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Resumen

iEl uso de foros de discusién en internet cons-
tituye una actividad cotidiana para un porcentaje
importante de personas que sufre algin proble-
ma de salud. Los usuarios de foros intercambian
experiencias con otros participantes desconoci-
dos con los que llegan a compartir vivencias y
sentimientos con un elevado grado de intimidad.
Las peculiaridades de la comunicacién mediada
por ordenador hacen de los foros de Internet una
alternativa de comunicacién atractiva para mu-
chos afectados por algiin problema de salud, o
para sus familiares. Ademas de la disponibilidad
las 24 horas o la eliminacién de barreras geogra-
ficas, la investigacion existente sugiere una serie
de caracteristicas tinicas de estos foros como son:
la posibilidad de expresarse mejor que en am-
bientes cara a cara, el acceso a una cantidad de
informacién sobre salud més heterogénea y va-
riada, la posibilidad de desvelar informacién per-
sonal e intima sobre la propia salud con menor
riesgo que en los grupos cara a cara o el valor te-
rapéutico de la revelacién personal en formato
escrito sobre los problemas de salud. Aunque ya
existen evidencias de los efectos beneficiosos del
uso de foros en el bienestar de sus usuarios, to-
davia se necesitan estudios mas detallados y con-
trolados.
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Abstract

The use of online discussion forums has be-
come popular among people with health prob-
lems. Online forums’ users exchange and share
personal experiences and feelings with strangers.
The computer-mediated communication has spe-
cial features which attract a wide variety of indi-
viduals suffering from health conditions and/or
their caregivers. In addition to the 24 hour avail-
ability and the absence of barriers imposed by
geographic location, research suggests special
characteristics of online discussion groups such
as: a better way for people to express themselves
than in face to face encounters, access to a wide
variety of health information, a possibility to re-
veal personal and private information anony-
mously or the therapeutic effects of writing
about health problems. Although there is some
scientific evidence which suggests the positive
effects of internet discussion groups participa-
tion on users’ well-being, more controlled studies
are needed.
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Introduccion

Cada dia millones de personas usuarias de
foros de Internet, a lo largo y ancho del planeta,
se sientan frente a un ordenador dispuestas a es-
cribir a unos «extrafios», situados a cientos de
kilémetros de distancia, con los que probable-
mente nunca coincidirdn cara a cara, para in-
tercambiar informacién, compartir opiniones o
pedir apoyo.

En nuestro pais, segin la altima encuesta
de la Asociacién para la Investigaciéon de los
Medios de Comunicacién, el 24,5% de los usua-
rios de Internet afirmaron haber visitado algin
foro de discusiéon o newsgroup durante el dia
anterior (AIMC, 2009). El auge de los foros de
Internet en los ultimos afios es tal que es posible
localizar foros para casi cualquier tépico imagi-
nable, desde los dirigidos a personas que com-
parten aficiones, intereses politicos, artisticos o
deportivos hasta los dirigidos a cuestiones rela-
cionadas con problemas de salud. Junto con la
busqueda directa de informacion en la web, la
participacion en foros es otra de las actividades
frecuentes entre aquellas personas que se acer-
can a la red por cuestiones relacionadas con la
salud (Cline y Haynes, 2001).

De este modo, en buscadores internacionales
que alojan este tipo de grupos como yahoo, ya es-
tan disponibles mas de 160.000 grupos dentro
de la categoria de «Salud y Bienestar». No sélo es
llamativa la cantidad de grupos sino la aparicién
constante de otros nuevos como asi lo demues-
tran los datos del nimero de grupos registrados
s6lo unos afios atras; segiin Jiménez (2007), en el
afio 2004 en esta misma seccién aparecian
25.000 grupos. Igualmente, en la versién en len-
gua espaiiola del buscador google hallamos unos
3000 grupos (http:/groups.google.com/groups),
mientras que en yahoo encontramos casi 16000
grupos bajo el epigrafe «Salud y bienestar»
(http://es.dir.groups.yahoo.com). Dentro de esta
amplia categoria un gran niimero de foros se di-
rigen a temas relacionados con enfermedades o
trastornos variados y en un porcentaje notable se
agrupan bajo el subapartado de «ayuda».

La mayoria de los usuarios de estos foros
no son personas aisladas que carezcan de una
red «presencial» (familiares, asociaciones, pro-
fesionales, etc.) a la que acudir en busca de in-

formacién o apoyo (Beléndez y Surid, 2006);
aan disponiendo de este apoyo «real», se conec-
tan a Internet para compartir con otros usuarios
de foros sus opiniones, dudas, preocupaciones o
miedos esperando encontrar informacioén, ali-
vio o, Unicamente, sentir que se les escucha y
comprende. ¢A qué se debe el auge de los foros
de Internet para problemas de salud?, ¢cual es el
atractivo de intercambiar mensajes con «extra-
fios» a través de un ordenador?, ¢qué efectos
beneficiosos tiene la participacién en estos fo-
ros? Antes de intentar dar respuesta a los inte-
rrogantes planteados, dedicaremos unas lineas a
describir qué son los foros y cuél es su funcio-
namiento.

