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1. TECNOLOGIES DE LA INFORMACIO | LA COMUNICACIO (TIC). DEFINICIO, ELEMENTS
CLAU | PERSPECTIVA SOCIAL

1.1. Definicid

Definir el terme “tecnologies de la informacié i comunicacié (TICs)” pot semblar una tasca
esteril, doncs aparentment tothom sap a que ens referim quan utilitzem aquest terme. De
fet en la literatura cientifica és habitual la utilitzacio del terme i inclus del seu acronim sense

una definicié previa (Gschwind YJ, 2015).

No hi ha una definicié universalment acceptada del terme degut a que els conceptes,
metodes i aplicacions englobats a les TICs estan en evolucid constant. Malgrat tot, i als
efectes de la present tesi, s'intentara donar una definicié que emmarqui el contingut de la

mateixa

Revisant la literatura al respecte s’han trobat dues definicions suficientment genériques que

expliquen adequadament el concepte de TIC.
Blurton C. (2002) defineix les TICs com:

“Conjunt divers d’eines i recursos tecnologics utilitzats per comunicar i crear,

disseminar, emmagatzemar i gestionar informacid”.
Riley J (2015) afegeix els conceptes d’Us i digitalitzacié de la informacid i les defineix com:

“Tota utilitzaci6 de la tecnologia digital que ajuda els individus, negocis i
organitzacions a utilitzar informacid. Les TIC cobreixen qualsevol producte que
emmagatzemi, recuperi, manipuli, transmeti o rebi informacié electronica de

III

forma digita
1.2 Elements clau

El concepte de TIC com produccié, disseminacié i gestid de la informacid digital esta
intimament lligat a I'aparicid d’Internet com a eina d’utilitzacié publica. Cal entendre
Internet com una xarxa de xarxes publica, cooperativa i autosostenible en la que els usuaris
de qualsevol dispositiu electronic connectat, amb el corresponent permis, accedeix a la

informacié de qualsevol altre dispositiu de la xarxa. Fisicament, Internet utilitza una part dels



recursos totals de les xarxes de comunicacions publiques existents. Técnicament, el que
distingeix Internet és la utilitzacié d’una serie de protocols denominats TCP/IP (Transmission

Control Protocol/Internet Protocol) (Rouse, 2016).

Cal distingir I'estructura fisica en xarxa de les aplicacions que la utilitzen, tot i que sovint els
termes es confonen. Aixi, el terme World Wide Web (WWW o simplement Web) no és
equivalent al terme Internet si no que fa referéncia a I'espai d’informacié en el que els
documents i altres recursos disponibles a la propia Web s’identifiquen mitjangant URLs
(Uniform Resource Locator o localitzador uniforme de recursos), s’interconnecten mitjangant
enllacos d’hipertext i poden ser accedits a través d’Internet (Jacobs, 2004). La Web és, per
tant, un dels recursos que utilitza Internet. Altres exemples soén el correu electronic, la

telefonia, els grups de discussid Usenet, i les xarxes d’igual a igual (P2P) per compartir arxius.

Queda fora de la present tesi fer una revisié parcial o complerta de les tecnologies de la
informacié i comunicacio disponibles, ni de la tecnologia en la que es sustenten. Si que ens
interessa, perd, emmarcar aquells recursos que seran objecte de la mateixa i, en concret,

distingir-los segons el tipus de comunicacié entre usuaris que ofereixen.

Aixi, segons el tipus de interaccio entre emissor i receptor del contingut podem classificar les

TIC en:
Tipus d’interaccid Plataforma
Sense comunicacio entre I'emissor i el Pagines web-Web 1.0
receptor-generacié unidireccional oberta de
contingut

Comunicacio asincrona-generacio Correu electronic

bidireccional de missatges de text d’usuari a
usuari

Comunicacid asincrona i sincrona-generacid Xarxes socials-Web 2.0

bidireccional oberta de contingut




1.2.1 Evolucio Web 1.0 a Web 2.0

El concepte Web 1.0 es de fet un “retronim” es adir, un terme sorgit per definir quelcom a la
vista de I'aparicié de noves versions del mateix. En concret el terme Web 1.0 sorgeix per

definir la Web preévia a I'aparicié de la Web 2.0.

La Web 1.0 es un sistema estatic en el que els creadors de contingut eren relativament pocs i
la majoria d’usuaris actuaven simplement com a consumidors de contingut (Comorde, 2008,

Figura 1).

Com a Web 2.0 s’entén el conjunt de llocs web que emfatitzen el contingut generat pels
usuaris, la usabilitat, i la interoperabilitat. El terme, tot i que va ser encunyat al 1999, va ser
popularitzat a finals del 2004 per O’Reilly i Dougherty (O’Reilly, 2005). Encara que el terme
suggereix una nova versié de la Web, no fa referéncia a cap actualitzacié tecnica si no a una
serie de canvis en la forma en que es generen i utilitzen les pagines Web. Amb la Web 2.0 la
Web s’omple de blogs, wikis, forums i finalment xarxes socials potenciant el compartiment
de la informacié personal i col-lectiva i incrementant de forma significativa el nombre

d’usuaris.

Figura 1. De la Web 1.0 a la Web 2.0 (Disponible online a:

http://educaciontecnologicadigital.weebly.com/la-web-10-versus-20.html)
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http://educaciontecnologicadigital.weebly.com/la-web-10-versus-20.html

1.2.2 Les xarxes socials

El paper actiu que es déna a l'usuari a I'entorn Web 2.0 ha estés la seva utilitzacio
conformant xarxes d’usuaris amb interessos comuns que generen contingut en diversos
formats dins d’un entorn tecnologic que facilita la seva intercomunicacié de forma sincrona i
asincrona. La explosié de nombroses xarxes socials amb finalitats diferents i el seu canvi

constant fa impossible una revisio sistematica de les xarxes socials disponibles (Figura 2).

Figura 2. Xarxes socials (Disponible online a: http://blog.comspace.de/know-how/uebersicht-der-

deutschen-social-media-landschaft-im-ethority-prisma-4-0/)
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Es procedira, pero, a revisar breument les xarxes socials que d’'una manera o altre sén

objecte de recerca de la present tesi.

a) Facebook

Facebook és una xarxa social que permet als usuaris registrats crear perfils, pujar fotos i
videos, enviar missatges i estar en contacte amb amics, familiars i col-legues. Esta disponible

en 97 llenglies i variants (incloent-hi el catala). Presenta com a caracteristiques més

destacades:

e Grups: permet als membres amb interessos comuns trobar-se i interactuar


http://blog.comspace.de/know-how/uebersicht-der-deutschen-social-media-landschaft-im-ethority-prisma-4-0/
http://blog.comspace.de/know-how/uebersicht-der-deutschen-social-media-landschaft-im-ethority-prisma-4-0/

e Esdeveniments (“Events”): permet als membres publicar esdeveniments,
convidar amics i fer un seguiment de qui pensa assistir-hi

e Pagines: permet als membres crear i promocionar pagines publiques sobre un
tema determinat

e Tecnologia de preséncia: permet als membres veure quins contactes estan
connectats i conversar

e El mur: és una tauler de noticies virtual, on es poden deixar missatges en forma
de text, video o fotos

e Album de fotografies virtual: permet pujar fotos des de Iordinador o
directament de la camera del teléefon mobil, sense limit en la quantitat. Les fotos

d’un membre poden ser comentades pels “amics” del mateix

Facebook ofereix diverses opcions de privacitat als seus membres. El membre pot escollir
entre fer les seves comunicacions visibles a tothom, bloquejar connexions especifiques o fer
gue les seves connexions siguin totalment privades. Es pot decidir quines parts del perfil sén

publiques i determinar exactament qui pot veure els missatges publicats.

El principal motiu pel qual les persones accedeixen a Facebook és la interaccié amb els
propis contactes (denominats “amics”). La recerca d’informacié no és un motiu prioritari per
utilitzar Facebook (Smith, 2014). En I'actualitat és la xarxa social més popular (Figura 3). La

seva font de finangament principal és la publicitat.
b) Twitter

Twitter es un servei de “microblogging” que permet la publicacié de fotos, videos, enllacos i
un maxim de 140 caracters de text per missatge (tweet). Els tweets es publiquen al perfil de
I'usuari, s’envien als seguidors i per defecte sén publics de manera que qualsevol persona
pot veure i interactuar amb els tweets. Opcionalment, es pot protegir el compte acceptant o

rebutjant les sol-licituds de seguiment (Twitter, 2016).

Per marcar les paraules que I'autor considera clau del seu tweet, i permetre’n el seguiment

s’utilitza el simbol # (“hashtag”) abans de la paraula en qliestid.

Es poden incorporar al tweet enllacos a llocs web, que el programa condensa perqué no

utilitzin massa caracters.



Les adreces de Twitter tenen el format @usuari.

La seva font de finangament és la publicitat (Investopedia, 2016).

Tot i existir paral-lelismes evidents entre ambdues xarxes, en general es sol atribuir a
Facebook un paper preponderant en la interaccié social, mentre que a Twitter les
interaccions sén menys personals. Twitter s’utilitza més per aportar i rescabalar informacié

sobre idees i temes i estar al dia de les tendéncies de I'audiencia (Aedi, 2013).

Figura 3. Popularitat de les diverses xarxes socials (Disponible online a:

http://www.statista.com/statistics/272014/global-social-networks-ranked-by-number-of-users/)
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c¢) WhatsApp

Whats Messenger es una aplicacié de missatgeria que permet enviar i rebre missatges sense
pagar per SMS. A més de la missatgeria basica, es poden crear grups i enviar entre ells un
nombre il-limitat d’imatges, videos i missatges d’audio. Esta disponible per la majoria de

plataformes mobils (smartphones).


http://www.statista.com/statistics/272014/global-social-networks-ranked-by-number-of-users/

La seva font de finangament fonamental és la subscripcié anual a un cost baix
(aproximadament 1 dolar USD). Aquesta estrategia ha generat un creixement exponencial

del nombre d’usuaris. (Page, 2016). La companyia va ser adquirida per Facebook al 2014.
d) Youtube

Youtube es un lloc web dissenyat per compartir videos. Permet la creacié d’'un compte
mitjancant el qual es poden publicar videos visualitzables, per defecte, per tots els usuaris
d’Internet, tot i que es poden establir restriccions. Els usuaris poden comentar el video

mitjancant un servei de missatges publics al compte de I'emissor.

La companyia va ser adquirida per Google al 2006, i existeixen dubtes sobre els seus guanys

directes (STL partners, 2015).
1.2.3 La tecnologia mobil

El desenvolupament continu i exponencial de les tecnologies sense cable (“wireless”) ha
produit un altre canvi significatiu de les TIC passant d’una tecnologia estatica (ordinador) a
una tecnologia prioritariament mobil i immediata (telefonia intel-ligent i tabletes). La
disseminacio de la telefonia intel-ligent ha estat rapida. L'any 2013 ja existien més de 1,08 x
10° teléfons intel-ligents d’un total de 5 x 10° teléfons mobils a tot el mén. Respecte a les

tabletes s’estima que el creixement és de 50 milions anuals (Martinez-Pérez, 2013).

Es rellevant en aquest sentit, i més enlla de I'adaptacié de les aplicacions web a I’entorn
mobil (web App) , I'aparicié a finals de la decada 2000-2010 de les aplicacions mobils (App).
Les App sén aplicacions informatiques dissenyades per ser executades en dispositius mobils i

gue permeten a l'usuari realitzar una tasca concreta.
Les Apps son aplicacions residents al dispositiu i el seu funcionament s’encamina a aportar:

e Un accés rapid i senzill a la informacié necessaria

¢ Un emmagatzemant de dades personals de forma segura
e Versatilitat elevada en la seva aplicacid practica

e Funcionalitats especifiques

e Millorar la connectivitat i disponibilitat de serveis



El nombre d’Apps disponibles I'any 2013 ascendia a més de 10° de les quals unes 31.000

versaven sobre tematica relacionada amb la salut (Arnhold, 2014).

1.3 Les TIC a la societat del segle XXI

L'adveniment i desenvolupament de les TIC a I'Gltim quart del segle XX ha representat un
canvi del comportament de la societat que els sociolegs equiparen en magnitud als canvis

generats per les revolucions industrials del segle XIX i XX (Hilbert, M 2015).

Segons M. Castells (2004), I'adveniment de les TICs conjuntament amb altres avencos
tecnologics en el camp de les ciencies biomediques genera un nou paradigma social que
inclou i supera el paradigma social generat per la revolucié industrial i que denomina

“informacionalisme” caracteritzat per:

e Ser la informacié la seva materia prima

e La seva capacitat de processament i comunicacié auto-expansiva en
termes de volum, complexitat i velocitat

e La seva capacitat de recombinacid basada en la digitalitzacid i
comunicacio recurrent

e La seva flexibilitat de distribuci6 mitjancant xarxes interactives

digitalitzades

Aqguest flux constant d’informacié en xarxa que s’autoalimenta, recombina, interactua i
expandeix de forma flexible i adaptant-se a les necessitats de cada moment és, sens dubte,
una gran oportunitat i alhora un repte. El dilema que es planteja des de un punt de vista
social és si aquesta revolucié afavorira la dominancia dels programes de poder global en
xarxa sense control social, incrementant potencialment la desigualtat del sistema, o bé Ila
emergéncia d’una xarxa de cultures interactives unificades per la creenca comuna en el valor
de compartir (Castells, 2004; Avent, 2014). D’alguna manera, el dilema questiona el
potencial de les TIC com a transformador social. Dit de forma més prosaica, es tractaria
d’esbrinar si les TIC només faciliten que I'activitat humana sigui la mateixa pero feta de
forma més rapida i quantiosa o si son capaces, atesa la facilitat amb que la informacié flueix i
es recombina, de modificar I'activitat humana per fer-la no només més rapida si no diferent i

potser millor.



Obviament, aquesta visié dicotdmica és, per forga, simplista i el dilema cal emmarcar-lo dins
d’una escala de grisos. De fet, podem trobar en I'ambit social exemples tant d’efectes

positius (Shirazi, 2008) com negatius (Olaore, 2014) .
Com aspectes negatius més destacats de les TIC se solen citar:

e L’increment en la generacid de residus i el seu impacte negatiu sobre
el medi ambient i la salut (Askarzai, 2011)

e La presencia de la escletxa digital i el seu impacte negatiu
I'incrementar les diferencies entre paisos i nivells socioeconomics, nivells

educatius i grups d’edat dins d’un mateix pais o regié (OECD, 2011)
1.3.1 Riscos de les xarxes socials en el segle XXI

Les xarxes socials han canviat de forma radical cdm interaccionen les persones entre si. La
interacciod virtual vs. la interaccio fisica tradicional ha comportat la preocupacié de que la
preponderancia de la primera pugui generar un increment de l'aillament social. De tota
manera, els estudis realitzats, tot i que evidencien un increment de I'aillament a la societat
actual, no poden atribuir-lo a la utilitzacié de les xarxes socials i les TIC, doncs els usuaris
actius tenen en general una xarxa de relacions fisiques més amplia que els no usuaris
(Hampton, 2009). En general, s’entén que I'adveniment de les TIC i en concret de les xarxes
socials té efectes socialment positius incrementant la comunicacié, afavorint un
desenvolupament exités dins del grup, incrementant les possibilitats d’explorar els propis
interessos féra del marc habitual de relacions, facilitant la possibilitat d’experimentar amb

noves formes d’autorepressio i incrementant la capacitacié técnica (Ito, 2008).

No obstant aix0, no es poden ignorar una série de riscos potencials que afectarien

predominantment als col-lectius més vulnerables (nens i joves) (O’Keeffe, 2011):

e Ciber-intimidacié (“Cyberbullying): utilitzacié deliberada dels medis digitals per
comunicar informacié falsa, compromesa o hostil respecte a una persona. Es el risc
més freqlient. No s’ha de confondre amb I’assetjament online, que sembla no tan
freqlient com I'assetjament “off-line”

e “Sexting”: definit com enviar, rebre o reenviar missatges o imatges de contingut

sexual explicit mitjancant dispositius digitals
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e Depressio per Facebook: és un nou fenomen definit com la depressio que es
desenvolupa quan algu passa una gran part del seu temps connectat a les xarxes
socials i a continuacié desenvolupa simptomes de depressié. Els afectats pateixen
risc d’aillament social i poden bolcar-se cap a llocs d’Internet “d’ajuda” que poden
promoure la utilitzacié de substancies prohibides, practiques sexuals no segures o

actituds agressives o auto-destructives
1.3.2 Evolucio de la utilitzacio de les TIC

A Espanya, la utilitzacio de les TIC ha mostrat un creixement constant a la darrera decada

(Figura 4).

En I'actualitat casi un 80% de les persones entre 16 i 74 anys utilitzen Internet. La utilitzacié
freqlient (com a minim un cop per setmana) és la més habitual. Catalunya és de les
comunitats autonomes amb major utilitzacié de les TIC dins de I'estat (83% d’utilitzacio,
utilitzacio freqiient 79.4%). A la franja d’edat entre 10 i 15 anys la taxa d’utilitzacié d’Internet

és encara superior (93,6%) (Instituto Nacional de Estadistica, 2015).

L'evolucié de la utilitzacio de les TIC mostra en els darrers anys una tendéncia a la
homogeneitzacié, disminuint progressivament els diversos indicadors utilitzats per

guantificar la escletxa digital (sexe, edat, nivell educatiu i classe social) (Figures 5 i 6).

Figura 4. Evolucié de I'Gs de TIC a Espanya (Instituto Nacional de Estadistica, 2015)
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Les activitats on-line més frequents sén la utilitzacié del correu electronic i la utilitzacié de
cercadors per trobar informacio. La utilitzacid de xarxes socials ha mostrat un increment
progressiu des de la seva implantacid, estabilitzant-se en torn a un 60% dels usuaris (AIMC

2016; Purcell 2011; Figura 7).

Figura 5. Evolucié del perfil per sexe dels usuaris de TIC a Espanya (AIMC, 2016)

100% 1
90% |
80% |
70% |
60% |
50% |
40%
30% A
20%
10%

0% -

1997 1938 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 Feb/Mar AbriMay OctiNov Feb/Mar
015 2015 2015 2016

@Hombre aMujer

© AIMC - Fuente: EGM

Figura 6. Evolucid del perfil per edat dels usuaris de TIC a Espanya (AIMC, 2016)
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Figura 7. Evolucié de les activitats online dels usuaris d’Internet (EEUU) (Purcell 2011)
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Source: The Pew Research Center's Internet & American Life Project tracking surveys,
2002-2011. Social network site use not tracked prior to February, 2005. For more
activity trends, go to pewinternet.org.

2. E-SALUT. TECNOLOGIES DE LA INFORMACIO | LA COMUNICACIO (TIC) EN L’AMBIT DE
LA SALUT

La utilitzacié de les TIC en I'ambit de la salut sol denominar-se de forma geneérica E-Salut (E-
Health). Alguns experts defineixen la e-Salut com “tot tipus de tecnologia de la informacio i
comunicacio utilitzada per donar suport a I'atencié sanitaria i promoure la sensacié de

benestar” (van Gemert-Pijnen, 2011).
La Unié Europea ofereix un marc conceptual del terme E-Salut (EC, 2015):

e Definint-lo com el conjunt d’eines i serveis que gracies a les TIC
permeten millorar la prevencid, el diagnostic, el tractament, el control i la
gestid de la salut
e Que poden beneficiar a tota la comunitat al millorar I'accés a i la
qualitat de I’atencié sanitaria, i fer el sector sanitari més eficient
e Incloent-hi:
O lintercanvi d’informacio i dades entre pacients i proveidors de
serveis de salut, hospitals, professionals i xarxes d’informacié
sanitaria;

O registres electronics de salut;
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serveis de telemedicina;
dispositius portatils de vigilancia de pacients;
software per la programacié quirtrgica;

cirurgia robotitzada

O O O O O

investigacid basica sobre “I’lhuma fisiologic virtual”

No es pretén en aquesta introduccié fer una revisié de tots els recursos TIC disponibles en el
camp de la salut, si no que ens centrarem en els aspectes més rellevants de les TIC com eines
d’accés a la informacié. Cal, pero, fer esment de la gran diferéncia entre els beneficis
postulats i els demostrats empiricament dels recursos d’E-salut. Per altra banda, hi ha una
manca de recerca de qualitat sobre els riscos de la seva implementacio i esta per demostrar

el seu cost-efectivitat (Black, 2011).

2.1 Accés a informacio de salut per part dels usuaris

La cerca d’informacié sobre salut és una activitat freqient dels usuaris d’Internet. La
informacié més fiable sobre els habits de cerca prové de les enquestes periodiques
realitzades pel Pew Research Center dels EE.UU (Pew Research Center, 2013). Com a dades

més rellevants, podem destacar:

e El percentatge d’usuaris d’Internet que accedeixen a informacié de salut supera
el 70%

e Majoritariament les cerques s’inicien mitjancant un cercador (prioritariament
Google)

e La majoria de cerques versen sobre una problema de salut o tractament concret
e La cerca d’'informacié de salut a la Web no substitueix la opinié professional
com a font principal d’obtencié d’informacié

e La percepcid general sobre el benefici generat per la informacié trobada és el
d’un benefici menor-moderat amb riscs molt escassos.

e La utilitzacid de dispositius mobils per e-salut esta en augment continu

e El percentatge d’usuaris de telefons intel-ligents que utilitza Apps amb contingut
sanitari esta entre el 20% i el 35% (Bhuyan, 2016; Ramirez, 2016)

e Eltipus d’App de salut més freqientment utilitzades sén (Fox 2012):

o Exercici fisic, pedometre, pulsometre
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o Dieta, alimentacidé, comptador de calories

o Pes

Les dades a nivell espanyol sdn més imprecises doncs en general es basen en
enguestes on-line o a usuaris actius del sistema de salut, perd globalment sén similars a les

comentades (Doctoralia 2015).

En general, la recerca sobre les caracteristiques de les persones que cerquen informacio de
salut a Internet constata que existeixen diferencies en I'accés i I'Us (Anker, 2011), sent més
freqlient en:

e Dones

e Joves

Més alt nivell d’educacid

Majors ingressos

Majors coneixements de salut

Altres determinants de la cerca d’informacio de salut a Internet sén I'estat de salut i el nivell
de cobertura sanitaria, de manera que les persones amb malalties croniques o amb manca
d’asseguranca (Bundorf, 2006), o amb dificultats d’accés al sistema de salut (Bhandari,

2014) sén més propenses a realitzar cerques.

2.1.1 Els portals de salut

Els portals de salut o del pacient sén llocs web segurs que proporcionen a |'usuari un accés
continuat a la informacid personal de salut des de qualsevol lloc amb connexié a Internet.
Mitjancant un nom d’usuari i paraula de pas segures, els usuaris poden accedir a diversos
components de la seva historia clinica (visites, informes, resultats de laboratori...). Alguns
portals permeten algun grau de comunicacid amb el sistema de salut com la sol-licitud de
visites, la sol-licitud de renovacié de receptes, I'accés a material educatiu o l'intercanvi

d’informacio mitjancant correu electronic amb I'equip sanitari. (Healthlt, 2015).

En els darrers anys moltes agencies de salut i centres sanitaris publics o privats han posat en
marxa portals del pacient amb un ventall de funcionalitats divers. A Catalunya esta

disponible des de mitjans de 2015 el “Cat@Salut La meva salut” que permet l'accés a la
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historia clinica informatitzada i, en fase d’implantacio, un espai virtual per consultar amb els

professionals sanitaris (Canal Salut, 2014).

Malgrat l'interés suscitat per aquest tipus d’aplicacio, sobre tot en les administracions
publiques, a hores d’ara la taxa d’utilitzacié es baixa i per sota de les expectatives
(Greenhalgh, 2010). Entre les variables que s’han relacionat amb un major nivell d’adopcié

dels portals per part dels usuaris cal destacar (Irizarry, 2016):

e Percepcié de que I'entorn és segur i privat

e Suport i utilitzacié per part dels professionals
e Facilitat d’us

e Sensaciod d'utilitat de les funcions

e Capacitat d’entendre el llenguatge medic

e Capacitat de personalitzacid

e Capacitat de comunicacié amb els professionals

2.2 Accés a informacio de salut per part de les persones malaltes

L'interés per cercar informacié de salut de les persones amb una malaltia, no
necessariament ha de ser igual al de la poblacié general. Es possible que tinguin un major
interés per cercar informacid i coneixer el procés que els afecta. Pero també existeix la
possibilitat de que tinguin una manca d’interés ja sigui com una forma de negacié de la
malaltia, per I'angoixa que pot generar un coneixement dels riscos i conseqliéncies o, en la
malaltia cronica, per I'esgotament psicologic que sovint genera estar pendent en excés del

procés persistent que els afecta.

De les dades a la literatura (Annex 1) es desprén que en general I'accés a informacié de salut
per part de les persones amb malalties és lleugerament inferior al de la poblacié general
oscil-lant, en general, entre un 20 i un 50% del total, amb una certa tendencia a I'increment

d’aquesta proporcié al llarg dels anys (Figura 8).
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Figura 8. Percentatge d’utilitzacié d’Internet com a font d’informacié de salut de

persones amb malaltia (Annex 1; x £+ DE = 35,8+19,4), en groc pacients amb diabetis)
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La tipologia de pacient que accedeix a informacié sanitaria a Internet no difereix de I'usuari

general, sent, habitualment, més freqlent I'accés dels pacients més joves i amb un nivell

educatiu més elevat. Val a dir que els percentatges més alts d’accés a informacié sanitaria

els trobem en dones embarassades de paisos desenvolupats (Larsson, 2009; O'Higgins,

2014), per tant en una poblacid sana i jove amb una situacié de salut especial pero

fisiologica. Per altra banda, les taxes més baixes corresponen a paisos en vies de

desenvolupament (Kommalage, 2009; Kivuti-Bitok, 2012).

A nivell estatal, la majoria d’estudis mostren una taxa d’accés dins de I’habitual en pacients

amb patologia gastrointestinal (Panés, 2001; Alarcén, 2006; Alarcon Fernandez, 2011),

autoimmunitaria (Ortego, 2009), i en pacients atesos a atencid primaria (Marin-Torres,

2013). Dos estudis, un en pacients amb patologia urologica de Mdstoles (Santos-Arrontes,

2007), i un altre en pacients amb cancer urologic de Granada (Valero-Aguilera, 2012),

mostren taxes d’accés per sota de la mitjana (7 i 11%, respectivament). En ambdds estudis

destaca que la poblacié estudiada té un nivell educatiu relativament baix (34% i 23% de la

poblacié amb estudis secundaris o superiors), i una edat mitjana elevada (61 i 72 anys).
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2.3 Impacte de I'accés a informacid de salut mitjancant Internet

La utilitzacié d’Internet com a font d’informacidé sanitaria s’associa a canvis en els
comportaments de salut i en la relacié metge-pacient, amb un increment de la participacid

activa, en aproximadament un terg dels usuaris (Figura 9).

Altres estudis demostren un increment de la percepcié de suport i dels coneixements i
domini de la informacid. Els resultats respecte altres variables (capacitat de prendre
decisions, benestar psicologic, ansietat, depressid i qualitat de vida) son en general

inconsistents (Slev, 2016).

També s’han descrit efectes negatius de I'accés d’informacié de salut podent incrementar la

preocupacio i la sensacio de confusié en aproximadament 1 terg dels pacients (Xu, 2015).

Figura 9. Canvis en el comportament dels pacients que utilitzen Internet com a font

d’informacio de salut (Marin-Torres, 2013)
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2.4 Utilitzacio de les xarxes socials. L’'usuari com a generador de continguts

De forma paral-lela a I'increment de I'Us de les xarxes socials per gliestions de caire general,

en els darrers anys s’ha incrementat el seu Us per gliestions vinculades a la salut.

La utilitzacié de les xarxes socials es, pero, majoritariament no proactiva, utilitzant-se per

seguir I'estat de salut dels contactes o trobar informacié (Fox, 2011).
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La participacié activa a les xarxes socials relacionada amb motius de salut és encara
relativament baixa, implicant aproximadament al 15% dels usuaris. Les formes més
freqlients de participacid son la recaptacié de fons i la publicacié de preguntes, comentaris o

informacid referent a temes de salut (Fox, 2011).

