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Analisis de contenido, valor educativo y calidad
de los videos sobre neurorrehabilitacion de la esclerosis
miiltiple en YouTube®

Roberto Cano-de-la-Cuerda, Selena Marcos-Antdn, Aitor Blazquez-Fernandez,
Maria Fernandez-Cafias, Patricia Sanchez-Herrera Baeza, Pilar Fernandez-Gonzalez,
Susana Collado-Vazquez, Carmen Jiménez-Antona, Sofia Laguarta-Val

Introduccién. El uso de YouTube® se ha extendido entre los pacientes con enfermedades crénicas como la esclerosis mul-
tiple (EM). Estos pacientes tienden a consultar los videos disponibles para aprender mas sobre su enfermedad, en
términos de diagndstico y toma de decisiones sobre tratamientos, incluida la rehabilitacién. El objetivo de este estudio
fue evaluar el contenido, el valor educativo y el andlisis de la calidad de los videos sobre neurorrehabilitacion de la EM en
la plataforma YouTube®, empleando instrumentos cuantitativos validados.

Materiales y métodos. Se realizé una busqueda en la plataforma YouTube®. Se revisaron los 30 primeros videos que
cumplian los criterios de inclusién establecidos. Los videos se clasificaron segun la fuente de subida y el contenido. Todos
los videos incluidos en la revision se evaluaron mediante el cuestionario DISCERN, el indice de referencia JAMA, la escala
de calidad global (GQS) y el indice de informacién y calidad de video (VIQl).

Resultados. Las puntuaciones medias fueron: 28,3 (+9,33) en DISCERN, 2 (+0,81) en JAMA, 2,57 (+1,22) en GQS y 11,73
(+4,06) en VIQI. La puntuacién en la escala JAMA difirié de forma estadisticamente significativa seguin la fuente de carga
(p=0,002), el contenido del video (p = 0,023) y el perfil de la persona que lo ejecutaba (p = 0,002). Las puntuaciones en
DISCERN, JAMA, GQS y VIQI mostraron correlaciones significativas entre si.

Conclusiones. Los videos analizados sobre neurorrehabilitacién en personas con EM y que aparecen en la plataforma You-
Tube® eran bastante antiguos desde su fecha de subida, con una duracién y un nimero de visualizaciones moderados, y
con una calidad deficiente en su contenido, en su valor educativo y en el propio analisis de los mismos. Nuestra investiga-
cién mostrd que habia diferencias estadisticamente significativas en términos de calidad, transparencia y fiabilidad de la

informacién, dependiendo de la fuente de subida, el contenido del video y el perfil de la persona que lo ejecutaba.

Palabras clave. Andlisis de videos. Contenido de calidad. Esclerosis mltiple. Neurorrehabilitacién. Valor educativo. YouTube®.

Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad des-
mielinizante inflamatoria crénica que afecta al sis-
tema nervioso central [1,2]. La caracteristica pato-
légica de la EM consiste en la presencia de lesiones
focales a modo de placas desmielinizadas dentro
del sistema nervioso central, con grados variables
de inflamacidn, gliosis y neurodegeneracion [3]. Es-
tas alteraciones estdn relacionadas con pérdida
axononeuronal y problemas en la conduccién ner-
viosa, lo que produce senales enlentecidas y/o blo-
queadas, provocando sintomas caracteristicos de
esta enfermedad [3,4]. La EM es la afeccion neuro-
légica méas comun que provoca discapacidad en
adultos jovenes en Europa y América del Norte.
Actualmente, se desconoce su etiologia y se cree
que presenta un posible origen multifactorial [4].
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La EM se caracteriza por una amplia variedad de
sintomas y patrones de progresién, que impactan
significativamente en la calidad de vida de las per-
sonas afectadas [5,6]. Como resultado de estos sin-
tomas y signos se producen efectos negativos sobre
la empleabilidad, provocando cambios adversos en
su economia, salud y vida social [6]. A pesar de la
aparicion de nuevos firmacos destinados a modifi-
car el curso de la enfermedad, actualmente no exis-
te ninguin tratamiento curativo para la EM. Por ello,
la terapia farmacolégica se complementa con un
tratamiento rehabilitador para mantener la capaci-
dad funcional y promover la adaptacién a los cam-
bios provocados por la progresién de la EM [7].

Con frecuencia se comenta que Internet tiene el
potencial de revolucionar la atencion sanitaria, lo
que ha recibido una recepcién mixta. Por un lado,
ha sido aclamado como una herramienta poderosa
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para un mayor empoderamiento del paciente y una
atencién médica mds eficiente y efectiva, mientras
que también se ha expresado preocupacion por el
dafio potencial debido a informacién incompleta o
incorrecta que aparece disponible [8]. En este senti-
do, YouTube®, una popular plataforma para com-
partir videos fundada en 2005, se ha convertido en
la plataforma de videos en linea mds grande del
mundo. Es un espacio donde organizaciones, anun-
ciantes y otros comparten diariamente mas de
4.000 millones de videos. YouTube®, conocido por
tener mds de 2.000 millones de usuarios de todas
las edades, también sirve como una importante y
potencial herramienta educativa, y fuente de infor-
macion para los pacientes y sus familias.

Los videos de YouTube® tienen el potencial de
influir en la comprensién de los pacientes sobre su
diagndstico y la toma de decisiones de tratamiento,
incluida la rehabilitacién [9], con una implicaciéon
importante para aprender mds sobre su enferme-
dad, obtener informacién o buscar opiniones dife-
rentes, o recurrir a fuentes alternativas de informa-
cion relacionadas con el tratamiento y la rehabili-
tacidén de enfermedades crénicas que se manten-
dran durante toda su vida.