Internet ofrece diferentes posibilidades para
la creacién de grupos online. Aunque todos estos
grupos utilizan la comunicacién a través de la
red, sus diferencias radican en la manera de
mantener el contacto y de intercambiar sus
mensajes.

Por ejemplo, las salas de chats se caracteri-
zan por su caracter sincrénico, mientras que los
foros de discusién son asincrénicos. Por su par-
te, las listas de interés son distribuidas a todos
sus miembros a través del correo electrénico lo
que le confiere un caricter mas privado. En los
foros de discusion los usuarios pueden contri-
buir enviando mensajes que se publican en una
péagina web a la que tienen acceso otros usua-
rios y a los que pueden responder. En la mayo-
ria de estos foros los mensajes almacenados ad-
quieren una estructura de <hilera» (thread) de
tal forma que, a partir de un mensaje raiz, se
van sucediendo una serie asociada de mensajes
respuesta. Asi mismo, en cualquier momento
un usuario puede comenzar una nueva «hilera»
sobre un tema de su interés.

Ademas, los foros permiten que los mensajes
puedan almacenarse durante un periodo de
tiempo lo que posibilita la seleccién de mensajes
en funcién de la «conversacién» de interés. Asi,
en la mayoria de foros, cientos de personas pue-
den acceder y leer los mensajes a diario, aunque
no todos los miembros realmente envian con-
tribuciones; a estos miembros que leen los men-
sajes sin participar se les denomina «lurkers» o
mirones. Esta posibilidad de «estar en un grupo
sin ser visto» es una caracteristica distintiva de
los foros que los hace distintos a los grupos cara
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a cara. Un gran numero de foros no esta bajo la
supervisién de ningun profesional de la salud y
son accesibles a cualquiera que lo desee. Sola-
mente algunos requieren un registro previo. Al-
gunos foros poseen una figura de administra-
dor que revisa los mensajes con el objetivo de
evitar que se publiquen mensajes inapropiados.

En definitiva, los foros de Internet constitu-
yen la version electrénica de los grupos de ayuda
mutua que tradicionalmente surgen en el seno
de asociaciones de enfermos y/o familiares. De
hecho, muchas de estas asociaciones ya dispo-
nen de foros online alojados en sus péaginas web.

Sin embargo, las peculiaridades de la comu-
nicacion mediada por ordenador (CMO) hacen
de los foros de Internet una alternativa de co-
municacién mas atractiva que la de sus homé-
logos cara a cara para un nimero importante de
personas aquejadas por algtin problema de sa-
lud o que estén a cargo de alguien que lo pade-
ce. ¢Qué caracteristicas tiene la comunicacién
mediada por ordenador que la hace diferente a
la comunicacién cara a cara y, para algunas per-
sonas, preferible?

El analisis cientifico de la comunicacién me-
diada por ordenador (CMO) es un ambito jo-
ven. Desde los aflos noventa, debido a la cre-
ciente popularidad de los ordenadores
personales, el estudio de CMO ha suscitado una
gran atraccién por parte de la comunidad cien-
tifica. Tal y como apuntaban Thurlow, Lengel y
Tomic (2004), muchos de los trabajos sobre la
CMO publicados a finales de la década de los 80
y en los primeros 90 han pasado a considerarse
ya clasicos, a pesar de que algunos salieron a la
luz hace apenas 20 afios. La comunicacién me-
diada por ordenador ha pasado a convertirse en
un par de décadas en un fructifero campo cien-
tifico al que dirigen sus esfuerzos de investiga-
cién académicos de diferentes disciplinas, como
la Comunicacién o la Psicologia Social. Prueba
de la fuerza de la emergencia de la CMO como
ambito de estudio fue la aparicién a mediados
de los 90 de la revista «Journal of Computer-Me-
diated Communication», con una marcada vo-
cacién multidisciplinar como queda de mani-
fiesto al analizar las contribuciones publicadas.

Estas casi dos décadas de investigacién so-
bre la comunicacién mediada por ordenador
han generado una gran cantidad de investiga-
cién acerca de su naturaleza especifica y de sus
ventajas y desventajas en comparacién con la
comunicacion tradicional cara a cara. En con-
creto, un area especialmente fructifera en este
campo es la dirigida a estudiar la CMO en con-
textos grupales, como seria el caso de los foros
de discusién. Asi, también es posible concluir
que los foros de internet y, especialmente aque-
llos dirigidos al intercambio de apoyo en todas
sus vertientes, como los foros de discusién para
problemas de salud, poseen unas caracteristi-
cas Unicas que les diferencian de sus homélogos
cara a cara, los grupos de ayuda mutua tradi-
cionales (Johnsen y Gammon, 2009).

