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Todos hablan sobre
las redes sociales

Esta guia tiene como objetivo ayudarle a
iniciarse en el mundo de las redes sociales.
Incluye una serie de directrices e informa-
cién sobre como usar las redes sociales para
aprovechar nuevas oportunidades.
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Fundamentos sobre

las redes sociales

Las plataformas de las redes sociales no re- contexto, ya que representa el desarrollo de
quieren habilidades de programacién y, por lo internet alejado de un contenido estatico,
tanto, cualquier usuario de internet tiene la convirtiéndose en una plataforma social inter-
capacidad de cargar, publicar y compartir tex- activa. En consecuencia, el usuario de internet
tos, videos, fotos y archivos de audio con otros se ha vuelto mucho mas independiente y esta
usuarios. El término Web 2.0 se ha convertido mas centrado en la cooperacion.

en un término cada vez mas relevante en este
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Definiciones

Caracteristicas

WEB 2.0

Serie de elementos interactivos y colaborativos en inter-
net, que los usuarios no sélo consumen sino que también

producen.

REDES SOCIALES

Medios y tecnologias digitales que permiten al usuario
contactar entre si, intercambiar informacién o producir
contenido en los medios individualmente o dentro de su
comunidad, el cual pueden publicar y compartir.

USUARIO 1.0

buscar PY

°®
navegar 00000
chat ®

°
foros

enviar correo electrénico

USUARIO 2.0

blog

comentarios
etiqueta

diselo a un amigo
red

skype

mensajeria

crear

compartir

sequir

LAS REDES SOCIALES SON. ...

... interactivas:

... participativas:

... emotivas:

... sencillas

de utilizar:

... ilimitadas
en tiempo
y espacio:

... rentables:

La funcién “comentar” refuerza el diGlogo entre usuarios. Se pueden discutir
cuestiones en el momento y llegar a soluciones conjuntas.

Todos los participantes pueden tomar parte en discusiones e intercambios.
Si alguien formula una pregunta, todos pueden verla y no debe preguntarse
de nuevo. De este modo, puede incluir a los miembros de su comunidad (sus
“seguidores”), crear experiencias comunes y documentar ademas la comuni-
cacion online.

Fotos, videos y textos no sélo son formas de comunicar la informacién objetiva,
sino que también afectan a las emociones de las personas. Esto refuerza el
sentido de comunidad y puede ayudar a la gente a comprender y quizés
superar ciertos aspectos de una enfermedad.

Numerosas herramientas hacen que el acceso a internet sea sencillo y rapido.
No es necesario tener conocimientos de programacién para crear un blog o un
foro en internet.

El tiempo y el espacio limitan las conversaciones en las redes locales hasta cierto
punto, lo que hace que los didlogos en internet sean extremadamente rapidos.
Puedes buscar, subir una entrada (un post), tuitear y contestar en cualquier mo-
mento. Y dado que los usuarios participan a través de un PC, ordenador porta-
til, tableta o teléfono inteligente, la distancia se convierte en algo irrelevante.

Debido a las numerosas plataformas gratis que existen en las redes sociales,
participar suele ser gratuito. S6lo hay que considerar el coste en términos de
tiempo.
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Caracteristicas/

ESCUCHAR Y OBSERVAR

ESTAR PRESENTE

funciones

Es Gtil observar y escuchar las conversaciones que tienen
lugar en internet antes de comunicarse activamente con
otras personas, organizaciones o instituciones. De ese modo,
podra apreciar con mas claridad quién esta hablando, con
quién, sobre temas concretos y, en consecuencia, sabré qué
es lo que mueve a la gente con la que le gustaria entrar en
contacto. Al seguir activamente las conversaciones por in-
ternet, aprenderd a distinguir qué informacién es impor-
tante para los pacientes y para otras partes afectadas vy,
ademas, como puede convertirse en un participante activo.

Debe establecer un perfil personal en cada red respec-
tiva, por ejemplo, Facebook, de modo que pueda seguir con-
versaciones relevantes para sus intereses. Posteriormente,
puede unirse a las redes con las que esta familiarizado. Asi
tendréd la oportunidad de hacer un seguimiento de cémo
se comunican estas personas sobre temas concretos.

Puede usar de forma efectiva las redes sociales para pre-
sentar su organizacién a una serie de grupos de la co-
munidad. Utilizando el canal de noticias de microblogs
Twitter puede publicar y promover las actividades de su
organizaciébn como si estuviera en una pagina web de
noticias o personal.

Ademas, puede ofrecer informacién sobre dénde
dirigirse para obtener apoyo psicosocial y ofrecer infor-
macién fundamental para apoyar a los grupos que se
relnen regularmente.

Por lo tanto, tendrd la posibilidad de contactar, ayu-
dar y apoyar a gente que desconozcan completamente
que existe una organizacién dedicada a su principal
problema.
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CONSTRUIR UNA COMUNIDAD

Las redes sociales permiten a las organizaciones de pa-
cientes ir mas alla de la informacién objetiva y ofrecen a
las personas afectadas y a sus familiares la posibilidad
de interactuar entre si. Las redes sociales ofrecen a las
organizaciones de pacientes la oportunidad de incluir a
grupos de personas distintas de los miembros regulares.
Blogs, foros, wikis y redes sociales hacen posible esta
comunicacion continua.

Este trabajo en equipo de organizacién-paciente y
la interaccién directa contribuye en gran medida a una
mayor participacién. La interaccién con las redes sociales
es simple y sin complicaciones porque en lugar de estar
atado areuniones semanales, ahora existe la posibilidad
de estar en contacto con las personas en cualquier mo-
mento. Otro beneficio de las redes sociales es que los
pacientes pueden elegir permanecer anénimos, lo que
puede permitir un intercambio mas abierto de informa-
cién y problemas.

Por ejemplo, las organizaciones de pacientes pue-
den ofrecer grupos de discusion regulares en Twitter
para facilitar discusiones sobre diferentes aspectos
relacionados con una enfermedad concreta.

https://twitter.com/ConArtritis

A diferencia de lo que sucede en el proceso de publicacién
convencional en los medios impresos, los blogs, los canales
de noticias y las redes sociales permiten a los usuarios pu-
blicar informes de progreso e informacién de forma répida
y diaria. Su préxima entrada (post) pablica esta sélo a un
par de clics. Ya no es necesario un largo periodo de prepa-
racion y de toma de decisiones, y los socios externos ya no
son necesarios y se pueden reducir a un minimo. Puede com-
binar facilmente fotos, textos, videos y archivos de audio
como desee de acuerdo con los temas disponibles. Por
otro lado, otros usuarios, pueden compartir sus entradas y
potencialmente difundirlas (efecto viral). Al contrario de lo
que sucede con los medios impresos, las redes sociales
ofrecen la opcién de cambiar posteriormente las entradas
con el fin de mantener actualizada la informacién pu-
blicada. Ademads, las redes sociales ofrecen frecuente-
mente a los usuarios la posibilidad de calificar o indicar
“me gusta” una informacioén, lo que permite una respuesta
inmediata.

http://www.personasque.es

Existe una gran necesidad de intercambio de informacién
e interpersonal entre los pacientes afectados, organiza-
ciones y sus familiares. Desgraciadamente algunas per-
sonas no tienen la oportunidad de participar en estos
tipos de interacciones en la vida real. Sin embargo, no
deben renunciar a encontrar una comunidad. Gracias a
las redes sociales puede encontrar a estas personas en su
entorno e incluirlas en su comunidad. Ademas, los miem-
bros ya no tienen que esperar hasta la siguiente reunién
para pronunciarse sobre un asunto, sino que puede con-
tactar inmediatamente con otros miembros.

https://www.facebook.com/Tengocancer



2. Fundamentos sobre las redes sociales
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Tiempo dedicado
a las redes sociales

Con el fin de facilitar su entrada en el mundo de las redes
sociales, puede utilizar el siguiente grafico para conocer el
tiempo que necesita para cada paso. Escuchar y observar
requiere al menos 15 minutos al dia, ya que lo que desea
es saber, permanecer informado y formarse una opinién
sobre las conversaciones actuales en las respectivas plata-
formas. Para publicar una entrada de forma regular, de-
bera planificar unos 20 minutos al dia para asegurarse
una presencia sélida y mantenerse informado. Para con-
vertirse en un miembro activo en internet, deberd planificar
aproximadamente media hora al dia, para compartir noti-
cias, escribir comentarios y hacer notificaciones de estado
y para contestar preguntas. Si desea crear y mantener su
propio blog o si desea publicar su propio contenido, debe-
ra dedicar aproximadamente 3 -5 horas a la semana. Su
presencia en las redes sociales se convertird en sostenible
si regularmente facilita los intercambios de opiniones y
anima a los miembros a participar activamente y contri-
buir a las conversaciones. Con el fin de moderar de forma
eficaz todas estas actividades al mismo tiempo, debe pla-
nificar unas 5 a 10 horas a la semana de estar conectado.
Obviamente, estas horas son sélo sugerencias y deben
contemplarse como unas directrices. El tiempo real que
dedique dependerda fundamentalmente de los principales
aspectos de su implicacion. En la vida real, también habra
momentos de mayor actividad debido a procesos politicos
o campanas estacionales.

ESCUCHAR
Y OBSERVAR

ESTAR PRESENTE

...:E:. ninguna o":E:- compartir
° participacion ‘
Facebook Digg

...................................
...................................
...................................
...................................
...................................

...................................

Tuenti

15 minutos/dia

...................................
...................................
...................................
...................................

...................................

Dlvr.it

20 minutos/dia
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=
PARTICIPAR SUBIR ENTRADAS COMUNIDAD
participacion contenido participacion
baja ‘ denso ‘ alta

Facebook Blogger Facebook
......... Llnkedln, Wordpress Llnkedln
.......... TWItter, Typepad TWItter
........... TuentI, FIICkr NING
....... S hOOtSUIte, YOUTUbe XING
......... Seesmlc, Tumblr Tuentl
...... TweetDeCk e

Disefio original de Beth Kanter
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Marcadores sociales

[ X ] . .
.o' '0. Los marcadores sociales son marcadores de internet que se pueden usar
. QUE o para clasificar y guardar paginas webs y documentos de interés en su dis- SCOOP.IT
° o positivo de internet de la misma forma que se haria en una biblioteca con- )
° ° . . L
®e® " vencional. Al colocar estos marcadores, el usuario puede elegir si desea que

L ) : : ) ] - Acceso a la antigua biblioteca gratuita de documentos digitales
su biblioteca en internet sea privada o si permite el acceso a otros usuarios.