Se han llevado a cabo un niimero considerable
de estudios que analizan videos de YouTube® rela-
cionados con la salud sobre diversas enfermedades
y temas [10-19]. Concretamente, en el contexto de
la EM, s6lo se han incluido videos de YouTube® con
informacion general sobre la EM [9], sobre el trata-
miento quirdrgico [8-20,21] y sobre la informacién
médica personal creados por los pacientes [22]. En
nuestro conocimiento, ningtn estudio previo ha in-
vestigado el contenido, el valor educativo y el anali-
sis de la calidad sobre la neurorrehabilitacién para
personas con EM en YouTube®.

El objetivo de este estudio fue evaluar el conteni-
do, el valor educativo y el andlisis de calidad de los
videos sobre neurorrehabilitacién de la EM en You-
Tube®, utilizando instrumentos cuantitativos. Nues-
tra hipétesis inicial era que se hallarian contenidos
con una calidad deficiente en dicha plataforma.

Materiales y métodos

Para el andlisis de los videos, se realiz6 una busque-
da el 16 de febrero de 2023 en la plataforma You-
Tube® con las palabras clave ‘esclerosis multiple’ y
‘rehabilitacién’ escritas en la barra de busqueda de
dicha plataforma. La basqueda de videos se realiz6
sin que ningun usuario iniciara sesién y después de
borrar todo el historial de biisqueda del navegador.

Se revisaron los primeros 30 videos que cumplie-
ron con los criterios de inclusién. Los videos poste-
riores no se incluyeron en el andlisis, ya que se ha
demostrado previamente que el 90% de los usuarios
de YouTube® no visualizan los videos listados des-
pués de los 30 primeros elementos [23], siguiendo
las recomendaciones de Altunisik et al [9].

Se excluyeron de la busqueda los videos publi-
cados en un idioma distinto al inglés, los que pre-
sentaban una duracién superior a 60 minutos, los
que no estaban relacionados con la neurorrehabi-
litacién de pacientes con EM, los que no presenta-
ban sonido, los videos repetidos, los videos musi-
cales, los comerciales y los videos que no estaban
relacionados con la tematica de la busqueda. Los
videos se clasificaron segun la fuente de carga (mé-
dicos, hospitales o universidad, canales de salud y
usuarios independientes) y el contenido (informa-
cién general sobre rehabilitacién, técnica/s y expe-
riencias de pacientes). Ademads, se registraron la fe-
cha de carga, los dias desde la carga, la duracion, la
cantidad de visualizaciones, la cantidad de ‘me gus-
ta’ y el nimero de comentarios. Se registro la ratio
de visualizaciones (visualizaciones/dia) y la ratio de
visualizaciones (calculada dividiendo el ntmero
de visualizaciones por el tiempo transcurrido desde
la carga).

Todos los videos incluidos finalmente en la re-
vision se evaluaron con el cuestionario DISCERN,
el indice de referencia JAMA, la escala de calidad
global (GQS) y el indice de informacién y calidad de
video (VIQI). Todos los videos los analizaron dos
evaluadores, y las discrepancias las resolvié un ter-
cer evaluador. Estos tres evaluadores tenian un per-
fil profesional como fisioterapeutas con experiencia
en la atencion de pacientes con EM.

La calidad de los videos se evalué mediante el
cuestionario DISCERN. Este cuestionario consta
de tres secciones que incluyen 16 preguntas, y una
puntuacién mds alta indica una mejor calidad. Las
primeras ocho preguntas estdn relacionadas con la
confiabilidad y las siguientes siete preguntas eva-
ltan los detalles especificos de los tratamientos re-
cibidos. La ultima pregunta aborda la calidad gene-
ral de una publicacién. En el presente estudio, se-
gun el sistema de puntuacién DISCERN, los videos
se agruparon en calidad excelente (63 a 75 puntos),
buena calidad (51 a 62 puntos), calidad regular (39
a 50 puntos), mala calidad (27 a 38 puntos) y muy
mala calidad (16 a 26 puntos). Una ventaja impor-
tante de DISCERN es que puede emplearse como
una lista de verificacién por los usuarios de mate-
rial de salud en linea, y se ha demostrado que puede
ser un indicador valido de la calidad basado en la
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evidencia de un sitio web cuando lo utilizan los
consumidores [24-26].

El indice de referencia JAMA se utiliz6 para eva-
luar la calidad de la informacién en linea en fun-
cién de cuatro criterios: autoria, atribucion, divul-
gacién y vigencia. Se otorga un punto por cada cri-
terio y la calidad mas alta se indica con cuatro pun-
tos. El indice de referencia JAMA es la herramienta
mads simplificada de las disponibles para la evalua-
cion de la calidad, lo que permite al evaluador desa-
creditar rdpidamente los sitios web que carecen de
los componentes mas basicos de transparencia y
confiabilidad de la informacién [27].

Se utilizé la GQS para evaluar los aspectos ins-
tructivos para los pacientes. El sistema GQS permi-
te a los usuarios evaluar la calidad general del con-
tenido de un video en una escala Likert de 5 pun-
tos. Mientras que una puntuacion de 1 punto indi-
ca la peor calidad, una puntuacién de 5 puntos in-
dica una calidad excelente [28].