Los foros de internet para problemas
de salud: Caracteristicas y efectos
de su uso

Ademas de la posibilidad de trascender las
barreras geogréficas y temporales, los foros de
internet para problemas de salud posibilitan la
participacién anénima de los usuarios lo que
promueve la expresién emocional mas abierta,
la comunicacién se basa en el intercambio de
mensajes escritos, permiten el acceso a una can-
tidad de informacion sobre salud mas heterogé-
nea y variada, asi como la posibilidad de recibir
apoyo de fuentes variadas (Tanis, 2007; Wein-
berg, Schmale, Uken y Wessel, 1995; Wright,
2002; Wright y Bell, 2003).

Los foros de internet permiten
la participacion anonima: Anonimato
y revelacion personal

A principios de los 90, una vineta publicada
en un medio estadounidense ilustraba uno de
los principales rasgos de la CMO. Ante una pan-
talla de ordenador, un perro se dirige a otro afir-
mando «On the Internet, nobody knows you're a
dog»'. La CMO permite a los usuarios de foros
la oportunidad de permanecer en el anonimato

! Steiner. The New Yorker, 5 Julio, (Vol.69 (LXIX) no. 20), p. 61.
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si asi lo desean. El empleo de apodos o «nick-
names», junto con la ausencia de claves visuales,
contribuyen a fomentar esta sensacién de ano-
nimato. El anonimato propio de la CMO vy, en
concreto, de la que se mantiene entre los usua-
rios de los foros sobre problemas de salud, po-
see diversos efectos e implicaciones que permi-
ten entender los rasgos diferenciales de la
interaccién social a través de la red en compa-
racion con la comunicacién cara a cara (Chris-
topherson, 2007).

Uno de los efectos del anonimato que mas
ampliamente se ha estudiado es el de la «desin-
dividuacién» (Moral, Canto y Gémez-Jacinto,
2004). En el caso que nos ocupa este efecto pue-
de describirse como un estado en el que los par-
ticipantes de los foros perciben que sus contri-
buciones se «pierden» entre otras decenas de
mensajes que se estan intercambiando al mismo
tiempo. Esta reduccién de la autoconciencia in-
dividual provocaria, entre otras consecuencias,
el debilitamiento de las barreras psicolégicas
que bloquean la expresién de sentimientos y ne-
cesidades (Suler, 2004). En otras palabras, las
personas dicen cosas en el ciberespacio que pro-
bablemente nunca comentarian en sus interac-
ciones cara a cara. Este efecto de desinhibicién
aumenta el nivel de auto-revelacién que se tra-
duce en el intercambio de mensajes sobre in-
formacion, pensamientos y sentimientos perso-
nales en mayor medida que en los encuentros
cara a cara (Joinson, 2001). El anonimato faci-
lita esta expresion personal por dos motivos: en
primer lugar, porque los individuos se sienten li-
berados de las expectativas y exigencias que pro-
vienen de aquellos que les conocen y, segundo,
debido a que en el ciberespacio los costes y ries-
gos de la revelacion personal se reducen en gran
medida (Bargh, Fitzsimons y McKenna, 2003).

Este fenémeno de desinhibicién virtual seria
comparable a la situacion del «extrano del tren»
en la que las personas comparten informacién
intima con sus anénimos comparfieros de viaje.
Esta tendencia que a veces nos conduce a revelar
aspectos personales a un desconocido puede ex-
plicarse por el hecho de que el extrafio no tiene
acceso a nuestro circulo social y, en consecuen-
cia, el «limite diddico» no puede violarse. Este
limite se establece para asegurar que la informa-
cioén revelada no se filtra a conocidos mutuos de
ambas partes (McKenna, Green y Gleason, 2002).

Del mismo modo, la percepcién del espacio
virtual como un ambiente seguro y cémodo
para la revelaciéon de informacién personal ex-
plica que la participacién en los foros de inter-
net resulte especialmente atractiva para perso-
nas que padecen enfermedades o condiciones
estigmatizadas. Asi, por ejemplo, Wright (2000)
examind las ventajas mencionadas por los usua-
rios de grupos online para distintos problemas
de salud (abuso de sustancias, trastornos de ali-
mentacién, cancer y enfermedad mental) y hall6
que la ventaja sefialada con mas frecuencia fue
el anonimato y la ausencia de estigma.

Con frecuencia, algunas personas afectadas
por determinados trastornos ocultan su condi-
cién o evitan situaciones que pudieran revelarla.
Varios estudios han estudiado el papel que juega
Internet y la comunicacién con otros en la red
en pacientes con enfermedades estigmatizado-
ras (Berger, Wagner y Baker, 2005; Reeves, 2000;
Reeves, 2001). Reeves (2000), mediante entre-
vistas a afectados de SIDA, concluyé que los
grupos de internet promovian la sensacién de
control y manejo de la enfermedad, aumentaban
el apoyo social y facilitaban la ayuda a otros.

Del mismo modo, otro colectivo a quienes
puede resultar beneficioso el anonimato de la
red son los pacientes con problemas psicol6gi-
cos. Powell, McCarthy y Eysenbach (2003), tras
evaluar los beneficios percibidos en los partici-
pantes de un foro sobre depresién encontraron
que la mitad de ellos reconocieron haber sido
capaces de discutir sobre asuntos sobre los que
hasta ese momento se habian sentido incapa-
ces de abordar; también, un 36% afirmaron que
la participacién en el foro supuso un factor im-
portante a la hora de decidir buscar ayuda pro-
fesional.

