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A mi padre



“Really, now you ask me,” said Alice, very much

confused, “l don’t think —*

“Then you shouldn’t talk,” said the Hatter.

Alice’s adventures in Wonderland, Lewis Carroll, 1865
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Resumen

La tesis “Implicaciones de la participacion en grupos de apoyo online en el bienestar
emocional y la salud fisica de las personas con diabetes” es un compendio de tres
articulos que aborda de manera critica e interrelacionada la correlacion entre la
participacion en grupos de apoyo online y el bienestar fisico y emocional de las
personas con diabetes. Se busca identificar los problemas derivados de dicha
participacion con la finalidad de conseguir un uso éptimo de estas plataformas digitales

y una mejor calidad de vida de las personas con diabetes.

En particular, se desarrolla un marco teérico que pretende contextualizar y analizar la
literatura existente para encontrar los beneficios e inconvenientes de dicha
participacién, asi como evidenciar los problemas existentes desde una aproximacion
comunicativa y determinar cudl es el papel del profesional médico en relacion a esta
probleméatica. Este marco tedrico se complementa con tres articulos de naturaleza mas
empirica, dos estudios transversales a partir de encuestas y una revision

sistematizada de la literatura existente.

En conclusion, este trabajo demuestra que la participacion de las personas con
diabetes en grupos de apoyo online tiene tanto beneficios como inconvenientes para

su bienestar fisico y mental.

Ademds, se aportan varias soluciones que pretenden servir de guia tanto a
investigadores como a pacientes y profesionales de la salud para abordar los

inconvenientes de estos medios y poder sacar partido a sus beneficios.

Palabras clave: grupos de apoyo, medios digitales, redes sociales, diabetes, fake

news.

Vi



Resum

La tesi “Implicacions de la participacié en grups de suport online en el benestar
emocional i la salut fisica de les persones amb diabetis” és un compendi de tres
articles que aborda de manera critica i interrelacionada la correlacid entre la
participacié en grups de suport en linia i el benestar fisic i emocional de les persones
amb diabetis. Es busca identificar els problemes derivats de dita participacié amb la
finalitat d'aconseguir un Us optim d'aquestes plataformes digitals i una millor qualitat de

vida de les persones amb diabetis.

En particular, es desenvolupa un marc teoric que pretén contextualitzar i analitzar la
literatura existent per trobar els beneficis i els inconvenients d'aquesta participacié, aixi
com evidenciar els problemes existents des d'una aproximacié comunicativa i
determinar quin és el paper del professional médic en relaci6 amb aquesta
problematica. Aquest marc teoric es complementa amb tres articles de naturalesa més
empirica, dos estudis transversals a partir de les enquestes i una revisio sistematitzada

de la literatura existent.

En conclusid, aquest treball demostra que la participacio de les persones amb diabetis
en grups de suport en linia té tant beneficis com inconvenients per al seu benestar fisic

i mental.

A més, s'aporten diverses solucions que pretenen servir de guia tant investigadors
com pacients i professionals de la salut per abordar els inconvenients d'aquests

mitjans i poder treure partit dels seus beneficis.

Paraules clau: grups de suport, mitjans digitals, xarxes socials, diabetis, fake news.

vii



Abstract

The thesis “Implications of participation in online support groups on the emotional well-
being and physical health of people with diabetes” is a compendium of three articles
that critically and interrelatedly addresses the correlation between participation in
online support groups and the physical and emotional well-being of people with
diabetes. It seeks to identify the problems derived from such participation in order to
achieve optimal use of these digital platforms and a better quality of life for people with
diabetes.

In particular, a theoretical framework that aims to contextualize and analyze the
existing literature is developed to find the benefits and drawbacks of such participation,
as well as to highlight the existing problems from a communicative approach and to
determine what is the role of the medical professional in relation to this problem. This
theoretical framework is complemented by three articles of a more empirical nature,
two cross-sectional studies based on surveys, and a systematic review of the existing
literature.

In conclusion, this work shows that the participation of people with diabetes in online
support groups has both benefits and drawbacks for their physical and mental well-

being.

In addition, several solutions are provided. They are intended to serve as a guide for
researchers, patients and health professionals to address the drawbacks of these

media and be able to take advantage of their benefits.

Keywords: support groups, digital media, social networks, diabetes, fake news.
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Prélogo

El recorrido que ha dado como fruto la finalizacién de esta tesis doctoral comenzo en
el afio 2017, cuando acabé mi Master en Informacién Digital'. Antes de acabarlo, ya
tenia claro que queria iniciar el Doctorado en Comunicacion, y de hecho el méster fue

la puerta que me permitié acceder a él.

A pesar de que, inicialmente, queria centrar mi tesis en la influencia de los medios
digitales aplicada al marketing, mis directores me aconsejaron hacerlo sobre un tema

recurrente en mi vida y que lleva afios formando parte de ella: la diabetes.

En 2013 creé el blog Dulces Diabéticos?, que en un principio fue tan sélo un proyecto
para una de las asignaturas de mi grado universitario®, y cuyo objetivo inicial era por
tanto el de servir como practica relacionada con la creacion de péaginas web y el

estudio de nichos de mercado a nivel de posicionamiento en buscadores (SEO).

Con el tiempo, el blog fue creciendo y vi como aumentaban las visitas de manera
constante y prolongada en el tiempo. En 2017 ya contaba con una media de 150.000
visitas mensuales, y ahora en 2021 esta cifra ha crecido hasta las 250.000 visitas al
mes. El hecho de que aumentaran tanto las visitas fue sefial inequivoca de que habia
un interés en este tipo de contenidos, principalmente recetas y otras publicaciones
relacionadas con la diabetes. Dado que mi profesion siempre ha estado muy ligada al
SEO, conté con las herramientas y conocimientos necesarios para poder hacer
andlisis constantes sobre cuales eran los temas mas demandados y qué tipo de
contenidos generaban mayor interés por parte de los usuarios. Era obvio que la

cantidad de personas buscando este tipo de informacion era considerablemente alta.

Por otro lado, y para aumentar la visibilidad de los contenidos publicados, empecé a
unirme a comunidades online cuyo tema central fuese la diabetes, principalmente
grupos de Facebook, para poder compartir mis contenidos y aumentar las visitas a la
web. Fue entonces cuando empecé a ver la cantidad desmesurada de contenidos que
se publicaban alrededor de esta patologia. Como en un grupo de Facebook cualquiera
puede publicar y compartir todo tipo de informacion, los propios usuarios eran agentes

a la hora de compartir articulos, contenidos y opiniones sin necesidad de que tuvieran

! Master en Informacién Digital, Universitat Pompeu Fabra. 2016-2017.
% Dulces Diabéticos, blog de recetas y diabetes. https://www.dulcesdiabeticos.com
* Grado en Marketing y Comunidades Digitales, Universitat Pompeu Fabra. 2012-2016.
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una base cientifica en condiciones. Y este aluvion de informacién no verificada

empez6 a convertirse en parte de mi propia desinformacion.

Siendo consciente de gue yo misma podia convertirme en una fuente de informacion
no contrastada, siempre intenté ser muy meticulosa en la recopilacién de informacion
cientifica para elaborar mis contenidos. Ademas, inicié (y finalicé) algunos estudios en
Nutricion y Diabetes con la Unica finalidad de ofrecer contenidos de valor con

informacion fiable y segura. Mi web no iba a ser un nido de fake news.

Como antafio, seguia acudiendo a los grupos de apoyo online en Facebook para
compartir mis contenidos. La mayoria de veces entraba en ciertos grupos, copiaba y
pegaba un enlace a mi web, y salia de ellos sin interactuar con nadie. Y si bien mi
objetivo era Unicamente el de llegar a un publico mas amplio y, como siempre,
aumentar las visitas a la web, con el tiempo empecé a darme cuenta de las actitudes y

comportamientos de las personas que formaban parte de estos grupos.

Encontré por primera vez a personas que negaban o contradecian sistematicamente la
informacién que yo compartia. Una informacién, que como decia, siempre se baso6 en
datos cientificos, tanto de fuentes secundarias como de fuentes primarias, pues poco a
poco fui tejiendo una red de profesionales de confianza, incluyendo médicos,
endocrinos, nutricionistas y educadores en diabetes, que me ayudaban siempre que
tenia alguna duda, antes de compartir nada. Pero estas personas, sin conocimientos

médicos, sin formacion, la contradecian.

Encontré personas que, de manera opuesta, me pedian consejos médicos, sin ser yo
una profesional de la medicina. Sin preguntarme siquiera si lo era. Me preguntaban si
podian comer X o Y. Si debian tomar una pastilla de metformina o compensar con la
dieta. Si debian inyectarse el doble de unidades de insulina tras hacer deporte. A mi,
que no era nadie, s6lo por haber compartido, casi siempre, recetas de cocina. Y por
supuesto, siempre les dije, atonita, que eso era algo que debian consultar con su

médico, no conmigo ni con nadie en un grupo de Facebook.

Encontré también personas que compartian conmigo sus logros y desventuras en
relacion a la diabetes. Sus buenos o malos controles. Las subidas de glucosa. Las
noches en vela. El malestar, la angustia, la falta de empatia en sus circulos cercanos.
Para estas personas, pensaba para mi, los grupos de apoyo online debian de ser un

verdadero alivio. Un apoyo, valga la redundancia.



Con el tiempo, y a medida que mi participacion en estos grupos aumentaba, vi como
todo esto sucedia entre los miembros de manera generalizada. Y de la misma forma
en que una persona confiaba en otra, totalmente desconocida, a la hora de sentirse
arropada en un momento delicado emocionalmente, también lo hacia a la hora de
realizar consultas médicas o nutricionales. Vi como los grupos de Facebook se
convertian en consultorios de poca monta, donde los participantes se hacian caso
unos a otros a la hora de tomar decisiones importantes acerca de la gestion de su
enfermedad, resolviendo dudas que podian ser vitales a través de conversaciones con

desconocidos, en lugar de acudir a una consulta médica.

Lleg6 un punto en el que entrar en estos grupos me revolvia el estbmago. Me sentia
mal, genuinamente preocupada por las personas que participaban en ellos y en cémo
podia afectarles lo que compartian el resto de miembros de estos grupos. A veces me
enzarzaba en discusiones con otras personas, intentando proteger a otras. Sentia
indignacién, rabia, impotencia. Pero qué iba a hacer yo, una Unica persona, contra

esos ecosistemas digitales formados por tantisimos miles de personas.

Y entonces, llegd la pregunta: “;No prefieres hacer la tesis sobre algo que te
apasione? ;Que te importe?”. Y la respuesta fue un rotundo si. Seguia siendo una
Unica persona, pero iba a contar con apoyo en la universidad, de mis directores, del
equipo de investigacion en comunicacion® al que ingresé, de otras personas que

sabian mucho mas que yo. Y pensaba usarlo para aportar mi granito de arena.

Asi, empecé la tesis con el objetivo de ver cuales eran los efectos de la participacion
en grupos de apoyo online en la vida de las personas con diabetes, tanto a nivel
emocional como fisico, en su salud. Desde el principio tuve claro que me decantaria
por la tesis por compendio de articulos por un sencillo motivo, que era el de facilitar el
consumo de los resultados obtenidos. Resulta obvio pensar que una persona pueda
leerse antes un articulo de 8 paginas que una tesis de 200, por muy bien estructurada

gue esté.

La primera investigacion que realicé, publicada en forma de articulo cientifico®, se
centrd en encontrar las correlaciones entre la participacion en grupos de apoyo online
y el bienestar emocional de los pacientes con diabetes. En ella, ademas de los

resultados obtenidos estrictamente relacionados con la pregunta de investigacion, nos

4 Equipo de investigacion CAS (Communication and Advertising Society). Universitat Pompeu Fabra.
> Herrero, N., Mas-Manchon, L., & Guerrero-Solé, F. (2019). Do online support groups influence the well-
being of patients with diabetes?. Profesional de la Informacion, 28(2).
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dimos cuenta de que existia una variable muy importante de cara a la interpretacion de
resultados, que era el tipo de diabetes de las personas que estaban participando en el

estudio.

Por ello, cuando avanzé la investigacién y se plante6 un nuevo articulo®, esta variable
fue no sélo considerada desde el principio, si no que resulté de gran importancia de

cara a todo el desarrollo del mismo.

Contar con la web, la comunidad a su alrededor y la red de contactos que habia ido
construyendo, me ayudé mucho tanto a la hora de recoger datos como a la hora de
interpretarlos. A medida que avanzé la investigacion, fui haciéndome méas consciente
de todas las cosas que implicaba algo que s6lo me habia cuestionado por encima.
Entendi que buscar efectos y encontrar correlaciones era algo muy distinto. Y aunque

para la tesis encontré correlaciones, sigo y seguiré buscando efectos.

Por eso, el paso final l6gico dentro de este marco fue el de realizar una revisién
exhaustiva de la literatura existente’. Una pausa para poder entender mejor todo lo
que estaba pasando en estos ambientes digitales, el papel del médico y toda una
aproximacion comunicativa como herramienta para dar solucién a los problemas que
se plantean. Una pausa para organizar mejor mis ideas y preparar mejor mis futuras

investigaciones.

Hacer una tesis doctoral sobre la influencia de los medios digitales en marketing, para
vender, hubiera sido mas facil, mas sencilla. En cambio, esta tesis, tal y como ha
acabado desarrollandose, ha supuesto varios desafios para mi, sobre todo a nivel
personal y emocional. He pasado muchas malas noches pensando en todo lo que ya
sabia y en las nuevas cosas que iba descubriendo. En los resultados de mis
investigaciones, en que no estaba analizando datos, estaba analizando la vida de

ciertas personas. En qué podria hacer yo para ayudarles.

Y a pesar de todo, lo volveria a hacer. Volveria a escoger a las personas.

6 Herrero, N., Guerrero-Solé, F., & Mas-Manchdn, L. (2021). Participation of Patients With Type 2
Diabetes in Online Support Groups is Correlated to Lower Levels of Diabetes Self-Management. Journal
of diabetes science and technology, 15(1), 121-126. https://doi.org/10.1177/1932296820909830

7 Herrero, N. (2021). The participation of patients with diabetes in online support groups: physical and
emotional implications, and impact on the doctor-patient communication. Revista cientifica de
informacién y comunicacion. Envio aceptado para su publicacién en julio de 2021.
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1. Introduccién

1.1 Modalidad y estructura de la tesis

La tesis reune un compendio de tres articulos que aborda de manera critica e
interrelacionada la relacion entre la participacion en grupos de apoyo online y el

bienestar fisico y emocional de las personas con diabetes.

La estructura de esta tesis, por tanto, se adecua a la modalidad de tesis por
compendio. Siguiendo la normativa de la Universitat Pompeu Fabra, las tesis por
compendio deben incluir un minimo de tres articulos, dos de los cuales deben haber
sido publicados en una revista indexada o en Scopus o0 en Web of Science. En el caso
de la tesis “Implicaciones de la participacién en grupos de apoyo online en el bienestar
emocional y la salud fisica de las personas con diabetes”, se incluyen tres articulos,
todos ellos publicados en revistas indexadas en Scopus. También se pide que la
doctoranda sea primera firmante en todos los articulos y que al menos uno de ellos
esté publicado en lengua inglesa. Todos los articulos publicados cumplen con estos

dos requisitos.

Respecto a la estructura de la memoria, se empieza con una primera parte que
pretende aportar al lector el marco teérico necesario para situarle en la investigacion,
entender el objeto de estudio y su problemética, la metodologia utilizada y los

resultados obtenidos con el estudio.

En la segunda parte, se rednen todos los articulos publicados y se explica la relacién y
vinculacion entre las distintas publicaciones. Se presentan tres articulos cuyo orden de
presentacion responde a su fecha de publicacion. Primero, dos articulos empiricos
basados en estudios transversales con datos recogidos a partir de encuestas que
pretenden encontrar la correlacion entre la participacion en grupos de apoyo online y el
bienestar emocional y fisico, respectivamente, de las personas con diabetes, y como
cierre un articulo tedrico a partir de una revision sistematizada que busca encontrar la
causalidad de las correlaciones encontradas anteriormente y aportar mas informacion

acerca de los beneficios y problemas derivados del uso de estas plataformas.

Por ultimo, la tesis cierra con una tercera parte que pretende servir de revision final de
los objetivos y preguntas de investigacion, ademas de aportar conclusiones y servir

como punto de partida para futuras investigaciones.