- Navegar a través de miles de documentos y webs

- Compartir sus propios documentos y favoritos

- Cada usuario se puede suscribir

- Secuencia similar a Twitter, se centra en las recomendaciones
- Paginas personalizables por el usuario

[ X} .. . . .
°® '0. Muchas personas se dirigen a organizaciones de pacientes en busca de

P.OR QUE informacion y orientacién. El propio internet ofrece una variedad de in-
o  formacién sobre diversos temas. Sin embargo, muchas personas afecta-

®eee®  4us y sus familiares, se sienten abrumados por la inmensa cantidad de
informacion y buscan orientacién sobre como reconocer la informaciéon mas

relevante. w
Los marcadores sociales pueden ayudarle a organizar personalmente y p 4 - 1N e .8
compartir informacion relevante sobre enfermedades y tratamientos con otros - * ' + @ "=
miembros y personas interesadas. i TIOTEIE R -
WEBSITES  DOCUMENTOS RED

o ’.. La configuracion de los marcadores sociales es sencilla y facil de utilizar.
° OMO Simplemente tiene que instalar un programa que situe los marcadores y i
C los grabe en su navegador, lo que le permitira utilizarlos mientras esté »SHARING 1S LOVING«
*e0ee® navegando por la red. Cada vez que llegue a una pagina web interesante
con informacién relevante, podré grabar y marcar esta pagina web en su
biblioteca en internet. Con el paso del tiempo acumularé una coleccién intere-
sante de enlaces a los que siempre tendrd acceso y podr@ compartir esta  Ejemplo: Plataforma norteamericana Scoop.it
lista con amigos y otros miembros.



Marcadores sociales paso a paso

o Scnopit fne b
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Bookmarklet
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Perfil
Recomendard automaticamente los
articulos




3. Conocimiento y uso de las oportunidades de las redes sociales

WiKki

R e, Las wikis son sistemas abiertos que manejan contenido infor-
. : o
. QUE o mativo, donde las personas colaboran escribiendo un texto que
. o mas tarde podrd ser leido y compartido. Por ejemplo, existen
° ° -

oo portales especificos de temas para cada enfermedad, donde los
usuarios anaden informacién referente a patrones de enfermedad,
diagnéstico clinico, opciones de tratamientos y las formas que

tienen los pacientes afectados de afrontar la vida diaria. La més
conocida es seguramente Wikipedia.

Las wikis le ayudarén a crear y estructurar el conocimiento con-

. . . junto en un sitio y debido a su capacidad para guardar y docu-
POR QUE mentar y a su alto nivel de accesibilidad, las wikis terminan por
., ..' llegar a muchas personas. Las personas afectadas son, por lo
oo tanto, capaces de aprender unas de otras y mejorar continua-
mente la informacién borrando, editando y afladiendo nueva infor-
macion. Ademds, las wikis permiten a los usuarios adoptar una pos-

tura conjunta sobre un tema y animan la disertacién intelectual.

A p p S (Aplicaciones)

e®%e i . ~
° e, Lasaplicaciones son pequefios programas de software

4 2, [} P . P . .
. QUE o faciles de instalar en teléfonos inteligentes, tabletas,
L]

o ordenadores portatiles y ordenadores de sobremesa.

.°000.

Estos pequefos programas permiten un acceso mas sen-
R 0.’ cillo a informacién especifica tematica (por ej., com-
POR QUE panias aseguradoras) donde no es necesario buscar
., .~ en la web. También puede usar las aplicaciones en el
®e® diagndstico y control de la enfermedad. Existe una
forma, por ejemplo, de medir los niveles de azGcar en san-
gre a través del teléfono y mantener cada valor archivado
en un diario digital en lugar de en un diario en papel. Este
tipo de documentacién digital le permite acceder a sus

valores en cualquier momento y mostrarlos a su médico.
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iembre del ano £V mi | o
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’e d'agngsle ocurre solo a tres de cada c_le;ﬂos e
/2’90 ggima de todo hubo dos pensamie
oy de pie.
ici manecer dé p
me hicieron per “ -
4| iba a ser ese "uno ‘
« Uno fue pensar que él iba g

s6lo superase este

cren o der ese propusiese.

queibaa poder alcanzar lo qu -
o i

dos, tener la plena conviccion desdel eO’? e
" OS,ndo de que todo sucede “para aré; transfor.

segu ar algo, para cambiar algo, pa trane? B | O S
mejocrllgo Aprender, crecer, tomar con
mar . ,
al diagnostico comencé un t;ltcl)rg ... . .

ra conve

logspot.com) pa r

,'bstr% 5amino ysu recuperacion

El dia siguienteé

; . -,
(unoentredenm' . QUE o Los blogs son diarios en la web en los que los usuarios pueden publicar y

nuestra lucfzja, nueergia positiva qué a dia de hoy %, ..o' compartir articulos, videos, archivos de audio y fotos con el publico.
na red de en
i?gze creciendo. ien mil ya no solo es un blog qug RLITN Muchas personas mantienen blogs porque es una forma de procesar y es-
Hoy uno entre Clen, ria en pensamientOS posl- ° ®, tructurar experiencias y siempre es una forma de compartirlas e inter-
reconstruye nuestra histo POR QUE cambiarlas con otros. Al escribir sobre temas similares de forma regular,
tivos. .o mil es una iniciativa qu‘e con- ®eq ..o. los blogueros encuentran automaticamente a otras personas que estan
Hoy uno entre cien tos sociales qué trabajan interesadas en los mismos temas.
tiene diferentes proy;i,roldo un granito de arenay Especialmente en el caso de los pacientes con enfermedades crénicas, la
para aportara est’e ar mejor para vivir® 0': 0.: creacion de blogs funciona como una posibilidad para compartir su historia
convertirlo n un ug José Carnero. " con el mundo, a la vez que se encuentran e intercambian ideas con personas
afines, las cuales pueden vivir lejos para encontrarse en persona. Al contrario
s que Facebook, los blogs permiten a sus usuarios mas libertad para ser creativos
— 0000 y expresarse ellos mismos y permiten publicaciones mds extensas. Los blog-
& e T T ueros también pueden incorporar videos, fotos, albumes de fotos y archivos de
- audio en sus articulos.
zgg\é‘s g:gD&%géﬁg% .o. °° '0. Sélo hay que hacer un par de clics para crear un blog y comenzar a incluir
leucemia infantil COMO informacién. Para las personas que prefieren no escribir, siempre existe la
o am i om! il N e Opcion de cargar una pelicula desde su teléfono inteligente a su blog. Si
IR *eee® Si0 quiere que su blog sea visitado por personas concretas, puede prote-
_ gerlo con una contrasefia que sélo conoceré un grupo selecto. Esto protegera
. su privacidad, aunque le permitir@ seguir escribiendo sobre temas sensibles.
it i o Existen diferentes plataformas para crear blogs, por ejemplo, Blogger, WordPress
http://www.unoentrecier\mi\.org/ o Tumblr.



Crear un blog paso a paso

= Lista de blogs » Creai un nueswo biog
titulo |-
y un nombre

| Asociaciares de Paciantes|

Pusdes afiace un demires persanalcads mas tards

Registrar un blog

=

FUEIRE BI MUCTES MAE DIArSIES § pErE0onakzar 1 Blog mas tarde

Can fu ruenta de Gaoge no S Caneeta
50D pOUraS Buscar —

Tu mlomacisn siempra
asponbie

“Nueva entrada”

Fim -
Prueba - frorme o nraas m G o Vistaprevia  Cerrar

Gouglc Redactar o Foe il Homal - B I g om Av S Eniace &l 5 E .

. Blogger

Crea un bleg. Es gratis.

Iriniar sesin
Diteetian da cvven whdtiaicy
Miopezperezai4figral com

[m—

Enphra bhags tinmbas
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o0, oo,
.'. % .'. %
VENTAJAS CONSE]OS
Blogs oot oot
Xy ®eo o0
1. Elblog es propiedad suya e Escriba regularmente sobre lo que le mueve y compar-
ta su opinién sobre lo que cree que es mas importante
2. Mantener un blog no es caro, aunque requiere para el tratamiento de la enfermedad. Elija la informa-
recursos personales cion personal que le gustaria compartir
3. Un blog le permite la publicacion multimedia e Evite escribir una entrada en el blog que tenga mas
de informacion de forma sencilla de 3.000 caracteres
4. Un blog aumenta su presencia en internet e Incluya fotos y graficos para afiadir variedad a su

blog y hacerlo mas fécil de leer
5. Un blog es un archivo continuo y fomenta el
intercambio de conocimientos y experiencias e Use la funcién comentar, para iniciar una discusién
con sus lectores

e Incluya una fuente RSS en su blog. Este es un instru-
mento que ofrece a los lectores interesados la opcién
de recibir actualizaciones cuando actualice su blog



...............................................................................................................................................................................

[ ] [ ]
° ° ° °
TERMINOS HERRAMIENTAS
% o° e o
(X 1 (X 14
Blog Un diario en internet WORDPRESS Software para la creacién de blogs que permite la publi-
cacion rapida y sencilla en internet. En sélo unos pocos pa-
Bloguero  La persona que escribe las entradas en el blog sos, puede crear un blog con varias subcategorias. También
permite conectar con otros blogueros y discutir sobre
Blogroll Una lista de hiperenlaces a otros blogs o varios temas. www.wordpress.org
paginas web
Categoria  Una separacion tematica que le permite
organizar su blog (Privado, Enfermedad, BLOGGER Un software proveedor de blogs, similar a Wordpress, que
Tratamiento, Aficiones) permite a los usuarios crear blogs constituidos por sub-ca-
tegorias e insertar articulos, fotos, podcast, videos y mas.
Widget Una aplicacién que permite a un usuario www.blogger.com
realizar una funcion o acceder a un servicio
(calendario, enlace a una cuenta de facebook,
fuente RSS, articulos mas populares, etc.) TUMBLR Tumblr es una mezcla de Twitter y un portal de blogs,
donde los usuarios utilizan fotos, videos, enlaces y frases
Pingback  Es un método para que los autores de la cortas. También se pueden escribir entradas més largas en

web soliciten una notificaciéon cuando alguien
enlaza uno de sus documentos

el blog acompaiadas de fotos y videos.
www.tumblr.com
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Microblogs

o
. °, Losmicroblogs son un tipo de blog donde los usuarios

..oo.