La comunicacion se establece a través
de mensajes escritos

La comunicacién propia de los foros de in-
ternet se suele realizar a través del lenguaje es-
crito, con ausencia de claves no verbales consi-
deradas esenciales en la comunicacion. Asi
pues, la comunicacién en el ciberespacio ten-
dria una carencia esencial ya que los usuarios
no pueden utilizar el gesto, el tono de voz o las
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expresiones faciales. De ahi que en los inicios de
la investigacién en este ambito se atribuyera a la
CMO un caréacter impersonal y frio. Las prime-
ras explicaciones propuestas para dar cuenta de
la presunta falta de calidez y cercania de las in-
teracciones a través de internet atribuian un pa-
pel relevante a las limitaciones del canal de co-
municaciéon en comparaciéon con la riqueza de
la comunicacién cara a cara. La «teoria de la
riqueza de los medios» (Daft y Lengel, 1986),
elaborada para explicar el uso de las tecnologias
de la comunicacién en el ambito organizacional,
proponia que la ausencia de claves no verbales y
de feedback rapido limitarian la efectividad de la
comunicacién escrita para tareas ambiguas o
equivocas. De este modo, el canal «presencial»
serfa el mas idéneo para comunicarse acerca de
este tipo de tareas. En la misma linea, en una de
las primeras revisiones sobre el tema, Kiesler,
Siegel y McGuire (1984) dudaban de la idonei-
dad de la CMO para interacciones de caracter
personal: «... al utilizar el texto impreso... la co-
municacion electrénica tiende a parecer imper-
sonal ... Los mensajes estan despersonalizados...
Podria resultar especialmente dificil comunicar
intimidad o atraccién...» (p. 1125).

Sin embargo, con el transcurso de los afios,
la comunicacién por internet se ha revelado
como un medio utilizado frecuentemente para
establecer conexiones interpersonales intimas
como asi lo demuestra, por ejemplo, que miles
de personas se vuelvan a internet para estable-
cer relaciones de pareja que, en muchos casos,
se inician fundamentalmente a través del inter-
cambio de textos escritos (Ben-Ze'ev, 2004; Mad-
den y Lenhart, 2006). Asi, ya Walther (1992)
apunté que la descripcién de la CMO como una
comunicaciéon impersonal debe ser revisada y
sugiere la perspectiva del procesamiento de la
informacién social (social-information proces-
sing, SIP). De acuerdo con esta propuesta, las
interacciones establecidas a través de la CMO
pueden ser semejantes a las de la comunicacién
cara a cara si existe un periodo de tiempo sufi-
ciente. Para ello los usuarios desarrollan un «pa-
ralenguaje electrénico», como emoticones y
otros sustitutos léxicos (Walther, 1992), con el
objetivo de expresar la informacion afectiva y
socioemocional. Basdndose en este tipo de len-
guaje, Walther (1992, 1996) afirma que la CMO
no es un medio impersonal puesto que puede

proporcionar multitud de sefiales verbales como
no verbales. Este anonimato resulta también
clave para entender la denominada comunica-
cion hiperpersonal, término acunado para refe-
rirse al tipo de comunicacién online «que es
mas deseable socialmente que la que tendemos
a experimentar en las interacciones paralelas
cara a cara» (Walther, 1996; p. 17). De esta for-
ma, la gente siente que puede expresarse mejor
en ambientes mediados por ordenador que en
contextos cara a cara. En términos del emisor, la
CMO permite a la gente enviar mensajes mas
elaborados y preparados que los que se envian
en la interaccién cara a cara lo que puede con-
ducir a mayores niveles de manipulacién de la
auto-imagen que se presenta. En términos del
receptor y de las limitaciones del canal, los
miembros de los grupos online pueden formarse
una imagen idealizada de aquellos con los que
se interacciona (Wright y Bell, 2003). Como
apunta Walther (1996), es posible en este con-
texto el fenémeno de «rellenar los huecos» cuan-
do la informacién del otro que se recibe resulta
insuficiente. Aunque este fenémeno esta igual-
mente presente en las relaciones cara a cara, en
el medio virtual se intensifica al estar ausentes
las claves no verbales del emisor que habitual-
mente se emplean para confirmar el contenido
del mensaje. Existe alguna evidencia empirica
que ilustra el fenémeno de la interaccién hiper-
personal en los foros online para problemas de
salud. Con frecuencia, los participantes en foros
de Internet mencionan que los demas usuarios
de los foros entienden mucho mejor lo que les
sucede que aquellos de su red social presencial
mas cercana (Wright, 2000).