1.2 Contexto y objeto de estudio

La diabetes es una de las enfermedades cronicas mas prevalentes de los Ultimos
afos, suponiendo grandes retos y desafios tanto para los pacientes que la sufren
como para los profesionales de la salud que la tratan (Zimmet, 2011). El nUmero de
personas con diabetes sigue creciendo afio tras afio (Wild et al., 2004; Organizacion
Mundial de la Salud, 2016). Segun la International Diabetes Federation (IDF), se
estima que unos 378 millones de personas en todo el mundo tienen diabetes y se

espera que esta cifra llegue a los 392 millones en 2035 (Rippe, 2018).

La diabetes es una enfermedad que esta muy relacionada con el estilo de vida de la
sociedad moderna. La dieta occidental (que incluye el consumo elevado de alimentos
con un alto contenido en glucosa, productos ultraprocesados, proteinas animales y
productos lacteos), el sedentarismo y la falta de actividad fisica, el estrés y la falta de
suefio son problemas actuales que estan directamente relacionados con el aumento
de glucosa en sangre y el desarrollo de la diabetes, en especial de la diabetes tipo 2
(Clatici et al., 2018; Karthikeyan et al., 2019; Kelly et al., 2020).

El uso diario de la tecnologia, comun en nuestra era favorece algunos de estos malos
hébitos, como por ejemplo el estrés (Wang et al., 2019) o la falta de suefio (Perrault et
al., 2019). La luz led que emiten nuestros dispositivos electronicos (méviles, tablets y
ordenadores) reduce la produccién de melatonina, que es una hormona que nos ayuda
a dormir (Haim & Zubidat, 2015). La consiguiente falta de suefio esta, ademas,
relacionada con los hébitos de vida no saludables descritos anteriormente (Garcia-
Lunar, 2021).

La relacion de la diabetes con estos malos habitos cobré especial importancia durante
los afios 2019-2020, ya que el confinamiento domiciliario provocado por el COVID-19
favorecié el desarrollo de los mismos, en especial la disminucion de actividad fisica y
el aumento de peso debido a una peor alimentacién, ademas de otros problemas
relacionados con la diabetes como la falta de exposicion solar o el aislamiento social,
que pudo a su vez derivar en un aumento de la depresion en los pacientes (Lippi et al.,
2020).

El tratamiento de la diabetes esta asociado con restricciones dietéticas (como por
ejemplo la ingesta de azlcar o carbohidratos), la toma diaria de medicaciéon (como
metformina), el control y monitoreo continuo de los niveles de glucosa en sangre,

inyecciones de insulina, y un amplio espectro de complicaciones y problemas de salud



a largo plazo (retinopatia, nefropatia, neuropatia, problemas cardiovasculares,
obesidad o incluso amputaciones) (Rathmann et al., 2018). Estas restricciones,
tratamiento farmacoldgico y problemas puntuales, que varian en funcion del paciente,
pueden conllevar un peor autocuidado de la diabetes (Pintaudi et al., 2015) y riesgos
asociados con la salud en general y problemas de depresién (Anderson et al., 2001;
Grigsby et al., 2002; Nicolucci et al., 2013).

Por todo esto, los pacientes con diabetes son susceptibles de necesitar apoyo, tanto
informacional como emocional. Sin embargo, algunos doctores abordan la enfermedad
de sus pacientes desde un punto de vista puramente médico, llegando a hacer que se
sientan confundidos o con una notable falta de control sobre su propia enfermedad
(Thorne & Paterson, 2001). Ademas, la mayoria de los pacientes creen que el médico
no es una buena opcién a la hora de recibir apoyo emocional porque a menudo
carecen de empatia, confianza con ellos y una forma de comunicacién mas horizontal
(Leimeister & Kremar, 2005). La familia puede aportar este apoyo emocional y con ello
mejorar el bienestar emocional y fisico del paciente con diabetes (La Greca, 2002;
Lerman, 2005). Pero, ademas, los pacientes también pueden beneficiarse de sus
relaciones con amigos u otras personas afectadas por la misma patologia a través de

la comparticién de sus experiencias en espacios comunes (Kimmerle et al., 2014).

Por todo ello, cada vez son mas las personas con diabetes que participan en
comunidades digitales y grupos de apoyo online para compartir sus sentimientos y
preocupaciones, obtener apoyo emocional y otros tipos de informaciones relacionadas

con su enfermedad.

Las redes sociales y los medios digitales pueden suponer un entorno adecuado para
este proposito (Wright, 2002). Un correcto uso de los mismos puede contribuir a
solucionar algunos problemas relacionados con la diabetes, ayudando a reducir y
estabilizar los niveles de glucosa en sangre, al empoderar a los pacientes aportando
informacién sobre su enfermedad y ofrecerles apoyo emocional (Fagherazzi &
Ravaud, 2019) y a reducir los niveles de estrés o incluso mejorar el estado de salud de
los pacientes (Alfian et al., 2021), convirtiéndose asi en un activo beneficioso para los
pacientes ya que una carga emocional elevada esta relacionada con una peor gestion
y autocuidado de la diabetes (Joensen et al., 2016). Es més, en el caso de las
mujeres, un estudio realizado por Norberg et al., (2007) demostré que aquellas que
tenian mayores niveles de estrés y recibian menos apoyo emocional tenian un mayor

riesgo de desarrollar DM2.
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No obstante, y aunque la mayoria de los usuarios participen en estos grupos de apoyo
online con la finalidad de recibir apoyo emocional, la principal funcion de estos medios
es la de proveer apoyo instrumental, es decir, que actian como fuente de informacion
(Stellefson et al., 2019). De hecho, se ha demostrado que el apoyo emaocional que
buscan las personas con diabetes a menudo est4 también vinculado a la blusqueda de
apoyo informacional (Kowitt et al., 2015). El principal problema surge debido a que la
calidad de la informacién compartida difiere mucho en funcién del grupo en el que se
comparte. Un estudio de Weitzman et al. (2011) evidencié que, a pesar de que la
informacién pueda estar alineada con la diabetes a nivel cientifico o sus
recomendaciones a nivel de practicas clinicas, existe una falta de verificacion médica
tanto en los enlaces a informacion externa como en las aproximaciones internas (con
la moderaciéon de los miembros del grupo por parte de un profesional). De esta
manera, es posible encontrar en estos grupos de apoyo informacion errénea sobre la
diabetes, incluyendo su supuesta cura y recomendaciones de escasa 0 nula validez
cientifica relacionadas con su tratamiento. Es habitual encontrar, por ejemplo,
personas que recomiendan la ingesta de bebidas naturales preparadas en casa, de
caracter nutricional no muy distinto al de una simple infusién, y cuyo consumo se
supone que puede revertir la diabetes — esta informacion es, obviamente, totalmente

falsa.

El objeto de estudio de esta investigacion se centra en la influencia social que tiene
lugar en los grupos de apoyo online relacionados con la diabetes, entendiendo como
influencia a la capacidad de conseguir que una persona se comporte o tenga actitudes
en linea con las de un grupo determinado de personas (Wilson et al., 2016). Se busca
entender como pueden afectar las conversaciones que tienen lugar en estos foros en
la toma de decisiones del paciente con diabetes, y como afectan por tanto estas

decisiones a su bienestar emocional y su salud.

Resulta importante comprender que el cuidado de la diabetes requiere un buen
entendimiento y una correcta educacion sobre la enfermedad, tanto en casos de
diabetes tipo 1, como parte de la educacién temprana del individuo, como en casos de
diabetes tipo 2, en los que el paciente ya tiene un estilo de vida definido y habitos

adquiridos tanto en su manera de comunicarse como en el cuidado de su salud.

Asi, la tesis “Implicaciones de la participacion en grupos de apoyo online en el

bienestar emocional y la salud fisica de las personas con diabetes” aborda la relacién
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que existe entre la participacion y el consumo de informacién en grupos de apoyo

online y el bienestar fisico y emocional de las personas con diabetes.
1.3 Objetivos de la investigacion

El objetivo principal de esta tesis es el de desarrollar de una investigacion que permita
abordar los posibles beneficios y problemas que pueden obtener las personas con
diabetes derivados de su participacién en grupos de apoyo online relacionados con la
enfermedad desde wuna aproximacién comunicativa, interrelacionando teorias
comunicativas con sus consecuencias a nivel médico y psicologico en los pacientes.
Es decir, se busca descubrir las implicaciones de la participacién en grupos de apoyo

online en el bienestar fisico y emocional de dichos pacientes.
Los objetivos especificos de la investigacion son los siguientes:

1. lIdentificar las implicaciones de esta participacion, incluyendo beneficios y
problemas, y realizar una aproximacion a las mismos desde un punto de vista

comunicativo.

2. Proponer soluciones de cara a mejorar la comunicacién doctor-paciente y conseguir
gque los pacientes con diabetes tengan acceso a informacion veridica y segura sobre

su salud y su patologia.
1.4 Preguntas de investigacion

Para conseguir los objetivos anteriormente detallados, se plantean las siguientes

preguntas de investigacion:

RQ1: ¢Pertenecer a un grupo de apoyo online tiene algin impacto en el bienestar
emocional de un individuo con diabetes, incluyendo el apoyo percibido, la autoestima y

la motivacion?

RQ2: ¢Como se relaciona la participacion en grupos de apoyo online con el bienestar

fisico de los pacientes con diabetes?

RQ3: ¢ El impacto que pueda tener la participacion en estos grupos de apoyo online en

el bienestar fisico o emocional de un individuo, depende de su tipo de diabetes?

RQ4: ¢(Qué problemas puede suponer el consumo de informacién en los grupos de

apoyo online sobre diabetes?
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RQ5: ¢ Como es actualmente la comunicacién doctor-paciente respecto al consumo de

informacién online y como podria mejorarse?
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2. Marco teoérico
2.1 La diabetes

La diabetes, o diabetes mellitus (DM), es una enfermedad que implica un conjunto de
cambios en nuestro metabolismo, caracterizados por la presencia de niveles
persistentemente elevados de glucosa en sangre, como consecuencia de una
alteracion en la secrecion y/o accion de la insulina, que afecta ademas al metabolismo

del resto de los hidratos de carbono, lipidos y proteinas (Awuchi et al., 2020).

Su prevalencia mundial, es decir, la proporcién de personas a las que afecta, se sitla
alrededor de un 8,5% de la poblacién adulta, segun la OMS (2016), y va aumentando
con la edad.
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Imagen 1. Mapa de la prevalencia de la diabetes. International Diabetes Federation (2015).

Existen principalmente dos tipos de diabetes: la Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) y la
Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM2), aunque también se pueden padecer otros tipos de
diabetes, minoritarias, como la diabetes gestacional y otras formas raras debidas
principalmente a causas médicas o genéticas (Petersmann et al., 2018; Goyal & Jialal,
2020).

La DM1 se da cuando nuestro organismo — en concreto el sistema inmunoldgico, que
actua contra las infecciones — ataca y destruye las células beta del pancreas, que son
las que producen insulina (Petersmann et al., 2018). Es decir, nuestro cuerpo es

incapaz de producir insulina.
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Al ser un fallo del organismo de los pacientes, la DM1 se da sobre todo en nifios y
adolescentes, con una mayor incidencia en nifios de entre 5y 7 afios (Redondo et al.,
2018; Patterson et al., 2019). En casos mas raros, también se puede dar en adultos
jovenes. Este tipo de diabetes representa alrededor de un 10 del total de casos de

diabetes en todo el mundo (Mobasseri et al., 2020).
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Imagen 2. Prevalencia de la DM1 en nifios de 0-14 afios (casos cada 100.000 habitantes por afio).
International Diabetes Federation (2015).

Los pacientes con DM1 deben seguir un régimen terapéutico estricto de por vida para
poder prevenir complicaciones agudas y cronicas que puedan derivar de la
enfermedad. Existen ademas algunos factores psicolégicos (como la salud mental, el
estrés, la autonomia o incluso el ambiente familiar) que se han relacionado con el

control metabdlico de estos pacientes (American Diabetes Association, 2021).

La DM2 es el tipo de diabetes més frecuente, afectando a alrededor del 90% de los
pacientes con diabetes (CITA). Afecta por igual a hombres y mujeres y tiene una

mayor incidencia a partir de los 55 afios (Khan et al., 2020).

Al contrario que en la DM1, los pacientes de DM2 si que tienen capacidad de producir
insulina en el pancreas, pero pueden haber perdido la capacidad de reponerla
rapidamente cuando hace falta, con lo que es posible que puedan necesitar
inyecciones de insulina. Ademas, también se asocia frecuentemente con otros

transtornos como el sindrome metabdlico (Petersmann et al., 2018).

15



Este tipo de diabetes, entre otros factores como el hereditario, estd muy influenciada
por los habitos alimentarios y un estilo de vida sedentario. Por ello, se pueden evitar
complicaciones derivadas de la DM2 al llevar una dieta adecuada y un estilo de vida
activo y saludable (Sami et al., 2017).

La diabetes (cualquier tipo) puede causar complicaciones como ceguera, insuficiencia
renal, infarto de miocardio, accidente cerebrovascular e incluso amputacion de los
miembros inferiores, entre otras. Se puede tratar la diabetes y evitar o retrasar sus
consecuencias con una dieta saludable, actividad fisica, medicacion y exdmenes
periddicos para detectar y tratar estas complicaciones, pero por el momento no se

puede curar (Deshpande et al., 2008).
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Imagen 3. Principales complicaciones de la diabetes. International Diabetes Federation (2015).
2.2 Redes sociales online

Hoy en dia, las personas que sufren alguna patologia cronica como la diabetes
participan cada vez mas en comunidades digitales (Bevan, 2017) — incluyendo los

grupos de apoyo online — con la finalidad de compartir sus sentimientos, obtener
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apoyo emocional y/u obtener informacion sobre su enfermedad. Gestionar cualquier
tipo de diabetes requiere un buen conocimiento sobre la enfermedad, asi como poder
contar con apoyo emocional e informacional. En el caso de los pacientes con Diabetes
Mellitus Tipo 1 (DM1), esta informacion se presenta como una nueva fuente de
aprendizaje, mientras que en los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM2) se trata
de una fuente de actualizacion de la informacion que ya habian adquirido. Esto es asi
debido a la naturaleza de la enfermedad, ya que en la DM1 la deteccion y diagndstico
se suele dar a edades tempranas, donde los pacientes suelen ser nifios cuyos padres
ejercen el control sobre la gestion de la enfermedad, y en la DM2 el diagndstico se da
en edades mas avanzadas, cuando el paciente ya tiene un estilo de vida definido y

unos héabitos adquiridos en cuanto a su salud (Ekoé et al, 2008).

Los humanos sienten la necesidad de pertenecer a una comunidad y escoger sus
conexiones sociales a través de la propia seleccién, aunque también existen otros
factores psicologicos que pueden influenciar sus decisiones (Christakis & Fowler,
2009). Es por eso que las personas se organizan en comunidades, que a su vez dan

lugar a lo que conocemos como redes sociales.

En los entornos digitales, las fuerzas psicolégicas y socioldgicas involucradas en las
redes sociales crean interdependencia entre los usuarios y fomentan la formacién de
rebafios online, principalmente debido a nuestra biologia evolutiva (que despierta
nuestros instintos de seguir al rebafio) y a nuestros sistemas interactivos cerebrales
(Baddeley, 2010; Leary, 2017).

Los factores principales que afectan a la diseminaciébn de un mensaje en las redes
sociales online son la homofilia y la influencia social (Bakshy et al., 2012). La homofilia
es un comportamiento psicogénico basado en la similitud: la similitud construye
conexiones. De esta manera, los individuos tienden a asociarse con personas que son
similares a si mismos (McPherson et al., 2001). Por otro lado, definimos la influencia
como el poder que alguien o algo tiene para afectar o cambiar a alguien o algo de
manera indirecta pero significante, con el objetivo de conseguir un bien mayor para el

grupo, equipo u organizaciéon (Wilson et al., 2016).
2.3 La influencia en medios digitales

Como existen mdltiples factores que pueden afectar a un individuo, se consideran
distintos tipos de influencia, que varian en funcién del contexto en el que se encuentra

la persona (Hu et al., 2019). La influencia social es el fendbmeno que ocurre cuando el
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comportamiento de un individuo es susceptible de cambiar con el tiempo a aquél
mostrado en su circulo social (Forgas, 2016; Argo, 2020). Es decir, se da cuando lo
que piensa o0 hace una persona esta influenciado por lo que dicen o hacen los demas.
La influencia social puede estar basada en el refuerzo mutuo, cuando dos o mas
personas comparten conversaciones donde se intercambian ideas, actitudes o valores
comunes, en la presion social, que tiene lugar de manera méas unidireccional y genera
comportamientos basados en la imitacion (por parte de las personas que han sido
influenciadas), o en la conformidad respecto a las normas, que se da cuando una o
varias personas piensan o actlan de acuerdo a lo que establecen las normas
validadas en un ambito en concreto, como pueden ser las costumbres sociales o algun
concepto que se ponga de moda (Laninga-Wijnen & Veenstra, 2021). El analisis de la
influencia social en redes sociales es importante tanto a nivel social como
comportamental, ya que puede ayudar a explicar el comportamiento y el proceso de
toma de decisiones de las personas (Peng, Wang et al., 2017; Peng, Yang et al.,
2017).