L]
:. QUE o suben entradas similares a los mensajes de texto.
®e0ee ¢® Estas entradas no pueden exceder los 200 caracteres.
Las entradas individuales son privadas o pablicas y apa-

recen cronolégicamente en el blog.
e®®%e
o ®, La herramienta ha demostrado ser muy eficaz en el
POR QUE mundo de la gestion del conocimiento. Puede usar
[ ]

....o. microblogs para compartir y desarrollar ideas y

también puede usarlos para reunir proyectos, especial-
1 4 mente cuando los equipos estan separados por largas dis-
anitia 8 nuestio TL, ssparamon e 18 80855 i . quip p P g L2
i ﬂ_ o el d tancias. Al contrario de lo que sucede con la comunicacion
i ’ ' a través de correo electronico, los autores estan limitados
L] PR . e .
- w e 0 8t | por el limite de caracteres, lo que significa que tienen que
| LS N |

ser concretos. La naturaleza informal del microblog acelera

scian taa sauicat el flujo de informacion dentro de un equipo ya que no son
Elﬂmiﬁw atencion anm&'&w . . .z .
\ e oA . necesarias formalidades, tales como eleccién del sujeto,
— i :
| | listas de correo y despedidas formales.
e®®%e
‘.:‘ Exito 4n rEparCION 2 o °

- " cOMO

FERSAM

El acceso es muy sencillo: cada visitante de la pagina
web puede crearse una cuenta. Todo lo que necesita
‘....o. es una direccion de correo electronico valida e intro-
ducir un nombre de usuario. Una vez que ha terminado
de crear su perfil, puede elegir las personas a las que les
EASAN gustaria seguir y afadirlas a sus circulos y listas. En con-

ntps:fowiter com/t B junto, se trata de un proceso sencillo.



El tuit

° ,'o El tuit es una herramienta de los microblogs.
. QUE :0 Su publicacion se limita a 140 caracteres.
K o® Se parece un poco a un mensaje de texto

escrito que se envia a través del teléfono
moévil. La Gnica diferencia es que todos los sus-

criptores a Twitter pueden leer su tuit.

o® LA

° ®, Twitter es particularmente interesante por-
POR QUE que los tuits se envian instantaneamente,

° ¢° los mensajes son bastante mds cortos que

las publicaciones en un blog y puede contactar
de una sola vez con todos sus seguidores. Los
seguidores son personas que se han suscrito a
su cuenta. Ademas de los mensajes, también
puede publicar fotos y videos. También es fre-
cuente publicar enlaces interesantes para com-
partir informacién relevante con sus seguidores.
Ademas, puede concertar citas con sus contactos
de Twitter para quedar para chatear mediante
tuits, donde podré discutir temas interesantes,
tales como su organizacién o enfermedades
especificas.

e Para empezar, escuche las conversaciones

[ )

)
COMO que tienen lugar y busque personas que
o’ estén interesadas en temas similares a los

suyos. Con el fin de que sea mas efectivo,
puede usar Basqueda de # (Blsqueda de has-
htag). En el panel de basqueda, puede buscar
#diabetes, #linfoma, #psoriasis o cualquier otro
término de una enfermedad relacionado. El re-
sultado de su solicitud de blsqueda mostrara
todos los tuits y las personas que han usado este
término. Puede leer lo que los usuarios han es-
crito y seguir sus publicaciones en el futuro.
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Crear una cuenta en Twitter paso a paso

F Gecoita mm gasan - Dhvidaste e contrasedat

¢Eres nuevo en Twitter? Regisrate

Manna Loper Perer

registrese

Menudos Corazones

imagen de un perfil
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o° °e, o °e,
HORA ° °
ONSEJOS ALA ,
CONDE UTILIZAR TERMINOS
TWITTER ° 3
®oe0® ®oo0®

e No escriba mas de 15 tuits al dia salvo que participe Cuenta su perfil en Twitter.

en una discusion en Twitter mas especifica que requie-

p, 9 9 Tuit mensajes de texto limitados a 140 caracteres.
ra ser abordada con mayor profundidad
Retuit una entrada que un lector lee y reenvia a sus propios seguidores. Si alguien

e No envie informacién relacionada con notas de pren- retuitea su entrada, puede entrar en contacto con gente fuera de su red.

sa. Generalmente, esto irrita bastante a los seqguidores )

) ) ) - Respuesta una respuesta a un tuit.
porque estos prefieren intervenir en conversaciones y
no ser bombardeados con “publicidad” Hashtag # el signo que coloca delante de determinadas palabras para que sean mas
faciles de buscar. Existen muchas listas en internet que ofrecen explicaciones

e Cada individuo tiene una percepcion diferente. Inten- de varios hashtags.

te imaginarse lo que se espera de usted y decida si es-

g 9 P y Listas una lista permite dividir a los usuarios de Twitter en diferentes grupos. Por

tad cumpliendo estas expectativas. También puede di-

. . ejemplo, puede incluir a las organizaciones de médicos y pacientes en una
vidir a sus seguidores en grupos

lista mientras coloca a los pacientes en otra.

Cronologia una visién general de todos los tuits enviados por las personas a las que sigue.
Seguidor alguien que sigue y lee sus entradas y puede reenviarlas a alguien de su pro-
pia red.

Muro de Twitter puede facilitar y participar en discusiones en un muro de Twitter. El muro se
crea bas@ndose en un tema (por ej., #diabetes) y muestra el flujo cronolégico
de la conversacion. Puede usar discusiones en el muro de Twitter para comple-
mentar las discusiones reales que tienen lugar en sus acontecimientos organi-
zativos.

Tweetdeck aplicacién sencilla de usar que facilita el acceso a su cuenta de Twitter direc-
tamente desde su PC.
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Redes sociales

e Las redes sociales son plataformas de inter-

& conectar entre si basadndose en intereses

Y [ ]
= ® net gratuitas, donde los usuarios, pueden
¢ QUE . " S P
[ )
[ ]

establecer conexiones personales e intercambio
de ideas y experiencias va en aumento. Las
redes, tales como Facebook y Tuenti, son plata-

. ° . COMO USAR FACE-
CONSEIOS 500K DE MANERA
®ev.ee”  EFICIENTE

Con el objetivo de hacer sus estatus y entradas

®eee® similares y relaciones de la vida real. Los formas ideales para organizaciones de pacientes . . )
: L ) ) ma@s visibles en Noticias de sus seguidores,
usuarios pueden crear un perfil, paginas de fans que desean informar a los miembros y a los po- )
” ) ) ) ) o debe recordar siempre estos tres factores:
0 grupos que pueden usar para intercambiar tenciales miembros sobre cambios organizativos
informacion con “amigos” o “fans”. Los usuarios y acontecimientos de forma rentable y rapida. e Cuanto mas esté en contacto con un
también tienen la opcion de escribir actualiza- Al tener la opcién de enviar informaciéon a fan o con un amigo, por ejemplo,
ciones del estatus y cargar fotos, archivos de la propia red, los usuarios pasan a tener auto- si escribe a esa persona un mensaje,
audio o videos con el fin de compartirlos con mdticamente una gran audiencia y tienen la ca- mayor sera la probabilidad de que
amigos. Estas entradas frecuentemente suscitan pacidad de llegar a mas gente de la que lo harian su entrada aparezca en sus Noticias
discusiones interesantes de las que se benefician a través de los medios impresos. . .
) I . - o o o e Su entrada se convierte en mas im-
todos los usuarios. También existe la opcién de Puede utilizar su muro para iniciar, facilitar . w "
) . . . L - X ) portante cuanto mas clics, “me gusta”,
enviar mensajes personales o instantdneos. y participar en dialogos y discusiones con otros ] . .
) ) comentarios y compartir reciba.
e®%e usuarios que le siguen. Esto frecuentemente da L .
° . o ' ] h Un clic tiene el peso menor, mientras
° . Las redes sociales ofrecen a las organizacio- lugar a conversaciones muy ricas, que no soélo . .
R QUE i ) ) . 7 i ) que compatrtir es el que tiene el mayor
PO = nes de pacientes diferentes opciones para benefician atodos los participantes activos, sino impacto
L] . R .2 . .
° e establecer una presencia en internet en las también a los usuarios, que le siguen aunque no P

denominadas “paginas de fans”, donde pue-
den compartir informacién sobre su organizacion
con usuarios interesados. Facebook es la red
social mas conocida del mundo, ofrece tanto
contactos a través de redes para las personas
que ya se conocen personalmente, como
contacto impersonal a través de redes que per-
mite contactar entre si individuos y organizacio-
nes, crear y comunicar a través de nuevas redes
con personas que nunca hubieran conocido en
la vida real. Es importante tener en cuenta que
la mayoria de los usuarios de las redes sociales
estan buscando informacién y la necesidad de

hagan ninguna contribucion.

Por lo tanto, el conocimiento y experiencia
se convierte en mas accesible a los grupos més
numerosos de personas, en lugar de a un grupo
concentrado de miembros permanentes que
discuten temas y que abandonan poco después
el grupo.

[ ]
® |lasiguiente pagina le ofrece una explicacion
O' en profundidad de como crear una cuenta y
® empezar a usar Facebook. Para las organi-
zaciones de pacientes tiene una importancia
especial la pagina de fans.

e Cuanto mas reciente es una entrada,
mayor es la posibilidad de que aparez-
ca en Noticias de las personas

Motive a sus lectores diciéndoles explicita-
mente como ser mas activos. Por ejemplo,
puede pedir a sus seguidores que hagan
clicen el botén “me gusta”, “compartir” o
“comentar”. Este método simple y directo
influird enormemente a la hora de responder
y en la forma en que sus lectores responden

a sus entradas.




Crear una cuenta de Facebook paso a paso

Registrate
Es gratis (y lo seguird siendo),
Marng Lopez Pérez
migpezperaz334 Dgmail.com
Completa la informacidn de tu perfil

migpezperezi34 Ggmail.com Esta informacicn te avudars a encontrar a tus amigos en Facebook

electramco:

i jimr LN (it e e

m Guthook.com {Hotmal)
™ Myjer © Hombre
i sk s g rasks Uy ettt e O vonoot

romwiie ConGTones | et et i rusry Saitice de an
0 dutzm. inciuss w veceiie eotre o e 2w cote.