Otro aspecto positivo del caracter textual
de la comunicacién que se intercambia en estos
foros tiene que ver con el posible efecto tera-
péutico asociado al hecho de escribir. Asi, la
narracién escrita de experiencias estresantes y
traumaticas contribuiria a la reduccién del ma-
lestar psicolégico. El estudio de los efectos po-
sitivos de la revelacién y expresion de las emo-
ciones sobre el bienestar, en concreto
escribiendo acerca de las experiencias trauma-
ticas o dolorosas vivenciadas, se ha convertido
en una fructifera linea de investigacién (Bai-
kie y Wilhem, 2005; Nyklicek, Vingerhoets y
Denollet, 2002; Pennebaker y Seagal, 1999).
Desde esta perspectiva, los foros de discusién
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de internet sobre problemas de salud constitu-
yen un medio ideal para analizar este fen6me-
no.

A mediados de los 80, partiendo de la hipé-
tesis que enfatiza el poder terapéutico de la ex-
presion de las emociones, Pennebaker desarroll6
el denominado «writing paradigm». El supuesto
en el que descansa este paradigma es que la su-
presiéon emocional de los sucesos negativos au-
menta la susceptibilidad de padecer una enfer-
medad y una de las formas de evitar esta
represion es a través de la escritura sobre esos
acontecimientos. En 1986, Pennebaker y Beall
publicaron el primer estudio sobre expresién
escrita de las emociones que requeria a los indi-
viduos escribir 3-4 dias consecutivos, durante
15-30 minutos por dia, sobre experiencias trau-
maticas o emotivas (o sobre tépicos no emocio-
nales para el grupo control). El hallazgo princi-
pal de éste y otros estudios posteriores fue que
los individuos del grupo experimental mostra-
ban una gama amplia de beneficios que inclu-
yeron la reducciéon en las visitas médicas por
recaidas, la mejora en el funcionamiento del sis-
tema inmunolégico, una mayor autoestima y
un aumento en la calidad de vida (Pennebaker;
Kiecolt-Glaser y Glaser, 1988).

En un intento de sistematizar los resultados
obtenidos por las sucesivas investigaciones so-
bre el «writing paradigm» y sus efectos sobre la
salud fisica y psicolégica, se han realizado di-
versas revisiones meta-analiticas (Frattaroli,
2006; Frisina, Borod y Lepore, 2004; Harris,
2006; Smyth, 1998; Mogk, Otte, Reinhold-Hur-
ley y Kroner-Herwig, 2006). En concreto, en el
meta-analisis de Frisina, Borod y Lepore (2004)
se examinaron los efectos sobre la salud del pa-
radigma de escritura en individuos con proble-
mas fisicos o psicolégicos (cancer, artritis reu-
matoide, sindrome de estrés post-traumatico,
depresion, etc.). Los resultados obtenidos mos-
traron un tamano del efecto medio ponderado
significativo para las medidas relativas a salud
fisica, aunque modesto en comparacién con el
hallado en el meta-analisis de Smyth (1998) con
poblaciones sanas. Por su parte, el tamario del
efecto medio ponderado para las medidas psi-
colégicas (estrés, afecto negativo, depresion, an-
siedad, etc.) no fue significativo. Segiin los pro-
pios autores, una explicacién posible a estos
resultados pudo ser la heterogeneidad de las

muestras incluidas. Asi mismo, la tarea de es-
cribir fue menos efectiva para los participantes
con problemas psiquiatricos que para aquellos
con enfermedades fisicas.

Se han propuesto distintas explicaciones
para dar cuenta de los beneficios producidos
por el hecho de narrar los acontecimientos es-
tresantes o dolorosos (Sloan y Marx, 2004). La
base principal de estas investigaciones sugiere
que la auto-revelacién es util en la medida que
nos permite darle sentido al pasado a través de
la expresiéon de nuestras experiencias permi-
tiéndonos ordenar y dar coherencia a estas vi-
vencias y ayudarnos a sacar nuevas conclusio-
nes sobre el evento traumaético (Kelly, Klusas,
von Weiss y Kenny, 2001; Pennebaker y Seagal,
1999). Al pensar y reestructurar estas experien-
cias se organizan los pensamientos y disminuye
la tension, haciendo mas coherentes estos even-
tos en nuestras vidas (Pennebaker y Seagal,
1999). En ese sentido, se produce una «rees-
tructuracién cognitiva», al contar una historia a
otra persona exponemos nuestras ideas y este
evento puede ayudar a encontrar comprension y
apoyo y a su vez, también puede ayudar a las
personas a encontrar soluciones a sus proble-
mas al participar mas personas (Pennebaker y
Seagal, 1999; White y Epston, 1990). Los oyen-
tes juegan el papel de obligarnos a pensar la
manera de expresar o narrar nuestra experien-
cia. Este hecho hace que reorganicemos y re-
construyamos la historia permitiendo que el
oyente influya y cambie nuestra experiencia al
hacernos recapacitar sobre ella (Davison y Pen-
nebaker, 1997).