La influencia social cobra especial importancia cuando tiene lugar entre los

participantes de los grupos de apoyo dirigidos a los pacientes con diabetes.
2.4 Foros de salud y grupos de apoyo online

Los grupos de apoyo para pacientes de enfermedades crénicas gestionados por
profesionales de la salud se concibieron por primera vez durante la década de 1980
para mejorar la calidad de vida de las mujeres con cancer de pecho con metastasis, a
través del apoyo emocional (Spiegel et al., 1994). Estos grupos requerian la presencia
de un equipo médico (doctores, terapeutas, enfermeras), por lo que eran costosos de
implementar. Hoy en dia, este tipo de grupos (presenciales) no estan muy extendidos
y casi nunca forman parte del tratamiento de la diabetes, salvo en casos promovidos
directamente por asociaciones dedicadas especificamente a la gestion de la diabetes
(como la Federacion Espafiola de Diabetes o la Associacié de Diabetes de Catalunya;
2021), a las que el paciente debe afiliarse porque no son servicios ofrecidos por la
sanidad publica. Sin embargo, en los Ultimos afios han ido apareciendo grupos de
apoyo online que combinan el concepto bésico de un grupo de apoyo con las
funcionalidades de un foro online. Los foros online son grupos de personas con
intereses y practicas comunes que se comunican entre si de manera regular y
prolongada en el tiempo de manera organizada a través de internet, habitualmente con

una localizacibn o mecanismo comun (Ridings et al., 2002). Los foros online se
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caracterizan por la disponibilidad de sus contenidos 24/7, el anonimato, la divulgacion

selectiva y la creacion de redes sociales (White & Dorman, 2001).

Los grupos sociales online funcionan de forma muy particular. Por lo general, la
primera experiencia de un usuario al discutir o contemplar el conocimiento de la
comunidad es responder o interactuar con la publicacién de otro usuario (Landqvist,
2016). Por tanto, la actividad central de estos grupos gira en torno a compartir
opiniones y experiencias personales, asi como a seleccionar y distribuir informacion
para satisfacer las necesidades de cada autor. Los hilos de discusion en foros online
pueden verse como una forma de comunicacion grupal, ya que tienen las mismas
caracteristicas que los grupos de apoyo offline (cara a cara): es decir, tamafio,

interdependencia, tarea, identidad y normas (Gritsenko, 2016).

Algunos sitios online populares como Facebook o Twitter se han convertido en
espacios comunitarios donde las personas con una enfermedad crénica, como la
diabetes, pueden interactuar entre si de manera similar a como lo harian en un foro
(Zhu et al., 2015). Con un promedio de 2,89 billones de usuarios diarios (Statista,
2021), Facebook (FB) es actualmente uno de los sitios mas populares entre la
poblacion. FB permite la organizacién y gestion rapida y sencilla de grupos publicos,
privados o0 secretos. Estos giran en torno a cualquier tema que pueda interesar a los
usuarios que los crearon en primer lugar, incluida la diabetes. Para unirse a un grupo
privado, un usuario debe ser invitado o aceptado por un miembro actual del grupo
(Facebook, 2021). Por eso, cualquier persona que sea aceptada o invitada a estos
grupos puede formar parte de ellos, tanto con un rol de participante como con un rol de

administrador o moderador, influenciando con sus participaciones al resto de usuarios.

La investigacion confirma que los foros online y los grupos de FB creados con el
propésito de discutir temas relacionados con la salud son muy similares: permiten a los
participantes compartir sus ideas en una publicacién en la que otros miembros pueden
responder, como si fuera un hilo en un foro. Ademas, tanto FB como los foros online
permiten el intercambio de mensajes privados entre usuarios. En general, los grupos
de FB y los foros online relacionados con la salud estan prosperando y brindan apoyo
a sus usuarios (Nieuwboer et al., 2013). Este apoyo puede ser de diferentes tipos,
especificamente en términos de confirmacion, informacion, consejo y empatia
(Carlsson et al., 2016). Los grupos de apoyo online relacionados centrados en temas
relacionados con la salud se pueden utilizar para satisfacer la necesidad de

informacion, que esté fuertemente relacionada con poder hacer preguntas especificas,
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0 para obtener apoyo emocional, que consiste en compartir opiniones y brindar apoyo
a los demas (Reifegerste et al., 2017; Rains & Keating, 2015; Howard et al., 2001).

Asi, y dado que las personas crean vinculos mas fuertes con individuos que son
similares a ellos (Christakis & Fowler, 2009), se entiende que los pacientes con

diabetes puedan querer formar parte de grupos que traten sobre su patologia.
2.5 La necesidad de las personas con diabetes de recibir apoyo social o emocional

El diagndstico de la diabetes implica una serie de cambios en el estilo de vida y los
habitos del paciente: restricciones dietéticas, ingesta diaria de nuevos medicamentos 0
antidiabéticos orales como la metformina, seguimiento de los niveles de glucosa en
sangre, inyecciones de insulina, e incluso la posible aparicion de complicaciones
(nefropatia, retinopatia, problemas cardiovasculares, obesidad o0 amputaciones)
(Members et al., 2013). Todos estos cambios ayudan a explicar la aparicion de la
angustia o malestar emocional (Polonsky et al., 2005), que también se relaciona con
una peor gestién y autocontrol de la diabetes (Pintaudi et al., 2015), y tiene un impacto
en el aumento del riesgo de complicaciones, en los niveles de glucosa en sangre y en
la mortalidad del individuo afectado (Grigsby et al., 2002; Anderson et al., 2001;
Nicolucci et al., 2013).

Cuando esto ocurre, las personas con diabetes necesitan apoyo social para sentirse
mejor. Aunque el apoyo social tiene diferentes dimensiones, las formas mas comunes
son el apoyo informacional y el apoyo emocional (Roffeei et al., 2015; Loader et al.,
2002; Eichhorn, 2008). El apoyo informacional se refiere al intercambio de
conocimientos e informacion relevantes alrededor de un tema especifico, mientras que
el apoyo emocional se basa en la preocupacién por los demas. El apoyo emocional
también puede tener lugar cuando los usuarios publican sus experiencias personales,
ya que estas fomentan una respuesta mas emocional o afectiva (Kimmerle et al.,
2014).

En entornos offline, los pacientes con diabetes pueden encontrar el primer tipo de
apoyo en la consulta de su médico. Este apoyo es de especial relevancia dado que el
conocimiento del profesional médico tiene el potencial de mejorar la salud del
paciente, pero también puede llevarlo a sentir una pérdida de control sobre su
enfermedad, dando paso a la confusion o incluso a una sensacion de impotencia al no
entender bien qué es lo que el médico esta intentando transmitir (Thorne & Paterson,

2001). Ademas, una gran cantidad de pacientes sienten que un meédico no es una
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buena opcidn para el cuidado emocional porque a menudo carecen de empatia, existe
una falta de confianza por parte de sus pacientes y tienen muy poca capacidad de
comunicacion e interaccion horizontal (Leimeister & Krcmar, 2005). Es decir, que los
pacientes no se sienten comprendidos por sus médicos, y al carecer de una relacién
de confianza con ellos pueden descartarlos a la hora de pedirles apoyo emocional o

directamente a la hora de querer transmitirles sus inquietudes.

El siguiente sistema de apoyo comdn para un paciente es su familia. Los pacientes
acuden a la familia con el objetivo de sentirse mas seguros y empoderados, asi como
de mejorar su bienestar fisico y emocional (Taylor, 2017; Lerman, 2005). También se
ha demostrado que los miembros de la familia son utiles cuando se incorporan al
cuidado de las personas con diabetes (Gomes et al., 2017), pero algunos pacientes
carecen de este tipo de apoyo y, por lo tanto, pueden carecer de la motivacién para

manejar su enfermedad de manera efectiva.

Cuando los pacientes con una enfermedad crénica no encuentran apoyo social a
través de sus recursos offline (cara a cara), pueden desarrollar una sensacién de
alienacién o aislamiento, una mayor depresion o ansiedad en relacién con su
tratamiento e incluso creer en conceptos erroneos al respecto (McKenna et al., 1995;
Morehouse et al., 2021). Estos pacientes pueden recurrir a las redes sociales y
entornos online para encontrar apoyo tanto informativo como emocional, aunque este
altimo suele ser el mas buscado (Preece, 2000; Wright, 2002). En este contexto, y
como consecuencia de las necesidades no cubiertas por los sistemas de apoyo
mencionados anteriormente, los foros y comunidades online sobre diabetes han
crecido durante los ultimos afios como un nuevo medio de comunicacion que permite
buscar y recibir apoyo a la hora de convivir con la enfermedad (Oser et al., 2020).
Ademas, los foros online y los grupos de apoyo brindan un ambiente agradable en el
gue discutir cdmo resolver los problemas relacionados con la diabetes; y esto, a su
vez, conduce a una reduccion del estrés e incluso de la mortalidad (Chung, 2014; Pan
et al., 2019).

Tal y como han demostrado varios estudios, es posible que las personas con
depresion utilicen méas los medios digitales, sobre todo cuando la relacion con la
familia no es 6ptima (Sela et al., 2020), ya que se ha encontrado una correlacién
directamente proporcional entre el uso de Internet y las redes sociales y el nivel de
depresion y ansiedad de las personas (Shensa et al., 2018; Primack et al., 2021), en

ambas direcciones: cuanto mas usan Internet, mas deprimidas estan, y cuanto mas
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deprimidas estan, mas acuden a Internet y las redes sociales, lo que aumenta el riesgo
de desarrollar adiccion hacia esta conducta (Brailovskaia & Margraf, 2020). Un estudio
de Li et al., (2017) sefalé que las personas con adiccion a internet o a las redes
sociales tenian un mayor riesgo de desarrollar depresién a través de efectos directos e
indirectos del insomnio causado por este uso de los medios digitales. Esto, sumado al
hecho de que las personas con diabetes tienden a estar mas deprimidas que las
personas sin diabetes (Holt et al., 2014; Mezuk et al., 2008), podria ser otra razén por
la que buscan foros y grupos de apoyo online.

Un estudio realizado en adultos obesos (enfermedad que se asocia con la diabetes)
mostré que la actividad del foro se correlaciona significativamente con el apoyo
informativo y emocional percibido (Reifegerste et al., 2017). Los resultados de este
mismo estudio también mostraron que las mujeres preferian los grupos de apoyo
enfocados en el apoyo emocional, mientras que los hombres mostraban predileccién

por el apoyo informacional.

Quienes participan en foros o grupos online quieren sentirse apoyados
emocionalmente (Smithson et al., 2011); buscan dar y recibir el apoyo que no pueden
encontrar en entornos offline o0 mas tradicionales. Esto es especialmente importante
porque significa que los pacientes pueden estar recurriendo a entornos digitales y
accediendo a estos grupos para encontrar el apoyo emocional, o incluso informacional,

gue no encuentran con su médico o su familia.

2.6 Beneficios de la participacion en grupos de apoyo en el bienestar emocional de

los pacientes

Los beneficios emocionales de los grupos de apoyo online relacionados con la
diabetes podrian ser significativos, ya que la enfermedad es cada vez mas prevalente
en todo el mundo (Wild et al., 2004; Chen et al., 2012; Organizacion Mundial de la
Salud, 2016) y esta relacionada, como hemos visto, con otras complicaciones como
obesidad, problemas cardiacos, nefropatia, neuropatia o depresion (Centers for
Disease Control and Prevention, 2011; Rathmann et al., 2018). También parece que
las personas con diabetes que establecen buenas relaciones sociales tienen menos
problemas psicosociales (Joensen et al., 2016). Ademas, parece que el apoyo social y
emocional tiene un impacto positivo en los niveles de glucosa en sangre de estos
pacientes (Fan et al.,, 2006; Pimouguet et al., 2011; Noriega et al.,, 2017),

convirtiéndose asi en un importante activo intangible que podria suponer un impacto
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positivo en sus vidas, ya que un control glucémico 6ptimo puede reducir la mortalidad

y el riesgo de obesidad por la enfermedad.

Varios estudios han analizado el contenido de los grupos de apoyo online, tanto foros
como grupos de Facebook (Greene et al., 2011; Al Mamun et al., 2015; Makoul et al.,
2010), y otro sugiri6 que pertenecer a estos grupos de apoyo tiene una influencia
positiva en el apoyo social percibido y la motivacion de las personas con diabetes
(Herrero et al., 2019).

Sin embargo, aunque muchos usuarios con diabetes pueden buscar participar en
estos grupos de apoyo online exclusivamente para encontrar apoyo emocional, que es
precisamente el que veiamos que no obtienen en el médico, la funcién principal de la
mayoria de los grupos es la brindar apoyo instrumental al convertirse en fuentes de
informacion (Stellefson et al., 2019), ya que el usuario interactia en un espacio donde
cualquier persona puede hacer preguntas directamente relacionadas con su salud (o
incluso responderlas). Ademas, aunque los usuarios pueden ser conscientes de que la
fuente de informacion carece de experiencia o formacién médica, al ser compartida en
un grupo de apoyo en linea gana credibilidad a través de la validacion social (Jucks &
Thon, 2017): los usuarios llegan a un consenso a través de comentarios en acuerdo y
una falta de critica, independientemente de la veracidad de la informacién y la

experiencia de la fuente.

Por tanto, y aunque muchas personas con diabetes se unen a estos grupos solo por
apoyo emocional, estas plataformas pueden convertirse en una fuente secundaria de
informacion (Myneni et al., 2020); un lugar donde los pacientes puedan hacer
preguntas directamente relacionadas con su condicion y donde cualquier otra persona
puede responder esas preguntas, independientemente de su experiencia, formacion o
capacitacion médica, influenciando asi las percepciones o incluso el comportamiento

de los pacientes con diabetes en relacion a su salud (Junaid et al., 2019).
2.7 Problemas derivados del consumo de informacion en grupos de apoyo online

Las personas atribuyen credibilidad a una fuente a través de dos mecanismos: se
enfocan en la credibilidad de la informacion o la fuente, o en la validaciéon social de
dicha informacion o fuente (Weitzman et al., 2011). Esto significa que muchos usuarios
pueden confiar en cierta informacién solo porque ha sido validada por muchos otros,

en lugar de verificar su veracidad.
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La calidad de la informacion difiere entre los diferentes grupos de apoyo online. Un
estudio de Weitzman et al. (2011) evidencié que, aunque la informacion compartida
puede estar alineada con lo recomendado por la ciencia y la practica clinica en
diabetes, la mayor parte carece de responsabilidad médica. A nivel interno, una gran
cantidad de estos grupos tenian un sistema de moderacion subjetiva (cualquier
persona, tenga o no formacion médica, puede ser administrador o moderador del
grupo), que ofrece una proteccion limitada frente a la posibilidad de consumir
informacion falsa o incorrecta. A nivel externo, se encontraron enlaces salientes a
sitios web que tenian problemas relacionados con su comunicacién, como por ejemplo
la dificultad para comprender sus politicas de privacidad o una falta general de
transparencia, y que podrian incluir informacion errébnea sobre la "cura" para la

diabetes.

En este entorno, se crean y comparten noticias falsas (en adelante, fake news). Las
fake news se definen como "informacion fabricada que imita el contenido de los
medios de comunicacion en la forma, pero no en el proceso o la intencion de la
organizacion" (Lazer et al., 2018, p.1). Se superponen con otros trastornos de la
informacion, como la mala informacién (informacién falsa) y la desinformacién
(informacién falsa que se disemina deliberadamente con el objetivo de engafar a las
personas). En las comunidades digitales ya es comun encontrar este tipo de
informacién falsa (Campan et al., 2017; Shu & Liu, 2019), incluyendo vinculos médicos
con desinformaciéon que pueden representar una amenaza potencial para la salud
publica (Waszak et al., 2018).