Se utiliz6 el VIQI para evaluar la calidad de los
videos. El VIQI incluye cuatro criterios de califica-
cién. Para cada criterio, los videos se califican en una
escala Likert de 5 puntos: flujo de informacién (VIQI
1), claridad de la informacién (VIQI 2), calidad del
video (VIQI 3) y consistencia (coincidencia entre el
titulo y el contenido del video) (VIQI 4) [26].

Analisis estadistico

Los datos obtenidos se analizaron utilizando SPSS
v. 21.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, EE. UU.). Se realizé
un andlisis descriptivo de todas las variables. La
distribucién de los datos se probé mediante la
prueba de Shapiro-Wilk (n < 50). Se utilizé la prue-
ba de Kruskal-Wallis para comparar los pardme-
tros entre los grupos. Los estadisticos de correla-
cién se obtuvieron mediante la prueba de Spear-
man. El nivel de significacion estadistica se estable-
cié en un valor p inferior a 0,05. El grado de corre-
lacién se consideré ‘muy débil’ en un rango de
valor absoluto r, de 0 a 0,19; ‘débil; de 0,2 a 0,39;
‘moderado; de 0,4 a 0,59; ‘fuerte; de 0,6 a 0,79; y
‘muy fuerte;, de 0,8 a 1 [29].

Resultados

Hasta alcanzar los 30 videos que cumplian los cri-
terios de inclusién, inicialmente se analizaron un
total de 47 videos, excluyendo los que no estaban
relacionados con el tema y/o la enfermedad (n = 2),
los videos duplicados (n = 6), los videos de mds de
60 min (# = 2), los que no tenian sonido (n = 6) y los
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Figura. Diagrama de flujo.

Busqueda en
YouTube® Videos evaluados inicialmente

(n=47)
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Excluidos (n = 17)

+ Duplicados (n = 6)

« Sin sonido (n = 6)

* Duracion superior a 60 min (n = 2)
» Otro idioma (n = 1)

+ Otra enfermedad neurologica (n = 1)
Analizados  No relacionado con

neurorrehabilitacion (n = 1)

A\

Videos incluidos para el andlisis (n = 30)

presentados en cualquier idioma distinto al inglés
(n = 1) (Figura). Los primeros 30 videos que cum-
plieron con los criterios de inclusién se incluyeron
en este articulo para su andlisis. La tabla I muestra
la informacién descriptiva de cada video incluido
en el estudio.

Diecinueve de los videos (63,3%) fueron subidos
por canales de salud, uno (3,3%) por universidades,
uno (3,3%) por hospitales, uno (3,3%) por universi-
dades y hospitales, y ocho por usuarios indepen-
dientes (26,7%). Siete videos (23,3%) contenian in-
formacién general sobre la neurorrehabilitacién de
la EM, uno (3,3%) trataba sobre la experiencia del
paciente, 13 (43,3%) hablaban sobre técnicas, uno
(3,3%) contenia informacién general sobre la reha-
bilitacién de la EM y la experiencia del paciente,
cinco (16,7%) contenian informacién sobre técni-
cas, dos (6,7%) contenian informacién sobre la ex-
periencia del paciente y discusion sobre técnicas, y
uno (3,3%) era sobre informacién general sobre la
rehabilitacién en la EM, experiencia del paciente y
técnicas. La tabla I resume las caracteristicas y los
datos descriptivos de los videos.

Las puntuaciones medias fueron: 28,3 (£9,33) en
DISCERN, 2 (0,81) en JAMA, 2,57 (+1,22) en GQS
y 11,73 (+4,06) en VIQL La puntuacién en JAMA
fue estadisticamente significativa segtn la fuente
de carga (p = 0,002), segun el contenido del video
(p = 0,023) y el perfil de la persona que lo ejecuta-
ba (p = 0,002) (Tabla II).

Las puntuaciones de las escalas DISCERN,
JAMA, GQS y VIQI mostraron correlaciones signi-
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Tabla I. Informacién descriptiva de cada video incluido para el andlisis y sus estadisticos descriptivos.

Fuente de subida Contenido Perfil Po!ala_uon Fecha de subida
objetivo
Rehabilitation In Multiple Sclerosis Canal de salud Informacion general y experiencia Profesionales Pacientes 15 de junio de 2015