Hipoteticament, I'actitud de les persones amb malaltia respecte a la utilitzacié activa de les
xarxes socials per compartir experiencies o informacié podria ser diferent. En aquest sentit,
alguns estudis apunten que la utilitzacié activa de les xarxes per temes de salut seria
quelcom més elevada que en la poblacié general en els pocs grups de pacients estudiats, en
concret, pacients psiquiatrics (Kalckreuth S, 2014) i pacients amb cancer (Tsuya A, 2014). Per
altra banda, altres estudis mostren reticencies per part dels joves a mostrar-se com a malalts
a les xarxes socials, que consideren un lloc per relacionar-se més que per discutir sobre la
seva salut (van der Velden, 2013). Aquesta visi6 de les xarxes socials com a espai de

“normalitat” podria limitar-ne el seu Us com a eina terapéutica.

Respecte a la utilitzacid de les xarxes socials per rebre comunicacions personalitzades
(recordatoris de visita, preguntes sobre I'estat de salut) per part dels professionals, I'interés
es extremadament baix, preferint-se com a medi de comunicacié un sistema privat com el

correu electronic (Aleo, 2014; Hanson, 2014).

A més de la utilitzacié espontania per part de 'usuari, la rapida difusid, el baix cost i la seva
amplia disponibilitat, converteixen les xarxes socials en una plataforma atractiva per la
realitzacié d’intervencions pel maneig de malalties, en especial les malalties croniques. En

aquest sentit, les xarxes socials podrien ser utilitzades per:

e Oferir suport i educacio als pacients (Attai, 2015)
e Potenciar el canvi d’habits (Maher, 2014)
e Facilitar el diagnostic de la malaltia (Fusaro, 2014)

e Facilitar el tractament de la malaltia promovent-ne I'adheréencia (Saberi, 2015)

Malgrat I'atractiu marc teoric i I'interés que susciten les xarxes socials en medicina, a data
d’avui les dades d’assajos clinics sdn encara escasses (Figura 10). Sembla, pero, altament

probable que les xarxes socials poden millorar I'atencié a la malaltia i facilitar el canvi
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d’habits quan s’utilitzen per proporcionar suport social, emocional o experimental tenint un

escas potencial de generar perjudicis (Laranjo 2015, Patel, 2015).

Figura 10. Efectes de les intervencions que utilitzen les xarxes socials a les malalties

croniques (Patel, 2015)
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Figure 2 Heatmap: studies on outcomes of contemporary social media use in chronic disease. CLRTI = chronic
lower respiratory tract infection; HD = heart disease. Note: In the above Figure, numbers represent total articles, while
colors represent net outcomes at the intersection of each row/column (green = positive, red = negative, yellow =
neutral or undefined).

2.5 Larelaciéo metge-pacient en I’era de les xarxes socials

Atesa la possibilitat de crear i utilitzar d'informacié en linia i I'is generalitzat d'Internet i les
plataformes web 2.0, és imperids que els professionals de la salut i les organitzacions
professionals es plantegin la millor manera de protegir els interessos del pacient i aplicar els
principis del professionalisme a aquest nou marc de relacions. En aquest sentit, és primordial

(Thomson, 2008) :

e que es mantingui la privacitat i confidencialitat de la informacié

e que es demostri respecte pels pacients

e que es garanteixi la confian¢a en els professionals en concret i en la professio
medica en general

e que s’estableixin uns limits adequats a la relacié on-line

El “American College of Physicians” y la “Federation of State Medical Boards” han elaborat
unes recomanacions generiques per tal d’ajudar als professionals a afrontar aquest nou

repte (Figura 11; Farnan 2013).
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Figura 11. Recomanacions de salvaguarda per les activitats on-line del facultatius

(Farnan, 2013)

Table. Online Physician Activities: Benefits, Pitfalls, and Recommended Safeguards

Activity

Communications with patients
using e-mail, text, and
Instant messaging

Use of sodal media sites to
gather Information about
patients

Use of online educational
resources and related
Information with patients

Physiclan-produced blogs,
microblogs, and physiclan
posting of comments by
others

Physlclan posting of physiclan
personal Information on
public social media sites

Physician use of digital venues
{e.g., text and Web) for
communicating with
colleagues about patient
care

Potential Benefits

Greater accessibility
Immediate answers to nonurgent issues

Observe and counsel patients on
risk-taking or health-averse behaviors

Intervene in an emergency

Encourage patient empowerment
through self-education

Supplement resource-poor environments

Advocacy and public health
enhancement

Introduction of physiclan “volce™ Into
such conversations

Networking and communications

Ease of communication with colleagues

Potentlal Pitfalls

Confidentiality concerns

Replacement of face-to-face or telephone
interaction

Ambilzulty or misinterpretation of digital
interactions

Sensitivity to source of information

Threaten trust In patient-physiclan
relationship

Non—peer-reviewed materials may provide
inaccurate information

Scam “patient” sites that misrepresent
therapies and outcomes

Megative online content, such as "venting”

or ranting, that disparages patients and
colleagues

Blurring of professional and personal
boundaries

Impact on representation of the individual
and the profession

Confidentiality concerns
Unsecured networks and accessibility of
protected health Information

Recommended Safeguards

Establish guidelines for types of Issues
appropriate for digital
communication

Reserve digital communication only
for patients who maintain
face-to-face follow-up

Consider intent of search and
application of findings

Consider implications for ongoing care

‘et Information to ensure accuracy of
content

Refer patients only to reputable sites
and sources

"Pause before posting”

Consider the content and the message
It sends abouwt a physiclan as an
Individual and the profession

Maintain separate personas, personal
and professional, for online soclal
behavior

Serutinize material avallable for public
consumption

Implement health information
technology solufions for secure
messaging and information shanng

Follow Institutional practice and policy
for remote and moblle access of
pratected health information

Respecte a la interaccié social entre pacients i professionals, la opinid de diverses

organitzacions mediques es clarament contraria, desconsellant-se la inclusié de pacients en

les interaccions on-line socials i personals dels facultatius (Dolan, 2012; Farnan, 2013).

A Espanya, la “Organizacién Médica Colegial” també ha elaborat un manual de d’estil a la

xarxa per professionals i estudiants de medicina. Les recomanacions es reuneixen en el

seglient decaleg (OMC, 2014):

e Respectar la confidencialitat i el secret medic

e Evitar el consell directe a pacients virtuals

e Mantenir una imatge virtual professional i adequada

e Evitar que I'Us de dispositius tecnologics desviin la nostra atencié durant la

consulta directa de pacients

e Mantenir una actitud responsable sobre la informacié médica difosa per la xarxa

e Mantenir el respecte en la interaccié amb companys o en els comentaris sobre

ells

e Realitzar un bon Us de la publicitat i del “branding” meédic
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3. LA DIABETIS COM A PARADIGMA D’UTILITZACIO DE LES TECNOLOGIES DE LA
COMUNICACIO | LA INFORMACIO

La diabetis és un dels paradigmes dels diversos usos de les TIC en medicina. Hi ha certes

caracteristiques de la malaltia que la fan especialment adient per la utilitzacié de TIC:

e Es tracta de una malaltia cronica

e Te una prevalenca elevada

e En part, es pot prevenir amb canvis de |'estil de vida (Orozco, 2008)

e La educacid i I'auto-cura sén components integrals del seu maneig (Duke, 2009;
Chrvala, 2015)

e Existeixen parametres susceptibles de ser monitoritzats de forma continua

e Es postula que la optimitzacié de la comunicacié entre els professionals i els

pacients millora la qualitat de I'atencidé i el control de la malaltia (Ricci-Cabello,

2013)
Podem classificar les TIC dedicades a la diabetis en:

e Repositoris d’informacid per pacients sobre Ia malaltia, la

prevencid, consequeéncies i el tractament de la mateixa (Thakurdesai, 2004)

e Sistemes d’avis i enviament de missatges curts no interactius destinats a

promoure el canvi d’habits (Arambepola, 2016)

e Aplicacions de monitoritzacié de glucémia, ingesta i/o activitat fisica amb
transmissid remota i sistemes de resposta sincrona o asincrona per part dels

professionals (Bashshur, 2015)

e Sistemes multi-component que integren de forma diversa els components
anteriors, incorporant a més possibilitats d’interaccié mitjangant elements Web 2.0
(Yu, 2014), eines de suport a la presa de decisions (Weimar, 2013) i/o accés a tota la

informacié de salut informatitzada del pacient (Ronda, 2015)
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3.1 Utilitzacio de les TIC per accedir i compartir informacid de salut de les persones amb

diabetis

Diversos estudis han avaluat la utilitzacié d’Internet com a font d’informacid sanitaria en
mostres petites de persones amb diabetis tipus 1 i tipus 2 (Annex 1). En general les taxes

d’accés a informacié de salut mitjangant Internet es situen dins de la mitjana (Figura 8).

Hipoteticament, I'accés a informacio de salut dels pacients amb diabetis tipus 1 podria ser
més elevada, atesa la diferencia d’edat respecte als pacients amb diabetis tipus 2. No sembla
pero que dels estudis disponibles es pugui extraure aquesta conclusié. L'Unic estudi que
avalua especificament I'accés a informacié de salut en pacients amb diabetis tipus 1
(Nordfeldt, 2005) estudia una poblacié petita amb una taxa d’accés a informacioé de salut del
42%, similar a la trobada en alguns estudis amb pacients amb diabetis tipus 2 uns anys

després (47%; Cho, 2010).

A I'annex 1 s’adjunten, a més, les dades de 3 estudis que avaluen I'accés a informacid de
salut de pacients que accedeixen a Internet per altres motius, es a dir sense tenir en compte
la poblacié total de pacients, (Wagner, 2004; Sparaud-Laudin, 2011; Shaw 2011). Com a fet a
destacar, I'accés a informacié de salut de dones amb diabetis tipus 1 amb gestacio recent i
accés a Internet (78%, Sparaud-Laudin, 2011) sembla inferior al de la poblacié general de

dones embarassades (84% Larsson, 2009; 95% O’Higgins, 2014).

Novament, els paisos en vies de desenvolupament mostren taxes extremadament baixes
que limiten la utilitat d’aquestes tecnologies en la educacié i/o tractament dels pacients amb
diabetis, malgrat l'interes i la disposicié a la seva utilitzacié es relativament elevada (Rivas-

Nieto, 2015).

Les dades referents a la utilitzacié de les xarxes socials per accedir o compartir informacioé de
salut de les persones amb diabetis sén escasses. Shaw et al (Shaw, 2011) van reportar en
una mostra de 57 pacients que malgrat que I'accés a la informacié de salut dels usuaris
d’Internet era elevada (82%) i que la majoria de pacients havien generat un perfil a les xarxes
(59,6%), la utilitzacié d’aquest perfil per accedir o compartir a informacié de salut era només
del 19%. Malgrat aix0 la majoria de pacients (65,4%) estaven disposats a discutir sobre

informacié de salut mitjancant les xarxes. De forma similar, en un estudi de 101 dones amb
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diabetis tipus 1 al voltant d’'un embaras (Sparud-Lundin, 2011), només un 20% havien
utilitzat les xarxes com a eina de comunicacid en relacié a la seva malaltia, malgrat I'accés a

informacié a Internet sobre gestacié i/o diabetis era forca elevada (78%).
3.1.1 Tecnologia mobil i utilitzacié d’Apps

La diabetis és la patologia prevalent, conjuntament amb la depressid, que ha generat un

major nombre d’Apps (Martinez-Pérez, 2013).

Les dades sobre la seva utilitzacid mostren, pero, que el grau de penetracié de les Apps
dirigides a les persones amb diabetis és en general baixa, preveient-se un increment

gradual (Figura 12).

Hi ha, pero, poblacions especifiques en que la utilitzacié d’Apps relacionades amb la diabetis

pot arribar al 50% (Vaala, 2015).

Figura 12. Previsio de la utilitzacié d’Apps de salut de les persones amb diabetis a EEUU
(Jahns, 2015)

Diabetes apps will be used by 7,8% of diabetics that have a capable
device in 2018

Global penetration of diabetes app users within the target group

research2guidance
e app mark specialists

es people with diabetes (20-79y) that have

La majoria d’Apps per diabetis disposen de una sola funcid, sent la més freqlient el registre
de variables (glucemia, dieta, exercici...). Les funcions d’assessorament i d’ajut terapéutic

només esta disponible en el 9% de les Apps (Figura 13).
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Figura 13. Funcions disponibles a les Apps per diabetis (Arnhold, 2014)
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3.1.2 Portals del pacient i diabetis

La utilitzacié de portals de pacient per part de les persones amb diabetis, ha generat un cert
interés atenent el caracter cronic de la patologia i les possibilitats d’autogestié de la mateixa.
Malgrat tot, la utilitzacié dels portals per part de les persones amb diabetis no mostra
diferéncies respecte a la poblacié general (Ronda, 2014), i hi ha dades que evidencien que
els usuaris perceben que la seva utilitat per promoure canvis en I'estil de vida és escassa

(Ronda, 2015).

3.2 Efectivitat de les TIC en el maneig de la diabetis

L'avaluacié de la efectivitat de les TIC en el maneig de la diabetis és limitada atesa la encara
recent incorporacié d’aquestes tecnologies i el nombre relativament petit de pacients

inclosos en assajos clinics de qualitat.

En termes generals, pero, s’estima que la incorporacié de TICs en el maneig de la diabetis
ofereix beneficis respecte als coneixements i auto-eficacia dels pacients, i té efectes
positius sobre el control glucémic, la evolucid del pes, el nivell de activitat fisica i sobre
I’adscripcié a les estratégies de cribratge i control de les complicacions (Wantland, 2004;

Cotter, 2014; Bashshur, 2015; Mushcab, 2015).
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Els estudis d’avaluacié de les xarxes socials com element terapeutic en el maneig de la
diabetis sén escassos i de caracter exploratori. S'intueixen efectes positius sobre la educacié

dels pacients (Greene, 2011; Fergie, 2015) i el control metabolic (Ng, 2015; Petrovski, 2015).

Respecte a les tecnologies mobils i Apps les dades sobre la seva eficacia son fins ara
inconsistents (Baron, 2012). Dades recents, pero, apunten a que les tecnologies mobils
poden contribuir a millorar el control glucémic durant el procés d’insulinitzacié (Hsu,

2016).

La capacitat per mantenir economicament a llarg termini els sistemes estudiats i el seu cost-

efectivitat no han estat establerts (Stellefson, 2013).

Entre els elements que poden limitar la seva efectivitat és la manca de predisposicié dels
pacients a fer servir aquestes eines a la vida real, tant més evident quant més complicada és
I'aplicacié (Ronda, 2015). També existeixen barreres socio-economiques i culturals en
I'adopcié de noves tecnologies que poden limitar la seva efectivitat a nivell global (Ronda,

2013).
4. AVALUACIO DE LA QUALITAT DE LA INFORMACIO A LES TIC-SALUT

Es obvi que la llibertat i facilitat de publicacié a Internet i les xarxes socials possibilita
I’existencia de continguts heterogenis i no necessariament acurats en totes les arees de
coneixement. Aquest fet és especialment rellevant en el mdn de la salut i en especial en els
continguts dirigits als pacients, en tant que poblacié no academicament experta. Aquest fet
ha estat motiu de preocupacié i estudi des de I'adveniment de les noves tecnologies de la

informacié (Coieira, 1996) i genera un interés continuat en els professionals (Figura 14).
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Figura 14. Nombre de publicacions anuals a Pubmed.gov amb els termes de cerca
“content AND (Internet OR “social media”) AND (evaluation OR assessment OR

quality)” (10/05/2016)
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4.1 Avaluacié de qualitat dels llocs/pagines web

Els criteris utilitzats per valorar la qualitat global de llocs/pagines web no sén uniformes i
varien depenent de I'objectiu final de I'avaluacid, de si es tracta de pagines dirigides a
professionals o usuaris en general i de la tipologia del grup de treball que proposa els criteris

(Figura 15).

Com es pot observar a la Figura 15, els criteris més freqiientment utilitzats estan relacionats

amb la qualitat de la informacio disponible, i inclouen:

e La fiabilitat, en tant que creible i de confianca

e La veracitat, en tant que concordant amb la millor evidéncia o amb la practica
medica acceptada

e L’abast, en tant que exhaustiva

e La profunditat, en tant que reflexionada

e La llegibilitat, en tant que facilment llegible i per tant comprensible pel public a

qui va dirigida
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Figura 15. Freqliencia (%) de criteris explicits per la avaluacio de llocs web de e-salut

(adaptat de Kim, 1999)
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4.1.1 Instruments d’avaluacié de la qualitat dels llocs/pagines Web

L’objectiu final dels estudis d’avaluacié de la qualitat de les pagines Web és dotar als usuaris
de recursos per discernir quines pagines ofereixen una informacié acurada i confiable.
Obviament, el millor métode per avaluar la qualitat dels continguts és comparar-la amb la
millor evidéncia i les directrius cliniques disponibles. Malauradament, aquesta practica
habitualment no esta a l'abast de l'usuari no professional. Per aquest motiu, s’han
desenvolupat diversos instruments d’avaluacié que utilitzen diferents items, d’aspecte
generalment técnic, per acabar qualificant la informacié de la pagina en qliestié com a
confiable o no confiable sense avaluar directament els continguts de la mateixa. Malgrat els
anys passats des de l'aparicid dels primers instruments no s’ha establert una relacio
incontestable entre la puntuacié o valoracié qualitativa obtinguda i la fiabilitat i veracitat
dels continguts, i per tant la seva utilitat com a eina d’ajuda pels usuaris és encara incerta

(Gagliardi, 2002).

El nombre d’instruments disponible és extremadament ampli, xifrant-se en alguns estudis en
més de 200 (Bernstam, 2005). De tota manera, molts dels instruments s’han fet servir en

pocs estudis o han tingut un recorregut curt no utilitzant-se en I'actualitat (Breckons, 2008).

Els instruments més habitualment utilitzats sén (Breckons, 2008): els criteris de qualitat

DISCERN, el codi HON (HONCode), les directrius Silberg i la puntuacié Sandvik (Annex 2).
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Com pot observar-se, molts dels criteris utilitzats soén similars entre els diferents
instruments, podent ser diferent el métode de puntuacié o valoracié de cada item. A
continuacid es realitzara una descripcio més detallada dels instruments utilitzats en la

present tesi.
a)  Criteris de qualitat DISCERN

El projecte DISCERN (http://www.discern.org.uk/) va iniciar-se al 1996 sota |'auspici de la

Divisié de salut publica i atencié primaria de la Universitat d’Oxford. L'objectiu va ser el
desenvolupament de un instrument que permetés als consumidors i als proveidors
d’informacié sanitaria jutjar la qualitat de la informacié escrita sobre opcions de tractament
sense la necessitat de coneixements especialitzats i sense fer referéncia a altres
publicacions o opinié d’experts. Els seus criteris d’avaluacid es basen en alldo que es suposa
que garanteix que la informacié oferta no esta esbiaixada i prové de fonts fiables. DISCERN
pero no avalua la veracitat de la informacidé presentada doncs per aixo cal, obviament, un
coneixement expert. El motor que explica i justifica el projecte és el convenciment sobre els

beneficis i la necessitat de la presa compartida de decisions terapéutiques.

Inicialment dissenyat i validat per la informacio escrita (Charnock, 1999; Rees, 2002), a partir
de 1999 el projecte va evolucionar cap I'entorn web i es va adaptar per ser utilitzar per
avaluar la informacié sobre opcions de tractament en pagines web. El lloc web actual
disposa d’una pagina d’instruccions generals, un manual d’instruccions en versié PDF, i

versions online i PDF del qlestionari.

Consta de 16 preguntes que avaluen la fiabilitat (seccié 1) i la qualitat de la informacio
(seccid 2) amb una pregunta final en que es demana una valoracié subjectiva global atenent
les respostes de les dos seccions anteriors. Les preguntes es responen amb una escala Likert
de 5 punts entre 1= No i 5=Si. Cada pregunta porta adjunta informacié sobre qué es
pregunta i com puntuar-ho, i exemples de cada puntuacid. Tot i que inicialment es va
dissenyar com un eina de caracter qualitatiu, és habitual utilitzar un sumatori global de la
puntuacio de cada pregunta com a indicador de la qualitat global de la informacié que es
revisa. El seu Us ha transcendit també |Iambit de les opcions de tractament per utilitzar-se
com un eina geneérica de qualitat de informacié sanitaria general (Alsaiari, 2016). La

traduccié de la versié castellana ha estat validada (Montoya, 2011).
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b) Certificacio HONcode

La certificaci6 HONcode (https://www.healthonnet.org/; Figura 16) és un estandard étic que

pretén garantir que la informacio sanitaria oferta per un lloc web és transparent i de qualitat
ates que el mateix s’adscriu als principis establerts per la Fundacié Health on the Net (Annex
2). La fundacié es una organitzacié no governamental acreditada pel Consell Economic i

Social de les Nacions Unides.

Figura 16. Segells de qualitat

El procés de certificacié s’inicia a instancies del publicador, i després d’un procés de revisid
per part dels experts de la fundacié s’adjudica un segell de qualitat gratuit que queda visible
en el lloc web (Figura 16). Aquest segell garanteix als visitants del lloc web que el mateix
compleix els estandards establerts per la fundacié. Posteriorment, es realitzen revisions

periodiques del lloc web per tal de reacreditar-lo.

La certificaci6 HON no garanteix que la informaciéo medica presentada pel lloc web sigui
verag ni complerta, perd la seva possessid permet al lloc demostrar la seva adscripcid als

principis etics establerts per la Fundacio.

En un procés de desenvolupament constant, la certificacié ha adaptat els seus principis a

'entorn Web 2.0 (http://www.hon.ch/HONcode/Guidelines/guidelines.html). Per altra

banda, ofereix a 'usuari diverses eines de cerca integrada d’informacié medica acreditada

pel segell (http://www.hon.ch/HONsearch/Pro/hunt.html), o revisada i/o considerada com

a confiable (http://everyone.khresmoi.eu/hon-search/;

http://www.hon.ch/HONsearch/Pro/honselect.html).

Tot i no avaluar la veracitat de la informacié meédica presentada en un determinat lloc web,

alguns estudis evidencien que la exhibicio del segell de qualitat és predictor d’una
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informacié meéedica més acurada (Fallis, 2002). En general, s’observa una relacié entre la

presencia del segell de qualitat i una millor puntuacié a la escala DISCERN (Khazaal, 2012).

Cal destacar que el Col-legi de Metges de Barcelona (CoMB) disposa d’un servei d’acreditacio
de llocs web d’informacié medica sustentat en els Principis de Bona Practica adherits al codi
de deontologia del CoMB i de filosofia similar al HONcode denominada Web Maeédica

Acreditada (http://wma.comb.es/ca/home.php; Figura 16).

4.1.2 Avaluacio de la llegibilitat dels continguts

Un element important alhora de presentar informacié médica a l'usuari no expert és que
aquesta informacié sigui comprensible sense necessitat de conéixer I'argot medic i sense
necessitat de tenir coneixements sobre salut. Una de les recomanacions en aquest sentit és
que la informacid escrita, impresa o en format web, tingui una llegibilitat a nivell del 6e-8é
grau escolar dels EEUU (Hersh, 2015; Medline Plus 2016), equiparable a I'adquirida entre
primer i tercer d’ESO a I’Estat Espanyol. No ens consten directrius, estatals o autonomiques,

sobre el nivell de llegibilitat recomanable per la informacié medica en castella o catala.

La llegibilitat s’avalua mitjangcant férmules que tenen com a variables, en diverses
combinacions, el nombre de frases, paraules i sil-labes donant com a resultat un valor
numeric continu o categoric, que sol fer referéncia al grau escolar d’EEUU en que se suposa
. . . . A
qgue és llegible un text determinat. En algunes féormules s’utilitza el nombre de paraules
“dificils” o “complexes”, entrant dins d’aquesta categoria les paraules de 3 o més sil-labes.
En ocasions la férmula considera las paraules no habituals, es a dir, aquelles que no es fan
servir en una conversa normal sobre la base d’un recull previament establert de paraules

corrents, en un intent d’avaluar la comprensibilitat més enlla de la llegibilitat (DuBay, 2004;

pag. 23).

Les formules més habitualment utilitzades per avaluar la llegibilitat de textos medics sén les

formules de Flesch-Kinkaid (DuBay, 2004; pag. 22) en les seves dues versions:

e La “facilitat de lectura de Flesch” (“Flesch reading ease”) que dodna com a
resultat un nimero entre 0i 100. La lectura és més facil quant més elevat és el valor

i es considera com de lectura suficientment facil un valor superior a 70.

31


http://wma.comb.es/ca/home.php

|II

e El| “nivell escolar de “Flesch-Kincaid” (“Flesch-Kincaid grade level”) que ddna
com a resultat un valor categoric corresponent als cursos escolars d’EEUU. Es

considera com de facil lectura un nivell entre 6e i 8é nivell escolar.

Avantatjosament, aquestes férmules estan disponibles en el processador Microsoft Word,

facilitant I’analisi de llegibilitat d’un text en angles (Figura 17).

Figura 17. Estadistiques de llegibilitat d’un fullet de la American Diabetes Association
utilitzant I’eina disponible a Microsoft Word 2010

Type 2 diabetes is the most common form of diabetes.
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Some groups have a higher risk for developing type 2 diabetes than others. Type 2 diabetes is more
common in African Americans, Latinos, Native Americans, and Asian Americans/Pacific Islanders, as well

as the aged population.

Tot i que llegibilitat i comprensibilitat no sén sindnims, existeix una correlacié relativament

robusta entre la llegibilitat d’un text i la seva comprensibilitat (DuBay, 2004; pag. 56).

La formula de facilitat de lectura de Flesch ha estat adaptada a la llengua castellana

(Fernandez-Huerta, 1959).

4.2 Avaluacié de la qualitat de la informacié médica en I’entorn web 2.0

La forma en que es genera la informacid, la tipologia de la mateixa i I'accés interactiu a la
mateixa en I'entorn web 2.0, planteja nous reptes, o re-formula els existents, en quant a la

qualitat de la informacio de salut accessible a mitjancant les xarxes.
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Entre els aspectes sobre la qualitat de la informacié disponible a les xarxes socials que sén
motiu de debat i que transcendeixen els ja esmentats al referir-se als llocs/pagines web

podem citar (Adams, 2010):

e La sobrecarrega d’informacio: I'existéencia de més i nous autors que produeixen
més tipus d’informacié presentada en formats diversos pot incrementar les
possibilitats de que "'usuari final es perdi entre les capes addicionals d’informacié.

e La relacié entre l'autoria (ara molt més transversal i moltes vegades no
clarament identificada) i la qualitat o veracitat de la informacid. La transversalitzacio
de I'autoria genera que els limits entre fets i ficcid, professionalisme i amateurisme,
public i privat, individual i grupal siguin cada vegada més dificils de distingir.

e L’anonimat i la privacitat. En especial generen preocupacio els efectes negatius
de I'externalitzacid de la informacid privada feta publica i que queda indexada i, per
tant, és investigable i utilitzable per tercers.

e Els grups de pressié i la persuasié no basada en la evidéncia. La capacitat
persuasiva de la informacid de les xarxes i la capacitat dels llocs per manipular cém
es genera la seva reputacié aixi com la facilitat de publicar informacié per part de
grups de pressié (comercials, politics, religiosos, alternatius...) pot modular de
forma positiva o negativa les opinions d’un usuari neutre.

e Els efectes dels fluxos d’informacié personalitzada i com els usuaris en fan us al
prendre decisions sobre la seva salut. La generacid de llocs recomanats adaptats al
perfil de l'usuari sobre tot quan suggereixen productes pot modificar la presa de

decisions de 'usuari i incrementar I’auto-prescripcio.

Atesa la diversitat de xarxes socials, els formats diferents que fan servir i la seva diversa
intencionalitat, a hores d’ara no existeixen directrius per la seva utilitzacié i avaluacid des
d’una perspectiva de salut. Alguns autors han proposat després de revisar la literatura
existent unes directrius genériques per tal de que els professionals puguin unir-se a les

xarxes socials de manera segura i etica (Grajales, 2014).