Segun un estudio (Johnston et al., 2013), cuanto mas participa un individuo en un foro
online, mayor es la cantidad de informacién disponible, especialmente cuando se trata
de informacién relacionada con conocimientos y experiencias personales. Esto
aumenta la confianza y credibilidad atribuidas a las fuentes, haciendo que la
informacion a la que accede el individuo a través de estas redes sea mas significativa
para él o ella. El hecho de que la informacién compartida y consumida en los grupos
de apoyo en linea no sea 100% rigurosa y precisa puede ser un obstaculo para la

autogestion y cuidado de la diabetes.

Ademas, nos encontramos con que no todos los usuarios de medios digitales son
capaces de comprender todos y cada uno de los aspectos relacionados con su
enfermedad o tratamiento: las personas consideradas “funcionalmente analfabetas"

(aquellas que, aunque saben leer, no tienen las habilidades necesarias como para
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comprender lo que leen més alla de un punto de vista puramente normativo) tienen un
peor estado de salud, agravado por la existencia de un alto volumen de informacion de
salud encontrada online, que se presenta en un nivel de lectura mucho més alto que el

de la poblacién promedio (Eysenbach & Jadad, 2001; Silavwe et al., 2019).

Por todas estas razones, participar en grupos de apoyo online relacionados con la
salud puede ser problematico, especialmente en el caso del cuidado de la diabetes, ya
gue implica restricciones dietéticas severas y rutinas de gestion de su autocuidado
muy especificas (Rathmann et al.,, 2018). Estas rutinas pueden verse influenciadas
negativamente por un grupo de apoyo online de acuerdo con el siguiente
razonamiento: en lugar de otorgar la autonomia y la capacidad de autocontrolar la
enfermedad, se utilizan los grupos de apoyo online para obtener informacién sobre

habitos negativos arraigados que son dificiles de cambiar.
2.8 Aproximacion comunicativa de la problematica existente

De acuerdo con la literatura existente, la participacion de pacientes con diabetes en
grupos de apoyo online puede tener un efecto tanto positivo como negativo en su
bienestar fisico y mental. Por un lado, existen correlaciones entre esta participacion y
ciertos aspectos positivos (como la reduccion de los problemas psicosociales del
paciente (Fan et al., 2006), una mejora de los niveles de glucosa en sangre (Fan et al.,
2006; Pimouguet et al., 2011; Clark, 2008), o una mayor motivacion respecto al
cuidado y gestion de su enfermedad (Herrero et al., 2019). Por otro lado, esta
participacion también puede llevar al consumo de informacion que carece de
transparencia y responsabilidad médica (Weitzman et al., 2011), no esta clinicamente
probada (Lazer et al., 2018) o incluso es falsa (Campan et al., 2017). Esta situacion
puede agravarse en el caso de personas funcionalmente analfabetas (Eysenbach &
Jadad, 2001) y cuyos efectos directos sobre los usuarios aun no han sido estudiados,
por lo que esta participacion podria correlacionarse con una peor salud y una mayor
aparicion de complicaciones derivadas del padecimiento de diabetes (Herrero et al.,
2021).

Los estudios mencionados anteriormente también muestran obvias discrepancias
entre la causalidad de estos efectos, basandose principalmente en correlaciones y no
en causas directas, por lo que podemos hablar de correlaciones, pero no de efectos.
Por lo tanto, no se sabe si la mala gestion de la enfermedad conduce a un uso

especifico de grupos online o al reveés.
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En los estudios de comunicacion, las inconsistencias internas autoconscientes de un
individuo se han teorizado como disonancia cognitiva (Festinger, 1957). Segun esta
teoria, el individuo siente la necesidad de aliviar la angustia causada por
inconsistencias en creencias, ideas, valores (en su conjunto, cogniciones) Yy
comportamientos. Esta teoria se refiere, entonces, al malestar que siente una persona
al aferrarse de manera simultanea a dos creencias, actitudes o comportamientos
contradictorios y que son incompatibles entre si (Cooper, 2011; Liu & Keng, 2014). Lo
gque ocurre entonces es gue la persona busca acabar con este estado de malestar (o
disonancia) alterando una o0 mas de estas cogniciones, normalmente aquellas que son

mas faciles de cambiar (Harmon-Jones, 2002).

En el caso de una persona con diabetes, podria producirse una disonancia cognitiva,
por ejemplo, cuando consume alimentos con alto contenido de azlcar sin
restricciones, sabiendo que se trata de un comportamiento peligroso para su salud. A
pesar de contar con informacion suficiente acerca de las recomendaciones de salud en
diabetes, lleva a cabo una accioén inconsistente con estas ideas (Se enfrentan la idea
de que ese tipo de alimentos son perjudiciales para el paciente y la idea de satisfacer
el apetito o ganas de dulce. En el momento de la toma de decisién, en el que se
presenta esta disonancia, el paciente toma la decision mas facil: ceder ante sus

deseos y comer.

Cuando las personas se encuentran con una disonancia o inconsistencias entre lo que
sienten a nivel emocional y lo que piensan (un nivel mas racional), tienden a buscar
informacién en fuentes externas (como por ejemplo preguntar a sus amigos o buscar
opiniones online (Demirglnes & Avcilar, 2017). Por ejemplo, si nos gustan mucho los
datiles, podemos decidir ignorar la informacion proporcionada por articulos cientificos
gue nos indica que el consumo de datiles puede ser perjudicial para los niveles de
glucosa en sangre postprandiales, y buscar mas informacién en grupos de apoyo u

otras fuentes online.

Los usuarios que comparten informacion falsa en redes sociales no suelen querer
corregir lo que han publicado si otro usuario lo sefiala, ya que la disonancia cognitiva
(entre el orgullo y la informacién compartida) hace que sea mas dificil que alteren sus
creencias después de haberlas compartido publicamente, mientras que los usuarios
gue se limitan a ser espectadores son menos susceptibles de presentar esta
disonancia, porque su identidad no se ve amenazada (Vraga & Bode, 2020). Cuanto

més se usan las redes sociales, mas expuestos estan los usuarios a opiniones
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opuestas, y menos cémodos se sienten participando en ellas (Jeong et al., 2019),
convirtiéndose asi en estos meros espectadores y dejando via libre a las personas que

comparten fake news.

Mas recientemente, en la era de las redes sociales, y con el fin de abordar esta
disonancia, el modelo de espirales reforzadoras (o reinforcing spiral model — Slater,
2015) sugiere que los medios se utilizan de forma selectiva como refuerzo social de
actitudes y creencias preexistentes a través del individuo expuesto a la informacion

gue los reafirma. Segun Slater (2007), la espiral se desarrolla en tres fases:

1. Eluso de los medios influencia nuestras cogniciones o comportamientos.
Estas cogniciones o comportamientos influencian el uso de los medios.
3. Este proceso se retroalimenta y refuerza bidireccionalmente con el paso del

tiempo.

Asi, este modelo teoriza sobre el desarrollo de identidades sociales a partir de la
informacién y actitudes de terceros que encontramos como usuarios en los medios
digitales, y que pueden conducir a un cambio en nuestros habitos y estilo de vida,
motivados sobre todo por las creencias, intereses y sentimiento de identidad propia o
colectiva de cada persona (lo que se conoce como exposicion selectiva) (Song &
Boomgaarden, 2017). Esto significa que, cuanto més utiliza una persona con diabetes
los medios digitales centrados en esta enfermedad, mas moldean estos sus creencias
y comportamientos, y a su vez mas sigue utilizando este tipo de medios. Se entra asi

en una espiral continua.

Partisan media Partisan media Partisan media

exposure t, exposure t, \ / exposure t_

v Attitudes (’
Interpersonal Interpersonal Interpersonal / \ Interpersonal

network t, network t, network t, network t_

Partisan media
exposure t,

Attitudes t, Attitudes t, oo Attitudes t_

Election context

Figura 1. Modelo tedrico del proceso de refuerzo entre la exposicidn selectiva, las redes interpersonales y

los efectos de los medios en la polarizacion de actitudes. Song & Boomgaarden (2017).
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La actitud con la que una persona se expone a los medios es un factor importante a la
hora de mantener y reforzar esta espiral (Song & Boomgaarden, 2017). Esto es muy
relevante porque cuanto mas altas son las expectativas de una persona para con el
uso de los medios (por ejemplo, porque necesita apoyo de algun tipo), mas
involucrada acaba, mas estrecha es su relacion con ellos y mas fuertemente se

desarrolla esta espiral.

Aunqgue existen estudios alrededor del modelo de la espiral del refuerzo (Zhao, 2009;
Feldman et al., 2014; Beam, 2018; Baumgartner, 2018; Slater et al., 2020), la mayoria
se trata de investigaciones tedricas y la evidencia empirica es escasa. Por eso, resulta
dificil hablar sobre pruebas reales (como experimentos o casos de estudio) en las que
se someta a los participantes a dicho modelo, con lo que es importante tener en
cuenta esta limitacion en los datos disponibles, puesto que sélo se esta investigando
una pequefia fracciéon de lo que podria ser una espiral (y de manera tedrica). Ademas,
se sabe poco acerca de cémo la comunicacion interpersonal (un pilar basico de las
redes sociales y los grupos de apoyo online) podria afectar a la dinamica de las

espirales.

Por todo ello, actualmente seria imposible establecer una causalidad entre el consumo
de informacién online y la autogestién de la diabetes, ya que ambos se convertirian en

causa y consecuencia el uno del otro, retroalimentandose constantemente entre si.

Finalmente, y como hemos visto anteriormente, los grupos de apoyo online son foros
donde los participantes se sienten apoyados en casos de malestar emocional, que
aumentan como consecuencia de los exigentes regimenes de autocuidado y las
complicaciones médicas de la diabetes mellitus. El llamado "modelo de amortiguacion
del estrés" (del inglés, stress-buffering model) o efecto de amortiguacién del estrés
(Cohen et al., 2000; Gunnar & Hostinar, 2015) explica como el apoyo social puede
proporcionar las herramientas para manejar el autocuidado de la enfermedad e incluso
mejorar su condicion (Freeman & Rees, 2010; Requena, 2014). Segun este modelo,
recibir apoyo social reduce el estrés o incluso la depresién sufrida a causa de una
patologia crénica y su impacto en la salud o calidad de vida del paciente (Brandstetter
et al., 2017; Birmingham & Holt-Lunstad, 2018).

En el caso de la DM2, un estudio de Lee et al. (2018) evidencié la importancia de las
personas que sirven de apoyo a nivel de salud (familiares, amigos) para dar al
paciente la autonomia necesaria para hacer frente a las rutinas diarias involucradas en

la gestion de la diabetes. En linea con lo que sugiere el modelo de amortiguacion del
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estrés, se demostrd que las intervenciones basadas en la aportacion de apoyo social a
los pacientes reducen el estrés o la angustia causados por la diabetes y mejoran la

gestion de la enfermedad y los niveles de glucosa en sangre.

Todo esto demuestra el hecho de que recibir un mayor apoyo social ayuda a que las
personas con diabetes gocen de un mayor bienestar emocional y consiguiente mejora
en su estado de salud, tal y como hemos visto anteriormente, y se trata entonces de

otro motivo por el cual los pacientes con diabetes acuden a los medios digitales.
2.9 El papel del profesional médico y las tecnologias digitales

La informacién personalizada online podria constituir una forma de fomentar la relacion
entre los pacientes y sus especialistas médicos. Son muchas ya las opciones al
alcance de los profesionales médicos a la hora de gestionar su relaciéon con los
pacientes con diabetes: llamadas telefénicas, mensajes de texto al mavil, paginas web,
redes sociales, aplicaciones mdviles, contacto remoto con los pacientes a través de
videollamadas y hasta sistemas de inteligencia artificial (Fatehi et al., 2018;
Neborachko, 2019). Este tipo de intervenciones mejoran la adherencia al programa o
las pautas prescritas por el médico, y por tanto en los niveles de glucosa en sangre y
la salud de los pacientes (Shan et al., 2019; Offringa et al., 2018; Chung et al., 2017;
Greenwood et al., 2017). Ademas, suponen un ahorro de tiempo y recursos para los
profesionales de la salud que tratan con pacientes con enfermedades crénicas como la
diabetes y aumentan la satisfaccién de los pacientes al reducir los tiempos de espera
(Klonoff et al., 2020), beneficiando ademas a aquellos pacientes mas vulnerables que
no gozan del tiempo suficiente como para acudir a consulta (Cafazzo, 2019). Por
ejemplo, las redes sociales han demostrado ser una plataforma eficiente a través de la
cual conseguir la participacion y el compromiso necesario tanto por parte de médicos
como de pacientes para conseguir intervenciones exitosas que han sido asociadas con
la disminucién de los niveles de glucosa en sangre (Gabarron, Arsand & Wynn, 2018;
Gabarron et al., 2018).

Estas nuevas tecnologias digitales relacionadas con la comunicacién se proponen
como un método para complementar la terapia tradicional, no para remplazarla
(Litchman et al., 2018), y teniendo en cuenta que los medios digitales y redes sociales
adecuados para complementar la terapia de la diabetes son aquellos regulados y
monitorizados por profesionales de la salud (Klonoff, 2020). Estas soluciones online

cambiaran, con el tiempo, la manera en la que los profesionales de la salud tratan
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tanto la diabetes como su prevencién y sus complicaciones (Fagherazzi & Ravaud,
2019).

Sin embargo, muchas de estas opciones no se adoptan por los servicios de salud, y
por tanto los médicos no llegan a usarlos, a pesar de que sean partidarios de ello.
Algunas de las barreras que impiden que se implementen estos servicios digitales en
la sanidad son la falta de apoyo politico y legislaciones adecuadas, la falta de
presupuesto y los problemas relacionados con la falta de privacidad en los datos
proporcionados por los pacientes y el deterioro en las habilidades comunicativas,
sociales y/o digitales de los profesionales médicos (Ha & Longnecker, 2010; Fatehi et
al., 2018; Benjumea et al., 2020; Flors-Sidro et al., 2021).

Estas barreras, sumadas a la posibilidad de que el paciente no se sienta comodo en la
consulta del médico por verglienza, sensacion de poco empoderamiento frente a su
enfermedad o falta de confianza con el profesional (Meyerson et al., 2021), podrian
conllevar la reduccioén de visitas a la consulta, resultando en que el paciente recurra a
Internet y a las redes sociales para satisfacer sus necesidades informativas y
emocionales de manera auténoma, distancidndose cada vez mas de una supervision
médica adecuada (Andreassen et al., 2006; Chu et al., 2017; Litchman et al., 2018).

Existe una gran comunidad activa en redes sociales alrededor de la diabetes en todo
el mundo (Balkhi et al., 2014; Bevan, 2017). En estos entornos online, el paciente se
convierte en un participante activo y vuelve a estar en el centro de la toma de
decisiones con respecto a su salud. Esto, sin embargo, no significa necesariamente
gue la decision tomada sea posteriormente comunicada o compartida con el
profesional de la salud, quien aun se posiciona como el proveedor de conocimiento

legitimo sobre su enfermedad (Swan, 2012; Lupton, 2013).

Las habilidades de un médico cuando se trata de comunicarse o desarrollar relaciones
interpersonales incluyen estar bien informado con el fin de proporcionar un diagnéstico
mas preciso, ofrecer el asesoramiento adecuado, dar instruccion terapéutica y tener la
capacidad de establecer relaciones de manera efectiva con sus pacientes (Duffy et al.,
2004; van Zanten et al., 2007), con el objetivo de lograr la satisfaccién y el bienestar
del paciente (Brédart et al., 2005; Brinkman et al., 2007; Henrdon et al., 2004).
Adicionalmente, y en linea con lo anteriormente comentado, los médicos deben
adaptarse a los canales digitales, puesto que son los preferidos por sus pacientes.
Muchos profesionales de la salud ya utilizan canales digitales para comunicarse con

los pacientes, pero aun existe la necesidad de una mayor inversiéon en programas de
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educacién publica y sensibilizacion que destaquen el uso de canales digitales entre
médico y paciente (Haluza et al., 2017), ya que los servicios y programas educativos
actuales no han demostrado ser suficientemente apropiados para pacientes con
diabetes (Pal et al., 2018). Para que sean de valor, las herramientas digitales basadas
en evidencias cientificas tienen que integrarse en la practica clinica, para formar parte
de un estandar a la hora de gestionar la enfermedad. Para esto es necesario tanto un
cambio en el sistema sanitario como en la educacion de los profesionales médicos en
temas digitales (Klonoff, et al., 2020; Bradway et al., 2020), de manera que puedan
adquirir nuevas habilidades tecnol6gicas para poder ofrecer asistencia remota o virtual
a sus pacientes y habilidades comunicativas para ser mas eficientes y aportar una
mayor calidad a sus conversaciones, sobre todo en el momento del diagnéstico,
reduciendo asi el estrés y la angustia causados por la enfermedad (Polonsky et al.,
2017).