Registrate

| amigos y conocidos
registrese

facebook

Hols. Marina:
Empiezs & usar Facebook
Para completar ¢! proceso de registro, sigue este eniace:

bl L £ 1 s -
m 334%40pmail combc=88518

Sa e peditd qUE PrOPOTTIONEF Sass rAsina e manfirmasiin BRETR
5 Harina. ve s mloperperex34@gmail.com pars completas  process de repiscen, | Acteda 2t corres slacirdeice

|EBienvenidc 3 Feoebook! Bk e torves samrin Cab Srwsie e

f
g e facebook

Kl Bienvenida a Facebook, Marina,

“ Musmca #n b corres shectranicn BMIGS VDN GUE V8 RStan e
Facebook
ot i 3 P e 3 s g e e ana
Lamie

b e e i L g mies

—smmnlielzer e

completar :

imagen de
perfil




Facebook para organizaciones paso a paso

facebook '— I -

Crear un perfil

o q .
° Configuraciones
® ®  de privacidad
L .‘..:. p
e ©
Muausas Corezenes. on las cardiopatias AHORA MUEVES TU . .
2 ) °
iz sonvoratoria de Beces Fundsodn Universia ..
() ( J Configuracion y herramientas de privacidad
L PN

Estar actualizado
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Soelsceinly ESetreds ge b 1
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& [Interactuar,
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L
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Un 40%: de los pacientes.
anticoagulados teme sufrar una

hemorragia o un ictus
mevs. enecosguades. nin
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Facebook

COMPARACION

DE FACEBOOK

LYY 0
Perfil de Facebook Grupo de Facebook Pagina de fans de Facebook
Interés Privado Privado/comercial Orientado a organizaciones
Acceso A través de facebook/A través Sélo a través de facebook Para todos los usuarios

Configuracion
de la privacidad

Los administradores pueden
invitar a amigos

Los miembros pueden
invitar a amigos

Organizacién de fotos

de un motor de bisqueda

Depende de la configuracion
de la privacidad

Privado/mensajes personales,
comentarios en noticias

Depende de la configuracion
de la visibilidad

Si (abierto, cerrado,
grupos secretos)

Si, a todos los miembros
del grupo (méx. 5000)

de internet

Para todos los usuarios
de internet

Privado/mensajes personales,
comentarios en noticias

No, sélo se pueden enviar
actualizaciones a los fans

No,

TERMINOS
DE FACEB0.0K

Muro de
Facebook

Cronologia

Actualizacion
de estado

Fans

Amigos

Crénica

El area de su perfil donde las personas pue-
den subir una entrada, comentar y calificar
entradas mediante “me gusta”. Los fans
también pueden usar su muro para dejar
mensajes publicos (texto, foto, video,
audio). También es posible hacer su muro
visible a sus amigos, lo cual aumenta en
gran medida la cantidad de gente que
puede visualizar las entradas en su muro.

Una vision general de las actualizaciones
de estado de sus amigos.

Un texto, archivo de audio, video o foto
que haya publicado en su propio muro o
incluso en el muro de la pagina de fans.

Personas alas que les ha gustado la pagina
y que se han suscrito para recibir sus ac-
tualizaciones.

Amigos virtuales con los que el usuario de
un perfil de Facebook esté conectado.

Visién general de un perfil de usuario
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Aplicaciones

Me gusta

Pestanas

Compartir

Efecto viral

Puede usar aplicaciones o Apps, para tener
acceso alas fotos, videos, notas, encuestas,
etc. de Facebook.

Los usuarios de Facebook pueden respon-
der “me gusta” a las entradas de otros
usuarios para calificarlas positivamente.
Para ello, un usuario debe pulsar simplemen-
te el boton “me gusta” situado debajo del
respectivo post.

Subcategorias seleccionables a modo de
tarjeta de pequefo tamafo que se en-
cuentran en un perfil de Facebook, pagina
0 grupo.

Esta funcién permite a los usuarios mostrar
a sus amigos una entrada que pueden en-
contrar especialmente interesante. Des-
pués de pulsar “compartir”, la entrada apa-
recerd en sumuro y en noticias de sus ami-
gos/seguidores. También se mencionard al
autor original.

Un mensaje se divulga cuando este se
comparte en numerosos perfiles de Face-
book y, por lo tanto, gana popularidad.

HERI;AMIENTAS

FACEBOOK

Plataforma de internet que pueden usar los usuarios de internet como red
social gratuita. Los participantes se crean su propio perfil, donde pueden
subir fotos, videos y otros contenidos. Puede conectar con otros usuarios en-
viando/aceptando solicitudes de amigos virtuales. www.facebook.com

TUENTI

Tuenti es una red social de origen espafiol muy similar a Facebook. Se carac-
teriza por poseer principalmente un perfil de usuario joven: estudiantes de
secundaria, universitarios y gente joven en general. A diferencia de Facebook,
los usuarios de Tuenti s6lo pueden formar parte de la red a través de la
invitacion de otro usuario, pero del mismo modo que aquélla, las
organizaciones también pueden crear su propia pagina. www.tuenti.com

LINKEDIN

LinkedIn es una de las mayores redes profesionales de internet del momento.
Se utiliza para entrar o permanecer en contacto con otros profesionales o
empresas. También se pueden formar grupos de discusiéon o informacién
sobre temas concretos. Cualquier organizacién puede tener un perfil en esta
red. Esta plataforma se perfila como una potente herramienta de networking
para cualquier profesional o institucién. www.linkedin.com

GOOGLE+

Google+ es una red social en internet. Al igual que Facebook, se usa para
crear contactos sociales. Los miembros usan esta plataforma para estar en
contacto con los contactos actuales, compartir sus intereses, compartir
noticias o fotos interesantes de unas vacaciones fantésticas o simplemente
intercambiar informacién con amigos. www.plus.google.com
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Plataformas de video

o® T IS .
:’ QUE ° Las plataformas de video son plataformas especiales,
., » donde los usuarios pueden subir y mirar videos. Tam-
®eee® bién pueden calificarlos y comentarlos.
® 00y Py . . .
Q ®, Las plataformas de video brindan a las organizaciones

B . Juser/ac

http://WWW.

ionpsoriosis/feotured

youtubeAcom

° ,
POR QUE de pacientes la oportunidad de subir y mirar videos de
o formasencilla. Estas plataformas pueden incorporar los

manejo de una enfermedad, sus opciones terapéuticas y
sumejor practica. Pero los videos no sélo son Gtiles cuando
estan relacionados con la enfermedad, también pueden
enriquecer su biblioteca de medios. Aunque los videos no
sean del tema y no estén relacionados con la enfermedad,
pueden ser extremadamente Gtiles para que los pacientes
vean cémo se puede vivir de forma independiente, quizas
yendo de vacaciones o practicando hobbies y aficiones.
Este tipo de estilo de vida podria motivar a un paciente

®ee® ideosensu pdgina web, en Facebook, Twitter o en blogs
y compartirlos con amigos, admiradores y seguidores. ..0 °e '..
Puede grabar y subir videos cortos con consejos Gtiles
para personas afectadas. También puede presentar a los HERRAMIE.NTAS
empleados de su compafia en un video para mostrar a sus *e0ee®
miembros que su equipo es fiable, digno de confianza y
transparente. Puede motivar a sus miembros a registrar,
subir entradas y discutir videos cortos relacionados con el YOUTUBE

YouTube es una plataforma de video que permite
crear su propio canal de video. Podra subir sus propios
videos y compartirlos con sus amigos a través de las
redes sociales.

www.youtube.com

VIMEO

e®®e, condificultades a hacer lo mismo. Vimeo es un portal de video para videos no comercia-
° . 0. les. La retransmision del video es similar a la de Face-
?OM . Cualquiera puede crear su propio perfil y subir videos book y existe una funcién que permite subir videos
®eee® como podra comprobar en la siguiente pagina. pagando.

www.vimeo.com



Su propio canal de YouTube paso por paso

Personalice

|-"”f
=

Selecciona archivos para subir

videos

Publique
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Plataformas para

compartir archivos
multimedia

o e, Las plataformas para compartir archivos multimedia
= o : . .
: QUE o permiten a los usuarios publicar fotos, documentos y
% o presentaciones. Puede usar diferentes funciones, tales
[ ] ° ...

como calificacién y comentario de entradas. En cierta
medida, estas plataformas pueden utilizarse también
como redes sociales debido a la interaccién social que
tiene lugar en su trasfondo.
0®%o . ) ’
K 0.' Las fotografias evocan emociones, las presentaciones
POR QUE dan una visién general breve y concisa de un temay la
o - palabra hablada tiene la tendencia a dejar una impre-
sibn més duradera en los oyentes que los textos escritos.
La multitud de las plataformas que comparten archivos
multimedia le permite no sélo organizar fotos y cargar
presentaciones, sino también grabar archivos de audio y
compartirlos. Al utilizar esta opcién tendrd acceso a una
gran variedad de archivos multimedia que podré usar
como desee y compartirlos con el grupo destinatario.