del paciente

y paciente

Cognitive rehabilitation for patients with multiple
sclerosis

Canal de salud

Informacién general y técnicas

Profesionales

Profesionales

20 de diciembre de
2022

Multiple Sclerosis Rehabilitation. FAQ with Drs. Abbey

Hughes and Alexius Sandoval Universidad y hospital Informacién general Profesionales Pacientes 31de julio de 2017
Mellen Center for Multiple Sclerosis Overview. Hospital Informacién general y técnicas Profesionales Pacientes 9 de marzo de 2020
Rehab for Spasticity in MS — National MS Society Canal de salud Informacién general Profesionales Pacientes 28 de enero de 2010
Living with Multiple Sclerosis Canal de salud Inform‘:_zaon ger]werjal, Experiencia Profel5|onales Pacientes 19 de febrero de 2020
del paciente y técnicas y pacientes
Exercise/physical activity with MS Canal de salud Expen‘enua del paciente Profe;lonales Pacientes 8 de febrero de 2016
y técnicas y pacientes
Experiencia del paciente Paciente
Exercise adaptations for Multiple Sclerosis Canal de salud pert P y profesional Pacientes 31de marzo de 2013
y técnicas
no experto
. . . . . . . o Profesional . -
DTC Fitness Elite — Multiple Sclerosis Rehab Exercise Usuario independiente  Técnicas no experto Pacientes 3 de junio de 2015
Beginning Rehab for MS — National MS Society Canal de salud Informacién general Profesional Pacientes 28 de enero de 2010
How MS Patient can exercise at home alone? Canal de salud Técnicas Profesional Pacientes 29 de mayo de 2013
Multiple Sclerosis Simple Yoga Leg Exercise Usuario independiente  Técnicas N.A. Pacientes 1de enero de 2013
Walking exercise for those with Multiple Sclerosis Usuario independiente  Técnicas Paciente Pacientes 10 de marzo de 2009
MULTIPLE SCLEROSIS exercise to Improve Mobility Usuario independiente  Técnicas N.A. Pacientes 8 de junio de 2008
Circulation exercise for any stage of Multiple Sclerosis ~ Usuario independiente ~ Técnicas Paciente Pacientes 13 de marzo de 2009
Multiple Sclerosis — leg lift & foot exercise Usuario independiente  Técnicas Paciente Pacientes 25 de mayo de 2009
mHealth for rehabilitation of multiple sclerosis patients Canal de salud Técnicas Profesional Profesionales 21 de diciembre de 2022

Why Exercise Is Important For Multiple Sclerosis.

EX0,66ERCISE PROGRAM FOR MS Canal de salud Técnicas e informacién general No profesional  Pacientes 18 de agosto de 2017
Multiple Sclerosis and Cognitive Rehabilitation Canal de salud Técnicas e informacién general Profesional Pacientes 11 de noviembre de 2021
Multiple Sclerosis Vestibular Rehabilitation Exercise Usuario independiente  Técnicas Paciente Pacientes 9 de enero de 2021
Improving Post Relapse Recovery in Multiple Sclerosis . . . 8 de septiembre de
With Rehabilitation Canal de salud Informacién general Profesional Pacientes 2023

EXeI’(EISE f"f Multiple Sclerosis Patients - Balance and Canal de salud Técnicas No profesional  Pacientes 14 de marzo de 2021
Propioception

Rehabilitation Intervention and Multiple Sclerosis Canal de salud Informacién general Profesional Pacientes 11 de marzo de 2013
What workers with Multiple Sclerosis Want Universidad Informacién general Profesional Profesionales 27 de agosto de 2019

Rehabilitation Professionals and Employers to Know

y pacientes
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Dias de_sde Duracién Visualizaciones Likes Comentarios VR Puntuacién Puntuacién Puntuacién Puntuacién
la subida DISCERN JAMA GQs vial
3.044 10:32 16.600 160 13 5,45 30 2 2 15
300 4:09 323 4 NA 1,07 32 2 3 8
2.267 312 3.500 21 3 1,54 35 3 3 15
1.315 3 10.545 87 1 8,01 21 3 1 12
5.009 114 28.879 93 3 5,76 18 2 1 7
1334 9:49 602 2 1 0,45 49 4 5 15
2.807 7:33 26.176 256 10 9,32 32 2 3 15
3.850 4:40 36.363 316 n 9,44 25 3 2 13
3.056 0:39 3.313 8 0 1,08 15 2 1 4
5.008 1:04 2.299 4 0 0,4 28 2 3 15
3.791 14:45 73.039 762 26 19,26 27 2 3 15
3.940 4:18 5.345 49 6 1,35 19 1 2 n
5.332 4:01 50.232 230 n 9,42 18 1 1 7
5.607 7:18 1.134 28 6 1,98 19 1 1 5
5.329 3:05 14.099 55 1 2,64 18 1 1 7
5.257 2:54 28.997 96 5 5,51 21 1 2 8
299 1:09 7 1 NA 0,23 21 2 3 8
2.249 4:05 38.222 990 64 16,99 31 2 4 13
713 4:47 486 15 0 0,68 51 3 4 16
1.009 15:28 1.386 78 31 1,37 38 1 4 14
39 5:32 99 0 1 2,53 25 2 3 8
947 3:19 2.582 58 1 2,72 28 1 3 n
3.870 3:31 2141 12 1 0,55 35 2 4 n
1.509 11:40 133 2 0 0,08 39 4 4 18
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Tabla I. Informacién descriptiva de cada video incluido para el andlisis y sus estadisticos descriptivos (cont.).

Fuente de subida Contenido Perfil Po_bla_clon Fecha de subida
objetivo

Stlrength tr'alnlng and Multiple Sclerosis Rehabilitation Canal de salud Experiencia de pacientes Paciente Pacientes 12 de septiembre de
with Neubie 2019
Rehabilitation in Multiple Sclerosis Canal de salud Informacién general y técnicas Profesional Pacientes 11 de marzo de 2011
Jourpal Club — Multiple Sclerosis (M) Fatigue & Canal de salud Técnicas Profesional Profesionales 16 de junio de 2021
Vestibular Rehab
AnthonylFelnsteln : cognitive rehabilitation in Canal de salud Informacién general Profesional Pacientes 14 de septiembre de
progressive MS 2016
Rehabilitation in Multiple Sclerosis Canal de salud Técnicas Profesional Profesionales 16 de septiembre de 2016
Exercises for multiple sclerosis —front step & lean Usuario independiente  Técnicas No profesional  Pacientes 21de febrero de 2023

to improve balance

Fuente de subida: canal Fuente de subida:

Fuente de subida: Fuente de Fuente de subida:

de salud universidad hospital subida: usuario independiente
universidad
y hospital
Porcentaje 63,3 33 33 33 26,7
Contenido: informacién  Contenido: experiencia Contenido: Contenido: Contenido: informacion
general de pacientes técnicas informacién  general y técnicas
generaly
experiencia
de pacientes
Porcentaje 23,3 3,3 43,3 3,3 16,7
Hablante: profesionales Hablante: pacientes Hablante: Hablante: Hablante:
profesional profesionales no profesionales
no experto y pacientes y pacientes
Porcentaje 50 16,7 13,3 10 3,3

N.A.: no autorizado; VR: relacién de visualizacion.
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ficativas entre si. Algunas de estas puntuaciones
también se correlacionaron con los dias transcu-
rridos desde la carga, la duracién del video en se-
gundos y el nimero de visualizaciones (Tabla III).
Segun los coeficientes de Spearman, la puntua-
cién de DISCERN mostré una correlacién signifi-
cativa negativa débil con la variable ‘dias desde la
carga’ (r, = —0,388; p = 0,034). La puntuacién de
GQS también mostré una correlacion negativa con
esta variable, pero en este caso la fuerza de la corre-
lacién fue moderada (r; = -0,413; p = 0,023). Por

otro lado, las puntuaciones de DISCERN y GQS
obtuvieron una correlacién significativa positiva
moderada con la variable ‘duracién (en segundos)’
(r;=10,578y p =0,001; y r, = 0,498 y p = 0,005, res-
pectivamente). La puntuacion en VIQI mostré una
fuerte correlacién positiva con esta misma variable
(r,=0,605; p < 0,001). Finalmente, las puntuaciones
de DISCERN y GQS mantuvieron una correlacion
significativa negativa débil con la variable ‘comen-
tarios’ (r, = -0,389 y p = 0,033; y r, = -0,372 y p =
0,043, respectivamente).

www.neurologia.com  Rev Neurol 2024; 78 (3): 77-88



Videos sobre neurorrehabilitacion de la esclerosis mltiple en YouTube®

Dias de_sde Duracién Visualizaciones Likes Comentarios VR Puntuacién Puntuacién Puntuacién Puntuacién
la subida DISCERN JAMA GQsS vial
1.496 112 214 0 0 0,14 15 1 1 5
4.601 6:21 55 0 0 0,01 39 2 4 17
853 50:10 383 9 4 0,45 36 3 4 17
2.588 3:48 925 7 1 0,35 24 2 2 14
2.586 3:32 222 3 0 0,08 33 2 1 13
238 5:37 7288 399 19 30,62 27 1 2 15
2.674,77 405,17 12.188,43 124,83 7,82 4,65 28,30 2 2,57 1,73
(+1.798,32)  (+542,33) (+17.983,82)  (+230,33)  (#13,65)  (#6,97)  (+9,33) (+0,81) (+1,22) (+4,06)

Contenido:  Contenido:
experiencia  informacion
de pacientes  general,

y técnicas experiencia
de pacientes
y técnicas
6,7 33
Hablante: no
identificado
6,7
Discusion de la informacidn sobre la neurorrehabilitacién de

El presente trabajo traté de estudiar el contenido,
el valor educativo y el analisis de la calidad de los
videos sobre neurorrehabilitacién de la EM en la
plataforma YouTube®. Los resultados de la investi-
gacion revelaron que los videos incluidos en el
andlisis fueron bastante antiguos desde la fecha de
subida, con una duracién y nimero de visitas mo-
derados, y con una escasa calidad y ausencia de
componentes bdsicos de transparencia y fiabilidad
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la EM. Por tanto, esta informacion deberia tenerse
en consideracion, debido a que Internet se ha con-
vertido en una fuente comun de informacién, en la
que hasta el 80% de los usuarios consulta paginas
web con informacién sobre salud, como los es la
plataforma YouTube®.

Los pacientes que desean tener un papel mds ac-
tivo en el proceso de toma de decisiones sobre su
enfermedad y/o tratamiento recurren cada vez mas
a Internet para buscar informacién sobre su enfer-
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Tabla Il. Comparacién de las puntuaciones de DISCERN, JAMA, GQS y VIQI segun la fuente de subida, el contenido del video y el hablante.

DISCERN JAMA GQAs vial
Canal de salud 30 (10) 2(3) 3(2) 13 (7)
Universidad 39 (0) 4(0) 4(0) 18 (0)
Hospital 21(0 3(0 1(0 12 (0
Flente de ospita (0) (0) (0) (0)
subida
Universidad y hospital 35(0) 3(0) 3(0) 15 (0)
Usuario independiente 19 (8) 1(0) 1,5 (1) 7,5(8)
p 0,071 0,0022 0,086 0,094
Informacién general 28 (11) 2(1) 3(2) 14.(7)
Experiencia de pacientes 15 (0) 1(0) 1(0) 5(0)
Técnicas 21(12) 101 2(2) n(8)
Informguon general y experiencia 30 (0) 2(0) 2(0) 15 (0)
) de pacientes
Contenido
del video . .
Informacién general y técnicas 32 (19) 2(1) 4(2) 13(7)
Experiencia de pacientes y técnicas 28,5 (7) 2,5(1) 2,501 14.(2)
Informacién general, experiencia
de pacientes y técnicas 43(0) 40 5(0) 1500
p 0,168 0,0232 0,227 0,365
Profesionales 32 (12) 2(1) 3(2) 14 (8)
Pacientes 18 (13) 1(0) 1(2) 7(5)
Profesionales no expertos 27,5 (12) 1,5(1) 2,5(3) 12 (9)
Hablante
Profesionales y pacientes 32 (10) 2(1) 3(1.5) 15 (0)
No profesionales y pacientes 25 (0) 3(0) 2(0) 13 (0)
p 0,173 0,0022 0,436 0,097

ap < 0,05. Datos expresados en mediana y rango intercuartilico.