33



4.2.1 Criteris d’avaluacié de la qualitat de videos Youtube

La xarxa social més avaluada des d’una perspectiva del valor educatiu dels seus continguts
en el camp de la salut és Youtube. Les variables utilitzades per la seva avaluacié com a eina
educativa soén diverses i no estandarditzades, incloent (Gabarrén, 2013; Figura 18):

e Qualitat del contingut; sobre la base del criteri dels revisors

e Nombre de visionats

e Opinid de professionals de la salut

e Durada

e Valoracié per part de I'audiéncia; nombre de “likes” i “dislikes”; comentaris

e Titol, paraules clau i descripcio

e Presentacié de practiques basades en la evidéncia

e |doneitat com a eina d’aprenentatge

e Qualitat técnica

e Disponibilitat de credencials

e Contingut suficient per identificar I'objectiu del video

e Nombre d’enllagos al video o nombre de cops que es comparteix

Figura 18. Exemple de criteris utilitzats per valorar la qualitat de la informacié per I'educacié
de pacients a Youtube (Gabarrdn, 2013)

Quality of content (rated by an expert)
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4.3 Com seleccionar els llocs web en els estudis d’avaluacidé de la qualitat a Internet

L’existéncia de milers de llocs i pagines web, blogs, comptes de Facebook, Twitter i Youtube
obliga a que els estudis dirigits a avaluar la qualitat de la informacié continguda a la xarxa

realitzin una seleccié dels llocs a avaluar.

Els elements que afecten la seleccid son:

e El tipus de cercador utilitzat
e Els termes utilitzats per fer la cerca

e Els criteris utilitzats per seleccionar entre els llocs oferts pel cercador

4.3.1 Tipus de cercador

El tipus de cercador utilitzat al llarg dels anys ha anat canviant intentant simular la cerca de

I"'usuari no expert.

En els estudis inicials, quan existia competéncia entre diversos cercadors, era habitual fer la
cerca en diversos cercadors i combinar els llocs obtinguts (Berland, 2001). Actualment, la
dominancia del cercador Google sobre la resta d’eines (Ebiz, 2016) fa que la majoria
d’estudis utilitzin Unicament els llocs obtinguts amb aquest cercador. Tot i existir cercadors
especialitzats en continguts medics, el rendiment dels mateixos és similar als cercadors

generals (llic, 2003).

La forma de cerca més habitual es la cerca directa; de tota manera, Google ofereix la
possibilitat de filtrar els resultats amb eines de cerca avancada permetent fer cerques
combinades amb operadors booleans i limitar la cerca segons l'idioma, el lloc d’origen, la
data de darrera actualitzacid, el lloc de la pagina on apareixen les paraules de cerca i el

format del document (https://www.google.es/advanced search?hl=es&fg=1). Per defecte,

els llocs web apareixen segons uns criteris de rellevancia establerts i no explicitats pel

cercador.

Les cerques a I'entorn web 2.0 es realitzen sobre la mateixa xarxa social que es pretén

avaluar.
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Les cerques a Facebook es solen fer a través dels grups relacionats amb el tema a avaluar

(Martinez-Pérez, 2015).

Les cerques a Twitter, tot i poder-se fer manualment, ates I'elevat volum d’informacié
disponible solen realitzar-se amb I'ajut eines informatiques que filtren, guarden i analitzen el

contingut (Odlum, 2015).

La cerca a Youtube es similar a la de Google. El llistat de videos es presenta, per defecte,
ordenat segons criteris no explicits de rellevancia, tot i que es pot especificar que s’ordenin
per data d’emissié o nombre de visualitzacions. A més, un cop seleccionat un video concret,

el programa ofereix al marge dret un llistat de 20 videos de contingut relacionat.
4.3.2 Seleccié dels termes a cercar
Els termes utilitzats per la cerca solen ser establerts pels investigadors segons el seu criteri.

Alternativament, es pot fer una exploracié previa dels termes més utilitzats pels usuaris

utilitzant el programa Google Trends (https://www.google.es/trends/), que permet

comparar el volum de cerques entre dos o més termes (Lawson McLean, 2016; Figura 19).

Figura 19. Pantalla de resultats de Google Trends sobre el volum relatiu de cerques sobre

temes relacionat amb diabetis
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4.3.3 Seleccio dels llocs a avaluar

El nombre de resultats generats per un cercador déna un nombre de resultats elevat que
obliga en la majoria de casos a seleccionar-ne un nombre limitat que faci viable la seva

avaluacio.

El meétode més habitual de seleccidé és imitar la cerca d’un usuari no expert, que utilitza un
cercador genéric i rarament accedeix a enllacos més enlla dels oferts en la primera plana de
la cerca (Eysenbach, 2002). Com que avaluar només la primera pagina de resultats limitaria
en excés l'avaluacié, és habitual seleccionar els resultats oferts per la cerca de forma
consecutiva fins assolir un nombre suficient de pagines web perqué I'avaluacié sigui

suficientment fiable.

Un meétode alternatiu, i a vegades preferible, es la tecnica de la bola de neu que consisteix
en accedir als videos consecutivament suggerits per el programa fins assolir el nombre de
videos desitjat (Figura 20). Aquest métode sol utilitzar-se en la seleccié de videos a Youtube
(Stephen, 2012) ja que el mateix programa ofereix per defecte una série d’enllacos

relacionats.

Figura 20. Metode de seleccid de videos amb la técnica de la “bola de neu” (s’accedeix
successivament als suggeriments del video seleccionat)
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4.4 Resultats dels estudis d’avaluacid de la qualitat de la informacid a Internet

Els estudis inicials d’avaluacié de continguts medics a Internet (Berland, 2001) van posar de
manifest que la informacié disponible presentava déficits no tant des del punt de vista de
I'exactitud de la informacié com des de la perspectiva de la seva exhaustivitat alhora de

cobrir els punts clau i de la seva llegibilitat.

Quinze anys despres, els darrers estudis no mostren canvis substancials en la qualitat,

persistint els mateixos déficits que anys enrere (Alsaiari, Gul, Hardy i Hutchinson, 2016).

La recomanacié per millorar la qualitat de la informacié segueix sent la mateixa i es centra
en incrementar el paper dels professionals i institucions sanitaries en la produccio
d’informacio online i en la orientacié de I'usuari cap a llocs web de qualitat contrastada (Gul

i Hardy, 2016).

L'aparicié de recursos Web 2.0 no ha contribuit a millorar la qualitat dels continguts
disponibles, ans al contrari ha incrementat la preséncia d’informacié no contrastada i la
possibilitat de trobar informacié enganyosa o anecdotica (Madathil, 2015). Malgrat aquesta
realitat, cal tenir en compte el paper positiu del contingut de les xarxes socials per compartir
experiéncies i incrementar la percepcié de suport entre similars (Ahmed, Oksanen i Park,

2016).
4.4.1 La qualitat de la informacid per la presa compartida de decisions médiques

La presa compartida de decisions mediques fa referencia al paper actiu del pacient en les
decisions que I'afecten amb sinérgia amb els professionals responsables (van Dulmen, 2015).
Per implementar un model assistencial basat en la pressa compartida de decisions, un
primer pas es oferir al pacient tota la informacié rellevant per una decisié informada i en

aquest sentit Internet pot tenir un valor indubtable (Weymann, 2013).

Malauradament, Internet no ha mostrat tot el seu potencial per oferir una informacié
equilibrada entre diverses opcions de tractament, i la majoria d’estudis d’avaluacié,

utilitzant els criteris DISCERN, mostren déficits en les arees de:

e Descripci6 de diferents opcions terapéutiques en un mateix lloc web

(Cerminara, 2014).
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e Descripcid de les arees d’incertesa al voltant dels beneficis dels objectius
terapeutics plantejats i dels tractaments disponibles (Barnes, 2015).

e Descripcio dels riscos/manca de beneficis dels tractaments (Yeung, 2015).

e Descripcio de la opciéo “seguiment sense tractament” i dels seus
beneficis/manca de riscos (Barnes i Duefias-Garcia, 2015).

e Discussié dels efectes dels tractaments sobre la qualitat de vida (Wasserman,

2014).
4.4.2 Qualitat de la informacié disponible en el camp de la diabetis

La qualitat de la informacié sobre diabetis disponible a Internet ha estat avaluada en
diversos estudis (Annex 3). Com pot observar-se, en general I'avaluacié es limita a un
nombre de llocs web relativament petit que mostren una informacié de qualitat altament
variable, incomplerta, poc util per la presa de decisions i de una facilitat de lectura inferior a

la desitjable.
Els estudis de contingut sobre diabetis a les xarxes socials és més escas.

L’estudi inicial de Greene et al (Greene, 2011) sobre 15 grups de diabetis a Facebook, va
concloure que majoritariament Facebook s’utilitzava per compartir informacié clinica
personal, sol-licitar consell i rebre suport emocional. També destacava la presencia d’algun
tipus d’activitat promocional en casi un 30% dels missatges, en general associada a
testimonis sobre “productes naturals”. Malgrat tot, les recomanacions clinicament inexactes
eren infreqlients i en general associades a la promocié d’un producte o servei determinat. En
estudi posterior de Hale et al (Hale, 2014) sobre 37 pagines de Facebook conclou que el
contingut més freqiient versa sobre necessitats d’informacié (40%) trobant també un elevat

percentatge de contingut promocional (30%).

No hi ha dades sobre continguts de diabetis a Twitter, existint només estudis que avaluen el
tipus d’emissor del missatge i que conclouen que la participacié dels professionals de salut

és relativament baixa (Gabarrén, 2015).

Respecte a la informacid continguda a Youtube, només hi ha un estudi que avalua la qualitat

de la informacié sobre peu diabétic en 89 videos (Abedin, 2015), destacant que el
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percentatge de videos considerats no ttils i amb contingut promocional és majoritari

(50%).
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JUSTIFICACIO | OBJECTIUS




De la introduccio previa, resulta evident que el coneixement existent sobre la utilitzacié de
les tecnologies de la informacié i comunicacid (TIC) i la qualitat dels seus continguts en el
camp de la diabetis és escassa. Ha estat intencié del doctorand des dels primers treballs
d’aquesta tesi, a I'any 2000, contribuir al coneixement sobre la evolucié de la utilitzacié de
les TIC per part de les persones amb diabetis i sobre la qualitat dels continguts, en diversos
formats de TIC, des de la vessant de la seva utilitat per la educacié diabetologica en general, i
en concret com a eina per fomentar I'autonomia dels pacients a I’hora de prendre decisions

terapeutiques.
Aixi, els objectius concrets de la tesi van ser:

OBJECTIU N2 1: Avaluar els habits d’utilitzacié d’Internet per accedir a continguts de salut

per part de les persones amb diabetis tipus 1 en 2 punts temporals (anys 2001 i 2013).

OBJECTIU N2 2: Avaluar els continguts relacionats amb la diabetis tipus 2 i el seu valor

educatiu en diversos formats de TIC:
1- Internet
2- Twitter

3- Youtube
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OBJECTIU N2 1: AVALUACIO DE LA
UTILITZACIO DE LES TIC EN PACIENTS
AMB DIABETIS TIPUS 1
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1. METODOLOGIA

1.1 Ambit geografic i temporal

L’estudi s’ha realitzat en 2 mostres de pacients diferents en 2 periodes de temps.

Temps 1: Pacients amb diabetis tipus 1 atesos a les consultes externes de I'Hospital de
Sabadell entre Octubre 2000 i Marg 2001.

Temps 2: Pacients amb diabetis tipus 1 atesos a les consultes externes de I'Hospital de
Granollers entre Desembre 2012 i Maig 2013.

Segons dades de I'Institut d’Estadistica de Catalunya

(http://www.idescat.cat/emex/?lang=es), I'any 2002, I'Hospital de Sabadell atenia a una

poblacié total de 391.400 habitants i 'any 2013, I’'Hospital de Granollers atenia una poblacié
de 245.300 habitants.

Segons les carteres de serveis d’ambdues institucions es considera que I'atencié a la diabetis
tipus 1 és de caracter hospitalari i tedricament abasta tota la poblacié afecta. No hi ha
dades, pero, de la taxa de cobertura de la patologia per part dels centres hospitalaris.

1.2 Criteris d’inclusio

En ambdds estudis els criteris d’inclusio foren:

e Pacients diagnosticats de diabetis tipus 1 segons els criteris habituals (Expert
Committee, 2000).
e Edat compresa entre 18 i 75 anys.

e Temps d’evolucié de la malaltia superior a 12 mesos.

1.3 Criteris d’exclusi6

En ambdds estudis I’Unic criteri d’exclusio fou:

e Estat de salut que impedeixi una comprensié correcte de I'estudi o la complecié

de la enquesta.

1.4 Recollida de dades

La recollida de dades es realitza mitjancant una enquesta auto-administrada, prévia

signatura del consentiment informat, coincidint amb una cita ordinaria a les consultes
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externes dels hospitals. Els items de les enquestes dels temps 1 i 2 van ser essencialment els
mateixos adaptats als canvis ocorreguts al camp de les TIC en el periode de temps que
abasta I'estudi. En concret, a I'estudi 2 es van afegir items relatius a la participacié en xarxes
socials i a la utilitzacié de telefonia intel-ligent. En I'annex 4 es mostra I'enquesta utilitzada
en el temps 2.

Les enquestes es van assajar amb els primers enquestats per detectar errors, o déficits de
comprensid, sense canvis substancials ulteriors.

Les persones susceptibles de ser enquestades es van obtenir dels llistats de visites de les
Unitats d’Endocrinologia corresponents.

Per tractar-se d’enquestes sense intervencié de cap tipus, es va informar al Comite d’ética
corresponent, sense sol-licitar-ne la seva aprovacié formal. En el temps 1 les dades cliniques
es van obtenir mitjancant la revisid de les histories cliniques dels pacients enquestats i no
enquestats. En el temps 2, i per no transgredir la llei organica de dades de caracter personal,
les dades cliniques van ser informades pels enquestats, sense obtenir dades de les persones
no enquestades.

1.5 Variables

a) Variables sociodemografiques
e Edat
e Sexe
e Nivell educatiu: es va recollir el nivell educatiu maxim cursat segons les lleis
educatives vigents durant el periode de formacié del participant. Posteriorment
s’ajusta als criteris de la UNESCO (ISCED, 2011), segons:
i.Inferior a nivell educatiu secundari superior (ISCED 0-2)
ii.lgual o superior a nivell educatiu secundari superior (> ISCED 3).
En la llei educativa espanyola vigent el nivell ISCED 3 correspon a Batxillerat o cicles
formatius de grau superior.
b)  Variables cliniques
e Anys d’evolucié de la malaltia
e Nivell mitja de control glucemic en el darrer any
e Presencia de complicacions croniques

e Presencia d’hipoglucemies greus
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e Presencia d’altres patologies croniques
c)  Variables referents a la utilitzacié de TICs
e Disponibilitat d’ordinador al domicili
e Disponibilitat d’Internet
e Utilitzacié d’Internet
e Utilitzacio de llocs web de salut
e Disponibilitat de telefon mobil
e Disponibilitat de teléfon intel-ligent (Temps 2)
o Utilitzacié d’Apps de salut (Temps 2)
e Pertinenca a xarxes socials (Temps 2)
e Connexid a xarxes socials (Temps 2)
e Contactes relacionats amb salut a xarxes socials (Temps 2)
e Publicacié de continguts de salut a xarxes socials (Temps 2)
e Predisposicid a compartir informacié amb professionals de salut (Temps 2)
e TICs preferides per contactar amb professionals de salut (Temps 2)
e Predisposicid a participar a grup de Facebook moderat per professionals de salut

(Temps 2)

1.6 Analisi estadistica

Las variables discretes i continues es van comparar, amb les proves de la 2 de Pearson i de
la T d’Student, respectivament.

Es van realitzar analisis de regressié logistica mitjancant el métode per passos (“stepwise”)
per predir la utilitzacié d’Internet i l'accés a llocs web de salut (2001 i 2013) i,
addicionalment, la disposicid a compartir informacié amb professionals i participar en un
grup de Facebook (2013).

Les variables qualitatives s’exposen en freqliéncies relatives. Per descriure les variables amb
distribucié normal s’utilitza la mitja £ desviacié estandard . La diferéncia entre variables es
considera significativa si el valor p fou inferior a 0,05. Les analisis estadistics es van realitzar

amb el paquet informatic SPSS 11.0.
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2. RESULTATS

2.1 Descripcid de les poblacions d’estudi

Temps 1: Dels 302 pacients amb diabetis tipus 1 visitats regularment a la Unitat
d’Endocrinologia de I'Hospital de Sabadell, 255 tenien cita durant el periode d’estudi, dels
quals 244 (80,8%) van atendre la cita concertada i van respondre la enquesta. Cap dels
pacients atesos va rebutjar respondre la enquesta.

Temps 2: Dels 358 pacients amb diabetis tipus 1 citats durant el periode d’estudi, 309 van
ser atesos i 289 van acceptar participar. Al no poder accedir a les dades dels pacients no
atesos durant el periode d’estudi, no es pot establir el percentatge sobre el total de la
poblacio atesa.

Precisio derivada de la mostra estudiada:

Per una proporcid d’utilitzacié d’Internet del 50% (proporcié que maximitza la grandaria de
la mostra), I'estudi de 244 i 289 individus ofereix una precisié del 6,2% i del 5,7%,
respectivament, amb una seguretat del 95%.

Si preveiem una utilitzacié d’Internet del 75% (presumible en el temps 2), I'estudi de 289

individus ofereix una precisio del 5% amb una seguretat del 95%.
a) Edat

La edat mitjana al Temps 1 fou de 34.3112.9 anys, amb una mediana de 31 anys. La edat
mitjana dels pacients no entrevistats al Temps 1 fou de 41,5+15,6 anys (p<0,005)

La edat mitjana al Temps 2 fou de 42.8%£13.5 anys significativament superior al Temps 1
(p<0.0001), amb una mediana de 42 anys.

La Figura 21 mostra la distribucié d’edats per intervals de 5 anys en d’ambdds Temps.
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Figura 21. Distribucio de freqliencies absolutes d’edat en els 2 temps
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b) Sexe

En el Temps 1 es van avaluar 129 dones i 115 homes (51,8%/46,2%). Al Temps 2, 131 dones i
158 homes (45,3%/54,7%). La distribucid per sexes fou significativament diferent entre

ambdds temps (p<0,05).
c) Nivell d’estudis

En el Temps 1 un 35,4% dels pacient avaluats tenia un nivell educatiu > a secundari superior
(ISCED-3; BUP-universitari). En el Temps 2 la proporcié fou del 39,1% (BUP, Batxillerat, cicles
formatius de grau superior o universitari). La diferéncia entre ambdds grups no fou
significativa (p=0,37).

La Figura 22 mostra la distribucié de la poblacié segons nivell educatiu assolit.
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Figura 22. Distribucio percentual de nivell educatiu assolit
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d) Variables cliniques
La Taula 1, mostra les caracteristiques cliniques en ambdds periodes
Nivell
2001 2013 Ve
significacid
HbA1C! (%) 7,6£1,6 8,2+1,3 p<0,0001
Complicacions croniques 35,2% 37,02 NS
(si)
Hipoglucémia greu (si) 9,0% 16,3 p<0,05
Comorbilitat (si) 19,3% 41,2% p<0,05
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2.2 Disponibilitat de TICs

La Figura 23 mostra la disponibilitat, no necessariament la utilitzacid, en percentatge sobre

el total de la poblacié estudiada, de diversos dispositius informatics en els dos periodes

d’estudi.
100% 96%
84% 84%
76%
75% 69%
58% 59% 56%
50% - 39% | ~ m2001
2013
25% - —
0%
O% 1 T T T T 1
Ordinador a Internet Internet a Telefonia Telefonia
domicili domicili mobil intel-ligent

Com és evident a la Figura, entre I'any 2001 i el 2013 s’ha produit un increment significatiu

de la disponibilitat de tots els dispositius avaluats.
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2.3 Utilitzacio d’Internet

La taxa d‘utilitzacié d’Internet al Temps 1 fou del 36,7% i en el Temps 2 del 74,4%

(p<0,0001).

La Taula 2 mostra les caracteristiques dels pacients segons la utilitzacié d’Internet en

ambdds periodes.

Temps 1 (2001) Temps 2 (2013)
NO S NO S

(n=155) (n=89) (n=74) (n=215)
Edat (anys) 36.5+14.1 30,619,4°¢ 54,4+11,3 38,7+11,8¢
Sexe (Dones) 58,0% 43,8%° 55,4% 41,9%°

- .

gllvell educatiu 2ISCED 23,5% 55,1%¢ 17.6% 46,5%
Temps evoluci® | 15 8195 9,247,6° 23,8:13,6 | 16,5:11,1
diabetis (anys)
Complicacions 41,3% 24,7% 50,0% 32,6%"
diabetis (si)
Hipoglucémia greu (si) 9,7% 7,9% 14,9% 16,7%
Comorbilitat 21,5% 18,0% 51,4% 37,7%
HbAlc (%) 7,71£1,6% 7,4+1,6% 8,311,3% 8,1+1,2%

ap<0,05; °p<0,01; p<0,005; 9p<0,001

Pot observar-se que les diferéencies entre els usuaris i els no usuaris d’Internet en ambdds

periodes son paral-leles.

En I'analisi de regressid logistica amb les variables de la Taula 2 en el Temps 1, les variables
predictives de la utilitzacié d’Internet foren el nivell educatiu, I’edat i el sexe (p<0,001). Al

Temps 2 només foren predictives el nivell educatiu i I'edat (p<0,001).

Comparant els resultats dels 2 periodes, malgrat al Temps 2 va incrementar-se la proporcié
d’usuaris de nivell educatiu baix entre els que utilitzaven Internet (44,9% al Temps 1 vs.
53,5% al Temps 2), aquesta diferéncia no fou significativa (p=0,17). Observant la Taula 2 és
evident que les diferéncies en la resta de variables es irrellevant o derivada de les diferéncies

observades en les poblacions de partida.
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2.4 Accés a continguts de salut a Internet

El percentatge d’usuaris d’Internet que havien accedit com a minim un cop a continguts de
salut (usuaris d’e-salut) en el Temps 1 fou del 49,4% (18,1% del total de la poblacid
estudiada) i en el Temps 2 del 68,8% (51,2% del total de la poblacid estudiada). La diferéncia
va ser estadisticament significativa tant restringint I’analisi als usuaris d’Internet (p<0,005),

com ampliant-lo a la poblacié total (p<0,001).

La utilitzacio freqiient de webs de salut (més de 1 cop per mes) entre els usuaris d’e-salut va

ser del 22,2% en el Temps 1 i del 12,8% en el Temps 2 (NS).

La Taula 3 mostra les caracteristiques dels usuaris d’Internet segons I'accés a continguts de

salut en ambdods periodes.

Temps 1 (2001) Temps 2 (2013)
NO Sl NO Sl
(n=45) (n=44) (n=67) (n=148)

Edat (anys) 30,6+10,6 30,58 38,9+12,5 38,7+11,4
Sexe (Dones) 37,8% 50% 30% 47,3%°2
Nivell educatiu o ora 0 o1
SISCED 3 44,4% 68,2% 37,3% 50,7%
D’ISpO.nIbI|Itat o 80,0% 95,5%? 86,6% 97,3%c
d’ordinador a domicili
Disponibilitat b

, - 51,1% 90,9% 74,6% 87,8%°
d’Internet a domicili
Temps evolucio 9,0+7.2 9,448 16,6+11,4 16,5+10,9
diabetis (anys)
Complicacions 24.4% 25% 31,3% 33,1%
diabetis (si)
:'i';’oglucem'a greu 0% 15,9%" 16,4% 16,9%
Comorbilitat 15,6% 11,4% 30% 41,2%
HbAlc (%) 7,6%1,6 7,2+1,6 8,3+1,3 8,1+1,2

2p<0,05; ®p<0,01; °p<0,005; p=0,07

A I'analisi de regressié logistica de les variables significatives del Temps 1, van persistir com
significatives el nivell educatiu, la preséncia d’hipoglucémies greus i la disponibilitat

d’Internet a domicili.

52



Comparant els resultats dels 2 periodes, la proporcié d’usuaris de nivell educatiu baix en el
grup que accedia a continguts de salut va incrementar-se significativament del 31,8% al
49,3% (p<0,05). Al temps 1 la proporcié d’usuaries d’e-salut entre les dones (56,4%) no fou
significativament superior a la proporcié entre els homes (44%), mentre que al Temps 2 la
diferéncia fou significativa (77.8% vs. 62.4%; p< 0.02). Malgrat tot, al comparar la distribucid
per sexes entre usuaris i no usuaris d’e-salut entre ambdds periodes no va haver diferencies
significatives. La resta de variables tampoc mostraren canvis significatius entre ambdds
periodes, a excepcid de la proporcié de pacients amb hipoglucémia greu entre els no usuaris

d’e-salut.

2.5 Utilitzacio de xarxes socials

En el Temps 2 es va analitzar la pertinenca i utilitzacié de xarxes socials dels 215 usuaris

d’Internet.

La taxa d’utilitzacié de xarxes socials entre els usuaris d’'Internet fou del 66,5% (49,5% de la
poblacid total enquestada). El 78,3% dels usuaris de xarxes socials mantenien una activitat

en xarxa com a minim setmanal (el 52,4% diaria).

El 96% dels usuaris de xarxes socials utilitzava Facebook. La utilitzacié d’altres xarxes socials

va ser forca menor, un 26,6% utilitzava Twitter i un 22,4% altres.

La utilitzacié de les xarxes socials per activitats de salut en forma de contactes dins la xarxa
relacionats amb la salut (28 persones) i/o realitzant comentaris sobre salut (20 pacients) va
ser del 24,8% dels usuaris de xarxes socials (12,1% de la poblacio total enquestada). Aquesta
proporcié fou significativament inferior a la proporcié d’usuaris d’Internet que accedien a

continguts de salut (68,8%; p<0,0001).
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La Taula 4 mostra les caracteristiques dels usuaris d’Internet segons la utilitzacié de xarxes

socials.
. L, . Activitat a les xarxes socials
Utilitzacié de xarxes socials )
relacionada amb salut
n=215 n=143
NO Sl NO Sl

(n=72) (n=143) (n=108) (n=35)
Edat (anys) 44,0+10,7 36,1+11,4° 36,5+11,4 34,7+11,4
Sexe (Dones) 42,6% 42,6% 39,8% 51,4%?
Nivell iu 2ISCED
3 Ivell educatiu 2I5C 45,8% 46,8% 48,6% 46,7%
Di ibili
Disponibilitat 83,3% 83,9% 84,2% 82,8
d’Internet a domicili
;?argsfif‘(’:r']‘;;o 19,9+11,3 | 15,0#10,6° | 14,4897 | 16,7+12,8
(Csci))mplicacions diabetis 20% 27,9%: 25 0% 37.1%
Hipoglucémia greu (si) 23,6% 13,3%"* 15,7% 5,7%
Comorbilitat 48,5% 32,7%° 57,4% 37,1%
HbAlc (%) 8,2+1,2 8,1+1,2 8,0+1,2 8,3+1,3

ap<0,05; °p<0,001; *p=0,056; 2p=0,22

Com pot observar-se, entre els usuaris d’Internet el perfil segons la utilitzacié de xarxes
socials no va diferir en quant a sexe o nivell educatiu. La Unica diferéncia entre usuaris i no
usuaris de xarxes socials fou la edat i altres variables associades (temps d’evolucié de la

diabetis i comorbilitats).

La utilitzacid de xarxes socials relacionada amb la salut tampoc mostra diferéncies respecte a
sexe, nivell d’estudis ni edat. La Unica diferéncia detectable fou un percentatge més baix de

comorbilitat entre els usuaris de xarxes socials per salut, de dubtds significat.
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2.6 Comunicacié amb professionals de la salut

En el Temps 2 també es va avaluar la predisposicié dels enquestats a comunicar-se amb els

professionals de la Unitat utilitzant dispositius telematics.
Es van avaluar dos aspectes:
2.6.1 Predisposicié a compartir informacié amb professionals mitjan¢ant TICs

Es va preguntar la predisposicié a comunicar-se amb els professionals utilitzant les TIC i els

dispositius que els enquestats preferirien utilitzar.