Ademas, el papel del médico a la hora de identificar y desacreditar fake news es
fundamental para que esta informacién no suponga una amenaza para la salud publica
(Waszak et al., 2018) o para los propios pacientes, que pueden negarse a seguir las
prescripciones del especialista basandose en la informacién que encuentran online
(O'Connor & Murphy, 2020).

Existe, por tanto, un problema a la hora de gestionar la comunicacién y los recursos
online de forma mas eficaz, tanto por parte de los pacientes con diabetes como de los
profesionales médicos. Los profesionales médicos deben, por un lado, adquirir nuevas
habilidades relacionadas con las nuevas tecnologias, y, por otro lado, ser conscientes
de los principales peligros relacionados con la informacién y las fake news
relacionadas con la salud y de las consecuencias del consumo de informacién online
por parte de las personas con diabetes, especialmente, de las que sufren angustia,
estrés u otras complicaciones fisicas o emocionales debido a la enfermedad. Sélo de
esta manera podran aconsejar mejor a sus pacientes y ayudarles a evitar los

problemas derivados de este consumo de informacion.

Este enfoque comunicativo podria explicar tanto las discrepancias observadas en los
diferentes estudios como la posible causalidad en las consecuencias que produce la
participacion en los grupos de apoyo online. La presente tesis busca llenar este vacio
de conocimiento en la literatura existente y aportar ideas que puedan servir para

futuras investigaciones.
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3. Metodologia

En este apartado se muestran las metodologias, de naturaleza tanto cualitativa como
cuantitativa, utilizadas durante el desarrollo de los estudios de los que se compone

esta tesis.
3.1 Disefio metodoldgico

No son pocas las dificultades que presentan los estudios que buscan conocer mejor a
un grupo de personas que comparten una patologia comun, y que convierten el disefio
metodolégico de la investigacion en todo un reto. Estas dificultades se ven
incrementadas cuando se trata de un entorno online, donde el trato no es tan cercano.
Los desafios que se encuentra un enfoque metodoldgico que persigue lograr un rigor
cientifico incluyen la brecha entre lo que el participante dice que hace y lo que hace
realmente en la practica, la relacion texto-lector (puede haber diferencias entre lo que
quiere decir un texto y lo que el lector interpreta) y las posibles consecuencias o
efectos de exponerse a los medios (Livingstone, 2004). La naturaleza de la poblacién
estudiada también comporta una dificultad afiadida, ya que los sujetos de estudio
deben buscarse en lugares muy especificos (relacionados con la enfermedad) y esto
afecta tanto al tiempo que lleva la recoleccion de datos como al tamafio final de la

muestra.

Por ello, y contando con estas dificultades, el disefio metodoldgico de esta tesis
combina distintos métodos que han sido probados cientificamente en audiencias muy
similares a la poblacion de estudio con la finalidad de conseguir el mayor rigor

metodoldgico posible.

Se trata, como veremos a continuacion, de estudios transversales, a través de la
recolecciéon de datos mediante cuestionarios, y una revision sistematizada a través del

andlisis documental de la literatura existente.
3.2 Estudios transversales a partir de encuestas

Una encuesta es un método de investigacion basado en el uso de preguntas y
respuestas. Para disefiar una encuesta, y tras tener claros nuestros objetivos de
investigacion, se sigue el siguiente proceso (Wolf et al., 2016): se escogen las
preguntas que formaran parte del cuestionario (disefio instrumental), se selecciona la
poblacion a encuestar, y una vez seleccionada la muestra a entrevistar se procede con

la recogida de datos. Cuando ya contamos con la informacion que necesitabamos por
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parte de los participantes en la encuesta, se procede al analisis de los datos,
incluyendo por supuesto el andlisis estadistico de los mismos, y posteriormente se

evallan los resultados y se relacionan con los objetivos y preguntas de investigacion.

Las encuestas electrénicas, u online, son aquellas en las que se requiere un
dispositivo conectado a Internet (ordenador, tablet, smartphone...) tanto para distribuir
la encuesta y que sea contestada por los participantes como para recoger los datos

obtenidos.

En general, las encuestas online se pueden categorizar en funcion de la manera en la
qgue se han recogido los datos: con contacto directo entrevistador-participante, cuando
el participante rellena la encuesta en un ordenador provisto por el investigador, via e-
mail, enviadas directamente por correo electrénico, o a través de una pagina web,
cuando la encuesta esta subida a algun servidor y se puede acceder a ella mediante
un navegador web, alguna app o plataformas especificas destinadas a la recoleccion
de datos (Jamsen & Corley, 2007; Nayak & Narayan; 2019; Newman et al., 2021).

Las encuestas electrénicas permiten recolectar informacion de manera rapida, facil y
sencilla pudiendo llegar a muestras mucho mas amplias que con las encuestas
tradicionales y a un coste mucho menor (Rice et al., 2017; Balch, 2010; Nayak &
Narayan; 2019). Este ahorro en costes se debe principalmente a que no existen costes
de envio (como podria haber en el correo postal), hace falta menos tiempo y personal
para gestionarlas, y se ahorra también mucho tiempo a la hora de extraer y procesar
los datos, ya que la informacién recogida se puede convertir facilmente a otros
formatos que puedan ser utilizados por programas de andlisis estadistico (Balch, 2010;
Stern et al., 2014; Nayak & Narayan; 2019).

Por otro lado, las encuestas online presentan problemas a la hora de ser precisas y
representativas, ya que por su naturaleza excluyen a una parte de la poblacion (que no
utilice Internet, por ejemplo). En el caso de esta tesis, este inconveniente fue, en
realidad, una ventaja, dada la poblacibn que se buscaba encuestar. Otros
inconvenientes incluyen el error de medicion debido a que los participantes puede que
no entiendan bien lo que estan leyendo, o que no ofrezcan respuestas serias, (cosa
gue ocurre también en las encuestas offline), los errores en el procesamiento de datos
(recoleccion y codificacion de la informacién), la falta de control sobre el orden en el
gue se contestan las preguntas si la encuesta estda en una Unica pagina, o la

posibilidad de contestar varias veces a una misma encuesta si no se tiene en cuenta la
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direccion IP u otros métodos de identificacion de los usuarios (Nayak & Narayan; 2019;
Stern et al., 2014).

Existen muchas paginas web que ofrecen la posibilidad de crear y distribuir encuestas

online, como por ejemplo Typeform, Google Forms, Client Heartbeat o0 Zoho Survey.
3.3 Google Forms

En nuestro caso, se utilizé Google Forms para distribuir la encuesta y recolectar los
datos de los participantes. Esta herramienta, propiedad de Google Inc, es 100%
gratuita y esta disponible de manera abierta para cualquier persona que quiera crear
encuestas basadas en una pagina web, como veiamos al principio de este apartado.
Su interfaz es sencilla y muy facil de usar, cosa que la han convertido en una
herramienta muy popular para realizar investigaciones online (Vasanta &

Harinarayana, 2016).

Doctorado -
= Respuesta corta
= Péarrafo
Tipo de diabetes Q @ varias opciones @
Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM... X Ir a la siguients Casillas
Tr
Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM X Iralasiguiente @) Desplegable =
Diabetes Gestacional 4 Ir a la siguiente =
&» Subir archivos
=
MOoDY b4 Ir a la siguients =
=+ Escala lineal
No tengo diabetes x Enviar formula
§§§ Cuadricula de varias opciones
Otra... x Ir a la siguients

Cuadricula de casillas

Afadir opcion

Fecha

Hora

° @

Imagen 4. Disefio de Google Forms. Elaboracion propia.

Google Forms, ademas, ayuda a solventar algunos de los problemas descritos
anteriormente y presentes en las encuestas online. Por ejemplo, se puede afiadir una
limitacion de respuestas por IP o e-mail, se pueden mostrar las preguntas en

secciones de manera que para pasar a la siguiente seccién se haya tenido que
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completar la anterior (controlando asi el orden en el que se realizan las respuestas), y
permite la validacién de datos en tiempo real, cosa que ahorra tiempo y futuros errores
(por ejemplo, que una respuesta tenga formato numero y esté entre dos valores
determinados) (Google Docs, 2021). Ademas, los datos obtenidos se pueden exportar

facilmente en una hoja de calculo para su posterior andlisis (Nayak & Narayan; 2019).

Asi, y para el desarrollo de la primera parte de esta tesis, en la investigacion llevada a
cabo durante los dos primeros articulos, se llevaron a cabo dos estudios transversales
basados en las respuestas a un cuestionario creado a través de Google Forms. Ambos
cuestionarios fueron aprobados por el comité ético de la Universidad Pompeu Fabra y
se distribuyeron online en la web de Dulces Diabéticos, un foro especialmente dirigido
a personas con diabetes (Diabetes Foro) y grupos de apoyo en Facebook relacionados

con la diabetes. La muestra final contuvo 307 participantes espafioles con diabetes.

Los cuestionarios empezaban informando acerca de la finalidad del estudio y
solicitando el consentimiento de los usuarios para participar en él, ademas de datos

descriptivos: pais de residencia, edad, género y nivel de estudios.

La primera mitad de los cuestionarios, dividida en dos bloques de preguntas y comdn
en los dos primeros articulos, buscaba describir la muestra, incluyendo preguntas
sobre su enfermedad (como el tipo de diabetes o la medicacién tomada) y su uso de

internet, la participacion en grupos de apoyo online y sus motivaciones para hacerlo.

La segunda mitad de los cuestionarios buscaba encontrar la correlacién entre la
participacién en los grupos de apoyo online y aspectos relacionados con el bienestar

de los pacientes.
3.4 Primer articulo: Correlacion con el bienestar emocional

En el primer articulo, se buscaba la correlacion entre la participacion y el bienestar
emocional de los pacientes. Para determinar el bienestar emocional (McDowell, 2006)
se incluyeron cuatro variables dependientes: el propio bienestar emocional, el apoyo
social (Cook-Cottone & Guyker, 2014; Grande et al.,, 2006; Stevens & Duttlinger,
1998), la motivacion (Kelly et al.,, 2013) y la autoestima (Lyubomirsky & Lepper,
1999; McDowell, 2006; Rosenberg, 1965). La valoracion final se obtuvo a través de la
evaluacion de un total de 22 items puntuables en una escala de Likert de 1 (a diario) a

5 (nunca).

El bienestar emocional se midi6é con variables dependientes agrupadas en 4 bloques:
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- Bienestar emocional (McDowell, 2006). Se define como la calidad emocional de
la experiencia cotidiana de un individuo, que a su vez incluye la frecuencia y la
intensidad de experiencias de alegria, tristeza, enfado, estrés y carifio. En
general, son aquellos sentimientos que hacen que la vida de una persona sea
0 nho agradable (Kahneman; Deaton, 2010). Se determiné con la
autoevaluacion de los participantes en afirmaciones como “En general, me
siento bien fisica y mentalmente” o “Durante el ultimo mes, me he sentido
deprimido/a”, extraidas y adaptadas de las escalas propuestas por Dupuy
(1978) y Fazio (1977).

- Apoyo social (Cook-Cottone & Guyker, 2014; Grande et al., 2006); Stevens &
Duttlinger, 1998). Se refiere a la informacion que recibe una persona que le
hace sentirse cuidada, estimada, valorada, querida y que dorma parte de una
comunidad o red social (Cobb, 1976; Cook-Cottone, 2016). Esta variable se
determiné a través de la autoevaluacion de afirmaciones como “Soy una
persona que busca apoyo en los demas”, “Me siento apoyado/a por mis
familiares” o “Me siento apoyado/a por mis amigos”.

- Motivacién (Kelly et al., 2013). Se trata de un término que se refiere a las
emociones y motivos que influyen a una persona a la hora de cambiar su
comportamiento en relacion a su salud (McClelland, 1987; Kellyet al., 2013). La
determinacion de esta variable se basé en las respuestas a afirmaciones como
“Me he sentido triste durante el ultimo mes”, “Creo que la diabetes limita mi
vida”, “Cada dia estoy mas motivado/a respecto a mejorar en mi enfermedad” o
“Aprendo algo nuevo cada dia”. Esta escala fue validada por Kelly et al., (2013)
para realizar aproximaciones a los efectos de las paginas web con informacion
y experiencias médicas.

- Autoestima (Lyubomirsky & Lepper, 1999; McDowell, 2006; Rosenberg, 1965).
Se trata de un rasgo de la personalidad de las personas que se refiere a su
autoevaluacion sobre su propio valor o competencias (Rosenberg, 1965;
Konrath, 2014). Algunas de las afirmaciones que se utilizaron para determinar
esta variable fueron “Estoy satisfecho/a conmigo mismo/a”, “Creo que soy una

persona que vale la pena” o “Creo que tengo cualidades positivas”.

Estas variables se escogieron por su validez cientifica y por ayudarnos a comprender
mejor el estado emocional global de los participantes, con la posibilidad de marcar las

respuestas en una escala de Likert de 1 a 5.
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3.5 Segundo articulo: Correlacién con el bienestar fisico

En el segundo articulo, la correlaciobn que se buscaba con la segunda parte del
cuestionario era aquella relacionada con el bienestar fisico de los pacientes, es decir,
su salud. Para determinar los resultados, se utilizé la escala DSMQ (Diabetes Self
Management Questionnaire, Schmitt et al., 2013), que a su vez cuenta con cuatro
subescalas que miden las variables de control de la glucosa, control dietético, nivel de
actividad fisica y uso de la sanidad (todos los items se formularon como descripciones

comportamentales utilizando la primera persona):

- Gestion de la glucosa, en relacion a la medicion regular de los niveles de
glucosa en sangre, necesaria para un buen control de la diabetes. Esta variable
se determind a través de las puntuaciones obtenidas en afirmaciones como
“Mido mis niveles de glucosa en sangre regularmente”.

- Control dietético, con items relacionados con la alimentacién que sigue el
participante. Determinada con las puntuaciones obtenidas en afirmaciones
como “Como muchos dulces u otros alimentos ricos en carbohidratos”, “A
veces me doy atracones de comida (sin haber tenido una hipoglucemia) o “Sigo
estrictamente las recomendaciones nutricionales que me proporciona mi doctor
o dietista”.

- Actividad fisica, a través de enunciados relacionados con los niveles de
ejercicio del paciente. Se determind a partir de la autoevaluacién de los
participantes en afirmaciones como “Realizo actividad fisica regularmente para
ayudar a controlar mis niveles de glucosa en sangre” o “Tiendo a evitar la
actividad fisica, aunque pueda ayudarme con mi diabetes”.

- Uso de la sanidad, en cuanto a si el participante acude a sus citas médicas y
sigue las prescripciones de su profesional. Evaluada a partir de las respuestas
a afirmaciones como “Tomo mi medicacién tal y como me la han prescrito” o

“Voy a todas las citas recomendadas por un doctor para controlar mi diabetes”.

También se afiadié un ultimo item de autoevaluacién del estado de salud general de
los participantes (“Mi cuidado de la diabetes es pobre”), ademas de un item que servia
para evaluar la existencia de complicaciones derivadas de la enfermedad (“He sufrido

complicaciones derivadas de mi diabetes: retinopatia, nefropatia, pie diabético...”).
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3.6 Tercer articulo: Revision sistematizada

Con la finalidad de aportar mas informacién respecto al papel y los posibles efectos de
la comunicacion online en el bienestar fisico y emocional de los pacientes con
diabetes, el método escogido para el desarrollo del tercer articulo fue una revision

sistematizada.

Las revisiones sistematizadas de la literatura ayudan al revisor a ofrecer una
explicacion rigurosa y racional de aquello que se esta revisando, a través del andlisis
de los estudios publicados sobre un tema en concreto, y permitiéndole encontrar
vacios en la literatura existente que puedan ser abordados con futuros estudios,
aportando asi una direccién a las investigaciones venideras (Easterby-Smith et al.,
2012).