medad [30]. Sin embargo, en nuestra evaluacién de
la calidad de la informacién presentada en los vi-
deos de YouTube® encontramos que éstos podrian
no ser la mejor fuente de informacién sobre este
tema. Como se ha indicado en el contexto de la
EM, estudios previos unicamente habian abordado
la informacion general reflejada en redes sociales
[9] sobre el tratamiento de la insuficiencia venosa
cerebroespinal crénica [8-20,21] o informacion
médica personal sobre la EM [22] en los videos de

YouTube®. En nuestro conocimiento, éste es el pri-
mer articulo que ha evaluado la calidad de los vi-
deos sobre neurorrehabilitaciéon de la EM en
YouTube®, por lo que no podemos contrastar nues-
tros hallazgos, si bien es cierto que en otras areas
de la neurologia se ha aplicado una metodologia
similar a la empleada en nuestra investigacién con
el objetivo de explorar la informacion en esta plata-
forma. Por ejemplo, Nanda et al [10] estudiaron la
fiabilidad y la calidad de la informacién sobre el ac-
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cidente cerebrovascular en YouTube®. Szmuda et
al [14], por su parte, evaluaron la calidad, la fiabili-
dad y el compromiso de los usuarios de videos rela-
cionados con el accidente cerebrovascular en You-

Tabla lll. Correlaciones entre las puntuaciones de DISCERN, JAMA, GQS y VIQI, y con los dias desde la su-
bida, duracién (segundos), visualizaciones, likes, comentarios y VR.

. . . Escalas DISCERN JAMA Gas vial
Tube®. Chaudhry et al [11] realizaron una investi-
gacién en YouTube® sobre el término de cefalea en r =0542 r =0.84] r =08M
s ’ s ’ s ’
racimos. Saffi et al [16] trataron de evaluar el con- DISCERN p=0,0022 p< 0,001 p < 0,001

tenido y la distribucién de los videos mds popula-

res sobre la migrafia en YouTube®. En relacién con  jama s =042 s =043 i =056

el contenido de tratamiento de trastornos neurol6- p= 0002 p-001 p= 0001

gicos, Askin et al [12] investigaron la calidad edu- s r, =0,841 r, =0,443 r, =0,667

cativa, la fiabilidad y la exactitud de los videos de p < 0,001 p=0,014 p < 0,001

YouTube® sobre aplicaciones de estimulacién mag-

nética transcraneal repetitiva en pacientes con ac- vial ;5:00(’)3111 ; 5:0%’3163 :;:006%2

cidente cerebrovascular. Y, por ejemplo, Yasin y ' ' ’

Altunisik [13] evaluaron la calidad, la fiabilidad yla  variables

utilidad de los videos sobre trombectomia mecani-

ca en YouTube® utilizando analisis cuantitativos y ~ Diasdesde r, =—0,388 ry ==0,298 r, ==0,413 r, ==0,273

cualitativos. De acuerdo con nuestros hallazgos, la U019 p=0,034 p=om p=0,023 p=0145

mayoria de estos estudios ha informado de una ca- Duracion I, 20,578 . =0,207 . =0,498 I, =0,605

lidad general de la informacién pobre. (segundos) p=0,001 p=0,.273 p=0,005 p < 0,001
Los resultados de nuestra investigaciéon mostra-

ron que existieron diferencias estadisticamente  visualizaciones s - 0332 ry ==0,241 r, ==0,372 r, =-0188

significativas en términos de transparencia y fiabi- p=0033 p=02 p= 0,043 P=031

lidad de la informacién dependiendo de la fuente ] r, ==0,179 r, =-0,229 r, =-0,197 1, =-0,01

de subida (puntuacién en JAMA). Basado también Likes p=0,343 p=0,224 p=0,297 p=0,956

en estos resultados, los videos que provenian de

perfiles ‘profesionales’ (hospitales o universidades)  Comentarios s i;oé(;g‘l s j(;?fgg s f:;}oozf s —<oo’909091

mostraron puntuaciones mds altas en las evalua- P p=m P p=o

ciones realizadas por los investigadores, tal y como R r, =-0,317 r, =-0,235 r, =-0,264 r, =-0,163

se indica en la tabla II. No se encontraron hallaz- p=0,088 p=0,212 p=0,158 p=0,390

gos similares en términos de las puntuaciones de
las escalas DISCERN, VIQI y GQS. Esta informa-
cién corroboraria la hipétesis de una gestion y una
transmisién mds adecuadas de informacién de ca-
lidad relacionada con la neurorrehabilitaciéon para

GQS: escala de calidad global; rs: coeficiente de correlacién; VIQI: indice de informacién y calidad de video; VR:
relacién de visualizacion. 2p < 0,05.

personas con EM dependiendo de la fuente con-
sultada. Considerando estos datos, dado que la
evaluacion de la calidad de los videos la realizaron
profesionales, seria interesante contar con evalua-
ciones en estudios futuros por parte de individuos
ajenos al ambito de la salud o incluso pacientes.
Sin embargo, las medidas validadas utilizadas en
este estudio no son lo suficientemente sencillas de
manejar e interpretar por la poblacién general, por
lo que podrian disefarse instrumentos con este
proposito.