El 73,3% de tots els enquestats tenia interés en compartir informacié amb els professionals

mitjan¢ant TICs.

La Taula 5 mostra les caracteristiques dels enquestats segons la seva predisposicid a

compartir informacié amb els professionals mitjan¢ant TICs

NO S|

(n=77) (n=212)
Edat (anys) 49,0+15,2 40,1+12,0¢
Sexe (Dones) 50,6% 43,4
Nivell educatiu 2ISCED 3 27,3% 43,1%*
Utilitzacié d’Internet (si) 42,9% 85,8%"
Utilitzacié de telefonia intel-ligent (si) 33,8% 63,7%"
Temps evolucid diabetis (anys) 21,9+14,1 17,1+11,5°
Complicacions diabetis (si) 45,5% 34%
Hipoglucémia greu (si) 11,7% 17,9%
Comorbilitat (si) 51,9% 36,8%°
HbA1c (%) 8,4+1,4 8,1+1,1°

3p<0,05; °p<0,01; °p<0,005; “p<0,001
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Com pot observar-se els interessats en compartir informacid amb els professionals
mitjancant TICs eren més joves, amb un nivell educatiu més elevat i amb major utilitzacié de
TICs. També hi havia petites diferéncies entre grups en el nivell d’"HbAlc, temps d’evolucié
de la diabetis i preséncia de comorbilitat. Desprées de I’analisi de regressié logistica, la Unica
variable predictora de la predisposicid6 a compartir informacié de salut fou la utilitzacié

d’Internet (p<0,005).

En un analisi restringit als usuaris d’Internet (n=215), la proporcié d’usuaris d’e-salut no fou
diferent entre els no disposats a compartir informacié (60,6%) i els que si que ho estaven

(70,9%; p=0,23).

Tampoc hi havia diferéncies en la proporcié d’usuaris de xarxes socials entre els usuaris

d’Internet segons la seva predisposicié a compartir informacié (60,6% vs. 67,6%; p=0,3).

A la Figura 24 es mostra la predisposicié a compartir informacié amb els professionals de

salut i els canals de comunicacid preferits (no excloents entre si) segons quartils d’edat.

100%
75% -
50% -
N I_I I:
0% T T T T
Q1 (18a-32a) Q2 (33a-41a) Q3 (42a-51a) Q4 (52a-75a)
M Predisposicié a compartir informacio e-mail WhatsApp Facebook mBlog

Pot observar-se que el canal preferit de comunicacié va ser el correu electronic i aquesta
preferéncia s’incrementa amb la edat. En global, el correu electronic I'utilitzarien el 78,7%

dels enquestats disposats a compartir informacio.

Un 50,9% dels enquestats considera viable la utilitzacié de WhatsApp.
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Facebook pot ser una opcid a considerar en la franja d’edat més jove (67%), perd disminueix
de forma important en els altres grups d’edat. De fet, globalment, el 53,3% dels disposats a
compartir informacié no consideraven Facebook com a eina per la comunicacié amb els

professionals.

La utilitzacié d’un blog o forum fou la opcié més minoritaria, només considerada per un 37%

del enquestats.
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2.6.2 Predisposicid a participar en un grup de Facebook

Als enquestats disposats a compartir informacid6 amb professionals (n=212) se’ls va
preguntar si participarien en un grup de Facebook moderat pels professionals de la Unitat. El
grup de Facebook era un suposit hipotétic i no es feia cap descripcié de les utilitats de que

disposaria ni del format o privacitat que tindria.

Globalment, el 66,5% dels enquestats estarien disposats a participar-hi.

La Taula 6 mostra les caracteristiques dels enquestats segons la seva predisposicié a

participar en un grup de Facebook

NO S|

(n=71) (n=141)
Edat (anys) 44,3+11,8 38,5+11,9°
Sexe (Dones) 32,4% 48,9%"
Nivell educatiu 2ISCED 3 53,5% 58,6%
Utilitzacio d’Internet (si) 77,5% 90,1%°
Utilitzacié de telefonia intel-ligent (si) 57,7% 66,7%
Temps evolucié diabetis (anys) 16,8+10,9 17,3+11,5
Complicacions diabetis (si) 31,0% 35,5%
Hipoglucémia greu (si) 16,9% 18,4%
Comorbilitat (si) 43,7% 34,3%
HbAlc (%) 7,91,1 8,2+1,1
Membre de xarxes socials (restringit a 40% 79,5%°
usuaris d’Internet; n= 182)

2p<0,05; bp<0,01; °p<0,001

Com pot observar-se els interessats en participar en un grup de Facebook eren més joves,
més freqlientment dones ii amb major utilitzacié d’Internet i de les xarxes socials. Desprées
de I'analisi de regressid logistica, la Unica variable predictora de la predisposicié a participar

en un grup de Facebook fou ser membre actiu de les xarxes socials (p<0,001).
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2.6.3 Motius per no compartir informacié

Als enquestats que van manifestar la seva manca de predisposicié a compartir informacid
amb els professionals o a participar en un grup de Facebook se’ls va fer una pregunta oberta

perque expressessin els seus motius.
De 148 enquestats només 41 van exposar els seus motius:

e Dificultats tecniques (n=14)

e Manca de temps (n=10)

e Preferencia pel contacte directe amb els professionals (n=5)

e Percepcidé de no necessitat de canvis en el sistema d’atencié (n=5)
e Necessitat de més informacié per prendre una decisié (n=4)

e Preocupacio per la privacitat (n=3)
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2.7 Utilitzacio de telefonia mobil

Al Temps 1 el 76,3% dels enquestats tenia telefon mobil. La utilitzacid de la telefonia mobil

era freqlent, el 96,3% dels propietaris la utilitzava més d’un cop per setmana. El 86,6% dels

propietaris sabia utilitzar els sistema de missatges per SMS.

Al Temps 2 el percentatge de propietaris de telefon mobil s’incrementa significativament al

95,8% de la poblacié enquestada (p<0,001). El 55,7% dels enquestats disposava d’un teléfon

mobil intel-ligent.

La Taula 7 mostra les caracteristiques dels enquestats segons la disponibilitat de telefonia

intel-ligent.
NO S|

(n=128) (n=161)
Edat (anys) 50,9+12,3 36,3+10,6°
Sexe (Dones) 50% 41,6%
Nivell educatiu 2ISCED 3 30,5% 47,2%°
Disponibilitat d’ordinador a domicili 68,0% 96,9%"
Disponibilitat d’Internet a domicili 54,7% 80,7%"
Temps evolucid diabetis (anys) 21,2+13,0 16,2+11,0°
Complicacions diabetis (si) 45.3% 13,4%°
Hipoglucémia greu (si) 17,2% 15,5%
Comorbilitat 53,9 31,1%"
HbAlc (%) 8,2+1,2 8,1+1,3

ap<0,01; °p<0,001

Com era esperable, els usuaris de telefonia intel-ligent, sdn més joves i de nivell educatiu

més alt i amb major disponibilitat de tecnologia a domicili. Concomitantment a la edat,

presenten un perfil menys evolucionat de la malaltia i menor comorbilitat.
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La utilitzacié d’aplicacions de telefonia mobil (Apps) relacionades amb la salut del usuaris
de telefonia intel-ligent va ser del 34% (19% del total de poblacid). Només el 8,1% dels

usuaris les utilitzava de forma freqiient.

De la comparacio d’usuaris i no usuaris d’App les Uniques diferéncies detectades foren en
I’accés a continguts de salut a Internet (90,9% vs. 56,6%; p<0,001) i en la predisposicié a
participar en un grup de Facebook (70,9% vs. 52,8%; p<0,05). No va haver diferencies a
nivells d’estudis, distribucié per sexes, edat, participacidé en xarxes socials, activitat de salut

en xarxa ni predisposicié a compartir informacié.
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OBJECTIU N2 2: AVALUACIO DELS

CONTINGUTS RELACIONATS AMB LA
DIABETIS TIPUS 2 | EL SEU VALOR
EDUCATIU EN DIVERSOS FORMATS DE TIC
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AVALUACIO DE CONTIGUTS A INTERNET

1. AVALUACIO DE LA PRESENCIA DE “EVIDENCIA D’INTERES PER ALS PACIENTS” A
INTERNET

Com ja hem comentat a la Introduccid, a I'avaluar la qualitat dels continguts d’Internet sobre
una determinada patologia, les opcions sén diverses.

En aquest cas vam escollir com objectiu, en un intent d’apropar-nos a la informacio de valor
per les persones afectes, avaluar la preséncia de la denominada “Patient Oriented Evidence
that Matters (POEM)” o “Evidéncia d’interés per als pacients” relacionada amb la diabetis
tipus 2. La POEM descriu, segons els seus creadors (Shaughnessy, 1994), fins a quin punt un

procediment diagnostic, terapéutic o preventiu ajuda als pacients a viure més o millor.

1.1 Metodologia

1.1.1 Seleccié de POEMs a avaluar

Com a POEMs a avaluar, es van seleccionar les més representatives derivades de I'estudi
UKPDS i previament publicades (Shaughnessy, 2003). En concret:

1. El control estricte de la pressié arterial disminueix les complicacions (50,9 vs 67,4
esdeveniments per 1000 pacient-anys, p=0,0046. Nombre necessari a tractar (NNT) per
any=61 (entre 57 i 74) i/o la mortalitat (13,7 vs 20,3 esdeveniments per 1000 pacient-anys,
p=0,019. NNT=152 (122 a 201)

2.  En pacients amb sobrepés, el tractament amb metformina disminueix la morbiditat
i/o mortalitat relacionada amb la diabetis o altres causes (13,5 vs 20,6 esdeveniments per
1000 pacient-anys, p=0,021. NNT per any=141 (IC 95% 115-183)

3. El control de la pressid arterial té un efecte superior sobre les complicacions que el
control glucéemic (disminucié del risc de complicacions relacionades amb la diabetis del
24% vs el 12%).

4, El control glucémic estricte no prevé la mortalitat prematura (17,9 vs 18,9 morts per
1000 pacient-anys, P=0,44).

5. En pacients amb sobrepés el tractament amb insulina o sulfanilurees no té efecte
sobre les variables de resultat micro o macrovasculars individuals o agregades (36,8 vs. 38,9

esdeveniments per 1000 pacient-anys).
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6. La qualitat de vida no es veu afectada, en sentit positiu o negatiu, pel control glucemic

estricte.

1.1.2 Procés de seleccio dels llocs web

Es va realitzar una cerca a la pagina de cerca avancada dels buscadors Google

(www.Google.com) i Altavista (www.Altavista.com), amb els termes “type 2 diabetes”,

“health information” i “treatment” enllacats mitjancant 'operador boolea “AND” i limitant Ia
cerca als llocs web en angles actualitzats en els darrers 12 mesos.

La cerca es va realitzar el 4 de Setembre de 2003, originant aproximadament 16.900 llocs
web a Google i 3.200 a Altavista.

Es va seleccionar una mostra aleatoria de 50 llocs web entre els primers 500 obtinguts
mitjancant un llistat de nombres aleatoris generat pel programa Microsoft Excel.
Addicionalment es van seleccionar els primers 10 llocs web mostrats per cada buscador.

Un primer investigador va seleccionar els llocs web segons els seglients criteris d’inclusié i

exclusié:
a)  Criteris d’inclusid

° Llocs web que ofereixin informaciod sobre el tractament de la diabetis tipus 2.
° Autoria d’origen institucional, comercial o d’autors sense anim de lucre.

b) Criteris d’exclusio

° Llocs web de recopilacié d’articles (library webpage), llocs web dissenyats per
dirigir als visitants a cercadors o a un lloc web concret (gateway webpage), llocs

web d’integracié de recursos i serveis relacionats amb un tema concret (portal

web).
° Llocs web d’accés restringit.
° Llocs web ja seleccionats amb un altre URL.

1.1.3 Classificacio dels llocs web

Els llocs web es van classificar segons el seu origen, (Meric, 2002), en:

° Professionals: Governamentals, universitaris o centres medics principals.
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° Sense anim de lucre: Associacions de pacients, associacions professionals,
grups de suport o llocs web personals.

° Comercials: Els no classificables en els apartats anteriors
Els llocs web també es van classificar segons exhibissin o no la certificaci6 HONcode.
1.1.4 Avaluacio dels llocs web

Quatre endocrindlegs amb experiéncia en el maneig de la diabetis van avaluar de forma
independent si les diferents POEMs estaven presents als llocs web seleccionats. Dos
investigadors van avaluar la cerca a Google i dos més la cerca a Altavista. Tots quatre van
avaluar els 10 primers llocs web obtinguts amb ambdds cercadors. Les discrepancies es van
resoldre mitjancant discussid entre els avaluadors amb I'ajuda d’un investigador addicional
gue decidia el resultat final. L’avaluacié es va restringir a la informacid sobre salut dirigida al
public general disponible als llocs web.

Un investigador independent va classificar els llocs web segons la seva afiliacio, segons la
preséncia/abséncia de la certificaci6 HONcode i va avaluar la seva qualitat mitjancant

I'instrument DISCERN (http://www.discern.org.uk/discerninstrument.php). Per avaluar la

fiabilitat de I'avaluacié DISCERN, un segon investigador va avaluar un 20% dels llocs web
seleccionats, i es va valorar la concordanca entre els 2 investigadors a la darrera pregunta de

I'instrument, que fa referéncia a la qualitat global.

1.1.5 Analisi estadistica

Les diferéncies entre grups es van avaluar utilitzant la prova Exacte de Fisher considerant
significativa una p<0,05.

Per avaluar la concordanca entre els 2 avaluadors de les cerques a Altavista i Google per
separat i la dels 2 avaluadors de la pregunta de qualitat global de I'instrument DISCERN es va
utilitzar el coeficient kappa no ponderat de Cohen.

Per avaluar el grau de concordanca entre els 4 avaluadors dels 10 primers llocs web de cada
cercador es va utilitzar I'estadistic kappa per multiples avaluadors.

Tots els analisis es van realitzar amb el programa SPSS 11.5. L’estadistic kappa per multiples

avaluadors es va calcular utilitzant la macro mkppasc.sps del programa SPSS disponible a
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http.//suport.spss.com, realitzat per Anna Espinal del servei d’estadistica de la Universitat

Autonoma de Barcelona.
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1.2 Resultats
1.2.1 Llocs web obtinguts

Dels 120 llocs web seleccionats (50 aleatoris per cercador més els 10 inicials de cada
cercador), despres d’aplicar els criteris d’inclusié i exclusié es van incloure en I'estudi 66
llocs web.
Les raons d’exclusio foren:

e Llocs web sense informacid sobre tractament de la diabetis tipus 2: 26

e Llocs web de recopilacié d’articles, gateways, o portals: 14

e Llocs web repetits: 13

e Llocs web d’accés restringit: 1

El 60,6% dels llocs web obtinguts (n=40) eren de caire professional, el 22,7% (n=15) sense

anim de lucre i el 16,6% (n=11) de caire comercial.

La Figura 25 mostra la distribucio dels llocs web avaluats segons la puntuacid de I'item de

valoracio global de I'instrument DISCERN.
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El 72% dels llocs web (n=48) es va avaluar com de qualitat alta (puntuacié 4-5). La

concordanca entre avaluadors fou acceptable (k=0,79).
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1.2.2 Preséncia de POEMs

La Figura 26 mostra la distribucio percentual dels llocs web avaluats segons la preséncia de

les POEMs seleccionades

EFECTE POSITIU del control de la TA sobre
complicacions i/o mortalitat

EFECTE POSITIU de metformina sobre
morbi/mortalitat (sobrepés)

EFECTE SUPERIOR de control TA vs control
glucemic sobre complicacions

EFECTE NEUTRE de control glucémic sobre
mortalitat prematura

EFECTE NEUTRE de control glucemic sobre
qualitat de vida

EFECTE NEUTRE de control glucemic sobre
qualitat de vida | | |
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Pot observar-se que globalment la referéncia a POEMs a les pagines web avaluades fou
baixa, en concret de 396 possibles referéncies (66x6 POEMs) les cites trobades foren 61
(15,4%). Per altra banda podem observar que la referéncia a POEMs amb un contingut
positiu es superior que la referéncia a POEMs amb contingut neutre o que relativitza la
rellevancia del control glucémic (POEM n2 3). Aixi de 132 (66x2) referéncies possibles a
“POEMS positius” se’n van trobar 48 (36,3%) mentre que de 264 (66x4) referencies possibles
a “POEMS neutres” només se’n van trobar 14 (5,3%; p<0,001).

Els coeficients kappa de les comparacions entre avaluadors per cada un de les POEMs
avaluades oscil-la entre 0,54 (cerca Google de la POEM n21) i1 (POEMs n2 4-6).

La concordanca entre els 4 avaluadors pels 10 primers llocs web de les cerques de Google i
Altavista, oscil-la entre 0,58 i 1. El valor més baix va correspondre a la POEM n? 1.

Cal destacar que el 54% (n=33) de les POEMs trobades estaven en 11 llocs web que

compartien el mateix proveidor d’informacié de salut.
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1.2.3 Preséncia de POEMs segons les caracteristiques del lloc web

La Figura 27 mostra la preséncia de POEMs segons els criteris de qualitat dels llocs web.
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En tots els casos, les diferéncies foren significatives (valor p entre <0,05 i <0,001).
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2. AVALUACIO DE LA QUALITAT DE LA INFORMACIO SOBRE OPCIONS DE TRACTAMENT DE
LA DIABETIS TIPUS 2
En un segon estudi, dut a terme entre octubre 2009 i mar¢ 2010, es va avaluar la qualitat de
la informacid existent a Internet sobre opcions terapeutiques a la diabetis tipus 2.
L'objectiu primari de I'estudi fou avaluar si el contingut existent a Internet era util per la
presa de decisions sobre opcions terapéutiques per part dels pacients.
Els objectius concrets de I’estudi foren:

e Avaluar els continguts en llocs web orientats a usuaris no experts mitjangant la

eina DISCERN (http://www.discern.org.uk/discern_instrument.php).

e Avaluar la disseminacié a la Web de les incerteses existents sobre els
beneficis/no beneficis del control glucémic intensiu.
e Avaluar la llegibilitat dels llocs web orientats a usuaris no experts sobre el

tractament de la diabetis.

2.1 Metodologia

2.1.1 Procés de seleccio dels llocs web

Es van seleccionar els 30 primer llocs web dels cercadors Google (www.Google.com), Yahoo

(https://us.yahoo.com/) i MSN (http://www.msn.com/). La seleccid de cercadors es va

realitzar escollint els 3 cercadors més populars segons la classificaci6 ComScore

(http://www.comscore.com/press/release.asp?press=2337) de Juliol de 2008.

Els termes utilitzats per fer la cerca van ser “type 2 diabetis” treatment, executats amb els
ajustos estandard de cada cercador, limitada als llocs webs actualitzats en els darrers 12
mesos.

Un primer investigador va seleccionar els llocs web segons els criteris d’inclusid i exclusié
exposats més endavant. Els llocs web no seleccionats van ser avaluats per un segon
investigador per valorar I'adequacid de la no seleccié. Els llocs web valorats com adequats

pel segon investigador van ser inclosos en I'estudi.
a)  Criteris d’inclusié

e Llocs web que ofereixin informacié sobre 1 o més tractaments per la diabetis

tipus 2 incloent les modificacions dels estils de vida.

¢ Informacié adrecada a pacients/consumidors.
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e Autoria d’origen institucional, comercial o d’autors sense anim de lucre.

¢ Informacié en angles.
b)  Criteris d’exclusio

e Llocs web de recopilacié d’articles, llocs web dissenyats per dirigir als visitants a
cercadors o a un lloc web concret, llocs web d’integracié de recursos i serveis
relacionats amb un tema concret.

e Llocs web d’accés restringit.

e Llocs web de venda de productes sense proporcionar informacid sobre la
diabetis.

e Llocs web ja seleccionats amb un altre URL.
2.1.2 Classificacid dels llocs web

Els llocs web es van classificar segons el seu origen, (Khazaal, 2008), en:
e Origen institucional: Governamentals o de centres educatius si tenien la extensio
.gov o .edu.
e Sense anim de lucre: Centres sanitaris, associacions de pacients, associacions
professionals, grups de suport o llocs web personals (extensié .org)

e Comercials: Llocs web patrocinats o centres medics privats (extensié .com)
Els llocs web també es van classificar segons exhibissin o no la certificaci6 HONcode.
2.1.3 Avaluacié amb I'instrument DISCERN

Els llocs web seleccionats van se avaluats per un tercer investigador (avaluador principal)

utilitzant I'instrument DISCERN.

Previament es va discutir I'eina amb els investigadors i es van adaptar els suggeriments
(“hints”) al cas del tractament de la diabetis tipus 2. També es van redactar exemples per

I"avaluacié d’alguns items (Annex 4).

Dos investigadors addicionals van avaluar una mostra aleatoria de 15 llocs web per poder

avaluar la concordanca entre els resultats obtinguts per I'avaluador principal.
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2.1.4 Avaluacio de les arees d’incertesa

Dos investigadors, que no incloien I'avaluador principal, van avaluar la preséncia d’arees
d’incertesa sobre el tractament de la diabetis tipus 2 als llocs web avaluats. Les discordances

es van resoldre mitjancant discussio entre ambdds avaluadors
Previa reflexié conjunta, es van seleccionar 2 arees d’incertesa:

° Beneficis vs. no beneficis del tractament intensiu de la glucémia:
o El tractament intensiu pot ser beneficids: Si existien referencies als 2
estudis principals que demostren beneficis del tractament (DCCT, 1993;
UKPDS, 1998)
o El tractament intensiu pot no ser beneficios: Si existeixen referéncies als
3 estudis principals que no demostren benefici clar del tractament
(ACCORD, 2008; ADVANCE, 2008; VADT 2009,)
° La rosiglitazona pot no ser segura des d’un punt de vista cardiovascular

(Nissen, 2007): Preséncia d’algun comentari al respecte (si/no).
2.1.5 Avaluacio de la llegibilitat

La llegibilitat dels llocs web es va avaluar utilitzant I'index de facilitat de lectura de Flesch i el

nivell escolar de Flesch-Kincaid.

Per mesurar els index es van copiar 250 paraules del mig de la pagina al processador
Microsoft Word, i fent una revisié d’ortografia i gramatica, indicant a les opcions del

programa “estadisticas de legibilidad”.
2.1.6 Analisi estadistica

Las variables discretes i continues es van comparar, amb les proves exacte de Fischer i de la
T d’Student, respectivament.

El grau de concordanca entre els avaluadors es valora mitjancant el coeficient Kappa no
ponderat de Cohen. Sol considerar-se un coeficient superior a 0,6 com a concordanca

substancial (Landis, 1977).

Les variables qualitatives s’exposen en freqliencies relatives. La diferéncia entre variables es
considera significativa si el valor p fou inferior a 0,05.
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Els analisis estadistics es van realitzar amb les funcions estadistiques del programa Microsoft
Excel excepte el coeficient Kappa que es va calcular amb el programa online Kappa-

VassarStats (http://vassarstats.net/kappa.html).
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2.2 Resultats

2.2.1 Llocs web obtinguts
Dels 90 llocs web inicials (30 per cercador), despres d’aplicar els criteris d’inclusié i exclusio
es van incloure en I'estudi 37 llocs web.
Les raons d’exclusio foren:
e Llocs web repetits: 26
e Llocs web sense informacio sobre tractaments: 11
e Llocs web no dirigits a pacients/consumidors: 6
e Llocs web de recopilacié d’articles, gateways, o portals: 5

e Llocs web d’accés restringit: 5
La revisié del segon avaluador va confirmar la exclusio de tots els casos exclosos.

El 81% dels llocs web obtinguts (n=30) eren de caire comercial (.com), el 10,8% (n=4)

d’origen institucional o educatiu (.gov o .edu) i el 8,2% (n=3) sense anim de lucre (.org).

El 38% dels llocs web (n=14) exhibien la certificacié HONcode.
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2.2.2 Avaluacié amb l'instrument DISCERN

a) Fiabilitat

Avaluada amb els items 1 a 8 de I'instrument DISCERN.

La Figura 28 mostra la distribucié percentual dels llocs web valorats segons les puntuacions

dels items d’avaluacid de la fiabilitat de I'instrument DISCERN.

Els objectius son clars?

Assoleix els objectius?

La informacio es rellevant?

Fonts d'informacidutilitzades?

Data de publicacié?

Informacié no esbiaixada?

Ddna fonts alternatives d'informacié?

Fa referéncia a arees d'incertesa?

0% 30% 60% 90%

no/molt poc (1/2)
M parcialment (3)
H forga/totalment (4/5)

Pot observar-se que en la valoracid dels diferents items va ser heterogenia. Podem destacar:
e VALORACIONS POSITIVES
o Lainformacio oferta va ser majoritariament no esbiaixada.
o La majoria dels llosc web ofereixen fonts alternatives d’informacid.
e VALORACIONS NEGATIVES
o No solen explicitar les fonts d’informacid utilitzades.

o La referencia a arees d’incertesa va ser escassa.
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b) Informacié sobre opcions terapéutiques
Avaluada amb els items 9 a 15 de I'instrument DISCERN.

La Figura 29 mostra la distribucié percentual dels llocs web valorats segons les puntuacions

dels items sobre opcions terapeutiques de I'instrument DISCERN.

Funcionament del tractament

Beneficis
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Efectes sobre qualitat de vida

Reconneixer que hi ha més d'un tractament
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0% 30% 60% 90%

no/molt poc (1/2)
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m forga/totalment (4/5)

Globalment, els llocs web avaluats presenten una informacié sobre opcions terapeutiques

forca/molt correcte, excepte en 2 items que mostren una puntuacié globalment baixa:

e Els beneficis esperables dels tractaments.

e Les ajudes a la decisié compartida.

c¢)  Valoracio global

La valoracio global va ser un item independent, que no resulta la mitjana aritmeética de la

resta d’items si no de la valoracio global i subjectiva de I'avaluador.
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La Figura 30 mostra la distribucio dels llocs web avaluats segons la puntuacid de I'item de

valoracio global de I'instrument DISCERN.
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Un 40,5% (n=15) van ser avaluades amb una qualitat alta (puntuacié 4-5).

2.2.3 Avaluacid d’arees d’incertesa

La Figura 31 mostra la distribucié dels llocs web avaluats segons si fan referéncia o no a les

arees d’incertesa préviament especificades.

100%

50% -

25% -

0% -

75% +—— U

UKPDS/DCCT

ACCORD/ADVANCE/VADT ROSIGLITZONA

m S|

17

NO

Pot observar-se que el nombre de llocs web que fan referéncia als potencials beneficis del

tractament hipoglucemiant intensiu va ser superior al nombre de llocs web que fan

referencia a la possibilitat d’un efecte neutre del mateix. La diferéncia fou estadisticament

significativa (p<0.005).
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2.2.4 Avaluacid de la legibilitat

a)

Facilitat de lectura de Flesch

La Figura 32 mostra la distribucio dels llocs web avaluats segons la puntuacio a la férmula de

facilitat de lectura de Flesch agrupada de 10 en 10 punts. Cal recordar que quan major és la

puntuacid, major és la facilitat de lectura.
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Valor mitja: 43.3+£13,2.

