuando se trata de mostrar algun evento o curso, con un exceso de hashtags que a veces
superan las doce o trece etiquetas diferentes, algunas tematicas como #ostomia, #colos-
tomia u #ostomizados y otras mas genéricas como #salud o #enfermeria. Las mayores
carencias se encuentran en las dos asociaciones vinculadas a dos provincias, Valencia 'y
Malaga, con una sola publicacién en septiembre en el caso de @avadovalenciay 24 en @
ostomiamalaga, de las cuales 18 se publican en una franja de cuatro dias.

Nuevamente la colaboracién entre diferentes cuentas aumenta significativamente
la participacion. @ostomia_es (asociacion) y @ostobag (paciente) realizan una publicacién
demostrativa de como las personas ostomizadas van al bafo y obtienen 2624 “me gusta”
y 116 comentarios, cuando la publicacién anterior en la cuenta de la asociacién registra
Unicamente 60 “me gusta” y ninguna respuesta. La identificacion con personas es siempre
el contenido con mas engagement y, en el extremo contrario, las publicaciones en formato
imagen que tienen textos (véanse las figuras 2 y 5) y las protagonizadas por personas desco-
nocidas para la audiencia, las que obtienen una participaciéon menor, a veces residual.

La divulgacion, la normalizacién de la ostomia y la reivindicacioén de una vida corriente
como eje comunicativo
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Se produce una unidn entre la parte pedagdgica, contada de manera mas informativa, y
la demostracién practica de los pacientes influencers. La realidad se trata sin filtros, no
se edulcora la ostomia, como se observa en la Figura 3. Es un tema desconocido si no se
ha vivido y se enfatiza en que se conozcan aspectos como el funcionamiento de la bolsa,
su colocacion, problematicas de desplazamiento de la bolsa, fuga de olores, ausencia de
entornos publicos adaptados, dia a dia del paciente o su rutina. Se percibe que los conte-
nidos que incorporan videos reales tienen un alto valor divulgativo. La seriedad por el
tema tratado no es 6bice para que las cinco personas ostomizadas se muestren ante la
pantalla con una sonrisa y predomine la positividad.

Figura 3

Paciente influencer mostrando en un video la retirada de la bolsa
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Nota. De Ostobag (2023).

El entretenimiento, recurso habitual en redes sociales como TikTok o Instagram
(The Su Ing et al., 2021), juega un papel secundario. Vemos bailes, memes, pacientes
influencers que muestran un dia en la playa o en la piscina con la bolsa, en un festival...
Respecto al total, no observamos que sea predominante; no obstante, si lo es la reivin-
dicacién de la normalidad de la vida de los propios pacientes que estan recibiendo
tratamiento por diferentes enfermedades que han desembocado en la ostomia, asi como
la peticiédn de mejoras en entornos publicos y privados, como puede ser la adaptacién de
los banos. Los mensajes motivacionales de los pacientes influencers son constantes y, si
se muestran, crece el nUmero de “me gusta” y de comentarios de apoyo, pero también se
visibilizan los problemas de salud.

Publicitar los cursos y los eventos promovidos por las asociaciones deja en un
segundo plano a las personas a la hora de publicar en Instagram. A diferencia de los
pacientes influencers, en las asociaciones la comunicacion se centra en generar recursos
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para su supervivencia, como pueden ser acciones solidarias, y en ofrecer a quienes
padecen un proceso de ostomizacidn las herramientas adecuadas para ser auténomos,
especialmente a través de infografias (véase la Figura 2) y cursos especializados (véase
la Figura 5).

El rol de los seguidores: apoyo a los pacientes, identificaciéon y busqueda de resoluciéon
de dudas

La contribucidn principal del seguidor es la del agradecimiento por la visibilizacién, en
caso de haber vivido un proceso quirurgico similar, y la normalizacién, anteriormente
mencionada, que se da a la ostomia. Debemos recalcar que los pacientes influencers
ponen todo su esfuerzo eninculcar en la sociedad la idea de que se puede llevar unavida
normal con la bolsa, y ello se traduce en mensajes reiterados de agradecimiento: “Es
genial visualizar estas necesidades de todos, éxitos en estos logros para la sociedad. Aca
en Argentina tenemos poca difusion de nuestro parecer a la hora de encontrar comodi-
dad para nuestra salud” (Comentario en el perfil de @ostobag, 2023).