Tanto las revisiones sistematizadas como los meta analisis son cada vez mas usadas
por los investigadores gracias al atractivo que ofrece el poder ver en un Unico
documento o estudio el resumen de muchos mas (Biondi-Zoccai et al., 2003). Estan ya
consideradas como el disefio de estudio que mayor calidad aporta (Crowther et al.,

2010) y son el tipo de articulo cientifico mas leido y citado (Patsopoulos et al., 2005).

El proceso que se sigue a la hora de realizar una revision sistematizada incluye los
siguientes puntos (Crowther et al., 2010; Lichtenstein et al., 2008; Uman, 2011):

1. Formular la pregunta de investigacion que se quiere responder con la revision.

2. Definir los criterios de inclusién y exclusién, como por ejemplo la metodologia
usada en el estudio, las caracteristicas de los participantes, el idiomay la fecha
de publicacion...

3. Desarrollar la estrategia de busqueda, normalmente usando caracteres

booleanos [OR, AND, NOT] en bases de datos de articulos cientificos como

PubMed, MEDLINE, Embase, Google Scholar...

Seleccionar estudios en funcién de su calidad y adecuacion a la revision.

Extraer datos.

Combinar datos (realizar el meta-andlisis).

Analizar e interpretar los datos para extraer conclusiones.

© N o g &

Evaluar si la informacion es de facil consumo o si hay que realizar cambios en
el lenguaje para hacerla mas accesible para el publico al que va dirigido el

estudio.
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Las revisiones sistematizadas proporcionan evaluaciones exhaustivas y objetivas de la
informacion disponible sobre un tema concreto de manera rigurosa y transparente,
sintetizando la evidencia cientifica a la vez que se reducen los sesgos o la parcialidad
de los investigadores (Lichtenstein, 2008; Crowther et al., 2020; Smith et al., 2011).

Permiten, asi, recuperar todos los datos alrededor de una cuestion cientifica
determinada aumentando su poder estadistico a través de esta sintesis cuantitativa
(Biondi-Zoccai et al., 2011).

Ademas, también hacen posible la obtencibn de muestras mucho mas grandes,
permitiendo obtener conclusiones mas precisas en funcion del grupo de estudio y a
través de métodos estadisticos avanzados como la meta-regresién (Biondi-Zoccai et
al., 2011), o la obtencién de informacién resumida y mas practica de consumir por

parte de otros investigadores (Gopalakrishnan & Ganeshkumar, 2013).

Sin embargo, resulta posible que el investigador que realiza la revision extraiga tan
s6lo unos pocos estudios en relacién con el tema a abordar, o cuya calidad sea baja.
Se pueden también combinar datos de estudios realizados por pequefias y grandes
corporaciones o grupos de investigacion, con resultados significativos 0 no tan
significativos, con muestras muy distintas entre si... por lo que esto podria desviar el
sumatorio obtenido de los estudios de su valor real. Ademas, es comun entre los
investigadores el centrarse en estudios publicados Unicamente en inglés, lo que
elimina de la ecuacién otros estudios potencialmente importantes de paises de habla

distinta a la inglesa (Biondi-Zoccai et al., 2011).

Las revisiones sistematizadas pueden ser parciales si el investigador tiene prejuicios y

a menudo estan desfasadas y son demasiado largas (Roberts et al., 2015).

Por tanto, el valor de una revision sistematizada depende no sélo de qué se ha
encontrado, sino de la claridad con la que se esta transmitiendo (Gopalakishnan &
Ganeshkumar, 2013). Es importante elaborar revisiones libres de prejuicios y que sean

faciles de usar por otros miembros de la comunidad cientifica (Crowther et al., 2010).

Para minimizar los problemas descritos, se desarrollaron las directrices PRISMA, asi
como una nueva extension llamada PRISMA-S, que sirven para que todos los
investigadores puedan mejorar la calidad, la manera de reportar los datos y la facilidad
de consumo posterior de sus revisiones (Rethlefsen et al., 2021). Existen ademas

estudios que indican exactamente como utilizar las directrices PRISMA para realizar
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revisiones sistematizadas, al alcance de todos los investigadores (Sarkis-Onofre et al.,
2021).

La revision llevada a cabo durante el desarrollo de esta tesis analiz6 documentalmente
la literatura existente de manera exhaustiva y con un enfoque muy cualitativo,

siguiendo estas directrices aportadas por PRISMA.

Dado que los estudios transversales anteriores mostraban correlaciones, el objetivo
principal de realizar una revision sistematizada, antes de proseguir con otro tipo de
estudios, fue el de encontrar posibles causas de la participacién de los pacientes con
diabetes en foros online y sus efectos en el bienestar emocional y la salud de los

mismos, a través del andlisis de otras investigaciones llevadas a cabo
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4. Resultados

Dado que los estudios realizados en esta tesis, por compendio de articulos, son de
distinta naturaleza y abarcan por tanto distintos resultados, en este apartado se
resumen los resultados mas significativos de los mismos, con la finalidad de abordar la

cuestion tratada en la tesis desde un punto de vista comunicativo.
4.1 Motivaciones para la participacion en grupos de apoyo online

Como hemos visto anteriormente, los cambios en el estilo de vida que comporta la
diabetes propician el uso de los medios digitales y la participacion en grupos de apoyo
online.

Gracias al analisis realizado en el tercer articulo, se pudo profundizar mas sobre las
motivaciones que llevan a una persona con diabetes a participar en un grupo de apoyo
online, para entender por qué acuden a estos lugares y cuales son sus carencias a

nivel comunicativo que puedan catalizar esta participacion.

La primera fuente de informacion con la que cuenta una persona con diabetes al ser
diagnosticada, es su médico. No obstante, el profesional sanitario no es la opcion
preferida por los pacientes a la hora de recibir apoyo (sobre todo el emocional), debido
a que el médico no es capaz de mostrar empatia o crear un entorno de confianza con

sus pacientes (Leimeister & Krcmar, 2005).

Al carecer de apoyo por parte del médico, muchos pacientes pueden buscarlo por
parte de sus familiares o vinculos mas fuertes. Estas personas son un recurso muy
bueno a la hora de conseguir que un paciente se sea apoyado (Gomes et al., 2017) y

sea capaz de gestionar su diabetes con mayor motivacién y unos mejores resultados.

Si un paciente no puede encontrar apoyo social a través de los recursos tradicionales,
puede buscar iniciar su participacion en medios digitales como redes sociales, foros o

grupos de apoyo online.

Cada vez son mas las plataformas de caracter médico que surgen en medios digitales
y, teniendo en cuenta que todos los participantes en el estudio (primer y segundo
articulo) afirmaron hacer uso de internet a diario, es normal que estén cada vez mas

expuestos a este tipo de medios, normalizandose su participacion en los mismos.
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4.2 Impacto en el bienestar emocional

Respondiendo a las preguntas de investigacion, se buscd encontrar la correlacion
entre la participacion en grupos de apoyo online y el bienestar emocional de las

personas con diabetes.

El andlisis de la literatura existente dejo patente que aquellos pacientes con diabetes
que establecen relaciones sociales de calidad presentan menos problemas
psicosociales (Joensen et al., 2016). Ademas, este apoyo emocional tiene un impacto
positivo en los niveles de glucosa de los pacientes (Fan et al, 2006; Pimouguet et al.,
2011; Clark, 2008).

En el primer articulo, con el objetivo de encontrar la correlacién entre la participacion
en grupos de apoyo online sobre diabetes y el bienestar emocional de los pacientes,
se llevd a cabo un test de correlacién bivariada que demostré que las cuatro variables
de estudio (apoyo, bienestar emocional, autoestima y motivacién) estan positivamente

correlacionadas y que dichas correlaciones son estadisticamente significativas.

Los resultados del estudio mostraron que las puntuaciones de los cuatro bloques de
variables relacionadas con el apoyo emocional eran estadisticamente diferentes en
funcion de si se trataba de pacientes con Diabetes Tipo 1 o Diabetes Tipo 2. Por eso,
se realizaron tests anova para ambos tipos de diabetes, en relacidon a la participacion

en grupos de apoyo online y las variables independientes.

Mientras que en los pacientes con Diabetes Tipo 2 la participacion en grupos de apoyo
online aumenta las puntuaciones de apoyo social y motivaciéon respecto a aquellas
personas que no participan en estos foros (Tabla 1), en los pacientes con Diabetes
Tipo 1 estas puntuaciones disminuyen: en cuanto al apoyo, los participantes
reportaron -0,47 respecto a los no participantes, y en cuanto a la motivacién, los
participantes mostraron una puntuacién 0,5pts inferior respecto a los no participantes
(Tabla 2). Por otro lado, no se encontraron diferencias entre ambos tipos de diabetes

para el bienestar emocional y la autoestima.
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Participacion

No Si Diferencia F value p value
Apoyo 3,35 (,76) 3,82 (,34) 47 36,269 ,000
Bienestar 3,78 (,78) 3,89 (,41) 11 1,660 , 199
Autoestima 3,93 (,67) 3,98 (,35) ,05 382 537
Motivacion 3,70 (,92) 4,26 (,40) 56 36,706 , 000

Tabla 1. Bienestar emocional en pacientes con Diabetes Tipo 2.

Participacion

No Si Diferencia F value p value
Apoyo 3,80 (,64) 3,33(,92) - 47 5,772 019
Bienestar 3,15 (1,01) 3,38 (,99) 23 ,888 349
Autoestima 3,79 (,83) 3,71 (,72) -,08 , 200 , 656
Motivacion 3,85 (,86) 3,35 (1,11) -,50 4,147 , 045

Tabla 2. Bienestar emocional en pacientes con Diabetes Tipo 1.

Esto es de especial relevancia cuando tenemos en cuenta que las personas con
Diabetes Tipo 2, diagnosticadas en su madurez, son aquellas que necesitan mas este
apoyo y motivacion. Es de esperar que, al ser diagnosticadas durante la infancia, las
personas con Diabetes Tipo 1 ya cuenten con otras fuentes o vinculos sociales que les

proporcionen estas variables.

Asi, la participacion en grupos de apoyo online se relacion6 con una influencia positiva
en el apoyo social percibido y los niveles de motivacion reportados por los pacientes
con Diabetes Tipo 2.

4.3 Impacto en el bienestar fisico y el estado de salud

A pesar de que muchos pacientes con diabetes puedan participar en grupos de apoyo
online con la Unica finalidad de recibir apoyo emocional, estos grupos actian también
como fuente de informacion, pudiendo ofrecer apoyo instrumental (Stellefson et al.,
2019). Esto incluye informacién acerca de dietas, medicacion y otras pautas de salud.
Como hemos visto, no tienen por qué ser fuentes fiables, veridicas o cientificamente

contrastadas, por lo que su consumo podria afectar a la salud de las personas.

En el segundo articulo publicado se midio la escala de confiabilidad de los resultados a

través del célculo del alfa de Cronbach. El resultado para la escala global (12 items)
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fue de 0,967, lo que indica una alta confiabilidad de la muestra. En cuanto a las
subescalas, el alfa de Cronbach fue de 0,925 para el control de la glucosa, 0,919 para
el control de la diabetes, 0,882 para el uso de la sanidad y 0,970 para la actividad
fisica. Todas las subescalas mostraron estar fuerte y positivamente correlacionadas,

con coeficientes de Spearman situados entre 0,581 y 0,922.

Para analizar si la participacion en grupos de apoyo online esta correlacionada con los

puntuacion obtenida en el DSMQ, se llevé a cabo un t-test independiente.

Los resultados de este estudio evidenciaron que aquellas personas con diabetes que
no participan en grupos de apoyo online tienen un estado de salud y un cuidado de la
diabetes mucho mejor que aquellas personas que participan en ellos. Se encontré que
las personas que no pertenecen a grupos de apoyo online obtienen una puntuacion
superior tanto en el cuidado de la diabetes (M= 4,1; SD= 0,59; n= 97) que aquellas que
si que participan (M= 2,98; SD= 1,07; n= 207).

Estos valores, estadisticamente significativos, se repitieron en todas las subescalas,
mostrando unos mejores resultados en todas ellas para aquellos que no participan en
grupos de apoyo online (Tabla 3).

Participacion

M no participantes M participantes t p
(n=97) (n=207)
Control Glucosa 4.45 (.76) 3.14 (1.23) 9.605 .000
Control Dietético 4.04 (.74) 2.75(1.12) 10.318 .000
Uso sanidad 4.53 (.81) 3.21 (1.23) 9.627 .000
Actividad fisica 3.88(.99) 2.40 (1.14) 10.986 .000
Cuidado diabetes 4.22 (.59) 3.39 (1.09) 6.200 .000

Tabla 3. Bienestar fisico y salud en pacientes con diabetes segln su participacion en grupos de

apoyo online.

De nuevo, al igual que en el primer articulo, se observaron diferencias importantes

entre los pacientes con Diabetes Tipo 1 y aquellos con Diabetes Tipo 2.
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En el caso de las personas con Diabetes Tipo 1, las diferencias en estas puntuaciones
entre aquellos que participan en grupos de apoyo online y aquellos que no, no fueron
para nada significativas (Tabla 4). Es decir, que la participacion en estos grupos no
supone un cambio en su autogestion de la diabetes o su estado de salud, da igual si

participan o no, ya que los resultados son muy similares en ambos casos.

Participacion

M no participantes M participantes (n=52) t p
(n=28)
Control Glucosa 4.68 (.61) 4.62 (.61) .397 .692
Control Dietético 4.02 (.68) 4.09 (.65) -.445 658
Uso sanidad 4.88 (.26) 4.71 (.58) 1.413 161
Actividad fisica 3.64 (1.05) 3.54 (.91) 462 .645
Cuidado diabetes 4.43 (.96) 4.48 (.83) -.254 .800

Tabla 4. Bienestar fisico y salud en pacientes con Diabetes Tipo 1 segln su participacién en

grupos de apoyo online.

En cambio, al observar los resultados ofrecidos por las personas con Diabetes Tipo 2,
se pudo comprobar como la participacion en grupos de apoyo online juega un papel
muy importante en la salud de los pacientes: las puntuaciones fueron mucho mas
elevadas (significando un mejor estado de salud) en aquellos pacientes que no

participaban en grupos de apoyo online, en todas las subescalas (Tabla 5).

Participacion

M no participantes M participantes t p
(n=61) (n=144)
Control Glucosa 4.34 (.82) 2.51(.83) 14.450 .000
Control Dietético 4.03 (.78) 2.17 (.74) 16.202 .000
Uso sanidad 4.35 (.95) 2.58 (.83) 13.465 .000
Actividad fisica 3.91 (.99) 1.89 (.79) 15.567  .000
Cuidado diabetes 4.05(1.18) 2.90 (.75) 8.444 .000

Tabla 5. Bienestar fisico y salud en pacientes con Diabetes Tipo 2 segun su participacion en

grupos de apoyo online.
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En general, observamos que las puntuaciones medias en todas las subescalas son
ligeramente inferiores en los pacientes con Diabetes Tipo 2 que no participan en
grupos de apoyo respecto a los pacientes con Diabetes Tipo 1 que tampoco participan
(es decir, que sin tener en cuenta la participacion, las personas con Diabetes Tipo 2
gestionan peor su enfermedad que las personas con Diabetes Tipo 1), y que es en el
caso de los participantes cuando vemos claras diferencias entre ambos tipos de

diabetes.

En la Figura 2 se muestran las diferencias entre ambos tipos de diabetes en relacién a

los resultados obtenidos en la escala de Cuidado de la diabetes.
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Figura 2. Gréfico de la puntuaciéon media obtenida en el DSMQ para cada tipo de diabetes.

En cuanto a las complicaciones sufridas a causa de la diabetes (nefropatia,
neuropatia, etc), en el caso de los pacientes con Diabetes Tipo 1 se vio una incidencia
ligeramente mayor en aquellos que participan en grupos. En el caso de los pacientes
con Diabetes Tipo 2, esta incidencia fue mucho mayor en los participantes de grupos
de apoyo online: mientras que aquellos que no participan: M=1,28 para los no
participantes y M=4,77 para los participantes (siendo 5 el maximo en cuanto a

complicaciones sufridas).
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4.4 Otros problemas derivados de la participacién en grupos de apoyo online

El andlisis de la literatura durante el desarrollo del tercer articulo también aportdé datos
acerca de otros problemas que pueden surgir de la participacion en grupos de apoyo

digitales.