Aunque escasa, ya estd disponible alguna
evidencia sobre el efecto terapéutico asociado al
hecho de escribir en los foros de internet entre
usuarios con diferentes problemas de salud. Asi,
Lieberman y Goldstein (2006) evaluaron el efec-
to de la expresién emocional en un grupo de
mujeres con cancer de mama que participaron
en un foro de discusién de internet. El conteni-
do emocional de los mensajes se analiz6 a través
del programa LIWC (Pennebaker et al., 1997).
Tras seis meses de participaciéon hallaron que
la expresién de emociones como la ira se aso-
ciaba a una mejor calidad de vida y a menor ni-
vel de depresién, mientras que las expresiones
de ansiedad y miedo se relacionaron con indices
mas altos de depresion y peor calidad de vida.
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Los foros permiten el acceso
a apoyo social de fuentes variadas
y heterogéneas

Probablemente la razén mas importante
para explicar el atractivo de los foros de internet
para problemas de salud como, por ejemplo, los
trastornos croénicos, es la posibilidad de exten-
der las redes sociales de sus usuarios (Tanis,
2008); en concreto, se trata de redes sociales
configuradas por personas similares a ellos. De
este modo, los foros permiten el acceso a una
cantidad elevada de proveedores de apoyo social
que se pueden considerar «expertos por expe-
riencia» y a los que dificilmente se podria acce-
der por otros medios.

El apoyo social constituye una de las varia-
bles determinantes del ajuste o la adaptacién a
la enfermedad crénica (Stanton, Revenson y
Tennen, 2007). La mayoria de las tareas de
adaptacion a las enfermedades crénicas requie-
ren la ayuda de otras personas. Asi, la experien-
cia para muchas personas que padecen una en-
fermedad crénica se asocia a una serie de retos
psicolégicos y tareas de adaptacion y ajuste, en-
tre los que cabe destacar: (1) tener que crear
una nueva identidad, un nuevo sentido del yo,
incluyendo cambios en los roles familiares, la-
borales e interpersonales (Contrada y Ashmo-
re, 1999); (2) la necesidad de manejar el estigma
que, a veces, conlleva la enfermedad en si mis-
ma; vy (3) un sentimiento continuo de incerti-
dumbre con respecto al futuro. En consecuen-
cia, la enfermedad croénica plantea la necesidad
de dar sentido a sintomas desconcertantes y
mantener el control sobre la vida, tarea para la
que el soporte emocional y la ayuda practica de
los demas poseen un papel relevante.

Los resultados de décadas de investigacién
sobre las conexiones entre el apoyo social y la
salud indican que los beneficios del apoyo sobre
el bienestar fisico y psicolégico son innumera-
bles (Cohen, 2004; Schwarzer y Leppin, 1989).
En este sentido, el modelo del efecto amorti-
guador del apoyo sugiere que éste actiia amorti-
guando los efectos nocivos del estrés. En su ya
clasico trabajo «Stress, social support, and the
buffering hypothesis», Cohen (1999), proponia
que las relaciones con otras personas se con-
vierten en un recurso de afrontamiento de gran

valor cuando un individuo experimenta una si-
tuacion estresante.

Desde los estudios de Holmes y Rahe (1967),
se considera el padecimiento de una enferme-
dad y, mas aun, de un trastorno crénico, como
uno de los eventos estresantes mas intensos que
puede sufrir una persona o sus familiares. Desde
este planteamiento se ha configurado una po-
tente linea de investigacion dirigida a estudiar el
papel del apoyo social en el curso, manejo y
adaptacién a la enfermedad crénica. Aunque la
investigacién sobre las relaciones entre apoyo
social y los resultados de salud es abundante, la
dirigida a evaluar la contribucién particular de
cada fuente proveedora de apoyo (familia, ami-
gos, profesionales de salud, etc.) al ajuste del
individuo es escasa (Arora, Rutten, Gustafson,
Moser y Hawkins, 2007; Dupertuis, Aldwin y
Bossé, 2001).

La mayoria de estudios que abordan el ana-
lisis del apoyo sobre el bienestar suelen partir de
una definicién de apoyo que subraya sus aspec-
tos funcionales, esto es, centrandose en el tipo
de recursos aportados por los lazos sociales
(materiales o simbdlicos) y las funciones que
cumplen, a saber, apoyo emocional, informa-
cional e instrumental (Barrén, 1996). El apoyo
emocional hace referencia a la disponibilidad
de alguien con quien hablar, e incluye aquellas
conductas que fomentan los sentimientos de
bienestar afectivo, y que provocan que el sujeto
se sienta querido, respetado y que crea que tiene
personas a su disposicién que pueden propor-
cionarle carifo y seguridad. El apoyo material
incluye la ayuda material o prestacion de servi-
cios proporcionados por otras personas y que
sirven para resolver problemas practicos y/o fa-
cilitan la realizacién de tareas cotidianas. El
apoyo informacional alude al proceso a través
del cual las personas reciben informaciones,
consejos o guia relevante que les ayude a com-
prender su mundo y/o ajustarse a los cambios
que existen en él (Barrén, 1996). El apoyo de
valoracién hace referencia a la provisién de fe-
edback o informacién relevante para la auto-
evaluacién de la persona.