En esta linea, la calidad de los videos también di-
ferfa segtin el contenido de éstos y el perfil de la
persona que los ejecutaban. Por otro lado, hubo
una correlacion entre las puntuaciones de la escala
DISCERN v los ‘dias desde la carga; la ‘duracion de
los videos’ y el ‘nimero de visualizaciones. Ademis,
la escala VIQI se correlaciond con la ‘duracién de
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los videos. Finalmente, la escala GQS se correlacio-
no con los dias desde la subida, la duracién y el nt-
mero de visualizaciones.

Mais especificamente, con respecto a la correla-
cién significativa identificada entre las puntuacio-
nes de las escalas DISCERN y GQS vy la variable
‘dias desde la subida, es importante sefialar que
esta correlacion fue negativa. Por lo tanto, pode-
mos deducir que los videos mas antiguos tienden a
tener una menor calidad informativa. Por consi-
guiente, basandonos en la informacién recopilada
en esta investigacién, se observa una tendencia a
una mayor calidad de la informacién presentada en
YouTube® a medida que los videos estdn mds ac-
tualizados. Ademads, teniendo en cuenta la variable
‘duracion de los videos, podemos identificar que
existe una correlacién positiva moderada con las
puntuaciones de DISCERN y GQS, y una correla-
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cion positiva fuerte con la puntuaciéon de VIQL
Esto nos lleva a inferir que la calidad informativa de
los videos aumenta a medida que se extiende su
duracion. Esta informacién es importante para fu-
turos contenidos relacionados con este tema en
YouTube®. Ademds, seria fundamental que los as-
pectos de calidad de los videos que se disefien en el
futuro sobre esta temdtica consideren los temas
descritos en esta investigacion.

Cabe mencionar, como se ha indicado anterior-
mente, que seria interesante que perfiles no profe-
sionales y pacientes evaluaran la informacién, ya
que ellos son la poblacién objetivo de la mayoria
de los videos. Este hecho, junto con la evaluacion
realizada por profesionales, nos permitiria obte-
ner una mejor comprensién del tipo de informa-
cion que llega a la poblacién con EM. Sin embar-
go, segln nuestro conocimiento, no existe una
herramienta especifica para este propésito, pero
quizas la GQS seria un buen punto de partida, ya
que las tres herramientas restantes (DISCERN,
JAMA y VIQI) presentan un perfil marcadamente
profesional.

No existe informacién previa para comparar nues-
tros hallazgos. Sin embargo, Al-Busaidi et al [31],
después de examinar la calidad de los videos de
YouTube® que ofrecen informacién general sobre la
enfermedad de Parkinson y la disponibilidad y el
disefio de videos instructivos dirigidos al papel de
los cuidadores en la enfermedad de Parkinson, en-
contraron que la calidad general de la informacién
presentada en los videos evaluados era pobre. Por
lo tanto, los profesionales de la salud deberian
orientar a los pacientes y sus familias hacia recur-
sos que proporcionen informacién fiable y precisa.
No obstante, parece que esta situacién ha cambia-
do en el contexto de la enfermedad de Parkinson.
Un estudio posterior de 2021 sobre este mismo tema
encontré que la calidad de los videos de YouTube®
relevantes para los pacientes con enfermedad de
Parkinson habia aumentado gracias a los ‘canales’
con un mayor namero de videos sobre el tema [32].
Los autores identificaron tres canales de origen ale-
man que podrian recomendarse a los pacientes con
enfermedad de Parkinson, y que estos prefieren el
contenido en video sobre el contenido por escrito.
Por lo tanto, los futuros desarrollos de videos debe-
rian centrarse en crear y/o identificar editores de
alta calidad sobre contenido de neurorrehabilita-
cion, los llamados ‘canales, que puedan recomen-
darse a los pacientes con EM.

Como ya se ha mencionado, no se han realizado
otros estudios sobre este tema en el contexto de la
EM en relacién con la neurorrehabilitacién. Unica-

mente Terrens et al [33] han estudiado aspectos re-
lacionados con la rehabilitaciéon de pacientes con
enfermedad de Parkinson. Concretamente, explo-
raron la calidad de la informacidn sobre fisioterapia
acudtica. En contraste con nuestra metodologia,
utilizaron el software de escucha social Awario®,
que incluye no sélo YouTube®, sino también Face-
book, Twitter, Instagram, blogs y la web, utilizando
unicamente la herramienta DISCERN para evaluar
la calidad de la informacidén. Sus resultados mostra-
ron que un pequeno nimero de entradas describia
los efectos de la fisioterapia acudtica para personas
con enfermedad de Parkinson. La calidad de las pé-
ginas web fue baja, y muchas carecian de informa-
cién sobre las fuentes de informacion, contraindi-
caciones para la fisioterapia acudtica y descripcio-
nes del entorno terapéutico. De esta forma, parece
que las plataformas de redes sociales también debe-
rian incluir informacién sobre los factores que faci-
litan el ejercicio para mejorar la participacion de las
personas con enfermedad de Parkinson en la fisio-
terapia acudtica.