Considerant com a recomanable un index de facilitat de lectura superior a 60, només un

13,5% (n=5) dels llocs web mostraven una llegibilitat acceptable.

b)

Nivell escolar de Flesch-Kincaid

La Figura 33 mostra la distribucié dels llocs web avaluats segons ell nivell escolar de

Flesch-Kincaid.
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Com pot observar-se, el nivell escolar de la majoria dels llosc web (84%; n=31) va ser

superior a la recomanada pel public general (<9).
2.2.5 Diferéncies segons la preséncia del segell HONcode

Es van analitzar les diferéncies en la preséncia abséncia dels items més rellevants, segons els

llocs web exhibissin 0 no el segell de qualitat HONcode.
Es van trobar troballes rellevants en:

"Y Preséncia d’ajudes per la presa de decisions compartida >3:
O Llocs web amb segell de qualitat: 85,7%
O Llocs web sense segell de qualitat: 39,1% (p<0,01)
"Y Valoracid global DISCERN >3:
O Llocs web amb segell de qualitat: 92,9%
O Llocs web sense segell de qualitat: 47,8% (p<0,05)
"Y Comentaris sobre possibles riscos Rosiglitazona:
O Llocs web amb segell de qualitat: 78,6%
O Llocs web sense segell de qualitat: 39,1% (p<0,05)
Y index de llegibilitat de Flesch:
0 Llocs web amb segell de qualitat: 36,5£12,4
0 Llocs web sense segell de qualitat: 48,1+11,8 (p<0,005)
e Comentaris ACCORD/ADVANCE/VADT:
o Llocs web amb segell de qualitat: 13,5% (n=5)
o Llocs web sense segell de qualitat: 8,7% (n=2; NS, p=0,081)
e Comentaris UKPDS/DCCT:
o Llocs web amb segell de qualitat: 57,1% (n=38)
o Llocs web sense segell de qualitat: 52,2% (n=12; NS, p=1,0)
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2.2.6 Diferéencies segons la valoracié DISCERN

Es van avaluar les diferencies segons la pregunta 16 (valoracié global) de l'instrument

DISCERN (<3 vs. <3)

"Y Comentaris sobre possibles riscos Rosiglitazona:

O Llocs web DISCERN alt: 80%

0 Llocs web DISCERN baix: 31,8% (p<0,01)
"Y Comentaris ACCORD/ADVANCE/VADT:

O Llocs web DISCERN alt: 26,6% (n=4)

O Llocs web DISCERN baix: 13,6% (n=3; NS, p=0,4)
"Y Comentaris UKPDS/DCCT:

O Llocs web DISCERN alt: 73,3% (n=11)

O Llocs web DISCERN baix: 40,9% (n=9; NS, p=0,09)
Y index de llegibilitat de Flesch:

O Llocs web DISCERN alt: 39,7+13,2

0 Llocs web DISCERN baix: 46,5+12,7 (NS; p=0,12)

2.2.7 Concordanga entre avaluadors

El coeficient Kappa per les diferents variables va oscil-lar entre 0,6 i 0,74; excepte per la

variable “ajuda per la decisié compartida” que fou de 0,56.
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AVALUACIO DE CONTIGUTS A TWITTER

El treball seglient es va orientar a copsar el potencial de Twitter com a eina de comunicacié

entre els professionals de salut i les persones amb diabetis.

Els objectius concrets de I'estudi foren:
e Avaluar els continguts dels tweets en els que el terme “diabetes” era rellevant
(#diabetes).
e Avaluar els usuaris de Twitter que s’autoidentifiquen com a relacionats amb la

diabetis.

1. METODOLOGIA

1.1 Procés de seleccié de tweets

Per obtenir una mostra significativa de tweets procedents de tot el moén es van cercar i
recollir tots els tweets publicats en anglés amb el terme “#diabetes” en periodes de 1h a les

hores UTC (temps universal coordinat) 1, 6, 11, 16 i 21.

A la Figura 34 es mostren les hores locals corresponents a les hores UTC seleccionades, de

fusos horaris representatius.
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La cerca es va realitzar durant les hores estipulades de 2 dies laborables (12 i 22 de marg de

2012) utilitzant els parametres de cerca que ofereix per defecte la propia xarxa social.

Els tweets obtinguts es van emmagatzemar en una adrega de Twitter creada expressament

(@web20diabstudy) per la seva posterior avaluacio.

1.2 Procés de seleccid d’usuaris relacionats amb la diabetis

Per seleccionar els usuaris relacionats amb la diabetis, es va utilitzar el cercador d’usuaris de
la propia xarxa social, amb els seus parametres per defecte, utilitzant els termes “diabetes” o

“diabetic”.

Es va seleccionar una mostra aleatoria de 100 usuaris dels primers 500 mostrats pel

cercador, utilitzant un llistat de nombres aleatoris generat pel programa Microsoft Excel.

1.3 Classificacio dels tweets i usuaris

Després d’un treball exploratori previ amb tweets amb el terme @diabetes (no

emmagatzemats, ni utilitzats en I’estudi), es van classificar els tweets segons:

e Latipologia de I'autor

e El contingut del missatge
Segons la tipologia de I'autor es van classificar en:

e Autor privat
o Pacient o familiar
o Professional de la salut
o Altres
e Autor corporatiu
o Organitzacions sanitaries
o Organitzacions sense anim de lucre
o Organitzacions amb finalitats comercials
e Llocs web no vinculats als anteriors amb compte de Twitter
o Llocs web de caracter sanitari

o Llocs web de noticies
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o Altres
Segons el contingut del missatge es van classificar en:

e Experiencia personal

e Referents al tractament

e Referents al maneig dietétic

e Referents a les complicacions

e Referents al sistema sanitari

e Referents a la fisiopatologia i bases de la malaltia

e No relacionats

Independentment de la classificacié segons el contingut, els tweets es van classificar segons
la preséncia/abseéncia de promocié de marca (“branding”) ja fos en el cos del missatge o en
els enllagos presents en la descripcid de I'autor. Es va considerar com a “promocié de marca”

tant la promocié de productes com de serveis professionals.

L’analisi dels usuaris relacionats amb la diabetis es va limitar a caracteritzar-los segons les

tipologies d’autor previament esmentades.

L'analisi el van realitzar dos avaluadors de forma independent i loes diferencies detectades

es van resoldre mitjancant acord entre ells.

1.4 Analisi estadistica

Es va realitzar una analisi descriptiva amb fregiieéncies relatives de les diferents variables

sense realitzar analisis d’inferéncia estadistica.
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2. RESULTATS

2.1 Tweets obtinguts

Es van obtenir un total de 446 tweets, dels quals 342 (77%) estaven redactats en anglées, i

van ser objecta d’analisi.

La Figura 35 mostra la distribucié geografica del total de tweets obtinguts

B America del Nord O Europa OAltres 0O Desconegut

2.2 Classificacid segons la tipologia d’autor

La Figura 36 mostra la distribucié percentual dels tweets avaluats (n=342) segons la tipologia

17% 16%’
64%
43% 40%
16%

Altres = Professional sanitari

d’autor

Sanitari = Comercial Senselucre| | = Corporatiu = Altres Personal

Pacient/familiar

Els tweets publicats per personal o corporacions sanitaries representaven el 12% (n=41).
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2.3 Tipus de contingut

La Figura 37 mostra la distribucié percentual segons el tipus de contingut del total de tweets

avaluats (n=342), i segons la tipologia d’autor (no es mostra la categoria “altres” entre un

25% 30% per totes les tipologies).
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El contingut del missatge mostra diferéncies clares i raonables segons el tipus d’autor. Aixi,

predominen els missatges de caire personal en pacients/familiars, i els de caire terapéutic en

els autors comercials i sanitaris.

El 76% dels tweets analitzats tenia enllagos a contingut addicional fet que incrementa el

contingut del missatge més enlla del 140 caracters del mateix. EI 75% dels enllagos (57%

sobre el total) eren enllagos a webs o blogs.
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2.4 Promocid de marca

La Figura 38 mostra la distribucié percentual de la promocié de marca pel total de tweets

avaluats (n=342), i segons la tipologia d’autor.
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Les diferencies entre tipologies d’autor sén evidents.
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2.5 Usuaris identificats amb la diabetis

Dels 100 usuaris identificats amb la diabetis, 74 provenien d’América del Nord, 19 d’Europa i

7 de la resta del mon.

La Figura 39 mostra la distribucié segons la tipologia d’autor dels usuaris analitzats.

m Pacient  Sense lucre = Web medica = Professional = Comercial Desconegut|

Cal destacar que només un 20% dels usuaris identificats pertanyen al moén de la salut, entre

els qual només un 4% sén professionals identificats amb la diabetis.
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AVALUACIO DE CONTIGUTS A YOUTUBE

L'objectiu del darrer treball de la present tesi fou avaluar si els videos publicats a Youtube
relacionats amb la diabetis tenen utilitat per 'educacié sobre I'autocura dels pacients amb

diabetis tipus 2.
Els objectius concrets foren:

e Avaluar la preséncia/abséncia de continguts i habilitats segons les definicions de
la American Association of Diabetes Educators Self-Care Behaviour Definitions
(AADE7, 2011).

e Avaluar la preséncia/absencia d’informacid clarament erronia.

e Avaluar les diferéncies en les variables anteriors segons la tipologia de I'emissor

del video.
1. METODOLOGIA

1.1 Procés de seleccid

Amb la hipotesi de partida de que més del 50% dels videos contenen informacié util,
utilitzant una precisié del 5% i un nivell de confianga del 95%, el nombre resultant de videos
a avaluar era de 385. Per disposar d’'un marge d’error en la seleccié es va decidir seleccionar

400 videos.

Les paraules de cerca es van escollir mitjancant el programa Google Trends

(https://www.google.com/trends/), realitzant diferents combinacions de Ila paraula

“diabetes” amb els termes utilitzats per definir els continguts i habilitats a American

Association of Diabetes Educators Self-Care Behaviour Definitions (AADE7, 2011).

Per evitar que I'historial de cerques prévies afectés els resultats de la cerca de I'estudi, la

mateixa es va realitzar utilitzant un compte nou de Google mai utilitzat préviament.

La cerca es realitza utilitzant els parametres per defecte de Youtube amb els termes

seleccionats a Google Trends.

Els videos es van seleccionar utilitzant una “estratégia de la bola de neu” modificada. En

concret, es van seleccionar, segons els criteris d’inclusid i exclusié descrits a continuacio, tots
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els videos mostrats a les 5 primeres pagines de la cerca (10 videos per pagina, primera
ronda). De cada video seleccionat, es van seleccionar també els videos que complien criteris
i que s’oferien com a suggeriments al clicar sobre el video en qliestid (segona ronda). Un cop
finalitzat aquesta procés, si el nombre de videos no arribava al nombre previament establert
(400) es continuava el mateix procediment amb els videos seleccionats a la segona ronda
fins arribar al nombre necessari. L'adrega dels videos seleccionats es va guardar en un full

Microsoft Excel per I'analisi posterior.

Els criteris d’inclusid/exclusio foren

a)  Criteris d’inclusid

e Videos en anglés relacionats amb la diabetis tipus 2

b)  Criteris d’exclusio

e Videos no relacionats amb el terme de cerca.

e Videos especificats pel cercador com a ”"anuncis” (ads)

e Videos sense veu.

e Videos adrecats especificament a la diabetis tipus 1 o la diabetis gestacional.

e Videos de una durada superior als 10 minuts.

1.2 Variables de caracteritzacié del video

Per caracteritzar addicionalment els videos es va valorar:

e Durada en minuts
e Nombre de visionats per dia
e Produccié amateur/professional segons criteris publicats (Lo, 2010)

e Utilitzacid de recursos addicionals (animacions i presentacions en pantalla)

Les dades de visionat es van recopilar el mateix dia per tots els videos seleccionats

(22/10/2015).

89



1.3 Classificacio dels autors

La classificacié de I'autoria del video es va realitzar de forma esglaonada considerant en
primer lloc el propietari del canal de Youtube on es trobava el video seleccionat i, en segon

lloc, el tipus de protagonista del video.
El propietari del canal de Youtube es va classificar en:

e Personal

e Professional de la salut

e |Institucio sanitaria, universitaria o associacié professional
e QOrganitzacié sense anim de lucre

e Canal de Youtube de contingut sanitari

e Canal de Youtube de contingut general

e Companyia no farmacéutica

e Companyia farmaceutica
El protagonista del video es va classificar en:

e Professional de la salut

e Pacient/familiar

e Professional de la salut + pacient/familiar
e Educatiu sense mostrar personatges

e No professional

e Comercial

Addicionalment, tant els propietaris del canal com els protagonistes es van classificar com
pertanyents a la medicina oficial (d’acord amb els coneixements impartits a la llicenciatura
de medicina) o alternativa (coneixements d’altre indole: medicina integrativa, medicina

ayurvédica, homeopatia, osteopatia, veganisme, etc.).
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1.4 Seleccié de continguts a avaluar

La Taula 8 mostra els continguts seleccionats entre els publicats a American Association of
Diabetes Educators Self-Care Behaviour Definitions (AADE7, 2011), motiu d’avaluacio en els

videos seleccionats.

Topic AADE7™ Self-Care behaviour Contents and skills

Nutritional management Healthy eating Effect of food on blood glucose
Sources of carbohydrates

Sources of fat

Meal planning

Resources to assist in food choices
Reading labels

Meal preparation

Measuring foods for portion
control, fat control and
carbohydrate counting

Diabetes treatment Taking medication To be knowledgeable about
medications action

Side effects,

Efficacy

Toxicity

Prescribed dosage,

Appropriate timing and frequency
of administration

Effect of missed and delayed doses
Instructions for storage, travel, and
safety.

Physical activity Being active Addressing barriers to physical
activity

Develop an appropriate activity
plan that balances food and
medication with the activity level

Diabetes complications Reducing risks Standards of care

Therapeutic goals

Preventive care services
Smoking cessation

Foot inspection

Blood pressure monitoring
Self-monitoring of blood glucose
Aspirin use

Maintenance of personal care
records

També es va avaluar la presencia d’'informacié clarament enganyosa o erronia, en concret

afirmacions que:

e Insinuessin o afirmessin la curabilitat de la malaltia amb qualsevol tipus de

tractament (“cure” o “reversal”).
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e Oferissin explicacions fisiopatologiques o efectes dels tractaments sense una
minima base experimental.
e Defensessin dietes especifigues amb termes que insinuessin que altres

aproximacions no sén valides.

No es va considerar com clarament enganyosa o erronia la defensa en el tractament de Ila
diabetis de terapies alternatives i la utilitzacié de suplements sempre i quan no s’insinués la

curacio de la malaltia amb la seva utilitzacio.

Independentment de si els continguts del video versaven sobre els continguts i habilitats
especificats a la Taula 8, es va avaluar de forma subjectiva si els mateixos tenien utilitat des
de la perspectiva de la educacid dels pacients al fer referencia a altres temes no inclosos a la

Taula 8.

1.5 Analisi estadistica

Les variables qualitatives s’exposen en freqiiencies absolutes i relatives i amb l'interval de
confianca del 95%. Les variables quantitatives de distribucié no normal s’exposen amb la

mediana, el interval minim-maxim i el rang inter-quartilic.

Las variables discretes es van comparar amb la prova de Chi-quadrat.

Les variables quantitatives, atesa la seva distribucié no normal, es van analitzar amb
la prova de Mann-Whitney per grups n<200 i amb la prova de la T d’Student per
grups n>200.

La diferencia entre variables es considera significativa si el valor p era inferior a 0,05.

Els analisis estadistics es van realitzar amb els programes online VassarStats

(http://vassarstats.net/) i Social Science Statistics (http://www.socscistatistics.com/).
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2. RESULTATS

2.1 Seleccid de termes de cerca

La Figura 40 mostra el pes relatiu de diversos termes de cerca a Youtube segons |'analisi de

Google Trends realitzat a el 8 d’octubre de 2015 i restringit als darrers 12 mesos

'w.google.com/trends/explore#q=diabetes%20diet%2C%20diabetes%20treatment?2C%20diabetes%20foot%2C%20diabetes%20exercise%2C%20diabe
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Atesos els resultats, es van escollir com a termes de cerca “diabetes diet” i “diabetes

treatment”.

2.2 Procés de seleccio de videos

Per obtenir el nombre de videos pre-especificat es van haver de revisar 2084 videos. Les

raons d’exclusié foren:

Videos repetits: 1.299 (62,3%)

e Durada superior als 10 minuts: 412 (19,8%)
e No relacionats: 197 (9,5%)

e Videos en idioma no anglés: 84 (4%)

e Sense veu: 56 (2,7%)

e Especificament relacionats amb diabetis tipus 1 o gestacional: 36 (1,7%)
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Dels 400 videos seleccionats (200 per cada terme de cerca), 7 videos no contenien res més
gue un missatge de veu anunciant un tractament curatiu de la diabetis disponible mitjangant
un enllag a una pagina web que no era operativa i sense propietari identificable del canal de
video (videos coneguts com “scam video”) i van ser eliminats de I’analisi. Per tant, la mostra
final fou de 393 videos, provinents de 261 canals diferents amb un temps de visionat total
de 34 hores i 11 minuts. Dels videos obtinguts, 199 van sorgir de la cerca “diabetis diet” i

194 de “diabetis treatment”.

2.3 Caracteristiques generals

La durada mitjana dels videos fou de 05":13” + 02":44" (interval 0":27’’-10":00").
La data de publicacié més antiga fou el 10/08/2006 i la més recent el 30/09/2015.

La mediana de visionats/dia fou de 12,38 (interval 0,05-4254; rang inter-quartilic 47,83). Un
nombre de 59 videos tenien més de 100.000 visionats totals, dels quals 10 tenien més

500.000 visionats.
El 47,8% dels videos (n=188) es valora com de produccié amateur.

El 50,1% (n=191) presentava recursos addicionals, dels quals el 29% (n=56; 14,2% del total)

presentaven recursos d’animacio.
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2.4 Classificacio segons I'autoria

La Figura 41 mostra la distribucid percentual de videos segons el propietari dels canal de

publicacid.

6,1%

21,6% 4,3%
= Professional Institucional = Canal_salut Canal_general
= Personal Sense lucre Companyia_Farma « Companyia_Gral

El 42,5% (37,7%-47,4%; n=167) dels videos provenien de canals relacionats amb salut
(professionals, institucionals i canals salut de Youtube). D’aquests, el 45,6% (n=77; 19,6% del
total) corresponien a canals de Youtube dedicats a temes de salut perd no vinculats a
professionals o institucions. Dels canals pertanyents a professionals o institucions (n=92), el

34,8% (n=32) van ser classificats dins de la categoria “medicina alternativa”.

La Figura 42 mostra la distribucié percentual de videos segons els protagonistes principals

del video.

= Professional - Professional/pacient = Pacient  Educatiu = Comercial - No professional
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El 56,7% (51,8%-61,5%; n=223) dels videos tenien com a protagonistes professionals o
pacients; d’aquests el 37% (n=83) van ser classificats dins de la categoria “medicina

alternativa”.

En global, en el 42,2% (37,4%-47,2%; n=166) dels videos el canal i/o els protagonistes van

ser classificats dins de la categoria “medicina alternativa”.

2.5 Avaluacié de continguts

2.5.1 Preséncia de continguts i habilitats descrits a ’TAADE7™-2011

Dels 393 videos avaluats, en 233 (59,3%) el contingut feia referéncia als continguts i

habilitats descrits a la AADE7™-2011.

La Figura 43 mostra la distribucidé percentual segons les conductes d’autocura descrites a
I’AADE7™-2011 (Taula 8, AADE7™; “Self-Care behaviour”). Vint videos feien referéencia a dues

conductes d’autocura, amb un total de 253 referéncies a conductes d’autocura.

m Healthy eating Taking medication Being active Altres

A més de la preséncia de conductes d’autocura, es va analitzar la preséncia dels continguts i
habilitats descrits a I’/AADE7™-2011 (Taula 8; “Contents and Skills”), entenent que la simple
referéncia a una conducta sense explicar algun dels continguts/habilitats inclosos en la

mateixa no dotava al video de valor educatiu.

Dels 233 videos amb referéncies a conductes d’autocura, en 41 el material del video no
versava sobre cap dels continguts/habilitats descrits a ’AADE7™-2011; per tant, 192 videos

(48,8% del total) contenien material de valor educatiu segons I’AADE7™-2011. D’aquests, 34
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contenien informacié considerada com clarament enganyosa o erronia, ja fos com a part del
contingut/habilitat descrit o bé de forma addicional dins del mateix video i, per tant, la
proporcié de videos amb continguts/habilitats segons ’AADE7™-2011 i Utils per la instruccié
dels pacients amb diabetis tipus 2 fou del 40,2% (35,12% - 45,03%; n=158; Z = 3,96;
p<0,001). Atés el valor Z, es rebutja la hipotesi nul-la de que la proporcié de videos

”

d’utilitat educativa segons els continguts AADE7™ és del 50%.

La mediana del nombre de visionats/dia dels “videos utils” fou de 8,41 (interval 0,16-2098;
rang inter-quartilic 34,38) vs. 17,05 (interval 0,05-4254; rang inter-quartilic 58,17) dels

“videos no utils” (p=0,14).

El 38,6% (n=61) dels “videos utils” va ser catalogat com format amateur enfront d’'un 51,9%

(n=121) dels videos “no utils (p<0,005).

La Figura 44 mostra la distribucié percentual entre videos “Gtils” i “no utils” segons el canal

de Youtube que els emet.
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Pot observar-se que a excepcidé dels canals de companyies farmaceutiques, amb només 17
videos, 2 dels quals no utils, la resta de canals mostren una distribucié forca homogenia

sense diferencies significatives.
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La Figura 45 mostra la distribucid percentual entre videos “utils” i “no utils” segons el la

tipologia del protagonista principal.

| "UTIL" "NO UTIL"
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En aquest cas, poden observar-se diferencies segons la tipologia del protagonista. De tota
manera, entre els tipus de protagonista dels que s’esperen continguts educatius utils (videos
educatius sense personatge, professionals i no professionals) les diferéncies no foren

significatives (p=0,63).

La proporcié de videos provinents de canals/autors de “medicina alternativa” entre els

“videos utils” fou del 21,5% (n=34) i del 55,7% (n= 131) entre els “no utils” (p<0,001).
a) Continguts/habilitats referents a I’alimentacio saludable

Addicionalment, i per tractar-se de la conducta d’autocura més freqlient, vam analitzar els

continguts/habilitats presents en el videos considerats com a utils d’aquest apartat.

En els 80 (50,6%) videos utils que versaven sobre alimentacié saludable (“Healthy eating”) es

van identificar un total de 90 continguts/habilitats dels exposats a la Taula 8.
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La Figura 46 mostra la distribucid percentual dels continguts/habilitats identificats.

= Planificacié d'apats Seleccid d'aliments Preparacié d'apats
Fonts de carbohidrats m Control de raccions Lectura d'etiquetes
Greixos

2.5.2 Avaluacio subjectiva de la utilitat educativa

Dels 393 videos avaluats, en 255 (64,9%) el contingut es va considerar d’utilitat educativa,
independentment de la preséncia de continguts/habilitats ’AADE7™-2011. D’aquests 29
contenien a més informacié considerada com clarament enganyosa o erroni i, per tant, la
proporcié de videos considerats d’utilitat per la educacid dels pacients amb diabetis tipus 2
fou del 57,50% (51,94% - 61,95%; n=226; Z=2,77; p<0,01). Atés el valor Z, la proporcié de

videos d’utilitat educativa subjectiva fou significativament superior al 50%.

La mediana del nombre de visionats/dia dels “videos utils” fou de 9,85 (interval 0,16-2098;
rang inter-quartilic 45,11) vs. 16,86 (interval 0,05-4254; rang inter-quartilic 61,17) del

“videos no utils” (p=0,13).

El 34,2% (n=61) dels “videos utils” va ser catalogat com format amateur enfront d’'un 62,9%

(n=121) dels videos “no utils (p<0,001).
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La Figura 47 mostra la distribucié percentual entre videos “Utils” i “no utils” segons el canal
de Youtube que els emet.
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Pot observar-se que la distribucié de videos utils va ser diferent segons el canal

de

distribucié. L'analisi Chi-quadrat entre les columnes centrals [de Institucional (76,5%) a

Professional (48,3%)] va ser significativa (p<0,05).

La Figura 48 mostra la distribucid percentual entre videos “utils” i “no utils” segons la

tipologia del protagonista principal.

Educatiu Professional  No professional
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De nou la distribucié de videos utils/no utils va ser aparentment diferent segons la tipologia

de protagonista. En aquest cas les diferéncies entre els tipus de protagonista dels que
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s’esperen continguts educatius Utils (videos educatius sense personatge, professionals i no

professionals) foren significatives (p<0,001).

La proporcié de videos de canals/autors de “medicina alternativa” fou del 18,6% (n=42)

entre els “videos utils” i del 74,3% (n= 124) entre els “no utils” (p<0,001).
2.5.3 Analisi de la informacié clarament enganyosa o erronia

Un total de 101 videos (25,7%; 21,6%-30,2%) es va considerar que contenien informacio
clarament enganyosa o erronia. En 78 casos (19,8%) aquesta informacio feia referéencia a la

curacio o reversibilitat de la diabetis o les seves complicacions.

La mediana del nombre de visionats/dia dels videos “no erronis” fou de 9,85 (interval 0,05-
4254; rang inter-quartilic 46,7) vs. 17,22 (interval 0,17-1190; rang inter-quartilic 67,4) del

videos “erronis” (p=0,0,94).

El 42,5% (n=124) dels videos “no erronis” va ser catalogat com format amateur enfront d’un

57,4% (n=58) dels videos “no erronis” (p<0,01).

La Figura 49 mostra la distribucié percentual entre videos “no enganyosos/erronis” i

“enganyosos/erronis” segons el canal de Youtube que els emet.
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Pot observar-se com la distribucié d’informacié enganyosa o erronia va se sensiblement

diferent entre canals d’emissid. Les diferéncies globals segons I'analisi de Chi-quadrat per
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categories multiples fou significativa (p<0,001). De I'analisi categoria a categoria la
informacié enganyosa/erronia dels canals de companyies no farmacéutiques era
significativament superior a la de la resta de categories. En concret, el 41,6% (n=42) de

tota la informacié enganyosa/erronia residia en aquests canals.

La Figura 50 mostra la distribucié percentual entre videos “no enganyosos/erronis” i

“enganyosos/erronis” segons la tipologia del protagonista principal.
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La informacié enganyosa/erronia també mostra una distribucié significativament diferent
(p<0,001) segons els protagonistes del video. De I'analisi categoria a categoria, cal destacar
que la diferéncia entre professionals i no professionals no va ser significativa (p=0,26), i si

gue ho fou, pero, la diferéncia entre professionals i pacients (p<0,001).
2.5.4 Analisi dels videos publicats/protagonitzats per professionals de la salut

Es va realitzar una analisi comparativa dels videos provinents de canals professionals o amb
IH

protagonistes professionals, segons s’haguessin classificat dins la categoria “medicina oficia

o “medicina alternativa”.

Del total de 200 videos professionals, un 70% (n=140; 63,3%-75,93%) van ser catalogats com

“medicina oficial”.

La mediana del nombre de visionats/dia dels videos de “medicina oficial” fou de 7,29
(interval 0,6-4254; rang inter-quartilic 34,68) vs. 12,26 (interval 0,05-349; rang inter-quartilic
59,95) del videos de “medicina alternativa” (Z=-1,68; p=0,0,09).
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El 33,6% (n=47) dels videos de “medicina oficial” va ser catalogat com format amateur

enfront d’un 55,0% (n=33) dels videos “no utils (p<0,005).

La Figura 51 mostra la distribucid percentual de diferents caracteristiques del contingut
segons la categoria professional. En aquest cas, i per una major objectivitat en I'avaluacié,
només es va considerar com enganyosa la preséncia d’afirmacions sobre |Ia

reversibilitat/curacié de la diabetis tipus 2 o les seves complicacions.
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Les diferencies foren clarament significatives entre ambdds grups (p<0,001).
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DISCUSSIO




Aquesta tesi consta de dos objectius diferenciats la discussié dels quals es realitzara per

separat.
1. HABITS D’UTILITZACIO D’INTERNET DE PERSONES AMB DIABETIS TIPUS 1

S’ha avaluat la utilitzacié d’Internet i, en concret, I'accés a continguts de salut a Internet en
persones amb diabetis tipus 1 en dos estudis realitzats amb una diferencia de 12 anys (2001 i

2013; Giménez-Pérez, 2002; Giménez-Pérez, 2016).

Malgrat que la poblacié estudiada no és la mateixa ni pertany a la mateixa area geografica, el
fet de que la poblacioé estudiada en el Temps 2 tingui una edat significativament major fa que
les diferéncies que es puguin trobar entre els dos temps, siguin més fiables que en el cas
contrari, atenent que un dels elements amb capacitat predictora d’'una menor utilitzacié

d’Internet és I'increment de la edat.