De este modo, las relaciones con otras per-
sonas se convierten en un recurso de afronta-
miento de gran valor cuando un individuo ex-
perimenta una situacién estresante, como el
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proceso de diagndéstico y/o adaptacién a una en-
fermedad. En esta situacion de incertidumbre y
ansiedad resulta especialmente ttil volverse a
otros para saber cémo comportarse y c6mo
afrontar la nueva situacion. Asi pues, los foros
permiten a los participantes comparar sus pro-
pias experiencias y vivencias con las de otros
similares a ellos (Davison, Pennebaker y Dic-
kerson, 2000). Es precisamente esta similitud
lo que resulta especialmente motivador para
participar en un foro sobre todo en aquellos ca-
sos en los que se haya experimentado una sen-
sacion de aislamiento por considerarse diferen-
te, por ejemplo, al acabar de recibir un
diagndstico.

Aunque la busqueda de apoyo es una de las
principales razones que conduce a los usuarios
a participar en los foros de internet, lo que re-
sulta especialmente valioso para las personas
que carecen de una red social offline, parece ser
que un porcentaje elevado de los participantes
en foros sobre problemas de salud disponen del
apoyo de familiares y amigos (Beléndez y Suria,
2006). Sin embargo, aun siendo de indudable
valor, los intentos de apoyo de los seres queridos
pueden no tener éxito o no cubrir las necesida-
des de apoyo del receptor del mismo, como en
la situacién de ayuda fallida o fracasada («mis-
carried helping»), muy frecuente en las relacio-
nes entre padres e hijos adolescentes con tras-
tornos crénicos. Este término se ha acunado
para describir los esfuerzos bien intencionados
de los padres de ayudar a su hijo/a que pueden
ser contraproducentes y que se centran mas en
culpar o avergonzar al nifio o adolescente en
vez de ayudarle a aprender a manejar la enfer-
medad (Anderson y Coyne, 1991).

Para la mayoria de aquellas personas aque-
jadas de un problema de salud los foros de in-
ternet les permiten acceder a una cantidad de
informacién variada y heterogénea, procedente
de individuos con perfiles socio-demograficos
muy diversos con los que dificilmente contacta-
rian en su mundo «presencial». Asi, los usua-
rios de foros encontrarian respuestas mas efec-
tivas a algunas de sus necesidades en unos
extrafios (aunque similares a ellos por la situa-
cién de enfermedad compartida), que en su red
mas cercana. Este fenémeno podria explicarse
por la teoria del emparejamiento 6ptimo del
apoyo social («Optimal Matching Theory» que

parte de la conceptuacién del apoyo social como
constructo multidimensional (Cutrona y Rus-
sell, 1990). Segun la teoria, ciertos tipos de apo-
yo social pueden resultar mas efectivos cuando
se ajustan o emparejan con ciertos tipos de
eventos estresantes (Cutrona, 1990; Cutrona y
Russell, 1990). Este equilibrio entre el tipo de
apoyo social que se desea y el tipo de apoyo que
se proporciona se denomina «emparejamiento
6ptimo». Por tanto, desde esta perspectiva reci-
bir apoyo emocional no sera de mucho benefi-
cio para aquellos individuos que necesitan de
apoyo informativo. Al mismo tiempo, este mo-
delo propone que el tipo de apoyo social que se
requiere depende de tres caracteristicas propias
de los eventos estresantes: la deseabilidad, la
posibilidad de control y el dominio o asunto (si
el evento se relaciona con relaciones, bienes, ca-
pacidad fisica, etc.). De estas tres caracteristicas
la mas determinante es la posibilidad de control.
Asi, los eventos incontrolables necesitan mas
apoyo emocional, mientras que los percibidos
bajo nuestro control requieren mas apoyo ins-
trumental.

Llevado al ambito de los problemas de salud,
muchas enfermedades crénicas representan el
paradigma de evento estresante incontrolable
que, ademas, afecta a multiples facetas de la
existencia de la persona, desde su capacidad fi-
sica, sus relaciones con otros hasta, en algunos
casos, sus ingresos econémicos. Ante esta situa-
cién puede resultar complicado disponer en el
entorno mas préximo del apoyo de personas
que comprendan el impacto que una condicién
crénica tiene sobre dreas tan diversas en la vida
de un paciente. Sin embargo, los foros online
proporcionan una probabilidad elevada de «po-
der encontrar uno o muchos mas individuos
que comparten sintomas especificos, tratamien-
tos, reacciones, problemas y retos similares»
(Turner, Grube y Meyers, 2001; p. 234). De este
modo, conseguir el ajuste 6ptimo serfa mas pro-
bable al contar con diferentes fuentes que res-
pondieran a la necesidad de apoyo en facetas
distintas.

Con el objetivo de comprobar esta teoria en
el contexto de los foros online de pacientes, en
concreto, pacientes con céancer, Turner, et al.,
(2001), compararon las percepciones de los par-
ticipantes sobre el apoyo recibido en el foro vir-
tual con el que recibian de sus relaciones cara a
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cara. Los pacientes participaron mas en los fo-
ros online sélo cuando percibian que la profun-
didad y el apoyo que recibian en la comunidad
virtual eran altos, y cuando la profundidad y el
apoyo que obtenian de las personas de su en-
torno cercano eran bajos.