Formacién & in gormachon:

Un rete pars 1= mwjer det
sigle xxi

Auditoric Municipal
Valdepahas

4.8 Junie, 2008

ot '0. Puede crear perfiles de diferentes formas. Registrese en

.COMO las correspondientes pdginas web. Habitualmente
N e tendré quedarunadireccion de correo electrénico, indi-
®eee® idualizar su perfil y ya podré subir fotos, presentaciones

y archivos de audio. A través de la funcién “compartir” even-

tualmente podrd compartir sus archivos con todas sus redes
sociales.

g
FUTURE FACTO

i -fecna
hare netlrosaeorg/ccrte\—lv-cong(eso

www.slides!
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HERRAMIENTAS

FLICKR

Plataforma de internet que pertenece a Yahoo, donde los
usuarios pueden subir fotos y videos y compartirlos con sus

amigos. Ademas, también se puede usar Flickr para editar,
organizar y comentar las fotos.
www.flickr.com

INSTAGRAM

Instagram es una red social en la que los usuarios suben,
comparten y califican sus fotos. Puede acceder a la red a
través de una aplicacién que se puede descargar en su telé-
fono inteligente. Los usuarios que han instalado la aplicacién

pueden usar la cdmara de su teléfono para hacer fotografias
y subirlas y a continuacioén, los usuarios de la lista de segui-
dores podran calificarlas. También se pueden editar las fo-
tos con diferentes tipos de filtros. www.instagr.am

PINTEREST

Pinterest permite a los usuarios coleccionar fotos que se
han encontrado en internet. Tal y como sugiere esta pala-
bra compuesta, los usuarios “pinchan” las fotos que les
“interesan” y pueden clasificarlas en categorias. Pinterest

funciona, por lo tanto, como un tablero virtual. Pinterest
tiene establecidas algunas categorias, aunque los usuarios
pueden crear las suyas propias.

www.pinterest.com

SCRIBD

Scribd es un portal de la web, donde los usuarios pueden
subir documentos y compartirlos con otros. Puede permitir
el acceso a todos los usuarios a los documentos que ha
subido o puede mantenerlos privados. Un enlace a motores

de blsqueda permite que todos los documentos que tiene
en su cuenta (word, powerpoint) aparezcan en las solicitudes
de blasqueda.

www.de.scribd.com

SOUNDCLOUD

Soundcloud es una aplicacién de internet que permite a los
usuarios grabar archivos de audio, guardar y subir canciones
y permite el acceso a otros usuarios a su perfil. Por consi-
guiente, los usuarios tienen una coleccién de podcast que
pueden compartir en todas las redes sociales. Soundcloud
da alos usuarios la oportunidad de crear pequefios podcast
que recuerdan a un boletin de noticias o a una publicacién

semanal. El contenido puede ir desde noticias sobre su or-
ganizacién hasta consejos sobre cémo sobrellevar una en-
fermedad o incluso entrevistas con expertos en el campo.
Esta aplicacion es especialmente interesante para organi-
zaciones orientadas a usuarios con problemas para leer o
con problemas de visién.

www.soundcloud.com

SLIDESHARE

Slideshare es una plataforma de internet que permite a
los usuarios subir presentaciones, notas de prensa, descrip-
ciones de producto y documentaciones técnicas en forma
de presentaciones de Power Point o como archivos PDF.

A través de la funcién “compartir”, puede compartirlas en

el resto de las redes sociales. Ademads, los lectores tienen la

opcién de descargar esta informacion.
www.de.slideshare.net



Formas de usar
las redes sociales

En los foros en internet dedicados al tema, los pacientes participan en actividades, buscan informacién en comu-
nidades sociales e intercambian informacién sobre los diferentes aspectos de la salud, la enfermedad y los trata-
mientos. Estos se convierten de este modo en creadores activos de su tratamiento médico en general. Muchos
pacientes tienen una experiencia en internet positiva y enriquecedora: estos crean una red con personas afines
en todo el mundo y la usan como una oportunidad para intercambiar informacién en chats y foros en cualquier
momento del dia. Comparten experiencias entre ellos. Este conocimiento se divulga y queda accesible a otras

redes. Esto es especialmente valioso para los pacientes con enfermedades raras. Es importante recordar que los

intercambios terapéuticos no son necesariamente el punto central de estas interacciones, sino mas bien las
experiencias individuales de los pacientes en sus vidas cotidianas. Esto abre una serie de oportunidades para los
grupos de apoyo y las organizaciones de pacientes.
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Informacion y apoyo ofrecido
por las personas afectadas

Muchas personas son activas en las redes sociales e inter-
cambian informacién con amigos y amigos de amigos sobre
diferentes temas. Muchos tienen preguntas y estén buscando
respuestas. Cuando las personas comparten y comentan las
actualizaciones de estatus, pueden surgir conversaciones y
discusiones interesantes. Los temas son muy variados:

e Tratamiento por el médico especialista

* Los aspectos emocionales de afrontar
la enfermedad

o Tratar con las autoridades

* Apoyo familiar

* Enfermedad y lugar de trabajo
* Opciones terapéuticas

e Tratar con la seguridad social y compaiiias
aseguradoras

* Normativas legales

Muchas personas afectadas se sienten abandonadas y desin-
formadas. Frecuentemente no saben ni por dénde empezar.
Como organizacién de pacientes, puede satisfacer estas nece-
sidades. En su pagina de seguidores de Facebook puede
publicar diversas informaciones en forma de articulos de pe-
riédicos, fotos, presentaciones, videos, archivos de audio y ar-
ticulos de su pagina web. De esta forma, puede apoyar de
forma efectiva a sus miembros y partes interesadas, especial-
mente dado que algunas personas no tendrian otra posibilidad
de buscar y reconocer informacién relevante en internet.

Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer ha compartido un
enlace a través de AEAL Asociacion Linfoma Mieloma y
Leucemia

27 de agosto

jBuenos dias! Desde AEAL Asociacidn Linfoma Mieloma y
Leucemia (asociacion bro de GEPAC) celet el
préximo 15 de septiembre el Dia Mundial del Linfoma bajo
el lema: "Reconoce los sintomas, anticipate al cdncer” con
el objetivo de inc el conoc sobre el
linfoma, permitiendo reconocer los sintomas y un
diagnéstico precoz,

Dia Mundial del Linfoma | 15 de Septiembre de
2013
dialinfoma.aeal es

aeal”

Grupo Espafiol de Paclentes con Cincer hia compartida un
enlace
16 de agosto &
Me gusta - Comentar
Mucositls, alopecia, trastornos del suefio, dlarrea,
disfunciones sexuales, fiebre, estrefiimiento...5on algunos
de los efectos que puede provocar la quimio. Te dejames
esta guia con jos sobre cémo abord,

Guia - Recomendaciones bisicas para pacientes en relacién a
|a toxicidad por guimioterapia
W, QRpaCas

Me gusta - Comentar - Compartic ang:Rie

Fuente: GEPAC Facebook Fanpage
www.facebook.com
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Notoriedad

La obtencion de notoriedad ha experimentado un cambio
fundamental con el auge de las nuevas tecnologias. Como
organizacion de pacientes, deberia aprovechar este cambio
tecnoldgico y usarlo como una oportunidad para mejorar
su comunicacién con otros grupos en el sistema sanitario y
demostrar de forma efectiva su implicacion. Las redes sociales
son (tiles debido tanto a su capacidad de llegar a las emo-
ciones de sus usuarios como a la forma en que permiten al
usuario intercambiar ideas e informacién. Por ejemplo, puede
usar las redes sociales como un elemento adicional o el canal
para distintas actividades.

Una caracteristica fundamental de las redes sociales es la
posibilidad que ofrece de personalizar los mensajes para los
diferentes grupos a los que se quiere dirigir una organizacion.

Grupo Espafol de Pacientes con Cancer ha compartion u
enlace

14 de agosto

jBuenos dias! Desde GEPAC hemos solicitado una reunién
con la Ministra para determinar cudl va a ser el papel de las
organizaciones en la elaboracian de Informes de
Posicionamiento Terapéutico (IPT) y saber las medidas que
va a tomar el Gobierne al respecto de la situacion de los
equivalentes terapéuticos en Andalucia. Os dejamos la
misiva en este enlace:

Carta de GEPAC & la Ministra de
Sanidad
www.gepac e

Me gusts  Comentar - Compartie £has D1

soiicita 4 la Ministra un.

Grupo Espafiol de Paclentes con Cincer na compartido ur
eniace.
5 ge agost

Quieres ser voluntarie de CEPAC y colaborar en los
proyectos e iniciativas de la asociacion? Te contamos cémo
unirte a nuestro equipazo de voluntarios en este enlace.
|Feliz dial

HAZTE VOLUNTARIO

W, GEDAC &

Grupo Espariol de Pac

cincer, servicios g

Me gusta - Comentar - Campartir GE QLD

Fuente: GEPAC Facebook Fanpage
www.facebook.com
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Promover el intercambio
entre personas afectadas y sus familiares

Las organizaciones de pacientes pueden usar las redes
sociales como plataforma para facilitar el intercambio entre
los miembros y otras personas afectadas. Motivar a los
miembros para que publiquen de forma regular sus experien-
cias en blogs y en Facebook, facilita una actualizacion
continua y la divulgacién de conocimientos relevantes para
una enfermedad dada. En general, las personas tienen el co-
nocimiento de la experiencia en sus mentes y no todos los
pacientes tienen las mismas experiencias. Sin embargo,
cuando se publican y se discuten estas experiencias, pueden
participar muchas personas. Hay que recordar ademas que
muchas personas no tienen los medios econémicos o el
tiempo para participar en reuniones de grupo regulares. Sin
embargo, estas personas todavia siguen teniendo la
necesidad de formar parte de una comunidad en la que pue-
dan compartir sus experiencias valiosas y aprender de los
miembros seguidores.

Accién Psoriasis

W 9 e agosts @

DESTAPATE'13: Inka Marinic trabaja para la Asociacidn de

Afectados de Psoriasis en Croacia y es ademds Secretaria de

la Asoeiation Europea de Asociaciones de Pacientes de
Psoriasis EUROPSD: “Sufro psoriasis desde hace 5
afigs. Hace dos me dia... Ver mis

Me gusta - Comwotar - Compastic

w108 ge D

Aceibn Psoriasis s ompartica un
; 9 0e agests &

5, ¥a hemos publicado el n®74 de
i, En esta edicén, contamos, ent
ites articulos:“Artritls psoridsica:l
stico precoz”; Tatuajes que simu
tFar su IMpacto a estudiantes de
"Consejos de verana”. Si eres socio, la ¢
Mis infarmacion, pinchad abajo:

Mismar 74 de la revisia
WWAEOONRSONANs. oy

Actusindad #n Arciin Py

Asooiate

Me gusia Crmeotar  Comaatio

€1 A B personas les gusta ssia.

n Proriasis

A
My 15 de agosto

DESTAPATE'13. “En Casciis, feliz. relajada y sin psoriasis”
#na Garcia Lozano,periodista y presentadora de radic v
televisidn y miembro del Jurado del Concurso de Accién
Paoriasis Destdpate’'13 nos envia su foto animando asi &
otros afectade.., Ver mis

Me gusta  Comentar Compamin wios @ e

& A L6 persunas s guata esto, Mejores comentasios =

Coementasie

. Eserit
#uana e zar zusbenr
Francisco ¥, Lucia & var & vamos @ criicar a alguien xg
ahora s N Tiane pEoriasis. . pues me alegro do 0 st tien
ahora y ademds siendc famosa es valiente por decir gue &
Dacece

Lak =k

Mejares comentasios -

celin Paoriasls Cinba,vamas a revesario de nusva,ok? Te
= lamamos y confirmamos tus dats, gracas por avisamos!
M gusta - Responder - 10 de agostn & lals) 945
‘Gema, has cambato de direccian? Puede
™= Jue haya aigin error, vames 3 llsmare para cosArmar s

dmos postales, gracies por avisacnos!