En los distintos grupos y foros que ofrecen apoyo (de cualquier tipo) a los pacientes
con diabetes, la comparticion de informacion no estd regulada, de manera que
cualquiera puede convertirse en fuente de informaciéon para un nimero muy elevado
de personas. Esto, de por si, ya puede suponer un problema al convertir a cualquier
usuario en un agente capaz de influenciar la toma de decisiones de miles de personas,
pero se agrava al tener en cuenta que estos usuarios no tienen por qué tener las
capacidades necesarias como para tomar parte en estos procesos de toma de
decisiones de los demas usuarios: pueden carecer de formacion médica, criterio
cientifico o incluso capacidad para transmitir ideas correctamente. Por eso, en los
grupos de apoyo online podemos encontrar informacion de calidad escasa o incluso

errbnea (Weitzman et al., 2011; Daraz et al., 2019).

Cuanto mas se participa en uno de estos grupos, mas informacién disponible se tiene
acerca de la diabetes, sea 0 no veraz (Johnston et al.,, 2013). Y a su vez, esto
incrementa la participacion, aumentando la cantidad de informacion falsa o dafiina que
se consume. Esta informacion, que no es ni precisa ni rigurosa, puede suponer un

obstaculo para conseguir la correcta gestion de la diabetes.

Ademas, la informacion médica no es de comprensién facil para una gran parte de la
poblacion. Asi como los textos narrativos o periodisticos se formulan de manera que
cualquiera que sepa leer pueda entenderlos, los textos médicos o cientificos presentan
un nivel de complejidad mayor que hace que muchas personas no puedan entender
aquello que estan leyendo, y por tanto puedan incorporar cambios en sus

comportamientos que los lleven a un peor estado de salud.

Estos resultados van en linea con los hallazgos procedentes del analisis del marco
tedrico. Se demuestra que una mayor exposicion a los mensajes compartidos en
grupos de apoyo digitales (cuya calidad y veracidad hemos visto que no es la 6ptima)
esta correlacionada con un peor estado de salud de los pacientes con diabetes. Por
tanto, existe un riesgo que pone en peligro la salud de las personas con diabetes y

cuyo catalizador es un problema a nivel comunicativo.
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1. Listado de publicaciones

Segun la modalidad “A” de la normativa vigente en la Universitat Pompeu Fabra, una
tesis por compendio requiere de tres articulos publicados (o aceptados para su
publicacion) en revistas que formen parte de algunos de los repositorios aceptados por
las agencias de evaluacion (especialmente CARHUS Plus+ 2014, ERIH PLUS, RESH,
FECYT, MIAR, Web of Science o Scopus). Asi también, se exige el cumplimiento de
las siguientes condiciones:

[ (i) Al menos dos de los articulos deberan haber sido publicados (o haber sido
aceptados para su publicacién) a una revista indexada o bien a Scopus o0 en la

coleccion principal de Web of Science.

i (il) En todos los articulos el doctorando debe ser el primer firmante.

iii (i) Al menos uno de los articulos debe haber sido publicado en lengua inglesa.

En consideracion a lo anterior se presenta un conjunto de tres articulos:

1. Do online support groups influence the well-being of patients with diabetes?

2. Participation of Patients With Type 2 Diabetes in Online Support Groups is

Correlated to Lower Levels of Diabetes Self-Management

3. The participation of patients with diabetes in online support groups: physical

and emotional implications, and impact on the doctor-patient communication

El cumplimiento de la normativa queda sintetizado en la siguiente tabla:

Titulo

Articulo 1

Articulo 2

Articulo 3

Titulo

Do online support groups
influence the well-being of

patients with diabetes?

Participation of Patients With
Type 2 Diabetes in Online
Support Groups is
Correlated to Lower Levels
of Diabetes Self-

Management

The Participation Of Patients With

Diabetes In  Online  Support
Groups: Physical And Emotional
Implications, And Impact On The

Doctor-Patient Communication

Revista y afio de

El Profesional de la

Journal of Diabetes Science

Revista Cientifica de Informacion y

publicacion Informacion, 2019 and Technology, 2020 Comunicacion IC, 2021

ISSN 1696-2508

Idioma Inglés Inglés Inglés

Scopus Si Si Si

Web of Science Si No Si

Otros indices Dialnet, ERIH Plus, | Pubmed, MEDLINE, | EBSOC, ISOC, DICE, Dialnet,
Latindex, Journal Citation | ProQuest Journalseek, Ulrichs, Latindex
Reports

Tabla 6. Relacion de articulos publicados.
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Los articulos que se presentan pueden leerse de manera individual y en cualquier
orden, sin que ello merme el entendimiento de las propuestas realizadas. No obstante,
se recomienda una lectura en el orden propuesto, basado en la fecha de publicacion,
para poder seguir y entender mejor el hilo conductor de la tesis y las conclusiones a

las que llega.
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Abstract

Diabetes is one of the most challenging long-term diseases (LTD) nowadays. Diabetes is associated with dietary res-
trictions, medical treatments and a strict life style, and has important emotional implications. The aim of this study
is to analyze the impact of participating in online support groups (0SG) and participants’ emotional well-being, social
support, self-esteem and motivation. An online survey was disseminated in online forums about diabetes, in Spanish (N
=344). Results show that participating in OSGs has a significant influence on the four variables analyzed. However, the
direction of this influence depends on participants’ type of diabetes. Participating in OSG is associated with an increase
in self-reported social support and motivation for type 2 patients with diabetes, while it is associated with a decrease
of both variables for type 1 patients. No differences were observed for emotional well-being and self-esteem. These
results have direct implications for both people with type 1 and 2 diabetes and medical professionals in managing online
communications more effectively.

Keywords
Diabetes; Online forums; Media effects; Social influence; Emotional well-being; Self-esteem; Social support; Motivation.

1. Introduction

Diabetes is one of the most challenging long term diseases (LTD) of our age (Zimmet, 2011). The number of diabetes
patients keeps increasing worldwide (Wild et al., 2004). Diabetes is associated with dietary restrictions (regarding sugar
or carbohydrates intakes), daily intake of new medication (like metformin), glucose monitoring, insulin injections, and
a wide range of health problems and long-term damage (e.g., nephropathy, retinopathy, neuropathy, cardiovascular
problems, obesity or amputations) (Rathmann et al., 2018). The overall restrictions, medication treatment and eventual
problems sometimes lead to poor diabetes self-management behaviors (Pintaudi et al., 2015) and risks associated with
overall health and depression (Anderson et al., 2001; Grigsby et al., 2002; Nicolucci et al., 2013; Holt et al., 2014).
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Diabetes patients are likely to require informational and
emotional support. Remarkably, some doctors frame

Noelia Herrero; Lluis Mas-Manchon; Frederic Guerrero-Solé

Most patients believe the doctor is not
a good option for emotional care becau-

the disease exclusively from a medical standpoint, thus
making the patient feel confused or powerless since he
or she does not own control on the condition (Thorne;
Paterson, 2001). In addition, most patients believe the
doctor is not a good option for emotional care because they often lack empathy, trust and a more horizontal interaction
(Leimeister; Krcmar, 2005). Although family can give this emotional support and thus enhance the physical and emo-
tional well-being of the diabetic (Ford; Tilley; McDonald, 1998), patients may also benefit from sympathizing with other
patients by sharing personal experiences (Kimmerle; Bientzle; Cress, 2014). For this purpose, social media and online
settings can be a particularly suitable sphere (Wright, 2002), and a proper use of those may contribute to solve problems
related to diabetes and reduce stress (Costanza; Derlega; Winstead, 1988). Conversely, a high emotional burden is asso-
ciated to a worse diabetes management (Joensen; Almdal; Willaing, 2016). This study aims to find the relations between
the participation in an online forum or online support group and the emotional well-being of people with diabetes.

se they often lack empathy, trust and a
more horizontal interaction

Online support groups (0SGs) increasingly assemble users worldwide, particularly those who suffer from an LTD. Diabe-
tes patients participate in digital communities to share feelings and behaviors related to the disease (Balkhi et al., 2014).
Online support groups are a suitable platform for such a personal use because they are easily available, anonymous,
and allow selective disclosure and social networking (White; Dorman, 2001). Besides, human beings have a natural
inclination to form communities through social networking (Baddeley, 2010). This evolutionary trend has important
psychological and social benefits (Christakis; Fowler, 2009).

In general, social bounds and communication are associated with greater emotional stability, lower levels of stress and
motivation (Joensen; Almdal; Willaing, 2016; Baumeister; Leary, 2017). Social and emotional bounds can positively
affect glucose levels and diabetes self-education (Clark, 2008). This is of great relevance because an improved glycemic
control can reduce mortality and obesity from this condition. A study performed to adults with obesity (which is a side
effect of diabetes) showed that forum activity is significantly correlated with perceived informational and emotional
support. Findings in this study also revealed that females preferred support groups that focused on emotional support,
while males preferred those focused on giving information (Reifegerste; Wasgien; Hagen, 2017).

Support groups were first conceived to improve life quality of women with metastatic breast cancer in the 1980’s (Spie-
gel et al., 1989). This kind of support group required the presence of a medical team at a cost that many patients could
not afford. Online forums are

“groups of people with common interests and practices that communicate regularly and for some duration in an
organized way over the Internet through a common location or mechanism” (Ridings; Gefen; Arinze, 2002, p. 273).

Online support groups are then the combination of support groups and online forums.

Users may participate in online support groups for several reasons, such as to share knowledge in order to show someone’s
concern for other users, to create a smaller and more homogenous community, or to meet with those that post comments
—these comments are usually based on personal experience rather than in expert knowledge (Landqvist, 2016).

The key factors that affect a message’s dissemination in online social networks are homophily and social influence (Baks-
hy et al., 2012). In essence, homophily refers to the users’ trend to associate with users who resemble themselves;
that is, people flock together with other people that are similar to them, and this breeds connection. Closely related to
homophily, social influence is indirect ways of making someone behave or have attitudes in line with the group (Wilson
et al., 2016). For instance, a negative emotion towards improving some diabetic’s glucose levels can be easily spread in
social communities and have an influence on other people with diabetes.

With 1.49 billion daily active users on average, Facebook is the most popular social networking site (Facebook, 2018).
Facebook allows the formation of groups of different size that allow people with similar interests to share information
and express their opinion around a common cause. Facebook groups can be public, private or secret. Any user should
be invited or accepted after a request in order to join a private group. These groups are very similar to an online forum
as they allow participants to share their ideas in a post, and other members can answer this post as if it was a thread in
a forum. Besides, both Facebook and online forums allow the exchange of private messages between users. In general,
Facebook groups and online forums on health issues are thriving (Nieuwboer; Fukkink; Hermanns, 2013).

Aligned with the clear benefits of offline social bounds and communication, online interactions may also have social and
emotional positive outcomes. However, a stream of research suggests that online interactions can lead to reduced we-
ll-being because it may lead people to spend more time online than offline, and be detrimental to real social interactions
with strong ties like family and close friends (Castellacci; Tveito, 2018). Some studies even suggest that the use of the
internet to meet people might also be associated with depression (Boneva et al., 2006).

In essence, on the one hand, being diagnosed with diabetes has a significant emotional impact on the patient to the ex-
tent that people with diabetes show a higher prevalence of affective disorders like anxiety, depression and diabetes-re-
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lated distress (Polonsky et al., 2005; Pintaudi et al., 2015; Grigsby et al., 2002). On the other, participants enter online
support groups (OSG) to obtain emotional support and information (Smithson et al., 2011). Given this, to what extent
do forums help diabetes patients to feel better emotionally? Some studies have analyzed contents in OSGs from both
forums and Facebook groups (Al-Mamun; lbrahim; Turin, 2015; Costa-Sanchez; Miguez-Gonzalez, 2018; Greene et al.,
2011; Makoul et al., 2010), but, to the best of our knowledge, none has tried to confirm if these support groups have an
emotional affectation in patients with diabetes. Specifically,

RQ1: Does belonging to a diabetes online social group have an impact on individuals’ emotional well-being, inclu-
ding social support, self-esteem, and motivation?

Overall, diabetes is a metabolic disorder characterized by chronic hyperglycemia. Physical and medical differences be-
tween diabetes type 1 and 2 are well-reported. Type 1 diabetes is usually called juvenile-onset diabetes (International
Diabetes Federation, 2017) because it generally develops in childhood or adolescence. Due to the lack of beta cells in the
pancreas, it is always treated with insulin (World Health Organization, 1999). This makes patients with type 1 diabetes
to be accustomed to certain conditions from an early stage. On the contrary, type 2 diabetes is a common major form of
diabetes in people over 40 years and therefore diagnosed when the patient already has a well-defined life style. Thus,
the later has a natural impact on diet, habits and health care in general (International Diabetes Federation, 2017).

Very few studies have focused on the disease’s management and emotional state of type 1 and 2 patients. Lin et al.
(2017) found that glycemic control has a direct effect on diabetes self-management and indirect effects on depression
and diabetes distress through diabetes self-efficacy and diabetes self-management in type 2 diabetes patients. Although
depression is associated to both types of diabetes, recent studies have found that factors causing depression may be
different for the two types (Vuéié-Lovrenéi¢; Pibernik-Okanovi¢, 2018).

In sum, although today’s prevalence of obesity is affecting important segments of children population with type 2 dia-
betes (Agrawal; Gensure, 2018), type 2 diabetes patients tend to be an older and more heterogeneous segment than
type I, with more hypoglycemia and hyperglycemia problems. A side effect of type 2 segment’s sociodemographic and
lifestyle characteristics is functional impairment and comorbidities —the confluence of different diseases, which may be
reasonable to treat individually (Chen et al., 2018). And recent research by Wardian et al. (2018) report that distress and
emotional burden associated with diabetes treatments are higher for people with type 2 diabetes:

RQ2. Does the impact of belonging to a diabetes online social group on individuals’ emotional well-being, inclu-
ding self-esteem, social support and motivation, depend on the individuals’ type of diabetes?

2. Method and sample

A cross-sectional study using an online survey was conducted between May 19" to September 6" 2018. The study was
approved by the ethical committee of the UPF university. The questionnaire was created in Google Forms. Participants
were recruited online via a banner in Dulces Diabéticos’s website and through posts in both diabetes online forums and
Facebook groups related to diabetes. Participants took as much time as needed in order to complete the survey (an
average estimated time of 5 minutes). Only datasets with complete data were analysed. Two participants were excluded
from data analyses because they did not provide their consent to participate in the study. 35 more participants were also
excluded because they claimed not to have diabetes. The final sample contained 307 participants (mean age: 43,44; SD=
9,45; 49% men). Their academic degrees included Elementary school (8%), Secondary School (42%), Bachelor’s Degree
(39%), Master’s Degree (7%), PhD studies (1%) or none (2%). 210 participants had Type 2 Diabetes (68% percent), 82 had
Type 1 Diabetes (27%), and the rest reported having other types of diabetes.

The survey consisted of 4 parts. Firstly, participants were asked to answer questions related to diabetes and their behavior
as patients, including the age of diagnosis and the medications being taken. Afterwards, the second set of questions refe-
rred to the use of the Internet, the belonging to online social groups and the reasons why they belonged to these groups.

68.1% were members of OSGs related to diabetes, while
39.1% were not.

Among those who were members of OSGs,
90.8% were members of a Facebook group,
41.5% of a diabetes-related forum,

3.9% of a health related forum and, finally,
1.4% were members of other online forums.

4.3% of them had been members of online forums for less than 6 months,
58.9% between 6 months and 3 years, and
36.7% for more than 3 years.

The third sets of questions refer to self-care. And, finally, the last set of questions refer to support-seeking (5 items,
M=3.62; SD=0.64; Cronbach’s alpha=0.66), perceived well-being (6 items, M=3.70; SD=0.75; Cronbach’s alpha=0.83),
self-esteem (7 items, M=3.90; SD=0.57; Cronbach’s alpha=0.80), and motivation (3 items, M=3.94; SD=0.81; Cronbach’s
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alpha =0.86). Cronbach’s alpha for the whole scale was
equal to 0.78. Social and emotional bounds can positi-

Users were targeted in a diabetes online forum (Diabe- vely affect glucose levels

tes Foro), Dulces Diabeticos’ website and posts in several

diabetes support groups among Facebook users. The posts were not addressed to anyone in special but specified that
the study was addressed to people with diabetes, and therefore any person willing to participate could freely do it, an-
ywhere, anytime.

https://www.diabetesforo.com

https://www.dulcesdiabeticos.com

The independent variable, the online behavior of participants when engaging in social groups, was reported on a Likert
scale ranging from 1 (daily) to 5 (never) following these statements:

- “the use of internet”,

- “the use of social networking sites”,

- “access to sites about health”, and

- “comment or share information related to your health in SNS” (Giménez-Pérez et al., 2016; Suziedelyte, 2012).