Les diferéncies trobades entre els dos temps en la utilitzacié d’internet, coincideixen amb
I’evolucié dels habits de la poblacié global (Purcell, 2011, AIMC, 2016) i dels grups de
pacients avaluats al llarg del temps (Kowalski, 2014) i aixi, trobem un increment important
tant de la disponibilitat de recursos telematics com de la utilitzacié d’Internet. Per altre
banda, el perfil de I'usuari d’Internet entre ambdds temps es manté estable, sent els usuaris
més joves i de nivell educatiu més elevat. També en ambdds periodes el percentatge de
dones és significativament menor entre els usuaris d’Internet. De tota manera, I'analisi de
regressié logistica elimina aquesta variable en el Temps 2 el que podria indicar una evolucid
cap a una menor importancia del sexe com a predictor de la utilitzacié d’Internet al llarg del

temps.

La variable de major interés, compartida per ambdds estudis, fou la utilitzacié d’Internet per
accedir a continguts de salut (e-salut), i, en aquest sentit, els nostres resultats mostren una
evolucié clarament favorable i significativa, incrementant-se la proporcié d’usuaris
d’Internet que accedeixen a continguts de salut d’un 49,4% a un 68,8%. Si a aquest
increment |li afegim I'increment en la utilitzacio global d’Internet resulta que el percentatge
de la poblacid total que accedeix a continguts de salut s’incrementa del 18,1% al 51,2%. Les
dades estan en la linia dels resultats d’altres estudis tal com podem observar si actualitzem

la Figura 8 de la introduccié amb els nostres resultats.
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Figura 52. Percentatge d’utilitzacié d’Internet com a font d’informacié de salut de

persones amb malaltia actualitzada amb els resultats de la present tesi (Annex 1; en

groc: pacients amb diabetis; triangle blau: resultats de la present tesi)
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Cal destacar que les dades del Temps 1 constitueixen la primera aportacié existent sobre la
utilitzacié d’Internet en persones amb diabetis i la segona sobre pacients a Espanya despres
de la de Panés et al de I'any 2000 (Panés, 2002) en pacients amb patologia inflamatoria

intestinal.

Respecte al perfil d’'usuari d’e-salut i les diferencies entre ambdds periodes, cal destacar que
les diferéncies trobades en el nivell educatiu en el Temps 1 van deixar de ser significatives en
el Temps 2. A més, el percentatge de persones amb nivell educatiu baix (ISCED <3) que
accedia a continguts de salut es va incrementar de forma significativa des del 31,8% al
Temps 1 al 49,3% al Temps 2, suggerint una disminucié de I'escletxa digital al llarg del temps.
Malgrat que I'accés a Internet segueix estant determinat pel nivell educatiu i I'edat, i per
tant la escletxa digital persisteix, semblaria que un cop es té accés a Internet, les activitats
tendeixen a igualar-se entre nivells educatius. Les diferéncies de nivell educatiu i/o
socioeconomic sén habituals en els estudis inicials d’utilitzacio d’e-salut (Pereira, 2000; Parés
2002). En I'actualitat, en general, segueixen trobant-se diferéncies socioeconomiques (Disler,
2015; Wong 2014) i de nivell educatiu (Kowalski, 2014) encara que en alguns estudis en
poblacions més joves no es troben diferencies (van Pelt, 2015; O'Higgins, 2014). Els nostres

estudis no han estat dirigits de forma especifica a la gent jove; de tota manera, en el Temps

106



2 el 43,5% de la poblacié era menor de 40 anys (Figura 21) el que pot haver afavorit la

desaparicié de diferéncies en quant al nivell educatiu entre els usuaris d’e-salut.

1.1 Utilitzacié de xarxes socials

La utilitzacié de les xarxes socials com a eina per adquirir i compartir informacio de salut per
part del pacients ha estat menys estudiada que la utilitzacié d’Internet. Els estudis inicials
daten de I’'any 2010 en pacients amb diabetis tipus 1 després d’una gestacié (Sparud-Laudin,
2011) i en pares de nadons de molt baix pes (Gabbert 2013). En aquests estudis, la taxa
d’utilitzacié de xarxes socials es situa al voltant del 50%, i la utilitzacid de les xarxes per
compartir informacio de salut entre el 30% i el 50% dels usuaris de xarxes, i aproximadament
entre un 15% i un 20% de la poblacié total estudiada. Les nostres dades de I'lany 2013 en
poblacié catalana amb diabetis tipus 1 sén quelcom més baixes, amb una utilitzacié de
xarxes socials relacionada amb la salut del 24,8% entre els usuaris de xarxes i del 12,1% en el
total de la poblacié estudiada. Les raons per la baixa utilitzacié de les xarxes socials en
relacié a la salut no han estat adrecades en el nostre estudi, pero les diferéncies respecte a
estudis previs i d’altres actuals amb una utilitzacié encara més alta (O’Higgins, 2014; Vaala,
2015; van Pelt, 2015;) cal buscar-les en les especificitats de cada poblacié. Aixi, la majoria
d’estudis van ser realitzats en poblacions joves, ja fossin pares recents (Sparud-Laudin 2011;
Gabbert, 2013; O’Higgins, 2014) o adolescents (Vaala 2015; van Pelt, 2015). Es probable que,
en el nostre, cas a I'estudiar una poblacié sense limit d’edat i amb un nombre de participants
superior a la majoria d’estudis, i dirigit a una malaltia cronica doni una visié més real de la
utilitzacié de les xarxes socials en relacié a la salut de les persones amb una malaltia. No
podem tampoc descartar que la baixa utilitzacié sigui deguda a la relativament recent
implantacié d’aquestes tecnologies i que la seva utilitzacié s’incrementi al llarg dels anys, tal

com hem observat amb la utilitzacio de I'Internet en el present estudi.

En quant al perfil demografic dels usuaris de xarxes socials i en concret de xarxes socials per
temes de salut, observem que a part de I'edat superior dels no usuaris de xarxes, i de les
variables de la malaltia relacionades amb I’edat, no hi ha diferéncies entre grups, de nou
suggerint que un cop es té accés a Internet els habits d’utilitzacié no difereixen per nivells
educatius o sexe; aquests resultats sén similars als de Sparaud-Laudin i O’Higgins (Sparaud-

Laudin, 2011 i O’Higgins, 2014)
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Independentment de la utilitzacié de xarxes socials, també es va avaluar la predisposicid a
comunicar-se amb professionals mitjan¢ant TICs i la predisposicié a formar part d’un grup de

Facebook dirigit a pacients i moderat per un professional.

La predisposicié a mantenir contacte amb professionals mitjancant TIC fou elevada (73,3%)
amb la utilitzacio d’Internet com una Unica variable predictora. Com en altres estudis (Aleo,
2014, Edwards, 2014; Hanson 2014), pero, el mitja preferit de comunicacié, fou el correu

electronic i no les xarxes socials.

Malgrat la baixa participacid en xarxes socials per qulestions de salut, una majoria de
pacients (66,5%) estaria disposat a participar en un grup de Facebook moderat per
professionals, sent la Unica variable predictora d’aquesta predisposicié el ser ja membre
d’una xarxa. Aquesta predisposicid a la participacid i la percepcid de necessitat de suport
professional mitjancant TICs és un fet general en la majoria d’estudis que avaluen la
utilitzacid de TICs per grups de pacients (Disler, 2015; Mltchell, 2014; Gabbert, 2013; Sparud-
Laudin 2011). La discordanca entre la utilitzacid real de les xarxes com a eina de comunicacid
en salut i la predisposicié a utilitzar-les, sembla apuntar a la necessitat d’'una major
implicacié dels professionals en el desenvolupament d’aplicacions web 2.0 ajustades a les

necessitats dels pacients tal com també han suggerit altres autors (Fischer, 2012).

1.2 Utilitzaci6 de telefonia mobil

En el Temps 1, la utilitzacié de telefonia mobil i d’'SMS fou més elevada que la utilitzacid
d’Internet (66% vs. 37%), fet que apuntava al potencial d’aquesta tecnologia per difondre

continguts de salut.

L'adveniment de nous desenvolupaments tecnologics ha fet que aquesta hipotesi s’hagi vist
ratificada amb la proliferacié d’Apps mobils de caracter medic, especialment les relacionades
amb la diabetis (Martinez-Pérez, 2013), d’una qualitat en general acceptable (Arnhold,
2014). La utilitzacié d’Apps relacionades amb la salut en el Temps 2 fou del 34% del usuaris
de telefonia intel-ligent (19% del total de poblacid), en la linia d’alguns estudis (Jahns, 2015)
perd clarament inferior a d’altres (Vaala, 2015) en poblacié adolescent. Un cop adquirit un
telefon intel-ligent (més freqient quant menor edat i major nivell educatiu), la utilitzacio

d’Apps de salut no mostra diferéncies demografiques significatives. Els usuaris d’Apps

108



mediques tenen, pero, major interes en l'adquisicié de coneixements sobre la malaltia

(major accés a e-salut i major interés en la participacié a Facebook).
1.3 Limitacions

El nostre estudi presenta diverses limitacions, entre elles el fet de que la poblacié estudiada
en els dos temps no sigui la mateixa i que limita dbviament I'abast de les conclusions
extretes. De tota manera la diferencia d’edat entre ambdues poblacions juga en la linia de la
hipotesi. Al ser la edat un dels elements predictors d’una menor utilitzacié d’Internet, si una
poblacid més gran utilitza més I'Internet (Temps 2) que una poblacié més jove (Temps 1) es

pot concloure que aquesta troballa és certa.

Una segona limitacié és la patologia motiu d’estudi. El fet d’escollir la diabetis tipus 1 com
objecte d’analisi fa que els resultats no siguin exportables a la diabetis en el seu conjunt,
sent altament probable que la realitat dels pacients amb diabetis tipus 2 sigui clarament
diferent als nostres resultats. Per altra banda, es podria considerar que per que els resultats
fossin fiables, I'estudi s’hagués hagut de realitzar fora de I'ambit hospitalari. De tota manera,
i segons la cartera de serveis habitual a Catalunya, I'atencid a la diabetis tipus 1 és
majoritariament hospitalaria i, per tant, no sembla que aquest fet hagi d’afectar els resultats

de forma significativa.

En quant a la generalitzacidé dels resultats, és obvi que tot estudi realitzat en un ambit
geografic limitat i amb una poblacié limitada és aplicable a I'ambit estudiat i no
necessariament generalitzable a la resta de poblacions. De tota manera, les coincidéncies
amb altres estudis en poblacié atesa a atencid primaria a nivell estatal (Marin-Torres, 2013) i
en pacients amb diabetis d’altres ambits geografics (Cho, 2010) referma la fiabilitat dels

nostres resultats.

1.4 Punts forts i utilitat dels resultats

El punt fort dels resultats aportats rau en la seva originalitat. Com ja s’ha comentat el nostre
estudi inicial fou el primer estudi realitzat en pacients amb diabetis a nivell global i el segon
realitzat a I'Estat espanyol, després de I'estudi de Panés et al en pacients amb patologia
inflamatoria intestinal (Panés 2012), practicament contemporani al nostre. Tampoc hi ha

massa estudis que hagin tingut la oportunitat de comparar resultats al llarg del temps
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(Kowalski, 2014) i tot i que la poblacid estudiada no és la mateixa creiem que aquesta
aportacié es suficientment fiable i original. Per altra banda en el Temps 2 hem tingut la
oportunitat d’explorar els habits d’utilitzacié de les xarxes socials i la telefonia mobil fet

escassament estudiat a la literatura.

En quant a la utilitat dels resultats, creiem que el tenir una imatge fiable dels habits
d’utilitzacié de les TIC per part dels pacients d’'una malaltia determinada pot ajudar en el
disseny d’eines telematiques d’ajuda i contacte amb els pacients. Per altre banda, la
constatacid de la disponibilitat per participar en xarxes socials malgrat una escassa
participacié actual hauria de ser un incentiu pels professionals i el sistema de salut per

implicar-se més activament en aquest ambit.

2. AVALUACIO DELS CONTINGUTS RELACIONATS AMB LA DIABETIS TIPUS 2 | EL SEU
VALOR EDUCATIU EN DIVERSOS FORMATS DE TIC

2.1 Qualitat de continguts a Internet

Avaluar la qualitat dels continguts disponibles a Internet sobre qualsevol malaltia o condicid
és d’interes sobre tot des de la perspectiva de saber a quin tipus de coneixement estan
exposats els pacients (Hardy, 2016). La dificultat d’aquest tipus de recerca rau en qué vol dir
“qualitat” i cdm s’avalua la mateixa. En aquest sentit les opcions que es poden escollir sén
diverses, prioritzant-se en general I'actualitat dels continguts, el prestigi de les fonts
d’informacié i la facilitat d’accés als continguts (Kim, 1999). Una opcid, compartida en els 2
estudis (Giménez-Pérez, 2005; Giménez-Pérez 2010) que hem realitzat sobre aquets tema, i
sabent d’antuvi que un dels déficits previsibles era la manca d’exhaustivitat de la informacié
(Berland, 2001), va ser avaluar fins a quin punt les arees que generen incertesa en les
opcions de tractament de la diabetis tipus 2 estaven present en els llocs web d’informacié

per pacients.

En el primer cas es va escollir el model de “Patient Oriented Evidence that Matters (POEM)”
ideat per Shaughnessy et al (Shaughnessy, 1994) i ja adaptat, pel que fa a la diabetis, als
resultats de I'estudi UKPDS (Shaughnessy, 2003). Darrera el concepte de POEM rau
presentar la evidéncia existent des de la perspectiva del pacient i de cdm un determinat

tractament el pot ajudar a viure més o millor (Shaughnessy, 1994). Malgrat el concepte de
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POEM ha esta oblidat a la literatura sobre diabetis, darrerament ha tornat ha sorgir com una
forma valida d’enfocar la utilitat de la evidéncia de la que disposem (Ebell, 2016; Sterret,
2016). En aquest primer cas, els nostres resultats mostren una manca practicament absoluta
d’aquells POEMs que suggereixen un efecte neutre del tractament en qliestié (en aquest cas
el tractament intensiu de la hiperglucemia), i significativament inferior a la preséncia de
POEMs de caracter positiu. Per tant, cal considerar que la informaciéd disponible és
sensiblement incomplerta perqué un pacient pugui prendre una decisié informada sobre

quin tractament li és més convenient.

En el segon cas, sis anys després, vam escollir com a element a avaluar la preséncia de
referéncies als estudis publicats al 2009 que no mostraven beneficis evidents de la
intensificacié del control glucéemic sobre la mortalitat cardiovascular, comparant-la amb les
referéncies a estudis ja classics que demostraven els beneficis del control glucemic,
basicament sobre les complicacions microvasculars. La preséncia de comentaris sobre
“estudis beneficiosos” fou significativament superior a la preséncia de comentaris sobre
“estudis neutres” i, per tant, de nou es fa evident que la informacié disponible és
incomplerta i no permet la presa de decisions informades sobre el tractament més

convenient.

Als dos estudis es van utilitzar com a eina addicional dos instruments d’avaluacié de la
qualitat (DISCERN i HONcode), tot i que I'enfoc va ser lleugerament diferent. En el primer
estudi es van utilitzar exclusivament per classificar els llocs web seleccionats, mostrant la
seva potencial utilitat ja que hi havia una major presencia de POEMs en els lloc web mes ben

qualificats.

En el segon estudi, es va aprofundir sobre la qualitat dels llocs web segons l'instrument
DISCERN valorant no tant sols la qualitat global sind els items individuals, en un intent de
valorar si hi havia déficits especifics en la qualitat de la informacio. Val a dir que I'instrument
DISCERN va ser dissenyat com a eina per facilitar la valoracié de la qualitat de les opcions
terapeutiques des de la perspectiva de la persona no experta i, per tant, no avalua la
veracitat dels continguts sind fins a quin punt una documentaciod és potencialment valida per
la presa de decisions (Charnock, 1999). En aquest sentit, tot i que un 40,5% de les pagines

avaluades es van considerar globalment d’una qualitat alta, es van trobar déficits sensibles

111



en arees d'importancia per la presa de decisions com sén les arees d’incertesa, els beneficis
esperables d’un tractament concret i la presencia d’ajudes per la presa compartida de
decisions que, al nostre entendre, limiten el potencial de la informacié disponible per la

presa de decisions per part dels pacients.

Des d’un altre perspectiva, en el segon estudi, els instruments de qualitat no van discernir
adequadament la presencia de referencies als estudis centrals sobre el tractament de la
diabetis, i per tant, tot i que no era un objectiu de I'estudi, els nostres resultats posen en
dubte la utilitat dels instruments com a métode d’avaluacié de la qualitat tal com han

apuntat alguns autors (Gagliardi, 2002).

Un altre element important alhora de valorar la utilitat per l'usuari de la informacié
disponible és la seva llegibilitat. En el segon estudi d’aquest apartat vam avaluar la llegibilitat
dels llocs web seleccionats fent servir metodes freqlientment utilitzats (DuBay, 2004). Els
resultats van corroborar la troballa habitual de que la facilitat de lectura és inferior a la

desitjable (Walsh, 2008)
2.1.1 Limitacions

Una de les limitacions dels estudis presentats és que la realitat d’Internet és canviant i, per
tant, es qliestionable la validesa d’estudis realitzats als anys 2003 i 2009. De tota manera, la
coincidéncia en els resultats d’ambdds estudis aixi com la existencia d’estudis recents que
segueixen mostrant deficits sensibles en la qualitat de la informacié en la diabetis (Weymann
(2015) i altres patologies (Alsaiari, Gul, Hardy i Hutchinson, 2016) i deficiencies utilitzant els
items DICERN (Cerminara, 2014; Wasserman, 2014; Barnes, 2015; Duefias-Garcia, 2015;

Yeung, 2015) fan altament probable que els resultats siguin valids a dia d’avui.

Un altra limitacid a tenir en compte és que els resultats es basen en una avaluacid, per forga,
subjectiva. De tota manera, totes les avaluacions han estat fetes per més d’un avaluador, el
grau de concordanca entre avaluadors ha estat acceptable i les discordances s’han resolt

mitjancant discussid i, per tant, creiem que en aquest sentit els resultats son fiables.

Per altre banda, el nombre de llocs web avaluat ha esta limitat i, tot i que s’ha intentat
simular la cerca habitual d’'una persona no experta amb els cercadors habituals, no podem

descartar que hi hagi a Internet informacié molt més util que la que hem estat capacos de
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trobar. De tota manera, en tot cas, aquesta informacid es menys accessible a l'usuari
habitual. A més, el nombre de llocs web avaluats esta en la linia de la majoria d’estudis

publicats (Annex 3).

També cal mencionar que els nostres estudis no han abastat tots els aspectes a considerar
en I'avaluacié de la qualitat d’'un determinat lloc web i per tant cal considerar-la parcial. Val a
dir, pero, que practicament cap estudi fa una avaluacié complerta de la qualitat dels llocs

web de salut (Kim, 1999).
2.1.2 Punts forts i utilitat dels resultats

En aquest cas, de nou, un punt fort dels nostres estudis és la seva originalitat, doncs sén
practicament contemporanis dels primers estudis publicats sobre la qualitat dels continguts
sobre la diabetis a Internet (Thakurdesai, 2004). Per altra banda no hi ha cap altre estudi que
hagi adrecat la preséncia de POEMs a Internet, una aproximacié que creiem valida i
rellevant. Per altra banda, les primeres referencies a I'instrument DISCERN per avaluar
continguts a Internet daten de l'any 2002 (Griffiths, 2002), forca proper a la data de

realitzacio del primer estudi d’aquest apartat.

La utilitat dels resultats es centra en el coneixement que aporten sobre la utilitat de la
informacié disponible per la presa de decisions terapeutiques per part del pacient, i, en
aquest sentit, ajuden a reflexionar sobre si la informacié oferta per Internet, en gran part
publicada per professionals, es basa tant sols en la evidéncia freda o també en les propies
conviccions i biaix, no necessariament basats només en la evidéencia, sobre els beneficis

d’una determinada opcid terapeéutica.

2.2 Avaluacid dels continguts a les xarxes socials

En els estudis d’avaluacié de continguts a les xarxes socials vam estudiar els continguts

disponibles a Twitter i Youtube.

Es va escollir avaluar els continguts a Twitter atenent la escassetat de dades sobre el tema i
les perspectives d’aquesta xarxa com a eina de difusid de continguts i intervencions de
promocié de la salut (Huesch, 2016). La dispersié dels resultats va fer poc recomanable
realitzar una analisi d’estadistica inferencial, realitzant-se exclusivament una analisi
descriptiva.
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L’analisi de continguts a Twitter és dificultds atenent la gran quantitat de tweets que es
publiquen i, en moltes ocasions, es realitzen amb I’ajut d’eines informatiques per la gestié de
gran quantitat de dades (Odlum, 2015). En el nostre cas aixd no va ser possible i vam
intentar rescabalar un nombre suficient de tweets representatius de tot el mon i tots els
horaris seguint I'esquema de la Figura 34. La cerca manual, tot i no ser tant exhaustiva, pot
ser més precisa doncs les eines informatiques no permeten un analisi del tweet en si sind

només una analisi de paraules clau (Odlum, 2015).

En el nostre cas, seguint I’enfoc general de la tesi, no ens vam centrar en I'analisi de la
veracitat de la informacio sind en la tipologia dels autors i dels missatges per tal d’avaluar

qui i perque s’utilitza Twitter en el mén de la diabetis.

Una de les dades més remarcables de I'estudi és la baixa participacio dels professionals de la
diabetis dins de Twitter, autors d’'un 12% dels tweets avaluats i propietaris d’'un 4% de les

adreces avaluades i identificades amb la diabetis.

L'analisi de la tipologia de continguts és forca coherent amb el tipus d’autor aixi, per
exemple, en els tweets dels pacients/familiars predominen els missatges de caire personal.

Globalment, la distribucié entre continguts és relativament homogeénia.

Una troballa important de lI'estudi fa referéncia a la existéncia, dins del tweet o en els
enllacos del mateix, de continguts de promocié de marca. En aquest cas s’ha entés com a
promocio de marca tant la promocid de productes com de serveis. Practicament el 50% dels
tweets contenia promocions de marca. Per autors, cal destacar que tot i que la promocid de
marca era majoritaria en els tweets dels autors catalogats com a comercials (91%), també

eren predominants en els tweets dels professionals (66%).

En un segon estudi, vam avaluar el continguts i autors de videos relacionats amb la diabetis a
Youtube. Youtube és una eina diferent a la majoria de xarxes socials, atés que distribueix els
continguts en format d’'imatge i so, fet que li déna, des del nostre punt de vista, un valor

afegit com a eina educativa.

El nombre de videos a seleccionar es va decidir sobre la base d’una hipotesi de treball que

maximitzava la “n” i que oferia garanties d’una avaluacio fiable.
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Els termes de la cerca, el metode de seleccid i les variables a avaluar es van escollir seguint

les recomanacions actuals (Gabarrdn, 2013).

Com a criteri clau de la validesa del video es van seleccionar els continguts i habilitats
definits per ’American Association of Diabetes Educators Self-Care Behaviour Definitions
(AADE7, 2011) en un intent de basar la recerca en elements educatius ampliament
acceptats. Tampoc en aquest cas es tractava d’avaluar la veracitat absoluta del contingut
sind de si el video tenia contingut valid des de la perspectiva de la utilitat per adquirir
habilitats per part del pacient. A mode d’exemple, si un video feia referencia a una dieta
concreta i diferent a I'habitualment recomanada, sense dotar-la de capacitat curativa, i
explicava com desenvolupar-la es considerava que el video tenia contingut valid dins de
I’habilitat “meal planning” (veure per exemple:

https://www.youtube.com/watch?v=PbMyUbzrsQA).

Per altre banda per considerar un video util no havia de contenir informacié clarament

erronia o enganyosa, basicament relacionada amb insinuacions de curacié i/o reversibilitat.

Addicionalment es va valorar la utilitat educativa del video de forma subjectiva, es a dir
sense basar-se en els criteris AADE7, com a reconeixement de la possibilitat del valor
educatiu fora d’uns continguts/habilitats pre-definits. En aquesta categoria entraven

basicament videos que tractaven sobre les causes o la fisiopatologia de la diabetis.

En I'avaluacid de 'autoria del video vam fer servir un sistema doble basat en el canal emissor

i el protagonista que, creiem, és el primer cop que s’utilitza.

Respecte a I'autoria dels videos, les dades més destacables sén la preséencia d’una majoria de
canals i protagonistes de la categoria “professional de la salut”. Per altre banda cal destacar,
també, la preséncia d’un percentatge proper al 50% de canals i/o protagonistes classificats

com pertanyents a la “medicina alternativa”.

En quant a continguts podem destacar que la hipotesi de que el percentatge de videos amb
continguts/habilitats AADE7 seria igual o superior al 50% no va poder corroborar-se, tot i el

percentatge va ser proper al 50% (40,2% (35,12% - 45,03%)).
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Utilitzant un criteri més subjectiu i lax, el percentatge de videos amb valor educatiu si fou
igual o superior al 50% (57,50% (51,94% -61,95%)) tot i que aquests videos no

necessariament aportaven habilitats al pacient siné només coneixements.

De I'analisi detallat d’autors/protagonistes segons la utilitat del video cal destacar que els
autors/protagonistes catalogats dins de I'apartat “medicina alternativa” oferien menys
videos utils. Per altra banda, utilitzant el criteri lax d’utilitat, hi ha diferéncies segons la

tipologia del protagonista, sent més Utils els videos amb protagonistes de caire professional.

El percentatge de videos amb informacidé clarament erronia o enganyosa no és gens
menyspreable (25,7%; (21,6%-30,2%)), fet que cal tenir en compte a I'hora de fer
recomanacions genéeriques als pacients sobre la utilitzacié de Youtube com a eina educativa.
Existeixen també canals/protagonistes on la preséncia d’informacié enganyosa és clarament
superior, en particular els canals comercials no farmacéutics i els videos de contingut

comercial i, en menor mesura, els protagonitzats per pacients.

III

També es va realitzar una analisi dels videos professionals segons fossin de “medicina oficia
o “alternativa”. En aquest cas hi havia diferencies clares i sensibles tant en quant a la major
utilitat dels videos de “medicina oficial” com al major potencial enganyds dels videos de

“medicina alternativa”.

En definitiva, podem dir que els videos sobre diabetis a Youtube tenen un potencial educatiu
considerable i proper al 50% dels videos, pero que existeixen riscos evidents de mala
informacié fonamentalment quan el canal/protagonista té interessos comercials no vinculats

a la industria farmaceutica o pertany al camp de la “medicina alternativa”.
2.2.1 Limitacions

Més enlla de les limitacions que els presents estudis comparteixen amb els estudis anteriors
referents als avaluadors i la seva subjectivitat hi ha limitacions especifiques que cal

esmentar.

En referencia a I'estudi de Twitter la manca d’una analisi estadistica és una limitacié evident.

De tota manera, creiem que el fet de que el 60% dels tweets entrés dins la categoria “altres”

.....

i no inferencial.
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Respecte a I'estudi a Youtube, la principal limitacié té a veure en els criteris escollits per
valorar un video com a “util” o “no util” des de la perspectiva del pacient. Conscientment,

III

s’ha evitat catalogar directament com a “no util” qualsevol video que provingués de les
terapies alternatives, en un intent de respectar totes les opcions terapeutiques (moltes
d’elles basades en canvis d’estil de vida) sempre i quan no utilitzessin informacié enganyosa,
fonamentalment centrada en la curacid/reversibilitat de la malaltia. Altres enfocs més
estrictes son també respectables i haurien rendit un percentatge de videos Uutils

probablement més baix.

Per altre banda, aquest enfoc ens permet avaluar d’una forma probablement més objectiva,
la utilitat dels videos provinents de la medicina alternativa, amb resultats que els fan

clarament no aconsellables des d’una perspectiva de utilitat i potencial d’engany.
2.2.2 Punts forts i utilitat dels resultats
Cal esmentar de nou com a punt fort d’aquest estudis la seva originalitat.