Me gusta’ Respander - § de a3catn @ lalxl 1781

£ya Maria Riguelme Gomesz L3 £xpern con ganas 0 4o
tengo artritn psorinsica, fa pisada me llego, a ver 3l viene
o deta. )

https://es-es.facebook.com/AccionPsoriasis
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Servicios de consulta
e informaciéon para terceros

Publique sus consultas y ofertas de informacién en internet.
Las personas que buscan informacién en internet inten- s Srpaiied 45 Aoy dog- S0t ) Sompe vy
b un eniace.
taran encontrar informacion fiable. La enorme cantidad de

17 de agosto @
informaciéon que existe en internet suele abrumar a la
La Dra. Ana Lluch, oncéloga del Hospital Clinico de

mayoria de los usuarios de internet: Valencia, nos explica en este seminario online algunos
aspectos del cincer de mama avanzado. Informacién muy
» ;Cémo puedo llevar una vida independiente a pesar interesante y (il iFeliz sibado)
de mi enfermedad? Ty il !— FeseracionExatot o - FEASAN hia

21 de mayo @

* ¢Qué informacién necesito para mi préxima cita

T Ponencia “Como maneja "HAY QUE INVOLUCRAR MAS A LA GENTE EN SU SALUD"
con el médico?

cancer de mama avanza Aqui os dej una de Diario
Ana Liuch. Jefa de Servic Médico a la presidente de la Asociacién Americana del
* ¢Qué experiencias han tenido los pacientes con los Corazén. T
Me gusta - Comentar - Compartir A http: / cardiologia.diariomedico.com/2013/05/14/area-

distintos proveedores de seguros sanitarios? clentifica/especialidades /cardiologia/actualidad /hay-que

involucrar-mas-a-la-gente-en-su-salud

e ;Cémo puedo combatir mi temor?

o ¢Como puedo superar los efectos secundarios
de mi tratamiento médico?

Puede ofrecer a su red social de forma sencilla la informacion
que ya dispone, ya que frecuentemente existen mas
respuestas de las que cree. Quizas no encuentre la respuesta
en su pdgina, pero quiz@s otra persona de su comunidad
tenga una respuesta. Aprovéchese de las oportunidades que
le ofrece Facebook, Tuenti, Twitter, YouTube y demés redes, y Fuente: GEPAC Facebook Fan Page y
poéngale cara en internet al nombre de su organizacién. Feasan Facebook Fan Page.




...............................................................................................................................................................................

Manejo de las relaciones
en las redes sociales

B : ' CAMBIAR
g . : FOMENTAR LA :
: © CONCIENCIACION : SU ACTITUD

ATRAER : : |
LAATENCION & —— % PUBLICA

CREAR UNA
RELACION CONTINUA

00000
''''''''
. °e

INCREMENTAR e : :
LA PERCEPCION - . OFRECER
o ORIENTACION

° °®
............ Fuente: Anja Stagge



Inicio rapido en seis

DAsos simples

Antes de empezar a participar activamente
en dialogos en internet, debe intentar averi-
guar si sus temas ya se han discutido con an-
terioridad y qué personas estan implicadas
en temas similares. ;Existen ya grupos y or-
ganizaciones en internet que estén centrados
en esta enfermedad en particular? Quizas
algunos miembros pertenecientes a su orga-
nizacién ya han creado sus pefrfiles, paginas
de sequidores y grupos relacionados con su

tema. También pueden existir pacientes que

nunca hayan oido nada de su organizacion y
que sin embargo tengan una presencia muy
activa y estén participando en una comuni-
dad en internet dedicada a la enfermedad
que le interesa.
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HERRAMIENTAS

para un control inicial

Twitter Search es un motor de bisqueda que le permite buscar a través de esta red
asuntos relevantes. www.twitter.com/search-home

Con el fin de clasificar y evaluar la informacion disponible
en internet y para planificar de forma eficaz su propia acti-
vidad en internet, puede organizar el contenido en internet

Mention Mapp es una herramienta de visualizacién que estima quiénes son los
usuarios de Twitter més influyentes dentro de un sector especifico.
www.mentionmapp.com

de la siguiente manera:

Asuntos: Enfermedad, tratamiento, intercambio de
experiencias, informacion cientifica, influencia politi-
ca, cursos de formacién

Fuentes: Twitter, Facebook, Blogs, Foros, etc.

Este motor de blsqueda permite a los usuarios buscar en las plataformas sociales

(tales como blogs, comentarios, marcadores, acontecimientos, mensajes, videos y

servicios de microblogs) lo que se estd diciendo sobre su organizacion.
www.socialmention.com

Autores: En lugar de juzgar la plataforma, intente
aprender més sobre el autor

Alcance: Mire la cantidad de seguidores por las entra-
das subidas a Twitter o utilice los servicios de andlisis
como Social Mention, Addict-o-Matic o Klout, o en el

HowSociable es un instrumento de andlisis que determina la relevancia de su
nombre comercial en internet. Este instrumento busca a través de 36 redes sociales
diferentes (Facebook, LinkedIn, YouTube,...) y a continuacién calcula la relevancia
de su marca. www.howsociable.com

caso de los blogs, la calificacién de la pagina.
Tipo: Respuesta (positiva/negativa)

Efecto: ;Qué efecto tiene la entrada?

bit.ly es un servicio de url que convierte enlaces en enlaces url cortos y personalizados.
Esto ayuda a ahorrar espacio y permite a los usuarios hacer un seguimiento de
cud@ntos clics reciben. www.bitly.com

Un andlisis riguroso le ayudard a ajustar sus actividades a
las necesidades de las partes interesadas. Hay que lograr
el éxito deseado.

Storify permite a los usuarios crear historias usando las entradas subidas a las redes
sociales. Los usuarios pueden agregar entradas de Twitter, Facebook, Youtube, Au-
dioboo, Flickr y de blogs. Esta entrada creada se puede embeber a continuacién en
un marco o en otra pagina web o bien se puede acceder al mismo a través de su
propia URL. www.storify.com



Iniciarse en las redes sociales en seis pasos
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Consejos para el inicio de las
actividades de su organizacion

¥ toMes
Busca personas, ugares ¥ LOM
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CREAR LOS REQUISITOS
NECESARIOS

Resulta Gtil crear un pequefo equipo a cargo de las
actividades en las redes sociales. Quizas ya tenga
miembros con experiencia en redes sociales y a los
que les encantaria encargarse de los canales de las re-
des sociales de su organizacién y de las interacciones
con las partes interesadas.

A continuacion, debe elegir los canales adecuados
y suscribirse a los mismos. Por ejemplo, si desea crear
un blog en Wordpress, tiene que descargar su software
libre de internet. Si utiliza mucho su teléfono inteli-
gente, le resultard Gtil descargar la respectiva apli-
caciéon de modo que pueda acceder a sus cuentas en
las redes sociales desde su movil. A veces no tiene sen-
tido ser igualmente activo en todas las plataformas
de medios sociales, ya que cada actividad conecta
con diferentes recursos de formas diferentes. Web 2.0
es una red interactiva. Ser activo en todos los canales
requiere un mantenimiento y atencién regular. Por lo
tanto, debe elegir baséndose en la relevancia.

En el siguiente paso, establecerd perfiles y cuentas
individuales, las cuales utilizard para comunicarse en
el futuro. Piense desde dénde le gustaria empezar.



...............................................................................................................................................................................

PUBLICAR CONTENIDO BASICO

Como organizacion de pacientes, usted dispone de
mucha informacién que puede usar para su actividad
en las redes sociales. Esta puede ser informacién que
ya ha proporcionado a las partes afectadas y a sus fa-
miliares en forma de folletos como un PDF que se
puede descargar desde su pagina web.

La informacién que potencialmente podria usar en su

pagina web incluye:

Listas de comprobacién de citas con el médi-
co, vacaciones y citas con servicios de la Segu-
ridad Social o aseguradoras privadas

Folletos, panfletos y notas de prensa

Materiales educativos, documentaciéon de
eventos

Presentaciones de eventos
Videos y fotos de eventos

Testimonios de pacientes, familiares y/o
médicos

Estudios a los que ha tenido acceso o que
esta planificando llevar a cabo

Presentaciones de conversaciones, conferen-
cias y cursos de formacion

Calendarios de acontecimientos que incluyen
todas las reuniones de subgrupos

CREAR SU PERFIL
(FACEBOOK, TUENTI, TWITTER,
GOOGLE+, YOUTUBE, FLICKR)

Subir sélo informacion fiable, importante y creible. La
transparencia en su perfil daré la seguridad a los pa-
cientes de que es una organizacion digna de confianza
y ademas le podréan encontrar con mayor facilidad en
Facebook, Tuenti, Twitter y demés plataformas. Las
paginas en Facebook son una manera muy adecuada
para que las organizaciones aumenten su presencia
en internet. Al incluir en su péagina de seguidores un
enlace con su pagina web y viceversa, los pacientes
pueden ir de una a otra y conocer ambas. Cuando au-
mente su presencia en las redes sociales, es funda-
mental que incluya una identidad corporativa cohe-
rente en todas las plataformas.

Utilice esta oportunidad para completar su bio-
grafia en Twitter. Use los 140 caracteres de los que
dispone para explicar brevemente quién es, lo que
hace y cudles son sus intereses.

FOTOS DEL PERFIL

Antes de empezar la actividad, piense hasta qué punto de-
sea que sea privada su presencia en Facebook y elija en
consecuencia una foto para el perfil. Si utiliza un logotipo
podra aumentar su factor de reconocimiento, lo que hara
que sus lectores creen un vinculo en su cabeza entre la foto
y Su organizacion.



Estar
atento

Una vez que haya empezado su
actividad en las redes sociales, lle-
gara pronto al punto en el que se
enfrente a la cuestion de cémo
manejar las conversaciones dia-
rias. Su objetivo deberia ser man-
tener el compromiso y el interés
de los participantes y seguidores.
Para que sea asi, es necesario per-
manecer atento y no dejar de se-
guir los canales individuales. La
red, los intercambios y la informa-
cién que publica en internet pue-
den suscitar preguntas, conversa-
ciones y discusiones interesantes y
puede crear ademas la necesidad
de buscar mas informacién y reali-
zar intercambios mas profundos.
Los siguientes consejos le ayuda-
rén a facilitar los dialogos en las
redes sociales.