Ademds de tener un caracter pedagdgico para aquellos que no conocen la ostomia,
es una via de apoyo entre quienes si la padecen. Es habitual compartir experiencias e
informacién sobre cualquier avance o medida, como disponer en un restaurante de un
bano adaptado a personas ostomizadas o la celebracién de un evento sobre el tema.

Cdémo te entiendo. Aqui en Chile recién tenemos una ley “No puedo esperar” que es
para todos los enfermos de CU y Crohn. Para poder acceder a un WC y preferencia en
todos lados. Por algo se parte. Te admiro. (Comentario en el perfil de @ostobag, 2023)

Casos como la ultima cita que compartimos se repiten, de modo que se proyecta la idea
de que el paciente influencer es un referente, una persona que por su experiencia se ve
capacitada por el entorno para dar consejos a quienes tienen un problema relacionado
con la ostomia. Prueba de ello es que, de todas las publicaciones analizadas en este
estudio, la que ha cosechado mejores resultados es la que compartié @ostobag el 26
de febrero, que obtuvo 22 100 “me gusta” y 634 respuestas, donde contaba que habia
sufrido una pérdida en la bolsa. Dicha incidencia tuvo como consecuencia una corriente
de empatia, relatos de historias similares y agradecimiento por decirlo sin vergiienza.

No se encuentran apenas situaciones de conflicto entre usuarios. Cuando alguno reali-
za un comentario negativo y el paciente influencer lo comparte con sus seguidores, se
produce una ola de solidaridad y un incremento significativo en las respuestas (mas
del 1000 %) que apoyan al propio influencer, cuentan experiencias similares y critican
la conducta mencionada, tal como ha sucedido en las cuentas de @tanit_tb —con 649
comentarios— y de @lasexperienciasdedavid. Por ejemplo, en respuesta a comenta-
rios negativos, los usuarios replican: “La bolsa es vida y no hay nada mds que decir.
Las personas que opinan sobre eso, y mas si dicen que es algo desagradable, deberian
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de mirarse en el espejo” (Comentario en el perfil de @lasexperienciasdedavid, 2023).

Asimismo, indican lo siguiente:

iCudnta falta de empatia! Somos muchas las personas a las que ayudas y animas

a sobrellevar esta enfermedad dandonos informacion y optimismo en nuestro

dia a dia. Gracias por ser como eres y no hagas caso a comentarios como este.
(Comentario en el perfil de @tanit_tb, 2023)

Figura 4

Critica recibida a una paciente influencer
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Nota. De Tubau (2023).
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@ Afiade un comentario...

El mensaje que difunden los pacientes influencers tiene repercusion en paises de

Latinoamérica y Estados Unidos, donde los usuarios con diagndsticos parecidos aportan

sus vivencias y establecen comparaciones. Se observan textos mas extensos, con

explicaciones detalladas que ayudan a entender el problema y que rompen la dinamica

habitual de respuestas mas breves y del uso de emoticonos. Por ejemplo, se encuentran

comentarios como “Acd en Argentina estamos muy lejos de eso. Tuve una filtracion de

la bolsa en la calle y me cobraron en un bar por usar el bano, le expliqué lo que me

pasaba, que me habia mojado toda” u “Ojald en mi pais hubiera eso, aqui no hay ni banos

normales, soy cubana” (Comentarios en el perfil de @Ostobag, 2023).

Este contexto no estd presente en el caso de las asociaciones, donde apenas hay una
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relacion bidireccional entre marca y seguidor, ni siquiera cuando la persona ostomizada
muestra su preocupacién por un suceso que le estd ocurriendo. Las redes sociales para las
asociaciones analizadas se perciben mds como un instrumento comunicativo unidireccional
que como un canal que sirva también para realizar una labor pedagdgica mas individuali-
zada, lo que desemboca en una participacion inferior (véanse las tablas 1y 2).

Figura 5

Ejemplo de duda no respondida por una asociacion
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Nota. De Ostomia_es (2023).