Els estudis sobre continguts a Twitter son escassos, i només estan disponibles 4 estudis a
Pubmed (Myslin, 2013; Gabarron, 2014; Lee 2015; Gabarron 2015), tots ells de publicacié
posterior al nostre estudi (Giménez-Pérez, 2012) i només un (Gabarron, 2015) relatiu a la

diabetis.

La recerca de continguts a Youtube és més nombrosa (Gabarron, 2013), pero en el camp de
la diabetis només hi ha un estudi recent de 89 videos sobre peu diabétic (Abedin, 2015). En
aquest sentit, creiem que la nostra aportacio al coneixement del valor educatiu de Youtube

en el camp de la diabetis pot considerar-se com a original i primera.

Respecte al valor dels resultats obtinguts, i en la linia dels estudis anteriors, creiem que es
centra en el millor coneixement d’una realitat que ens envolta de forma exponencial. Aquest
coneixement pot ser util per poder fer recomanacions, als pacients i als professionals que els
atenen, per una millor utilitzacié, amb tota la seva potencialitat i garanties de bon us, de la

informacié de salut disponible a la xarxa.
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CONCLUSIONS




De I'estudi dels habits d’utilitzacié de tecnologies de la informacié i comunicacié (TICs) de

les persones amb diabetis tipus 1 podem concloure:

e La utilitzaci6 d’Internet per accedir a continguts de salut s’ha incrementat
significativament entre I'lany 2001 i 2013 tant en la poblacié global estudiada com en
els usuaris d’Internet.

e Aquest increment s’ha acompanyat d’una disminucié de les diferencies de nivell
educatiu entre els usuaris de recursos de salut a Internet.

e La utilitzacié de recursos de salut a les xarxes socials és escassa i inferior a estudis en
altres malalties i arees geografiques.

e La utilitzacié d’Apps mobils de salut és baixa.

e Existeix un elevat interés en compartir informacié amb els professionals mitjancant
tecnologies de la informacid i comunicacid.

e El medi preferit per compartir informacié sobre la seva condicié vas ser el correu
electronic.

e Existeix un interés elevat en la participaci6 en xarxes socials moderades per
professionals.

e Existeix una diferencia important entre la utilitzacié real de les xarxes i linteres
mostrat en utilitzar-les. Aquest fet podria indicar la necessitat d’'una major implicacié
dels professionals en el desenvolupament de xarxes socials adaptades a les necessitats

dels usuaris.
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De l'estudi d’avaluacié dels continguts relacionats amb la diabetis tipus 2 en diversos

formats de TIC podem concloure:

e Els continguts sobre diabetis tipus 2 a Internet presenten deéficits importants que
poden limitar la capacitat per la presa de decisions per part de l'usuari.

e Els continguts a Twitter presenten una proporcié elevada de promocions de marca tant
en els perfils de caire comercial com els perfils de professionals de la salut.

e Els continguts i habilitats, avaluats segons I’American Association of Diabetes
Educators Self-Care Behaviour Definitions presents a Youtube és inferior al 50%.
Malgrat aquest fet, la proporcid de videos amb alguna utilitat educativa es superior al
50%.

e Una quarta part dels videos analitzats presenta informacié clarament erronia o
enganyosa.

e Els videos procedents de canals o autors de “medicina alternativa” presenten menys

continguts educatius i més informacid clarament erronia o enganyosa.
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ANNEX 1. RECULL DE PUBLICACIONS SOBRE EL PERCENTATGE D’ACCES A INFORMACIO DE
SALUT DE PERSONES AMB MALALTIA

Autor (any de Any Area d’interés Lloc n Accésa | Accésa
publicacid) d’estudi Internet | Internet-
salut!
Beall (2002) 1998 | traumatologia EEUU 154 20
Hellawell (2000) 1999 | urologia Regne 323 20
Unit
O'connor (2000) 1999 | gastrointestinal EEUU 924 50 25
Pereira (2000) 1999 | cancer Canada 79 43
Diaz (2002) 2000 | atenci6 primaria | EEUU 512 53
Murero (2001) 2000 | cirurgia Holanda 82 43 22
Panes (2002) 2000 | gastrointestinal | Catalunya 172 49 39
Trotter (2008) 2000 | ORL Australia 204 43 16
Gordon (2002) 2001 | reumatologia Regne 138 43 27
Unit
Jeannot (2004) 2001 | atenci6 primaria | Suissa 1604 33 10
Kalichman (2002) 2001 | VHH EEUU 227 51 29
Richter (2004) 2001 | reumatologia Alemanya 326 50 28
Wong (2005) 2001 | cardiovascular Canada 105 52 38
Metz (2003) 2002 | cancer EEUU 921 29
Peterson (2003) 2002 | cancer EEUU 139 16
Smith (2003) 2002 | cancer EEUU 295 32
Wagner (2004)? 2002 DIABETIS EEUU 147 52
Dickerson (2004) 2003 | atencié primaria | EEUU 315 53 36
Lake (2004) 2003 | cirurgia EEUU 298 20
Mancini (2006) 2003 | cancer Franca 560 49 24
Proude (2004) 2003 | cirurgia Australia 1571 10
Sabel (2005) 2003 | cancer EEUU 1613 30
Schwartz (2006) 2003 | atencio primaria | EEUU 1289 65 48
Tassone (2004) 2003 | ORL Regne 535 64 12
Unit
Wolf (2004) 2003 | traumatologia EEUU 120 90 17
Abdullah (2005) 2004 | cancer EEUU 416 46 23
Akerkar (2005) 2004 | atencid primaria | india 880 32 24
Asai (2006) 2004 | dermatologia Japé 62 82 29
Helft (2005) 2004 | cancer EEUU 200 10
Larsson (2009) 2004 | embaras Suecia 182 91 84
Lea (2005) 2004 | cancer Canada 207 31
Nordfeldt (2005) 2004 | DIABETIS-T1 Suécia 90 42
Roshandel 2004 | gastrointestinal Iran 401 28 10
(2005)
Stoevesandt 2004 | cardiovascular Alemanya 255 18 7
(2006)
Tak (2005) 2004 | reumatologia EEUU 71 26 10
Alarcon (2006) 2005 | gastrointestinal Espanya 423 72 42
Larner (2006) 2005 | neurologia Regne 1000 40 11
Unit
Liszka (2006) 2005 | atenci6 primaria | EEUU 203 77 60
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Neelapala (2008) 2005 | ginecologia Regne 484 82 22
Unit

Cima (2007) 2006 | gastrointestinal EEUU 169 81 54

De Boer (2007) 2006 | dolor Holanda 122 66 50

Lear (2009) 2006 | cardiovascular Canada 294 65 46

Richter (2009) 2006 | cardiovascular Alemanya 165 81 41

Santos-Arrontes 2006 urologia Espanya 1067 62 7

(2007)

Trotter (2008) 2006 | ORL Australia 209 70 55

Zhang (2009) 2006 | atencié primaria | EEUU 1890 37

Borzekowski 2007 | psiquiatria EEUU 100 30 18

(2009)

Corcoran (2010) 2007 | dolor Australia 122 51 24

Kowalski (2014) 2007 | cancer Alemanya 3164 27

Alghamdi (2011) 2008 | dermatologia Arabia 432 87 47
saudita

Angelucci (2009) 2008 | gastrointestinal Italia 495 62 46

Kommalage 2008 | atencié primaria | Sri Lanka 355 1

(2009)

Ortego (2009) 2008 | autoimmune Espanya 184 50 45

Tamhankar 2008 | cirurgia Regne 105 59 17

(2009) Unit

van Uden-Kraan 2008 | atenci6 primaria | Holanda 679 52

(2009)

Baker (2010) 2009 | dolor Irlanda 213 75 23

Cho (2010) 2009 DIABETIS-T2 EEUU 201 59 47

Lim (2010) 2009 | cirurgia Regne 68 51 20
Unit

Shaw (2011)> 2009 | DIABETIS® EEUU 57 82

Teriaky (2015) 2009 | gastrointestinal | Turquia 87 60

Alarcon- 2010 | gastrointestinal Espanya 671 36

Fernandez (2011)

Castleton (2011) 2010 | cancer EEUU 500 80 63

Marin-Torres 2010 | atenci6 primaria | Espanya 323 61

(2013)

Shaw (2012) 2010 | cancer Regne 201 85 37
Unit

Sparud-Laudin 2010 | DIABETIS-T1 Suécia 105 78

(2011)? (embaras)

Teufel (2011) 2010 | psicosomatica EEUU 274 74 44

Valero-Aguilera 2010 | cancer Espanya 169 11

(2012)

Cooksey (2012) 2011 | reumatologia Regne 211 73 49
Unit

Crabb (2012) 2011 | atencié primaria | EEUU 50 75 50

Katz (2014) 2011 | cancer Canada 225 74 44

Kivuti-Bitok 2011 | cancer Kenia 199 8 8

(2012)

Lima-Pereia 2011 | embaras Paraguai 135 93 91

(2012)
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Littlechild (2013) 2011 | cancer Regne 200 63 50
Unit
Kalantzi (2015) 2012 | DIABETIS® Grecia 203 28
Liu (2013) 2012 neurologia Xina 780 37 27
Marrie (2013) 2012 neurologia Canada 8586 60
Ohlow (2013) 2012 | cardiovascular Alemanya 1000 22
Jamal (2015) 2013 | DIABETIS-T2 Arabia 344 39 28
Saudita

Kalckreuth (2014) | 2013 | psiquiatria Alemanya 346 79 58
Kowalski (2014) 2013 | cancer Alemanya 3991 37
O'Higgins (2014) 2013 | embaras Irlanda 522 95
Shafi (2014) 2013 | cirurgia Australia 200 84 18
Wong (2014) 2013 | atencié primaria | Australia 2944 63 28
Treffilich (2015) 2013 | psiquiatria Alemanya 337 79 58
Disler (2015) 2014 | cardiovascular Australia 123 86 46
Ebel (2015) 2014 | cancer Alemanya 255 79
Rivas-Nieto 2014 DIABETIS? Peru 206 16

(2015)

Slomian (2015) 2014 | reumatologia Belgica 171 78 39
Van Pelt (2015) 2014 reumatologia Holanda 142 50

1 9% sobre el total de la poblacié estudiada, excepte Wagner (2004) i Sparud-Laudin (2011).

29% sobre el total de la poblacié amb accés a Internet
*no especifica tipus de diabetis

0-25%

26-50%

51-75%

76-100%
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ANNEX 2. INSTRUMENTS DE L’AVALUACIO DE LA QUALITAT DE LES PAGINES WEB MES

FREQUENTMENT UTILITZATS

1. Criteris de qualitat DISCERN (Charnock, 2004; disponible a:

http://www.discern.org.uk/discern_instrument.php )

Section |

| IS THE PUBLICATION RELIABLE?

I Are the aims clear?

No Partially Yes
1 3 4

ra
w

4 Is it clear what sources of information were used to

compile the publication (other than the author or
producer)?

No Partially Yes
1 3 4

ra

w

HINT Look for a clear indication at the beginning of the publication of:
+ what it is about
+ what it is meant to cover (and what topics are meant to be excluded)

+ who might find it useful.

If the answer to Question 1is ‘No', go directly to Question 3

2 Does it achieve its aims?

No Partially Yes
1 2 3 4

w

HINT
* Check whether the main claims or statements made about treatment
choices are accompanied by a reference to the sources used as
evidence, e.g. a research study or expert opinion.

Look for a means of checking the sources used such as a biblic-
graphy /reference list or the addresses of the experts or organisations
quoted.

Rating note: In order to score a full 5" the publication should fulfil both
hints. Lists of additional sources of support and information (Q7) are not
necessarily sources of evidence for the current publication.

HINT Consider whether the publication provides the information it aimed to as
outlined in Question 1.

5 Is it clear when the information used or reported
in the publication was produced?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

3 s it relevant?

No Partially Yes
1 3 4 5

ra

HINT Consider whether:

* the publication addresses the questions that readers might ask

* recommendations and NS CONCEring choices are
realistic or appropriate.

HINT Look for:

* dates of the main sources of information used to compile the
publication

= date of any revisions of the publication (but not dates of reprinting)
* date of publication {copyright date).

Rating note: The hints are placed in order of importance — in order to score a
full ’5" the dates relating to the first hint should be found.
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6 Is it balanced and unbiased?

No Partially Yes
1 2 3 4

u

HINT Look for:
* a clear indication of whether the publication is written from a personal
or objective point of view
* evidence that a mnge of sources of information was used to compile the
publication, e.g. more than one research study or expert

* evidence of an external assessment of the publication.
Be wary if:
* the publication focuses on the advantages or disadvantages of one
particular treatment choice without reference to other possible choices

# the publication relies primarily on evidence from single cases {(which
may not be typical of people with this condition or of responses to a
particular treatment)

the information is presented in a sensational, emotive or alarmist way.

7 Does it provide details of additional sources of
support and information?

No Partially Yes
1 3 4 5

ra

HINT Look for suggestions for further reading or for details of other
organisations providing advice and information about the condition
and treatment choices.

8 Does it refer to areas of uncertainty?

No Partially Yes
1 3 4

ra
n

HINT
* Look for discussion of the gaps in knowledge or differences in expert
opinion concerning treatment choices.
* Be wary if the publication implies that a treatment choice affects
everyone in the same way, e.g. 1007 success rate with a particular
treatment.

Section 2

HOW GOOD IS THE QUALITY OF
INFORMATION ON TREATMENT CHOICES?

M.B. The questions apply to the treatment {or treatments) described in the
publication. Self-care is considered a form of treatment throughout
this section.

9 Does it describe how each treatment works?

No Partially Yes
1 3 4 :

ra

HINT Look for a description of how a treatment acts on the body to achieve its
effect.

10 Does it describe the benefits of each treatment?

No Partially es
1 2 3 4 5

HINT Benefits can include controlling or getting rid of symptoms, preventing
recurrence of the condition and eliminating the condition, both
short-term and long-term.

Il Does it describe the risks of each treatment?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Risks can include side-effects, complications and adverse reactions to
treatment, both short-term and long-term.

12 Does it describe what would happen if no treatment

is used?
Mo Partially Yes
1 2 3 4 L

HINT Lock for a description of the risks and benefits of postponing treatment,
of watchful waiting (i.e. monitoring how the condition progresses
without treatment) or of permanently forgoing treatment.

13 Does it describe how the treatment choices affect
overall quality of life?
No Partially Yes
1 2 3 4

w

HINT Look for:

* description of the effects of the treatment choices on day-to-day
activity

# description of the effects of the treatment choices on relationships with
family, friends and carers.

14 Is it clear that there may be more than one
possible treatment choice?

No Partially Yes

1 3 4

ra
w

HINT Look for:
+ a description of who is most likely to benefit from each treatment

choice mentioned, and under what circumstances

* suggestions of alternatives to consider or investigate further (including
choices not fully described in the publication) before deciding whether
to select or reject a particular treatment choice.

15 Does it provide support for shared decision-making?

No Partially Yes
1 2 3 4

n

HINT Look for suggestions of things to discuss with family; friends, doctors or
other health professionals concerning treatment choices.

Section 3

OVERALL RATING OF THE PUBLICATION

16 Based on the answers to all of the above questions,
rate the overall quality of the publication as a source
of information about treatment choices

Low Moderate High
Serious or Potentially Minimal
extensive important shortcomings

shortcomings but not serious
shortcomings
1 2 3 4 5

Copyright British Library and the University of Oxford 1997
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2. Codi HON (disponible a: http://www.hon.ch/HONcode/Conduct.html)

The HON Code of Conduct for medical and health Web sites (HONcode) > Apply for certification

1. Authoritative

Indicate the qualifications of the authers
= complete version

2. Complementarity

Information should suppert, not replace, the doctor-patient relationship
= complete version

3. Privacy

Respect the privacy and confidentiality of personal data submitted to the site by the visitor
= complete version

4. Attribution

Cite the source(s) of published information, date medical and health pages
= complete version

5. Justifiability

Site must back up claims relating to benefits and performance
= complete version

6. Transparency

Accessible presentation, accurate email contact
= complete version

7. Financial disclosure

Identify funding scurces
= complete version

8. Advertising policy

Clearly distinguish advertising from editorial content
= complete version

3. Directrius Silberg (Silberg, 1997)

= Authorship: Authors and contributors, their affiliations, and relevant credentials
should be provided.

* Adtribution: References and sources for all content should be listed clearly, and all
relevant copyright information noted.

* Disclosure: Web site “ownership” should be prominently and fully disclosed, as
should any sponsorship, advertising, underwriting, commercial funding arrangements
or supporl, or polential conflicts of mlerest, This includes arrangements in which
links to other sites are posted as a result of financial considerations. Similar stan-
dards should hold in discussion forums.

s Currency: Dates that content was posted and updated should be indicated,
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4. Puntuacioé Sandvik (Sandvik, 1999)

¢ Ownership (2=name and tvpe of provider clearly stated. 1=all other indications of ownership. 0=no
mdication of ownership)

¢ Authorship (2=author’s name and qualification clearly stated. 1=all other indications of authorship.
O=no indication of authorship)

* Source (2=references given to scientific literature. 1=all other indications of source. 0=no indication of
soUrce)

+ Currency (2=date of publication or update clearly stated on all pages. 1=all other mdications of
currency. U0=no mdication of currency)

s Interactivity (2=clear mvitation to conunent or ask questions by an email address or lnk to a form.
1=any other email address on the site. 0=no possibility for nteractivity)

s Navigabihty (2=mformation easily found by following links from home page. 1=mnformation found
only with difficulty by following links, search engine provided of mformation widely scattered on site.
O=mnformation scattered around. no search engime)

+ Balance (2=balanced mformation. 1=biased mn favour of own products or services. O=only promoting

own products or services).
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ANNEX 3. RECULL DE PUBLICACIONS D’AVALUACIO DE LA QUALITAT DE LA INFORMACIO

SOBRE DIABETIS DISPONIBLE A LA WEB

Autor N2 de Idioma Tema Criteris Conclusio
webs d’avaluacio
avaluades
Kusec (2002) 10 Croata Llegibilitat Llegibilitat per
sobre de la
mitja
poblacional
Kusec (2003) 99 Anglés Webs amb Llegibilitat Llegibilitat per
acreditacio sobre de la
HON mitja
poblacional
Thakurdesai 53 Anglés Conceptes HSWG Informacié
(2004) d’educacié altament
basics variable
Boulos (2005) 20 Angles Documents Llegibilitat Llegibilitat per
web de sobre de la
proveidors de mitja
confianga poblacional
Van Esch 34 Angles Genética de la | Criteris propis dels Informacié
(2006) DM2 autors absent o molt
deficitaria
Richard (2007) 27 Frances Peu diabeétic Criteris propis dels Informacié
autors variable |
generalment
pobre
Post (2010) 39 Angles Recomanacions | Criteris propis dels Informacié
dietetiques de autors correcte pero
la American molt
Diabetes incomplerta
Association
Del Giglio 20 Portuguées Diabetis DISCERN/HON Informacié
(2012) general inadequadai
insuficient
Weymann 46 Alemany i Suport a la Criteris propis dels Informacié
(2015) angles presa de autors/HON insuficient per
decisions donar suport a

la presa de
decisions
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ANNEX 4. PUBLICACIONS DERIVADES D’AQUESTA TESI

1-

Giménez-Pérez G, Gallach M, Acera E, Prieto A, Carro O, Ortega E, Gonzalez-
Clemente JM, Mauricio D. Evaluation of accessibility and use of new communication
technologies in patients with type 1 diabetes mellitus. J Med Internet Res. 2002
Dec;4(3):E16.

Giménez-Pérez G, Recasens A, Simd O, Aguas T, Sudrez A, Vila M, Castells I. Use of
communication technologies by people with type 1 diabetes in the social networking
era. A chance for improvement. Prim Care Diabetes. 2016;10:121-8.

Giménez-Pérez G, Caixas A, Giménez-Palop O, Gonzdlez-Clemente JM, Mauricio D.

Dissemination of 'patient-oriented evidence that matters' on the Internet: the case of
Type 2 diabetes treatment. Diabet Med. 2005;22:688-92.
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Aims: To evaluate the health-related use of Web 2.0 tools by patients with type 1 diabetes.
Methods: Cross-sectional survey assessing views and usage of the Internet, Apps and Web
20
Results: Mumber of participants: 26% (age 42.8 &+ 13.5 years; disbetes duration 18.4 + 12.7 years;
58.7% males; 39% with an upper secondary or higher education level). Web 2.0 usage for
health purposes was low with 19.6% and 14% of Web 2.0 members (147; 50.5%) having
health-related contects end posting health comments. Health-related Apps were wsed by
35.4% of Smartphone owners (161; 55.7%). 75.3% patients would share information online
with professiongls, preferably through e-mail (78.7%) rather than Facebook [47.7%). 141
(66.5%) of those willing to share information would participate in a professional-moderated
Facebook group.
Conclusions: Web 2.0 and Apps uszge for health purposes is low. The difference between the
use of Web 2.0 networks end the willingness to particpate in professional-moderated Web
2.0 groups points to the need of a higher implication of heslth professionzls in promoting
‘Wb 2.0 technologies if these are to be adopted in a clinical setting. Currently, e-mail is the
tood to be considered when siming to increzse online communication with patients with
type 1 diabetes.

© 2015 Primary Care Disbetes Europe. Published by Elsevier Ltd. All rights reserved.

) Introduction

Internet tools hawe evolved into the Web 2.0 environment
which allows users to easily create and share content and
interact through wvirtual networks rather than only acces-

The advent of the Internet has definitely changed the way sing one-way information. Although most popular Web 2.0
we gain access w0 health information [1.7]. In recent years  pepworks such as Facebook or Twitter are mainly used for
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socdal interaction and emotional disclosure [3.4] these tools
can potentially modify still more the way health-care and edu-
cation are delivered 58]

Type 1 diabetes mellitus is & chronic disease usually diag-
nosed in children and young adults in which self-management
is widely adwocated [9]. These features make it an excellent
candidate to test the use of new communication technologies
in chronic diseases. Several studies have evaluated different
agpects of the use of new communication tools in diabetes,
such as the content swvailable in social networks [10,11], the
features of mobile applications [12,13] and the effectiveness
of web-based support tools for self-management [14], usu-
ally involving highly motivated and technically skilled users
or research settings. Howewer, little is known about the use of
and views on Web 1.0 technologies, which can increase the
interaction with peers or professionals, in patients with type
1 disbetes in normal life.

Bearing in mind a future development of Web 2.0 tools,
specifically a closed and health professional-moderated Face-
book group, for patents in our Endocrinology Unit, it was
our zim to evaluate how the people with type 1 diabetes we
attend use the Internet and specifically Web 2.0 technologies
and what is their willingness to participate in new forms of
communication between healthcare users and providers.

2. Methods

The Endocrinology Unit of the Hospital General de Granollers
is a university hospital which offers publicly funded spe-
cialized endocrinology services for & population of 245000
inhabitants. Patents with type 1 diabetes are usually seen
every 3-6 months based on individual needs. Therefore, a
study period of 6 months from December 2012 to May 2013
was planned in order to evaluate all patients with type 1 dia-
betes who usually attend the Unit. During that period of time
a total of 309 patients with type 1 diabetes with more than 1
year diabetes duration and age between 18 and 75 years were
attended.

Survey items were constructed by the investigators to
agsess patents’ wiews and usage patterns of the Internet,
mobile apps and social media. A 24-item questionnaire was
developed {Appendix 1), which was pre-tested with the first
surveyed patients without major modifications. The question-
naire contained items designed to assess the frequency of
patients” use of the Internet, mobile applications and social
media as well as their use for health-related activities. We also
surveyed their willingness to share information with health
professionals through information technology tocls (e-mail,
WhatsApp, professional-moderated forum or Facebook, either
alone or in combination) and specifically their willingness to
participate in a future, and not further specified, Facebook
group for patients and professionals within the Unit. [t also
contained a free text question addressing reasons for not
wishing to use information technology tools for communi-
cation with health professionals. Demographic and clinical
data were also collected through self-report of age, sex, edu-
cation level, time since diagnosis of type 1 diabetes, diabetes
related complications, treatment for other chronic conditions

and “usual” level of HbhAlc No data were extracted from clin-
ical records.

Eligibility criteria were type 1 diabetes duration =1 yearand
ape 18-75 years.

The Local Research Ethics Committee does not require or
grants the approval of studies that only involwve surveys, pro-
vided that there are no clinical data obtained from clinical
records, therefore the Committee was informed without ask-
ing for a formal approwval.

The instrument was self-administered at the first clin-
ical appointment during the study period after signing an
informed consent form. Patients were able to ask any doubts
about the questionnaire to the investigators.

Discrete and continuous variables were compared using
the Pearson’s chi-square test and Student’s t test respec-
tively. Logistic regression analysis was performed using the
stepwise method to predict the use of the Internet, the willing-
ness to share health-related information and the willingness
to participate in a Facebook group. Qualitative variables are
described in absolute and relatve frequencies (percentages).
Mezn and 5D were used to describe normally distributed
gquantitative wariables. Differences between wvariables were
considered significant when F value was less than 0.05. All
analyses were performed using SPSS 11.0 software.

3. Results

Of the 309 eligible patients attended during the study period
289 were willing to particdipate. Power calculation renders that
with a ratio of Internet access of 75%, the evaluation of 289
individuals offers a predsion of % and a confidence lewel of
95%.

158 (54.7%) were male, the average age was 42.8+135
years, 39% with upper secondary education level [15] or abowe,
and dizbetes duration was 184+122 (range 1-55) wears.
Detailed demographic and clinical data according to the use of
the Internetuse are shown in Table 1. As shown, Internet users
were younger, had a higher level of education, had diabetes of
shorter duration and with fewer complications, and were more
frequently men. Logistic regression analysis showed that the
variables which predicted Internet use were age (p<0.001) and
education level (p<0.001).

Table 1 also shows differences between patients according
to Smartphone ownership and social networks membership.
As shown, differences are rather similar to those found in
Internet use except for education lewel, which was not differ-
ent between members and not members of social networks,
and the absence of sex differences in both comparisons. Face-
book was by far the most frequently used socal network (95%;
140 out of 147 members of social networks) while taritter
was used by 26% (38 patients) and other networks by 22% (33
patients) of socdal network members.

Takble 2 shows habits and health-related activities through
new communication technologies. Access to health-related
web sites was common with 60% of Internet users accessing
them occasionally and 8.8% smating a frequent use Women
accessed health related web sites more frequently than men
(77.8% ve. 62.4%; p<0.02), with no other differences between
groups. Of note, only 8.1% of Smartphone owners stated a

Please cite this article in press as: G. Giménez-Pérez, et al,, Use of communication technologies by people with type 1 dishetes in the social
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Table 1 - Internet, Smartphone and Web 2.0 use in patients with type 1 disbetes.

Intemnet use (n= Smartphone ownership (n=289) Social network membership
[Internet users; n=2715)

HNao [n=74)
Sax 41/37 [55.4/44.5)

Yes [n=215)
SOV'175 (41.9/58.1)

No (n=128)
B4/64 (50.0/50.0)

Yes (n=161)
67104 (41 6/58.4)

Mo (n=68)
27741 [39.7/60.3)

Yes (n=147)
E/B4 (42.9/57 1)

Femala'male
Age (FEars)
Education

level

=upper

sacondary
Diabates

duration

(years)
Frasence of

dizhatez

chromnic
complica-

Hons
Sarious hypo-

glyeemin
Treatment for

other

chronic

condition
“usual”

HbA1C lewal

(self-

reparted)

S444119
13 (17.6)

WTLILE
100 {46 5)°

5004123
39 (30.5)

2381136 1554117° #3130

7 (50.0) 70 [22.6)° 58 (45.3)

11 {14.9) 36 (16.7) {173y

38 (51.3) 111 {516) 69 (53.9)

83+13 B1+12 BE2+132

IEILI0E
76 (47 24

4424103
32 {47.1

.24 1LE
&8 (46.3)

162£110F 198L115 15.04 105

49 (13.4]* 27 {397 43 (29.3)

5 (155) 15 2.1 71 (143

50 311)° 33 45.5) 4 ELTye

B2+13 BE1i13

Data are r (%) or mean =500
= peilOs,
B pc0OL
© pe 0000

Table 2 - Internet and social media access and usage in
patients with type 1 diabetes.