PROCEDIMIENTOS
DE DEBATE

Las interacciones en las redes so-

ciales son rapidas y de breve dura-
cion. Decida primero qué informa-
cion le gustaria divulgar y cémo le
gustaria comunicarla. Dependiendo
de sus intereses y de los objetivos,
tendré que decidir con quién le gus-
taria contactar y de qué manera.

LIBERTAD EN LAS
REDES SOCIALES

Las redes sociales han aparecido
recientemente en nuestras vidas, en
ellas, las conversaciones y discusio-
nes se suceden facilmente, es posible
organizarlas y plantearlas en funcion
de las necesidades de cada persona.
La libertad a la hora de crear discu-
siones o conversaciones o de partici-
par en foros es tal, que cada usuario
puede personalizar el uso que hace
de las redes sociales en funcion de
sus posibilidades y/o necesidades.

° °
IMPORTANTE:
[ ]

CONFIGURACION
DE LA PRIVACIDAD Y
CONFIDENCIALIDAD

Cualquier red social le permite confi-
gurar el nivel de privacidad y confi-
dencialidad. Para sus cuentas priva-
das se recomienda establecer la con-
figuracion de privacidad maés alta,
mientras que para su organizacion
de pacientes seria mas recomen-
dable ser mas visible. Por ejemplo,
en Facebook puede crear un grupo
cerrado que nadie pueda ver. Esto
podria ser necesario si el contenido
del grupo se basa en intercambios
acerca de la enfermedad y las expe-
riencias personales, las cuales son
informacién privada que no debe
ser necesariamente visible para el
publico.

...............................................................................................................................................................................

RELATO DE HISTORIAS

Cuente historias que conmuevan a
la gente. Utilice un enfoque emotivo.
De esta manera se afianzard su pre-
sencia en internet y la gente le vera
bajo un prisma positivo.
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ASPECTOS LEGALES

Respete siempre los derechos de au-
tor y de imagen cuando publique en
internet. De esta forma evitara pro-
blemas innecesarios. Permanezca
atento alas cambios legales, de esta
manera siempre estard preparado
para reaccionar y se ahorrard recibir
advertencias. Desde hace algin
tiempo, se ha convertido en obliga-
torio tener una huella digital en Fa-
cebook y Twitter. Esto se puede hacer
de forma relativamente facil en in-
ternet.

FRECUENCIA

Cada uno tiene diferentes necesida-
des de informacién. A algunos lecto-
res les basta con leer una entrada
una vez al mes, mientras que otros
lectores preferirian leer informacion
nueva cada dia. Las redes sociales
constituyen una actitud bésica. De-
cida en funcién de preferencias per-
sonales, cuanta informacién le gus-
taria compartir con sus lectores en
un determinado marco temporal.

IDENTIDAD

Aumente su credibilidad creando
puntos reales de contactos. Lo puede
hacer a través de fotos expresivas o
simplemente estando sistematica-
mente presente en diversos canales.
Intente usar siempre la misma foto
del perfil y colores similares. Comu-
nique de forma coherente e intente
proporcionar informacién de con-
tacto de su organizacién.

SELECCION DEL CONTENIDO

Piense en lo que mas podria interesarle a sus lectores o
en la informacién que a su organizaciéon le gustaria
ofrecer a grupos especificos.

e Informacién especializada
e Apoyo

e Conversaciones

e Sentimiento de pertenencia
e Entretenimiento

Como principio general: calidad mejor que cantidad. Mu-
chas personas consideran irritante tener que leer dema-
siado. Intente separar lo importante de lo menos impor-
tante. Por ejemplo, puede ofrecer a sus lectores la infor-
macién menos importante en forma de marcadores una
vez a la semana. O puede usar una cuenta de Twitter a
modo de canal de noticias. Esto descarga al resto de ca-
nales y deja espacio para conversaciones verdaderamen-
te importantes.

Configure un panel (netvibes, scoop.it, google alert)
que le permita buscar en la web de forma dirigida para
encontrar informacion relevante para usted. Esta podria
ser informacién para su uso personal o informacién que
le gustaria compartir con su red.
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TIEMPO DE RESPUESTA

La comunicacién a través de las
redes sociales tiene lugar de forma
muy rapida. Como regla general,
puede esperar que cualquiera que
plantee una pregunta estando co-
nectado reciba una respuesta inme-
diatamente. No se someta a dema-
siada presion. Decida usted mismo
con qué frecuencia le gustaria com-
probar sus diferentes perfiles. Con el
tiempo se familiarizard con el nime-
ro de conversaciones que estdn te-
niendo lugar en su pagina. De modo
similar, también sabra reconocer la
rapidez con la que sus “seguidores” y
miembros esperan que reaccione.

CONTROL

Permanezca atento a lo que otros
estan diciendo y escribiendo sobre
usted. Si sigue de forma regular las
conversaciones que tienen lugar en
las redes sociales, podra discernir
qué es lo que necesitan sus interlo-
cutores. Por otro lado, también
puede dirigir las conversaciones en
un sentido opuesto si ve que se ave-
cina una crisis. Existen numerosas
herramientas de control en internet
que podra utilizar de forma gratuita.

HERRAMIE—NTA

TWITTER COUNTER

Twitter Counter es una aplicacién
que le ayuda a transformar la activi-
dady los resultados de Twitter en es-
tadisticas. Esto permite a los usuarios
rastrear los cambios a largo plazo.
www.twittercounter.com/pages/100

MANEJO DE
LA REPUTACION

Cada vez hay mas gente que pasa
tiempo eninternet a la bisqueda de
informacion. Al navegar por internet
se topar@ con un amplio abanico de
informaciéon que puede tener un
efecto positivo o negativo. Reaccione
a este tipo de informacion y asegu-
rese de que no queda sin comentar.



Lo que hay que hacery
|0 que no hay que hacer
en |las redes sociales

La comunicacién en las redes sociales se basa en las sensaciones, ya que no existe comunica-
cién en persona. Debido a la falta de lenguaje corporal y al tono de voz, cada vez se producen
con mayor frecuencia malentendidos. Ademas, la web tiene sus propias reglas y leyes. Por

consiguiente, es especialmente importante ser particularmente cuidadoso al intervenir en las

redes sociales.




..................................................................................................

Lo que hay
que hacer

.............................................................................

Lo que no hay
que hacer

CITAR SUS FUENTES

Cite sus fuentes o bien incluya un enlace a la entrada ori-
ginal. No se debe plagiar sin reconocer la autoria de la en-
trada.

TOMAR EN SERIO A LOS SEGUIDORES

Reconozca las opiniones de sus seguidores. La comunica-
cion en las redes sociales se nutre de la actividad y la inter-
actividad. El didlogo es la base de un discurso produc-
tivo. No ignore las opiniones en contra, considérelas como
contrapuntos que enriquecen la discusién. Responda de
forma fiable y muestre su disposicién a hablar. Esta es la
Unica forma en la que sus lectores se sentir@n respetados
y le tomarén en serio. Evite reacciones condescendientes
e indique que usted también es capaz de aprender de las
criticas.

OFRECER UN VALOR ANADIDO

Al formular una entrada, hdgase a si mismo la siguiente
pregunta: “;Qué me interesaria a mi?” “;Qué mensajes me
fastidiarian en mi canal de noticias?” Escriba sobre su or-
ganizacion y promueva temas tales como la autoayuda,
ayudando de esta forma a que las personas se ayuden a
si mismas. Esto hard que sus lectores le reconozcan como
una persona en la que se puede confiar y que les ofrece
ademas un valor anadido.

HACER ESPERAR A LOS LECTORES

Cuando reciba solicitudes de los lectores, intente reaccionar
lo mas rapidamente posible. Si no dispone de la informa-
cion solicitada, inférmeles de que se encargara de buscarla
y de que se les comunicard lo mas rapidamente posible.

DAR RESPUESTAS PREFABRICADAS

No dé respuestas prefabricadas que no se correspondan
con la pregunta formulada. Recuerde que el contacto en
las redes sociales puede ser muy personal. Escuche atenta-
mente el problema y responda individualmente a cada
pregunta. Evite contestar con frases estandar que den la
impresion a su lector de que s6lo es uno de muchos.

ABRUMAR A LOS SEGUIDORES Y
LECTORES CON INFORMACION

En gran parte, el trabajo en las organizaciones de pacientes
se caracteriza por la informacién de una gran variedad de
personas. Sin embargo, no deberia exagerar este punto en
las redes sociales. El envio de varios mensajes consecutiva-
mente puede ser molesto y aburrido. En el escenario del
peor caso, esto puede provocar el bloqueo de su perfil.



Conocer el lenguaje

de las redes sociales

No deje que una multitud de posibilidades y términos influyan en su deci-
sion de empezar a participar en las redes sociales. El siguiente glosario
ofrece definiciones y explicaciones de términos clave que frecuentemente
aparecen en las redes sociales. Este conocimiento simplificara su conoci-
miento del lenguaje en internet, le dara una vision general del complejo
mundo de las redes sociales y le ayudara a participar en la conversacion.
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Cuenta

Aplicaciones

Blog

Blogger

Constitucion de
una comunidad

Hashtag

(o cuenta de usuario) la cuenta y el perfil se usan de forma
sinénima. Sin embargo, en sentido estricto, una cuenta se refiere
al derecho de acceso a un sistema o portal mientras que un perfil
es la suma de todos los datos disponibles y configuraciones de un
sistema, portal o similar (por ejemplo, la suma de la informacion
personal de un usuario, fotos y videos y en Facebook esto también
incluye las configuraciones de privacidad).

programas breves de software de facil instalacién en teléfonos in-
teligentes y que pueden usarse para diversas funciones.

(abreviatura de “weblog”) tipo de diario que escribe un “bloguero”
y que publica en internet. También existen blogs escritos por
muchos blogueros. Muchos blogs también estan interconectados
en un “blogroll.” Frecuentemente los blogueros clasifican sus
entradas en el blog con el fin de crear grupos tematicos. Los blogs
pueden ser diarios en internet escritos por individuos privados o
también por empresas o instituciones. Estos Gltimos se conocen
como blog corporativo.

software Blogger, similar a Wordpress, que ayuda al usuario a
crear un diario en internet compuesto por varios contenidos
(texto, podcast, videos, fotos).

la constitucién de una comunidad incluye todo lo que es importante
y necesario para la creaciéon y mantenimiento de una comunidad,
tal como “;Cémo creo una comunidad?”, “;Cémo consigo que fun-
cione una comunidad?” o “;Cémo mantengo una comunidad en
crecimiento?”

palabra clave que se puede usar para resumir una entrada. Gene-
ralmente se escribe un simbolo # delante de una palabra, por
ejemplo, #VA2011. Cada usuario que esté interesado en VA2011
seré informado si alguien publica algo sobre VA2011.