Para muchas personas usuarias habituales
de foros, estas relaciones con «extrafios» en la
red constituirian lo que se conoce como rela-
ciones de «lazo débil», término acufiado por
Granovetter (1973) pare referirse a las relacio-
nes que suelen establecerse entre individuos que
se comunican diariamente pero que no son ne-
cesariamente intimas. Antes de la aparicion de
Internet, para la mayoria de las personas las re-
laciones de este tipo se establecian, por ejemplo,
con vecinos y otros individuos a los que se podia
acudir cuando las relaciones mas cercanas, ami-
gos o familia, no estaban disponibles. Con la
llegada de Internet, se ha extendido de forma
extraordinaria la posibilidad de este tipo de re-
laciones, como en el caso de las surgidas alre-
dedor de los foros online para pacientes. Algu-
nos autores destacan el hecho de que el apoyo
proporcionado por estas relaciones «débiles»
cuentan con el anonimato y la objetividad de
los que carecen, en ocasiones, el apoyo recibido
por las relaciones mas préoximas (Walther y
Boyd, 2002).

Conclusiones y lineas futuras

de investigacion

Los resultados de las encuestas sobre el pa-
trén de uso de las nuevas tecnologias revelan
que para un porcentaje importante de personas
que sufren algin problema de salud el uso de fo-
ros de discusién en internet constituye una ac-
tividad cotidiana. En gran medida, al conectarse
a través de la red, los usuarios de foros persi-
guen intercambiar experiencias con otros parti-
cipantes desconocidos pero con los que, en oca-
siones, comparten vivencias y sentimientos con
un elevado grado de intimidad.

Ya hemos revisado algunas de las caracte-
risticas de la CMO que pueden dar cuenta del
atractivo que el uso de foros puede tener para
muchos afectados por algtin problema de salud,
o para sus familiares. En resumen, ademas de la

disponibilidad las 24 horas o la eliminacién de
barreras geograficas, la investigacion existente
sugiere una serie de caracteristicas tnicas de
estos foros como son (Tanis, 2008; Wright y Bell,
2003): la posibilidad de expresarse mejor que
en ambientes cara a cara, el acceso a una canti-
dad de informacién sobre salud mas heterogé-
nea y variada, asi como la posibilidad de recibir
apoyo de fuentes diversas, la posibilidad de des-
velar informacién personal e intima sobre la
propia salud con menor riesgo que en los gru-
pos cara a cara o el valor terapéutico de la reve-
lacién personal en formato escrito sobre los pro-
blemas de salud.

Asi pues, el apoyo encontrado en los foros
puede considerarse como una valiosa ayuda
complementaria a la red de apoyo «presencial»
(Turner et al., 2001). No obstante, no todo pare-
ce resultar positivo en la participacién en los
foros de internet y se han puesto de manifiesto
algunos aspectos negativos. En el caso de los
foros sobre problemas de salud resultan espe-
cialmente preocupantes dos potenciales desven-
tajas. Por una parte, la posibilidad de que cual-
quiera pueda publicar contribuciones a un foro,
en el caso de foros publicos y no moderados,
no garantiza que la informacién que se inter-
cambia sea siempre digna de confianza. Aun
existiendo esta amenaza a la calidad y la fiabili-
dad de los contenidos, parece existir un trabajo
espontaneo de correccién por los propios miem-
bros de los foros que actiian como «revisores»
de los mensajes alertando de posibles informa-
ciones erréneas o confusas (Hoch, Norris, Lester
y Marcus, 1999). Con el objetivo de cuantificar
este fenémeno, Esquivel, Bernstam y Bernstam
(2006) analizaron la prevalencia de informacio-
nes equivocas o falsas en los mensajes inter-
cambiados en un foro de pacientes de cancer.
Sélo el 0,22% de los mensajes (10 de 4600), se
clasificaron como falsos; de éstos, siete fueron
catalogados como tal por los demas usuarios y
se corrigieron en un tiempo aproximado de cua-
tro horas. Por otra parte, otro riesgo asociado al
uso de foros tiene que ver con la posibilidad de
que personas en la misma situacién de padeci-
miento de un problema de salud se refuercen en
el mantenimiento de creencias negativas o de
sentimientos de desesperanza (Tanis, 2007).

Aunque ya existen evidencias de los efectos
beneficiosos del uso de foros en el bienestar de
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sus usuarios, todavia se necesitan estudios mas
detallados y controlados. En este sentido, en la
revision sisteméatica de Eysenbach y Kohler
(2004), que incluia estudios con foros online de
autoayuda «puros», se destaca que en algunos
casos se obtienen mejoras significativas en las
variables evaluadas (apoyo social, depresién)
aunque no es posible concluir mejoras clinicas
indiscutibles. Esta revisién incluyé un ntmero
escaso de foros «puros» (Houston, 2002; Iafus-
co, Ingenito y Prisco, 2000; Lieberman, 2005),
con disefios poco adecuados y un nimero pe-
quetio de participantes. Los autores aluden a la
posible falta de interés comercial o profesional
en evaluar este tipo de grupos poco sofis