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Los pacientes influencers, y en menor medida las asociaciones que dan cobertura a las
personas ostomizadas, buscan en Instagram normalizar esta problematica y romper el
estigma —deducido de sus testimonios— que se asocia a su situacion. Ello corrobora los
trabajos de Fung et al. (2020) y de Wiedicke et al. (2022) que abogan por una naturaliza-
cion de la enfermedad, que pasa por mostrarla y afrontarla desde el conocimiento, sin
enfocarse en la espectacularizacion.

Compartir experiencias en las que se muestran aspectos positivos y negativos
(Garcia-Baroja, 2022) lleva a los seguidores de los pacientes influencers a tener una pers-
pectiva mas amplia sobre la ostomia —si no se sabia de ella— o a identificar y poner
en comun vivencias entre quienes la sufren. Estas experiencias despiertan mas interés
cuando son transmitidas en primera persona. Por tanto, damos un nuevo paso en la
busqueda de una fijacion comun al senalar la efectividad de que el mensaje pase por
personas que ya han generado un vinculo con la audiencia y no por imagenes mas frias
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ni textos explicativos que no causan el mismo grado de interés, lo que refuerza asi el
estudio exploratorio de Fung et al. (2020).

Al contrario de otras investigaciones en las que se ha analizado el tratamiento de la
salud en las redes sociales, como farmacéuticos en TikTok (Martinez-Sanz et al., 2023),
en este estudio encontramos una frecuencia de publicaciéon mas baja en los pacientes
influencersy en las asociaciones analizadas. En el caso de los farmacéuticos, la cifra era
de 1,7 publicacion por dia, muy superior si la equiparamos a los pacientes-influencers
relacionados con la ostomia.

Respecto a las asociaciones, estamos ante perfiles cuya gestion de las redes
sociales no esta profesionalizada. Predomina la falta de continuidad, la ausencia de un
aprovechamiento de todos los recursos que ofrece lared social Instagram (directos, cola-
boraciones, musica, stories con encuestas, cuestionarios, entre otros) y la carencia de
figuras que actuen como vinculoy de unaidentidad visual propia y reconocible, elementos
imprescindibles para impactar en la audiencia y para aunar nuevos seguidores, tal como
defienden en su estudio Martin-Garcia et al. (2023). Igualmente, siguiendo con el estudio
de estos autores, se rompe en este caso con la maxima de buscar una relacién bidirec-
cional en la que la marca responda a su publico.

A partir de la exposicién en un contexto digital en el que la desinformacidén y el odio
tienen cabida, es resenable afirmar que la relacion entre pacientes influencers, asocia-
ciones y usuarios es muy positiva, por lo que nos alejamos de lo que sucede en disciplinas
en las que si esta presente el odio, como la politica, el deporte, la cultura y la propia salud
(Rollnert Liern, 2020). La forma en la que las personas ostomizadas comunican, con un
lenguaje cercano, amable y sincero, evocando también la emocion, crea una corriente de
empatia que tiene su punto mas algido cuando mayor es la problematica que comparten,
como puede ser la pérdida del contenido de la bolsa, un adverso momento por el que
atraviesan durante su recuperacion.

Lo mismo ocurre cuando intentan ayudar con sus consejos a otras personas en
situacion similar, donde se definen de forma natural como interlocutores validos para
dar consejos y conseguir que otros pacientes se sientan mejor, tal como se desprende
del estudio de las respuestas analizadas. Ello ratifica lo expuesto en las investigaciones
previas de Miller et al. (2022) y de Warner et al. (2021), que concluyen que acceder a
historias de otras personas que padecen una dolencia similar conduce a un mayor bien-
estar psicologico y un mejor control de la enfermedad.

De esta manera, hemos querido aportar un nuevo punto de vista en los andlisis que
se han hecho sobre comunicacion y salud en redes sociales. Somos conscientes de las
limitaciones del estudio motivadas por no disponer de una amplia gama de perfiles que
ratifique nuestras conclusiones, ya que es una tematica muy concreta que no goza de
gran popularidad. En ese sentido, creemos que estas se corresponden con una realidad
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vigente en la plataforma Instagram en lo referente a la visibilizacién y normalizacion que
se da a la ostomia, una intervencion quirurgica motivada por patologias severas y que
aun es desconocida por gran parte de la audiencia.
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