How often do you use the Internet? Daily: 167 (77.7%)
ffor Intarnet usars; n=- 115} Weakly: 33 (15.3%)
Less often: 15 {7.0%)

Maver; 67 (31.2%)
Occasionally: 129
B0y

Frequently: 19 (3.8%)
Neaver: 106 (55.8%)
Occasionally: 42
{26.1%)

Frequently: 13 (B.1%)

Do you access health-related web
sites? (for Intermet users; A - 715)

Do you usa health-related Apps?
(for Smartphone 0WnNeTs; A = 161)

‘Which social network are you a Facebool- 137 (96%)
mamber of? (for socal network Twitter: 38 (26 6%)
members; n- 147} Others: 12 (22 4%)

How oftan do you use your social Daily: 75 (52.4%)

media netwarks? (for Web 2.0
USETE; A= 147)

Weakly: 37 (25.5%)
Less often: 31 (21.7%}

Do you have health-related Ma: 115 {B0.4%)
contacts in your social media Yes: 28 (10.65%)
networks? (for Web 2.0 users;
n=143)

Dio you past haalth-related Mao: 129 {BE)
comments of information in Yees: 20 (14%)

your social medis networks? (for
Wab 2 [ usars; n=143)

Flease cite this articls in press &s: G. Giménez-Pérez, &t al, sa of communication technologies by people
networking era. A chance for improvement, Prim. Care Diab. (2015), http/de dol.org/ 10,1016, ped 2015.09.002

frequent use of health-related Apps, and a further 26.1% used
them occasionally. Mo differences were observed between
Smartphone owners depending on their use of health-related
Apps.

Also, Table 2 shows social nebworks usage patterns in gen-
eral and specifically for health-related activities, in Intermet
users. Theuse of social media for health-related activites was
rather low with only Z3.8% (35 patents) of Web 2.0 members
performing health-related activities such as having health-
related contacts (28 patients) and/or making health-related
comments through the social media (20 patients). We did not
find any significant difference between social media members
with or without health-related activities, except for the ques-
Hon “treatment for other chronic conditions”, where 32.4% of
patients who answered "no” performed health related activi-
ties vs. 17.3% of those who answered "yes" (p<0.05).

Table 3 shows pabents’ characteristics according to their
willingness to share health informatdon with healthoate pro-
fessionals through information technology tools. As shown,
most patdents were willing to share information with health-
care professionals (212 out of JE9; 734%). Patents willing
to share information were younger, with a higher level of
education, and more “"technology friendly” {intermet and
smartphone users). However, the percentage of membership
of social networks was not different depending on their
willingness to share health informaton (60.6% vs. 67.6% of
[nternet users, not shown in Teble 3). There were also small

with type 1 dishetes i the social




EE XXX (2015) XXDC-XXX

Teble 3 - Willingness to share health information and to participate in a Facebook health group in patients with type 1
diabetes.
Willingness to share Willingness to participate in a Facebook group
information (n=285) (for patients willing to share information; n=213)
Mo (n=77) Yes (n=213) Mo (n=71) Yes (n=141)
SEX 3538 (50.6/49.4) 92120 [43.4/46.6)  24E (32467 6) 6972 [4B9/51.1)
Female‘mala
Age (yaars) 454152 40.1413° 443L11E 3/5+119°
Education level 21275 g1 (43.1)" 38 (53.5) B2 (58.6)
>Uppar sacondary
Internet uss (yes) 33 42.5) 182 (85.8)° 55 {77.5) 127 (o0.1)*
Smartphone use (yes) 26 (33.5) 135 (53.7" a7 o4 (65.7)
Dizhetes duration (years) 219+141 1714115k 168+105 173+115
Presence of diabetes chronic complications 35 (45.5) 72 (34) 22 {31) 50 {35.5)
serious hypoglycaemia 9 ({117} 38 (17.9) 12 (16.5) 76 (18.4)
Treatment for other chronic condition 56 [76.5) 123 (57.5)" 4E [57.5) 74 (52.5)"
“usual” HbAlc level (salf-reported) 8414 Blx11 Fo+11 B2x11
Data are n {%) or mean £ 50,
5 poils.
Epeoul
* pc.00L.

differences betareen groups in self-reported HbAlc levels,
concomitant morbid conditons and diabetes duration. After
logistic regression analysis, the only variable which predicted
the willingness to share health information was Internet
usage (p < 0.005).

Fig. 1 shows willingness to share information with health
professionals according to quartiles of age and education lewel
(<upper secondary vs. =upper secondary). It also shows will-
ingness to use e-mail andfor Facebook as communication
channel. As showrn, e-mail, either as the only option or in com-
bination with other options, would have been used by most
patients. As a whole, e-mail would have been used by 78.7% of
patients willing to share information, whereas 52_3% did not
state Facebook as a tool to be used for communication with
health professionals.

As also shown in Table 3, most patients willing to share
health information (141; 66.5%) would also participate in a pro-
fessional moderated Facebook group, not otherwise specified
or developed, a proportion significantly higher than those who
would spontanecusly use Facebook a5 3 communication tool
with health professionals (99; 46.7%; p < 0.001). Patients willing

i
Ay e Educaiion b
TE%
S0%
5% 1
% T T T T T
a az B a4 Rt = Eappar
(1Ep32y]  (Typdly] @251y (S3TSy] secrdary  sscondary

Ollingress o sham niormation  Be-mal sk
NCOMMTLINGORE O CRanmD D i i, &t Nof MEUEl'y e LG e

Fig. 1 - Willingness to share information and
communication channel preferences in patients with type 1
disbetes according to age quartiles and education lewvel®,

Fleasa cite this article in press as: G. Giménez-Pérez, et al, Use of communication

to particdpate in Facebook were younger, with a higher propor-
tion of women and again with a higher usage of the Internet.
Also, the percentage of membership of sodal networks was
higher in those willing to participate in the Facebook group
(40% wve. 79.5% of Internet users, not shown in Table 3). How-
aver, the level of education was not different betwean both
groups. The clinical profile of both groups was also rather sim-
ilar. After logistic regression analysis, the only variable which
predicted the willingness to participate in a Facebook group
was being an active member of sodal networks (p<0.001).

Only 41 partidpants out of 148 not willing to use infor-
mation technology tools or participate in a Facebook group
expressed their reasons for not doing so. The most common
reasons were technical difficulties for using such tools (n=14),
viewing them as excessively ime consuming (n=10), the pref-
erence for a face-to-face contact with health professionals
{n=>5) and the feeling that “no change is needed"” in the process
of care (n="5).

4, Discussion

Many studies have evaluated the use of the Internet for acces-
sing health information in different clinical conditions [16-18];
howrever even in most recent studies [13] the use of Web 2.0
tools has not been addressed or has been limited to small
study samples [19]. A recently published study [20] analyzed
the use of the Intermet and social networks in a large popu-
lation of patients from an ophthalmic clinic with either acute
o chronic conditions. The preference for sodal networks for
receiving hezlth reminders was very low (3%). [n the present
study we analyze the use of Web 2.0 tools and mobile apps in
patients with type 1 diabetes a chronic condition where self-
care is critical for maintaining 3 satisfactory health status.
The results provide useful information for estimating what
can be expected from the implementation of these tools in
chronic clinical conditions where self-care is recommended.
The first conclusion which can be drawn from the study is that
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although the vast majority of Internet users are active users
of social media networks, especially Facebook, these networks
are not spontanecusly used to share health-related content.
Similarly, although most patients own & Smartphone able to
use mobile apps, the use of health-related apps is low. Con-
wersely, the willingness to share information with health care
providers and to participate in a professional moderated Face-
‘book group is clearly higher. These disparate findings might
suggest a role for health care professionals in promoting the
adoption of Web 2.0 tools by patients with a chronic condition
in order to promote self-management, as suggested by oth-
ers [21]. Unfortunately, some studies have shown that health
professionals use Web 2.0 networks for communication with
colleagues and for marketing ressons rather than for commu-
nication with patients [22,23)].

Another reason for the low use of Web 2.0 technologies for
health purposes in this study might be the time elapsed since
the adoption of these technologies. Having boosted the use of
Web 2.0 networks in Spain over the last 5 years [24], it may
be only a matter of time that their use for health purposes
becomes customary. As an example, a previous study [16] in
a similar population performed in 2002 showed that the use
of the Internet for health purposes was about 50% of Internet
users, whereas in the present study is about 70%.

We did not find clinically relevant differences according
to the use of new communication technologies for health-
related purposes. In contrast with other diseases [25%] the
BC0Ess to new communication technologies for health-related
purposes was not associated with a better diabetes-related
health profile, since no differences were found in self-reported
“usual”™ HbAlc levels. Unfortunately, since the study is based
on 3 questionnaire without access to medical records, we
were unable to make a comparison with real data. Hownever,
self-reported health-status and HbAlc levels have been used
successfully in other studies [26].

As previously shown [16,27], we found = digital divide
which may limit the effeciveness of the adopton of new
communication technologies in health care. Patients" willing-
ness touse these technologies for interacting with healthcare
providers was dependant on being an Internet user, and Inter-
net users were younger and had a higher education lewel.
Although some differences in the cdinical profile of Internet
users and non-users were found these are probably due to the
difference in age between both groups, as observed in simi-
lar studies [16]. Web 2.0 use in general and for health related
purposes was more frequent in younger patients, with no dif-
ferences according to educational level. This fact may supgest
that Internet use is the only limit for the implementation of
communication technologies in healthcare, since no relevant
differences were seen in Internet habits once access to the
Internet is gained. In fact, technical limitations aroused as the
main reason for not willing to use new communicaton tech-
nologies in the process of care. Unfortunately, we were not able
to explore the effect of ethnicity or economic income which
can also limit the use of new communication technologies
[27 ,2E].

We also explored channel of communication preferences.
As in other studies [20,71,29] e-mail was the preferred channel
of communication. Although not addressed in our study, the
main reason advocated for preferring e-mail to other more

visible options may be the concern about privacy of social
media [21,77].

Although the results of study may be of interest for health-
care providers interested in implementing social media and
digital communications in clinical care, it must be acknowl-
edged that this type of patient-provider interactions suppose
some ethical concemns, specially confidentiality issues, that
cannot be ignored. Position statements of medical organiza-
tons give advice on how to address this implementation while
maintaining the adequate safepuards for patients and profes-
sionals [30].

Our study has some limitations. Firstly, it is a single cen-
tre study, and although our data compare well with Spanish
and European data about Internet use for health-purposes [2],
the power calculation renders a reasonable lewel of precision
and confidence, and patients with type 1 diabetes in Spain
are usually attended in units similar to ours, the data may
not be applicable to other populations. In particular, it would
be of interest to reproduce the data in a sample of patients
with type 2 diabetes. Secondly, clinical data were retrieved
through a guestionnaire since no data were extracted from
clinical records and therefore, may not be accurate. This fact
also prevented the comparison with those patients not willing
to answer the guestionnaire or with poor clinic attenders, in
theory & group with most to gain from the use of such tools.
And thirdly, the reasons for not using information technology
tools and sodal media for communication with health pro-
fessionals was only addressed through an open question with
a low response rate, and therefore the recommendations for
improving their use remain speculative.

5. Conclusion

Although the use of the Internet for health-related purposes in
patients with type 1 disbetes is high, the use of new communi-
cation technologies such as mobile apps and Web 2.0 netwarks
is low. However, the willingness to use Web 2.0 technologies
to communicate with health professionals is higher than its
actual use. This difference points to the need of a higher impli-
cation of health professionals in promoting the use of Web 2.0
technologies if these are to be adopted in a clinical setting.
Currently, e-mail is the tool to be considered when siming
to increase online communication with patients with type 1
diabetes.

Actions to owvercome the digital divide are still necessary
when considering the implementation of these technologies.
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Appendix I. QUESTIONNAIRE (English translation)

Date: Registration number:
| = | o Female

o Mae
¥ear of birth Which year were you diagnosed of diabetes: |
Do you have complicatons due to diabetes [eye, kidney, nerves, heart, foot, o No
circulation...}? o Yes
Hawe you ever had a low sugar value with loss of conclousness, confusion, seizures or o No
the need of others to owvercome it? o Yes
Do you take medications for treating cholesterol levels or hy pertension? o No

o Yes
Do you routinely take medications for other condictions? = ho

o  Yes

What's your usual level of glycosilated hemoglobin (HbALc)?

1-Education level o ldon't have formal education
(ongoing or completed) o Compulsary educaton (EGB;
ESO)

o Ciclos formativos
o Bachillerato/ Unversity

2-Do you have mobile phone? | o Mo

o Yes, not Smartphone

o Yes, Smartphone, Blad:berry
3-Do you use health related o Mever 3b- Which
Apps? o Sometimes ones?

o Frequenthy

4-Do you have computer at o Mo
home? o Yes
5«00 you hawe Internet o Mo
access? o Yes

IF ¥OU HAVE ANSWERED MO TO QUESTION 5 GO TO QUESTION 14

IF ¥YOU HAVE ANSWERED YES TO QUESTION 5 GO TO QUESTION &

B-Where? At home

Other places

oo

7-Do you access the Internet? No

Less than once a month
Less than once a week

More than once a week

Dty

o o0o0o0o0

B-Do you aoess health-
related websites?

Newver
Sometimes
Fregue nthy
Mo

Yes

9-Are you member of social
networks?

oojo oo

IF YOU HAVE ANSWERED NO TO QUESTION 9 GO TO QUESTION 14
IF YOU HAVE ANSWERED YES TO QUESTION 9 GO TO QUESTION 10

10-Which one? o Facebook
o Twitter
Other

o

11-Do you access to social
networks?

No

Less than once a maonth
Less than once a week

More than once a week
Dz iy

L= = I = I = I =
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PRIMARY CARE DIABETESE

|

1200 you hawve health-related contacts in your social network? o Mo

o Yes
1300 wyou publish heath related commentnes in your sodal o Mo
network? o Yes
14-Would you like to share information, or make comments or o Mo
guestions about your disease with your healthcre team online? o Yes

o I dont know

IF YOU HAVE ANSWERED NO OR I DON'T KNOW TO QUESTION 14 GO TO QUESTION 17
IF YOU HAVE ANSWERED YES TO QUESTION 14 GO TO QUESTION 15

15-Which tool would you prefer to use
(you @n answer moret han ons)

professionals/patients of the Endocrinology Unit?

16- Would you participate in a Facebook group restricted to

o E-mail
o Professional moderated
forum
o WhatsApp
o Facebook
o Any,T don't know
o No
o Yes
o 1 don't know

(]

14, we would like to know why)

17- Do you want to add any comentaries? (In c@se you have answered NO or ldon't know to guestion
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Introduction

Abstract

Aims To evaluate the dissemination of patient-oriented evidence thar mat-
ters (POEMSs) derived from the UK Prospective Diabetes Study (UKPDS)
through health information websites.

Methods Google and Altavista search engines were used to generate a list of
websites abour Type 2 diabertes trearments. We evaluated a random sample of
50 websites from each list, plus the first 10 websites displayed on each search
engine looking for the presence of POEMs about diabetes treatment derived
from the UKPDS. Websites were also ranked using the DISCERN instrument.

Results The final sample consisted of 66 websites. The most frequently stated
item was that tight blood pressure decreased complications and/or mortality
(55.5%). The effects of metformin on morbidity and/or mortality in overweight
patients and the greater effect of control of blood pressure rather than blood glu-
cose control on complications were stated in 18.2 and 16.7% of cases, whereas
the lack of effect of right blood glucose control on premature mortality and of
insulin or sulphonylureas on aggregate micro- or macrovascular outcomes in
overweight patients were stated in one case each (1.5%). The lack of effect of
tight blood glucose control on quality of life was not stated in any website.
POEMs were more frequently present in websites rated high with the DISCERN
instrument, websites with the Health-on-the-Net seal and non-commercial websites.

Condusions The dissemination of POEMs through the Interner is poor. If
patients are to be involved in decision-making processes, efforts should be made
to update the Internet contents to meet this challenge.

Diabet. Med. 22, 688—692 (2005)
Keywords evidence-based information, Internet, Type 2 diabetes

Abbreviations HON, Health on the Net; POEM, patient-oriented evidence
thar marters, UKPDS, Unired Kingdom Prospective Diabetes Study

advocated [1]. This is especially important in diseases, such as
Type 2 diabetes mellitus, where interventions addressed at

The active involvement of patients in decisions about preven- reducing the risk of complications are not able to eliminate
tive, therapeutic or diagnostc interventions is increasingly them completely. In these circumstances, health education can

not only be designed to increase patient cooperation with
physicians’ defined therapeutic strategies, but also to allow

Correspondence to: Gabriel Giménez-Pérez, Unit of Diabetes, Endocrinology

patients to be involved in the decision-making processes [2].

 of deli 5 i 5 H y 5 3 %
and Nutrition, Hospital de Sabadell, Parc Taulis/n, 08208 Sabadell, Spain. One way of delivering such information is the so-called ‘patient
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orented evidence that matrers’ (POEM). POEM descaribes how a
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diagnostic, therapeutic or preventive procedure helps patients
live longer or better [3].

The UK Prospective Diabetes Study (UKPDS) [4,5] is the
only study, other than the University Group Diabetes Project
[6], of patients with Type 2 diabetes of new onset that evaluates
the effect of intensive blood glucose and hypertension control
on long-term complications and mortality, and as such offers
important information about Type 2 diabetes care. Recently,
the presence of POEMs derived from the UKPDS has been
evaluated in a systematic search of medical review articles about
diabetes treatment [7]. The study revealed that most medical
reviews failed to transmit accurately the valid POEM results from
the UKPDS study, relying basically on recommendatons based
on outcomes for which no patient-oriented evidence exists [7].

Because the Internet is widely used to retrieve health related
information, it has great potential to influence patients’ under-
standing of their health [8]. Therefore, the evaluation of the
presence of evidence-based information in health-related
websites is of interest. We aimed to investigate the presence
of UKPDS-derived POEMs in a sample of Internet health
information websites.

Research design and methods

Selection of websites

We used the search rerms “Type 2 diabetes’, *health informa-
tion” and ‘treatment’ on Google (www.google.com) and Almawvista
(www.altavista.com) search engines to generate a list of sites.
Both search engines were accessed on 4 September 2003, The
search was limited to English language websites updated in the
past year. The initial search rendered approximately 16 900
websites in Google and 3183 in Altavista. A sample of 50 web-
sites out of the first 500 websites of each search was randomly
selected using a random number list. Additionally, the first 10
different websites shown in each search engine were evaluated.

Table 1 POEMs derived from the UKPDS reported in 66 selected websites
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Evaluation of websites

The UKPDS-derived POEMs were defined according to Shaugh-
nessy and Slawson [7] with slight modifications (Table 1), Four
endocrinologists with expertise n diabetes management inde-
pendenty evaluated whether POEMS were presented in the se-
lected websites. Two investigators evaluated the Altavista search,
while the other two evaluated the Google search. All evaluated
the first 10 websites from both search engines. Discrepancies
between mvestigators were resolved by discussion with the aid
of an additional investigator who decided the final outcome.
The evaluation was restricted to health information addressed
to non-professionals available on the selected websites.

An independent investigator, unaware of the results of the
evaluation, assessed the affiliation of website according to
Meric [9], the presence of the Health-on-the-Net (www.hon.ch/)
seal (HON seal), and rated their quality using the DISCERN -
strument (www.discern.org.uk) [10]. To evaluate the inter-rater
agreement when using the DISCERN nstrument, we performed
a post-hoe analysis, several months apart from the initial study,
using a random sample of 20% of the nitally selected websites,
which were rated again by the same investigator and by a second
individual.

The DISCERN instrument is a standardized index designed
to help users of consumer health information judge the quality
of written information about treatment choices. During its de-
velopment, the inter-rater agreement among different user groups
was determined and questions with insufficient inter-rater
agreement eliminated from the final instrument [11]. The in-
strument consists of 15 questions plus an overall quality ques-
tion rated using a 1=5 Likert’s scale. The first section of eight
questions addresses the reliability of the publicanon based on
the specification of its aims and sources of information, the
second section of seven questions addresses the quality of infor-
mation on treatment choices based on the description of how
treatments work, their benefits and nsks, the effect of not using
any treatment, their effects on the quality of life, the statement
of the possibility of more than one treatment and the support for
shared decision making, and the last question rates the overall

Cohen's Cohen's x
Completely Partially Altavista Google
stated stated Not stated search search
Tight blood pressure conteol decreased complications 13(19.7) 23 (34.8) 30 (45.5) 063 0.54
and/far mortality
In overweight patients treatment with metformin decreased 12(18.2) 0(0) 54 (B1.8) 078 0.79
maorbidity and/or mortality related to diabetes or other cause
Caontral of blood pressure had greater effect on complications 11(16.7) 00 55 (83.3) 066 .79
than blood glucose control
Tight blood glhuicose control did not prevent premature mortality 00 1(1.5) 65 (98.5) 1 1
In overweight patients treatment with insulin or sulphonylureas 0(0) 1(1.5) 65 (98.5) 1 1
had no effect on aggregate micro or macrovascular outcomes
Quality of life noe affecred, positively or negatvely, by tghe 00 0 66 (100) 1 1

glucose control

Data aren (%),
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quality of the publication based on the previous answers, Each
question is presented with short hings and a guide to how it
should be rated using examples. Its validity and reliability to

assess health information on the Internet has recently been
established [12].

Statistical methods

Differences between groups were evaluated using the Fisher's
exact test with significance at the P £0.05 level. Cohen’s kstatistic
was used to assess inter-rater reliability for the Altavista and
Google searches separately and for the inter-rater agreement of
the overall quality question of the DISCERN instrument. Addi-
tionally, the first 10 websites available on each search engine,
which were evaluated by all four investigators, were assessed
with the multo-rater k smatisoc. All stanisncal analyses were per-
formed using the SPSS 11.5 software (SPSS Inc., Chicago, IL,
USA). The multi-rater k statistic [13] was performed using the
mkppasc.sps macro m SPSS available in hetp2fsupport spss.com.

Results

Of the initial 120 websites, one was not accessible, 13 were
repeated among searches, 14 only provided links to diabetes-
related websites and 26 did not deal with health information
about Type 2 diabetes treatment. Therefore, a total of 66 web-
sites were finally evaluated (available on request). Of these, 40
were classified as professional (government, universities, med-
ical centres), 15 non-profit organizations and 11 commercial.
The HON seal was present in 15. The DISCERN rating was
high in 48 cases, moderate in 16 cases and low in two cases.
The weakest areas in the DISCERN evaluation were the refer-
ence to areas of uncertainty (not addressed in 33 websites) and
the provision of support for shared decision-making (33 web-
sites). Most websites gave balanced and unbiased information
(59 websites) and stated clearly that more than one treatmment
existed (52 websites). No differences were observed in the DIS-
CERN evaluation between commercial and non-commercial
websites (P=0.155). Evaluation of inter-rater agreement of
the DISCERN overall rating rendered a x-value of 0.79.
Assessment of the presence of POEMs derived from the
UKPDS is shown in Table 1. As shown, the most frequently
stated item, either partially or completely, was that tight blood
pressure decreased complications and/or mortality (55.5%).
The decrease of morbidity and/or mortality in overweight
patients treated with metformin and the greater effect of
control of blood pressure rather than blood glucose control on
complications were stated in 18.2 and 16.7% of cases, respect-
ively, whereas the lack of effect of tdght blood glucose control
on premature mortality and that of insulin or sulphonylureas
onaggregate micro- or macrovascular outcomes in overweight
patients were stated in one case each (1.5%). The lack of effect
of tight blood glucose control on quality of life was not stated
in any website. Kappa values for the Altavista and the Google
search ranged berween 0.63—1 and 0.54—1, respectively. Agree-
ment between evaluators for the first 10 websites present in

VL

each search engine was moderate or high with xvalues rang-
ing between 0.58 and 1, the lowest value corresponding to the
assessment that tight blood pressure control decreased compli-
cations and /or mortality.

POEMs were present in 34 (69%) websites rated high with
the DISCERN instrument, 35 {64%) of non-commercial web-
sites and, in 12 (80% ) websites which displayed the HON seal.
However, only three (17%) of those websites with moderate
or low DISCERN ratings, one (9%) commercial website and
24 (47%) websites without the HON seal, displayed at least
one POEM., Thirty-three (54%) of the stated POEMs were
reported by 11 websites that shared the same provider of
health information.

Discussion

Involving patients in decisions about preventive, therapeutic
or diagnostic interventions, means communicating their bene-
fits, lack of benefits and unwanted effects in an unbiased
manner [2,11]. Our results show that the information about
treamment of Type 2 diabetes contained in health information
websites doesn’t accomplish this objective. Although most
websites showed good quality according to the DISCERN
instrument, their statement of POEMs derived from the results
of the UKPDS smudy was poor. Most stated POEMs were
related to positive findings, whereas the statement of negative
findings such as the lack of effect of dght blood glucose control
on quality of life were uniformly neglected. It can be argued
that not all the medical community agrees about the findings
and validity of the UKPDS study [14]. However, it is the most
informative study about long-term effects of therapeutic meas-
ures in Type 2 diabetes mellitus currently available and serves
as basis for widely used therapeutic guidelines [15].

Our results support the findings of a previous study about
the presence of POEMs derived from the UKPDS in medical
review articles [7]. However, the target population and the
communication tool evaluated are different, extending the
observation of poor dissemination of evidence-based informa-
tion not only to health professionals but also to patients and
consumers, and to a new communication tool such as the
Intermet.

The use of the Internet by patients and consumers for
retrieving health information and making health decisions is
continuously increasing. In a recent survey [16], it was estim-
ated that 80% of adult Internet users have searched for
health information, this being among the commonest reasons
for Internet access. Moreover, those who access the Intemet
for health purposes feel that their health information and ser-
vices improve and that their reladonship with their doctors
changes [16]. Therefore, quality of health information on the
Internet is critical and a marter of concern, especially for health
professionals [8]. Numerous studies have evaluated the quality
of health information on the Internet and most have concluded
that quality is a problem [17]. While accuracy of contents is
usually rated as adequate [18], and as such is seen by users
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[16], completeness is generally poor [18]. Our study confirms
the lack of completeness of the information available on the
Internet from the perspective of evidence-based, patient-
oriented results. Although there is no professional consensus
about the role POEMs on diabetes self-management, we think
thatits absence is a potential barrier to shared decision making.

The control of quality of information on the Internet is debated
among medical Internet researchers [11,19]. Although our study
was not primarily designed to assess quality control instru-
ments, our results highlighe differences berween websites that
might beimportant in the search for good-guality health infor-
mation. Non-commercial websites reported more POEMs
than commercial websites. Additionally, the use of DISCERN
and the presence of the HON seal are indicators of improved
quality.

Qur study has limitations. Obviously, we were not able to
evaluate all available websites and therefore cannot be sure
that our results are accurate. However, our randomised strat-
egy plus the evaluation of the first 10 websites in each search
engine approximates the typical approach of consumers to the
Internet searches [20] and, hence, we believe that our results
are reliable. POEMs might not be an accurate summary of the
UKPDS results, but agree with other interpretations [21] and
so might be considered valid. The DISCERN rating was ini-
tially performed by a single investigator but in a post-hoc ana-
lysis, the agreement berween raters was high. In some cases, the
agreement between evaluators was only moderate. However,
the main differences between evaluators were not because of
diverging opinions about the content, but to a failure to find
the information present into the website. Finally, neither the
POEMs used nor the DISCERN allow radng of the format in
which information is presented, e.g. treatment effectiveness as
relative or absolute per cent, and therefore the study does not
cover all the aspects of quality of information from the per-
spective of evidence-based patient information [2].

In summary, our results show that the presence of evidence-
based health information about diabetes treatment on the
Internet is poor. If patients are to be involved in decision-making
processes, efforts should be made to update content on the
Internet. However, doubts still exist on whether this informa-
tion will reach those involved in the decision-making processes
[22] and what the impact would be in the care of patients.
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