Influenciador

Instagram

Microblog

Control
(monitoring)

Grupo
de noticias

Podcast

individuo que tiene un impacto importante en internet y cuyas
opiniones son frecuentemente aceptadas sin discusiéon. Estos
pueden tener una gran influencia sobre un producto o sobre el
éxito (o fracaso) de unaidea.

Instagram es una red social controlada a través de una aplicacién.
Los usuarios suben, comparten y califican las fotos del resto. Puede
acceder alared a través de una aplicacion que se puede descargar
en teléfonos inteligentes. Los usuarios que han instalado la aplica-
cién, usan la cdmara de su teléfono mévil para hacer y subir fotos
y a continuacién, los sequidores las califican. También se pueden
editar las fotos con diferentes tipos de filtros.

blogs, donde las entradas se limitan a un nimero determinado de
caracteres similar al de un mensaje de texto. Por ejemplo, Twitter
s6lo permite hasta 140 caracteres por entrada.

el control es la observacion continuada del contenido de las redes
sociales. Las companias e instituciones frecuentemente realizan
un control de las redes sociales con el fin de observar su propia re-
putacion entre los usuarios de internet.

foro de internet donde los usuarios intercambian informacion en
un area tematica. Una entrada en un grupo de noticias también
se conoce como mensgje. Los usuarios intercambian informacion
fundamentalmente a través de preguntas orientadas al dialogo y
a las respuestas. Esta es la principal diferencia entre un grupo de
noticias y una wiki, ya que las wikis no estan orientadas al diglogo.

(combinacién de la palabra iPod y del término inglés broadcast
[transmitir]) Los podcast son archivos multimedia (principalmente
de video y audio) que los individuos, empresas o instituciones suben
de manera regular y a los que los usuarios se pueden suscribir.
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Perfil

Montoén de
basura
(shitstorm)

Teléfonos
inteligentes
(smartphones)

Marcadores
sociales

Redes sociales

Soundcloud

en el Gmbito de las redes sociales, un perfil representa el conjunto
de datos y configuraciones que un usuario ha presentado en una
plataforma de un medio social. Por ejemplo, un perfil de Facebook
consiste en datos personales, fotos, videos y configuraciones de
privacidad.

fenémeno en el cual una critica objetiva de un producto o una orga-
nizacién esta rodeada de opiniones negativas de muchos usuarios.
En la mayoria de los casos, toda la compafia u organizacion estd en
el punto de mira y no sélo un producto en concreto.

teléfono movil potente con una funcionalidad significativamente
mayor que la de un teléfono normal. Con un teléfono inteligente se
puede acceder a contenidos en internet entre otras cosas y se pue-
den instalar programas (o aplicaciones).

vinculos publicados en internet que pueden usar los usuarios para
atraer la atencién a sus paginas webs de interés. Los portales de in-
ternet, tales como Scoop.it (www.scoop.it) o Delicious (www.deli-
cious.com) estén especializados en marcadores sociales. Los
usuarios pueden publicar sus marcadores en estas plataformas y
otros usuarios pueden usarlos.

término genérico utilizado para muchas formas de comunicacion
que se usan actualmente en internet. Las redes sociales incluyen por
lo tanto medios, técnicas y portales digitales y en Gltima instancia el
comportamiento del usuario en la creaciéon de redes y la eliminacion
de la divisién entre el consumidor y el productor (contenido generado
por el usuario). El término redes sociales ha sustituido y se ha conver-
tido en sinénimo del término Web 2.0. Las empresas y los
profesionales que usan las redes sociales se ocupan con frecuencia
del marketing y del control de éstas redes sociales, entre otras cosas.

Soundcloud es una aplicacién de internet que permite a los
usuarios grabar archivos de audio, guardar y subir canciones y per-
mite el acceso a otros usuarios a su perfil. Por consiguiente, los
usuarios tienen una coleccién de podcast que pueden compartir
en todas las redes sociales

Nubes de
etiquetas

Etiquetado

Troll
(provocador)

Tuit

Contenido
generado
por el usuario

Web 2.0

Weblog

Wiki
(Hawaiano:
wiki= “rapido”)

permite a los usuarios visualizar informacién resaltando con una
nube una palabra de acuerdo con la frecuencia o importancia de
Su uso.

Estos términos clave se denominan Etiquetas que se conocen
en conjunto como “folksonomia”. Muchas etiquetas se pueden
visualizar como una nube de etiquetas.

persona que intencionadamente deja comentarios provocativos o
inapropiados con la intencion de irritar a otros usuarios.

entrada en Twitter. Los tuits se limitan a 140 caracteres. Dado que
estas entradas son més cortas que las entradas de los blogs, se co-
nocen como microblogs.

contenido en internet ofrecido por los usuarios de internet. El con-
tenido generado por el usuario aparece en muchas formas, por
ejemplo, comentarios en blogs, contribuciones a los grupos de no-
ticias y perfiles en redes sociales.

palabra clave cuyo significado pretende ser “nueva version de in-
ternet” y donde a la palabra web se le afiade un nimero de versién
como si se tratase de un software nuevo. Se refiere al cambio cua-
litativo de internet: mientras que los usuarios de la internet Web
1.0 mas estatica consumian contenido, estos mismos usuarios son
los responsables de producir el contenido de la web en la dindmica
Web 2.0 (contenido generado por el usuario). El término se ha con-
vertido en sinénimo y ha sustituido al término “web social”.

(combinacién de las palabras web y log) sinénimo de blog.

las wikis son sistemas abiertos que manejan un contenido infor-
mativo, donde unas pocas (o muchas) personas colaboran escri-
biendo un texto que posteriormente se puede leer y compartir. El
principal objetivo de una wiki es manejar informacion. El ejemplo
mas conocido de una wiki es la enciclopedia en internet Wikipedia
(www.wikipedia.com).
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PLATAFORMAS SOCIALES

Facebook

Flickr

Foursquare

Instagram

LinkedIn

(procede de un nombre coloquial de un libro dado alos estudiantes
universitarios al principio de cada afo para ayudarles a conocerse
unos a otros) Facebook es una plataforma en internet dirigida por
Facebook, Inc o Facebook Ireland Ltd, que permite a los usuarios
crear redes sociales gratuitamente. Los usuarios crean perfiles
donde suben fotos, videos y otro contenido. Se puede conectar
con otros confirmando amistades virtuales. Estos amigos pueden
leer el contenido que usted publica. Ademas, Facebook ofrece
otros servicios, tales como una funcién de mensajes y de chat.

(probablemente deriva de una expresion inglesa que se traduce
por “hojear algo”) plataforma de internet que pertenece a Yahoo
donde los usuarios de internet pueden publicar fotos y videos. Ade-
ma@s, los usuarios también pueden usar Flickr para editar, organizar
y comentar fotos.

red social basada en una localizaciéon que funciona a través del te-
|éfono movil y del software de los teléfonos inteligentes. El servicio
usa la funcién de GPS del dispositivo para buscar la localizaciéon ac-
tual del usuario. Los usuarios pueden “marcar” sitios, a través de
Foursquare, SMS o de aplicaciones para teléfonos moviles. Por
cada “marca”, el usuario recibe puntos o incluso medallas. Segin
Wikipedia, Foursquare tiene 7 millones de miembros.

Instagram es una red social controlada a través de una aplicacién.
Los usuarios suben, comparten y califican las fotos del resto. Puede
acceder alared a través de una aplicacion que se puede descargar
en teléfonos inteligentes. Los usuarios que han instalado la aplica-
cién, usan la cdmara de su teléfono mévil para hacer y subir fotos
y a continuacién, los sequidores las califican. También se pueden
editar las fotos con diferentes tipos de filtros.

portal de internet dirigido por LinkedIn Corporation, donde los usua-
rios mantienen contactos y crean redes sociales en internet. A dife-
rencia de Facebook, LinkedIn es utilizada fundamentalmente como
red de negocios. Los usuarios individuales y las empresas pueden
crear sus propios perfiles, donde incluyen un CV y otras informacio-

Pinterest

Scoop.it

Tuenti

Tumblr

Twitter

Wordpress

YouTube

nes sobre sus competencias o formacién. Otro aspecto importante
de LinkedIn es el uso de grupos abiertos o cerrados en los que los
usuarios discuten sobre temas comerciales o laborales. Otra red si-
milar, aunque de menor uso en Espafa, es la alemana XING.

Pinterest ofrece a los usuarios la posibilidad de coleccionar las fotos
que han encontrado en internet. De este modo, Pinterest funciona
como un tablero virtual. Pinterest tiene establecidas algunas catego-
rias, aunque los usuarios pueden crear las suyas propias.

una plataforma norteamericana usada como marcador social. Nos
permite filtrar, agrupar y compartir informacién sobre un tema. Al
igual que otras redes sociales, Scoop.it nos permite seguir o ser se-
guidos por otros usuarios y avisarnos de la actualizacién de noti-
cias sobre temas de nuestro interés.

red social espafiola de perfil eminentemente joven que permite
una interaccién continua con otros usuarios. Red social muy simi-
lar a Facebook, pero en version espafola que cuenta con millones
de usuarios registrados.

mezcla de blog, plataforma de video y tuits. Los usuarios pueden
subir fotos, videos y articulos cortos que se pueden compartir en
otras redes sociales. Por ejemplo, puede usar un blog Tumblr para
destacar un determinado tema.

plataforma de internet, dirigida por Twitter Inc, donde los usuarios
de internet publican mensajes similares a los mensajes de texto,
conocidos también como tuits.

software para crear blogs que permite la publicacion rapida y
sencilla en internet. En sélo unos pocos pasos, puede crear un blog
con muchas subcategorias. También puede conectar con otros blo-
gueros y discutir sobre varios asuntos.

(de la palabra inglesa coloquial “Tube”=TV) YouTube es una plata-
forma de video que pertenece a Google Inc. desde 2006. En
YouTube, los usuarios ven, califican y cargan videos.
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