Existen varias recomendaciones que podrian se-
guirse derivadas de los resultados de este trabajo.
En primer lugar, seria necesario generar videos ac-
tualizados sobre neurorrehabilitaciéon en personas
con EM, principalmente por parte de los hospitales,
universidades y organizaciones de investigacion.
Ademds, aunque existe abundante informacién so-
bre técnicas en los videos evaluados, seria intere-
sante que los expertos abordaran la evidencia cien-
tifica de cada una de ellas y actualizaran el conteni-
do relacionado. Es posible que aumentar la dura-
cion de los videos, aunque podria reducir el nume-
ro de visualizaciones, ayude a abordar mejor el
contenido sobre neurorrehabilitacién para perso-
nas con EM, a pesar de que las tendencias actuales
busquen formatos con duraciones mds cortas. Sin
embargo, al aumentar la longitud del video, el ora-
dor podria explicar mejor los ejercicios o herra-
mientas terapéuticas, entre otros, mejorar el cono-
cimiento de los pacientes y empoderarlos para ser
mds conscientes de su salud. En este sentido, es
cierto que las plataformas de video cada vez se uti-
lizan mas a través de redes sociales por la poblacion
general, pero también los grupos de pacientes po-
drian potencialmente estar usindolas para buscar
informacién. Trabajos futuros deberian realizar un
andlisis de estas plataformas que permiten videos
de corta duracién (TikTok® permite videos de hasta
30 minutos; Facebook®, videos de hasta 240 minu-
tos; e Instagram®, videos de hasta 60 segundos),
utilizando herramientas especificas para analizar la
calidad de su contenido. Ademas, existen muy po-
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cos trabajos previos de andlisis en este sentido en
pacientes con trastornos neurolégicos [34-36] y
ninguno en el campo de la EM. Finalmente, se po-
drian proponer autocontroles por parte de los de-
sarrolladores de videos en el 4mbito de la salud em-
pleando la informacién proporcionada por escalas
como las usadas en este trabajo.

Este trabajo presenta una serie de limitaciones
que deben destacarse. En primer lugar, no fue posi-
ble utilizar una herramienta estandarizada para
evaluar el riesgo de sesgo de los videos incluidos
debido a su idiosincrasia. Sin embargo, la calidad de
los videos se evalué mediante varias escalas valida-
das para este proposito. En segundo lugar, se exclu-
yeron los videos publicados en un idioma distinto
al inglés, los que tenian una duracién mayor a 60
minutos, los que no tenian sonido, los comerciales
y los videos que no estaban relacionados con la re-
habilitacion de pacientes con EM. Por lo tanto, po-
dria haberse omitido informacién de interés pre-
sente en videos con estas caracteristicas. En tercer
lugar, la metodologia utilizada y los diferentes sub-
temas abordados en los videos incluidos dificultan
las comparaciones directas con otros estudios so-
bre diferentes trastornos neuroldgicos y restringen
la generalizacion de las conclusiones de la presente
revision para los videos sobre neurorrehabilitacion
de la EM publicados hasta la fecha limite.

Conclusiones

Los resultados de este estudio mostraron que los
videos sobre neurorrehabilitacién en personas con
EM en YouTube® eran bastante antiguos desde su
fecha de subida, con una duracién y un nimero de
visualizaciones moderados, y con una calidad po-
bre en cuanto al contenido, el valor educativo y el
andlisis de su calidad. Ademas, existié una ausencia
de los componentes méds bésicos de transparencia y
fiabilidad de la informacién sobre la neurorrehabi-
litacién de la EM. Esta investigacién demostré que
existian diferencias estadisticamente significativas
en términos de calidad, transparencia y fiabilidad
de la informacién, dependiendo de la fuente de su-
bida, el contenido del video y el perfil de la persona
que lo ejecutaba. Por tanto, los futuros videos in-
corporados a la plataforma YouTube® deberfan se-
guir las recomendaciones realizadas en esta investi-
gacion, ya que los dias desde la subida, la duracion
o el numero de visualizaciones, entre otros aspec-
tos, estdn relacionados con el valor educativo y la
calidad de los videos sobre neurorrehabilitacion de
la EM en dicha plataforma.
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Content, educational value and quality analysis of videos about neurorehabilitation in people
with multiple sclerosis on YouTube®

Introduction. The use of YouTube® has spread among patients with chronic diseases such as multiple sclerosis (MS).
These patients consult the available videos to learn more about their disease in terms of diagnosis and making decisions
about treatments, including rehabilitation. The aim of this study was to evaluate the content, educational value, and
quality analysis of MS videos about neurorehabilitation on YouTube® using quantitative instruments.

Materials and methods. A search was conducted on YouTube®. The first 30 videos that met the inclusion criteria were
reviewed. The videos were classified according to the upload source and the content. All videos included in the review
were assessed by the DISCERN questionnaire, the JAMA benchmark, the global quality scale (GQS) and the video
information and quality index (VIQl).

Results. The mean scores were: 28.3 (+9.33) in DISCERN, 2 (+0.81) in JAMA, 2.57 (+1.22) in GQS, and 11.73 (+4.06) in
VIQl. JAMA score statistically significantly differed according to upload source (p = 0.002), video content (p = 0.023) and
the speaker (p = 0.002). The DISCERN, JAMA, GQS, and VIQl scores showed significant correlations with each other.

Conclusions. The analyzed videos about neurorehabilitation in people with MS on YouTube® were quite old since the
upload, with a moderate duration and number of views, but with a poor quality of the content, educational value, and
quality analysis of the videos. Our research showed that there were statistically significant differences in terms of quality,
transparency, and reliability of the information, depending on the upload source, video content and the speaker.

Key words. Analysis of videos. Educational value. Multiple sclerosis. Neurorehabilitation. Quality content. YouTube®.
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