Users were also asked whether they belonged or not to an online diabetes group and why (Grande; Myers; Sutton, 2006;
Kelly; Jenkinson; Ziebland, 2013; Stevens; Duttlinger, 1998). Finally, some yes/no questions about health decisions
were made (Giménez-Pérez et al., 2016; Kelly; Jenkinson; Ziebland, 2013).

The dependent variables, encompassed within the variable well-being, were measured with 22 items presented in ran-
domized order and rated on a Likert scale ranging from 1 (strongly disagree) to 5 (strongly agree). Well-being as a varia-
ble (McDowell, 2006) includes other four dependent variables, namely:

- emotional well-being,

- social support (Cook-Cottone; Guyker, 2014; Grande; Myers; Sutton, 2006; Stevens; Duttlinger, 1998),
- motivation (Kelly; Jenkinson; Ziebland, 2013), and

- self-esteem (Lyubomirsky; Lepper, 1999; McDowell, 2006; Rosenberg, 1965).

First, emotional well-being is the emotional quality of an individual’s everyday experience, which includes the frequency
and intensity of experiences of joy, sadness, anger, stress, and affection that make someone’s life pleasant or unpleasant
(Kahneman; Deaton, 2010), and is measured with statements such as

- ”In general, | feel good physically and mentally”,

- ”Inthe last month | have been nervous”,

- "l feel that I have full control over my behavior, thoughts, emotions, or feelings”, or
- ”During the last month, | have felt depressed”

adapted from Dupuy (1978) and Fazio (1977).

Second, social support refers to information leading one to believe that he or she is cared for, esteemed, loved, and a mem-
ber of a social network of mutual obligations (Cobb, 1976), adapted from Mindful Self-care Scale (Cook-Cottone, 2016) and
two items from Carpenter (2012), —-namely seek and provide support to others-, and includes statements such as

- ”l'am a person who seeks support in others”,
- ”l'am a person who offers support to others”,
- "l feel supported by my relatives” or

- "l feel supported by my friends”.

Third, motivation is an equivalent term to determination and refers to emotions and motives being able to determine
or influence someone’s behavior regarding his or her health condition (McClelland, 1987; Kelly; Jenkinson; Ziebland,
2013), and includes statements such as

“I have been feeling sad in the last month”,
- “I'learn something new every day”,
- “Every day | am more motivated to improve my illness”,
- “I feel that diabetes restricts my life”,
- “I feel good physically and psychologically”,
from the generic item pool to assess the effects of websites with experiential and factual health information validated
in Kelly et al. (2013).

And forth, self-esteem (Rosenberg, 1965) is defined as a personality trait which refers to people’s evaluations about their
own worth, competence and desirability (Konrath, 2014), and includes statements such as

- “I am satisfied with myself”,
- “I'think I'm a worthwhile person” or
- “I'think I have positive qualities”.
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3. Results
To answer to the first research question about Table 1. Bivariate correlations between support, well-being, self-esteem and
the relationship between belonging to 0SGs mathation
related to diabetes and emotional well-being, 1 2 3
self-esteem and motivation we first performed
SN : ‘ Support (1)
a bivariate correlation test between these four
variables. As it is shown in table 1, all the four ‘ Well-being (2) 0.187"
variables are positively correlated, and all the co- ‘ Self-esteem (3) 0.322" 0.655"
rrelations are statistically significant.
‘ Motivation (4) 0.568" 04117 0.663"
Afterwards, we performed an anova to test whe-
ther the belonging to OSGs
(independent variable) had Table 2. Mean values for support, well-being, self-esteem and motivation (standard deviation in
an impact on any of the four parenthesis), and anova for belonging/not belonging to 0SG (N=304).
variables analyzed.
Belongs to 0SG .
Since diabetes patients’ be- N o Difference Fvalue p value
havior in OSGs may differ by | |
type of diabetes, we split the Support 3.50(0.73) 3.70(0.59) 0.20 6.006 | 0.015
sample in two: (1) patients Well-being 3.60 (0.90) 3.76 (0.66) 0.16 3.006 0084
with type 1 diabetes and (2) i
patients with type 2 diabe- Self-esteem 3.90(0.73) 3.91(0.49) 0.01 0.036 | 0.850
tes. We then first calculated Motivation 3.76 (0.89) 4.02(0.76) 0.26 7.178 0.008

the anova values for the 4 va-
riables with type of diabetes

as the independent (Table 3). Table 3. Mean values for support, well-being, self-esteem and motivation (standard deviation in

parenthesis), and anova for type of diabetes.

As it is shown in table 3, the )
Type of diabetes
mean scores of support, we- Difference Fvalue p value
ll-being, self-esteem and mo- 1(N=83) 2 (N=210)
tivation between type 1 and Support 348(0.85) 3.68 (0.54) -020 5.237 0023
type 2 groups of patients are 1 1 i
statistically different. Conse- Well-being 3.27(1,00) 3.85(0.54) -058 40.405 0.000
quently, we performed the Self-esteem 3.74(0.74) 3.96 (0.46) 022 8.729 0.003
same anova tests for both o T
types of diabetes, with be- Motivation 3.54(1.05) 4.09 (0.65) -0.55 28.952 0.000
longing to OSG as the inde-
pendent variable (tables 4 Table 4. Mean values for support, well-being, self-esteem and motivation (standard deviation in
and 5). parenthesis), and anova for belonging/not belonging to OSG for type 1 diabetes (N=83).
Results in table 4 and 5 show Belongs to 0SG '
that there are significant Difference Fvalue p value
A No Yes
differences between both !
groups when it comes to the ‘ Support 3.80(0.64) 3.33(0.92) -047 5.772 0.019
impact of belonging to an | ye|lpeing 315(101) | 338(0.99) 0.23 0888 |  0.349
0OSG or not. While in patients 1 1 i
with type 2 diabetes belon- ‘ Self-esteem 3.79(0.83) 3.71(0.72) -0.08 0.200 0.656
ging to OSGs significantly in- | Motivation 3.85(0.86) 3.35(1.11) -0.50 4.147 0.045
crease the scores of support
and motivation, in patients
with type 1 diabetes these Table 5. Mean values for support, well-being, self-esteem and motivation (standard deviation in
scores significantly decrease parenthesis), and anova for belonging/not belonging to OSG for type 2 diabetes (N=210).
for those two variables too. =
On the contrary, no changes Seng noNe ’
2 Difference F value p value

are observed for well-being No Yes
and self-esteem.

3 Suj n 3.35(0.76) 3.82(0.34) 0.47 36.269 0.000
To confirm these results, four Ppo
two-way anovas were con- Well-being 3.78(0.78) 3.89(0.41) 0.11 1.660 0.199
ducted to examine the effect
of type of diabetes and be- Self-esteem 3.93(0.67) 3.98 (0.35) 0.05 0.382 0537
longing to-ah BSG.on sodal Motivation 3.70(0.92) 426 (0.40) 0.56 36.706 0.000
support, emotional well-be-
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ing, self-esteem and motivation. We found again a statistically significant interaction of the independent variables on
support [F(1, 281) = 29.552, p=0.000] and motivation [F(1, 281) = 25.257, p=0.000], and no significant interaction for
emotional well-being and self-esteem (Figure 1).

Estimated Marginal Means of social_support Estimated Marginal Means of emotional_wellibeing
| belang ) | bslong
3] to uminge 400 to online
support sl:gxpo;l
oups
e a1e§ to ve_?ated 10
380 diabstes. diabetes.
—No 300 —no
E —Ves g ras
e L]
& 370 2
w " 380
£ £
o =l
5 3801 5
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E 350 £
k] i
w w
320
3401
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Typ=1 Diabstes Type 2 Disbetes Type 1 Dlid'elex Type 2 lliubau
Diabetes type Diabetes type
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1 bel | balong
A0 to :n‘\‘;\% to online
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Figure 1. Plots of the estimated marginal means for the effect of belonging to OSG and type of diabetes on social support, emotional well-being, self-
esteem and motivation.

4, Discussion

Our results show that belonging to OSG has a positive influence on social support and motivation experienced by people
with diabetes. Having a direct connection between belonging to OSG and social support has a straightforward discus-
sion: OSG foster social contact with other people with diabetes and this is a direct way of being supported. With regard
to motivation and self-esteem, the former refers to the state of the individual with regard to the community or society
whereas the latter is a more introspective variable that refer to the individual. OSG are used to build a community of
people with diabetes but have no influence on the patient’s assessment/concept of himself/herself.

Therefore, in line with previous research, support groups contribute to emotional stability, lower the levels of stress and
increase motivation (Joensen; Almdal; Willaing, 2016; Baumeister; Leary, 2017). Arguably, this finding reinforces the
emotional benefits of communicating and holding social bonds with peers. However, the fact that these social bonding
and communication takes places online adds insights to this process. Particularly, the mechanisms of social influence and
homophily are crucial in OSG and should be discussed as determinants of these findings.

However, our research found that there exist significant opposed differences between the two types of diabetes regar-
ding social support and motivation.

While for people with Type 1 diabetes belonging to OSG has a negative impact on social support and motivation, the
impact for people with Type 2 diabetes is significantly

positive, as it is the impact on self-esteem and emotional Being diagnosed with diabetes has a sig-
well-being. These findings reinforce all said for the type nificant emotional impact on the patient

2 diabetes patients, and puts the focus on the emotio-
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nal, social and individual benefits of OSG on people with Belonging to OSG has a positive influen-
type 2 diabetes. As pointed out, researchers are aware ce on social support and motivation ex-

that types 1 and 2 have rather different impact on the . db | ith diab
physical and emotional condition of patients (Wardian perienced by people with diabetes

et al., 2018). Despite the lack of research on how the

benefits of social bonds and communication may be specific to the types of diabetes, we found OSG to have stronger
impact on the type 2 diabetic’s well-being. Type 2 patients are expected to have more problems to deal with the disease,
as they should accustom their lifestyle in general. In this line, some studies have already reported greater difficulties for
managing the disease, depression and instability (Lin et al., 2017; Wardian et al., 2018).

Our findings point to clear differences in the social and emotional requirements of diabetes type 1 and 2. They rather
seem different diseases or, at the least, with different emotional implications. There is a gap of knowledge to be filled
here in forthcoming studies. Anyhow, results call for further research on the impact of OSG for people with type 1 and 2
diabetes, as the former are not clearly gaining benefits from it.

5. Conclusions

This study evidences the differences of the impact of belonging to OSG self-reported social support and motivation
between people with type 1 and type 2 diabetes. OSG increases the means of both variables for type 2, and decreases
them for type 1. No differences were observed for emotional well-being and self-esteem. These results may assist both
diabetes patients and medical professionals in managing online communications and resources more effectively, in par-
ticular, when patients seek social support from others that are more experienced in the diabetes field.

This study is not without limitations. First, the quantitative nature of the study has important limitations, specifically the
use of self-reported scales. Some qualitative approaches may help gain insights into the impact of online social groups.
Second, the sample of type 1 and 2 participants is unequal (27% of the sample were type 1), probably because OSG are
heterogeneous and type 1 represents less than 10% of people with diabetes (International Diabetes Federation, 2017).
Further investigation should take this into account.
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Abstract

Background: Support groups play an important role in diabetes understanding and education. This study aims to find
connections between participating in diabetes-related online communities (groups and forums) and the self-reported degree
of self-care management and health problems associated with type | and 2 diabetes.

Methods: A cross-sectional study using an online survey was conducted and 307 participants were recruited. Participants
were asked about diabetes self-care management (glucose management, healthcare, dietary restrictions, and physical activity)
and complications related to the disease, as well as their participation in online social groups and forums (duration, time, and
intensity).

Results: Belonging to diabetes-related online support groups (OSGs) was associated with lower scores in healthcare and
self-management of diabetes (M = 2.98, SD = 1.07, n = 207, for belonging to OSGs; and M = 4.22, SD = 0.59, n = 97,
for not belonging to OSGs). These differences were not statistically significant for type | diabetes individuals (M = 4.33,
SD = 0.47, n = 28, for belonging to OSGs, and M = 4.29, SD = 0.48, n = 52, for not belonging to OSGs), but were highly
significant for type 2 diabetes (T2D) individuals (M = 2.41, SD = 0.68, n = 144, for belonging to OSGs; and M = 4.14,
SD = 0.64, n = 61, for not belonging to OSGs). People with both type | and 2 diabetes reported to have suffered more
complications derived from diabetes when they belonged to an OSG, but greater statistically significant differences were
found in type 2 individuals.

Conclusion: Patients with T2D who participate in OSGs show a higher correlation with having lower levels of diabetes
self-care management as well as health complications related to the disease.

Keywords
digital tools, social networks, support groups, type 2 diabetes

Introduction

Diabetes is one of the most prevalent long-term diseases
(LTDs) of this age. Nowadays, people affected by an LTD!
are increasingly participating in digital communities,” often
referred to as online support groups (OSGs), to share feel-
ings, gain emotional support, and obtain information about
the disease. Diabetes care requires both disease understand-
ing and disease education, as well as emotional and informa-
tional support for both types of diabetes—in type 1 diabetes
as a new learning outcome in their early education and in
type 2 adult-onset diabetes as a relearning outcome once they
have already established their habits.
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Online Support Groups

Online support groups can be forums where participants feel
supported in instances of emotional distress rising as a result
of the highly demanding self-care regimes and medical com-
plications in diabetes mellitus. The stress-buffering model
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explains how social support may give tools to manage the
self-care of diseases and even improve their condition
through support satisfaction.’# In the case of type 2 diabetes
(T2D), a study by Lee et al showed the importance of infor-
mal support (family and friends) in giving the patient auton-
omy and agency to empower them and make them able to
take their own decisions in order to cope with the daily rou-
tines involved in managing the disease.’

Professionally operated support groups were first conceived
after proving useful in improving quality of life through emo-
tional support in women with metastatic breast cancer in the
1980s.° This kind of group required the presence of a medical
team (doctors, therapists, and nurses), so were costly to imple-
ment. Online Support Groups, however, have been flourishing
in the last few years and are, on the contrary, self-help support
groups, fully organized by their members with no professional
management. Online Support Groups combine the concept of a
support group with an online forum. Online forums are “groups
of people with common interests and practices that communi-
cate regularly and for some duration in an organized way over
the Internet through a common location or mechanism.””
Online forums are characterized by 24/7 ubiquitous availabil-
ity, anonymity, selective disclosure, and social networking.®

The core activity of these groups revolves around sharing
personal opinions and experiences, in addition to selecting
and distributing information in order to meet each poster’s
needs.’ Discussion threads in online forums can be viewed as
a form of group communication, since they have the same
features of face-to-face support groups, namely size, interde-
pendence, task, identity, and norms.'°

Some popular sites like Facebook (FB) or Twitter have
turned into community spaces where people affected by an
LTD can interact with each other in a similar way to how
they would on a forum.!! With 1.59 billion daily active users
on average,'> Facebook is one of the most popular sites
among today’s population. Facebook allows for an agile and
easy organization and management of public, private, or
secret groups, often with very few participants, on any topic
its users may be interested in. To enter a private group, an
outsider must be invited by an existing user.!?

In general, FB groups and online forums on health issues
are thriving and provide support to their users.'* This support
can be of different nature, specifically in terms of confirma-
tion, information, advice, and empathy.'> In general, health-
related OSGs may be used either to meet an information
requirement—which is strongly related to asking specific
questions—or to gain emotional support—which is about
sharing opinions and providing support for others.'¢1¥

Diabetes-Specific OSGs

People with diabetes come to diabetes online communities in
order to find both health information and social or emotional
support, meaning that these OSGs become a source of health
information and a resource to provide a sense of community.'®

However, and although many users with diabetes may
indeed seek to participate in these OSGs for emotional sup-
port exclusively, the main function of most OSGs is to pro-
vide instrumental support, as an information source.”’ In
addition, although users may be aware of the nonexpertise of
the source, the information shared in OSGs gains credibility
through social validation’! —a user consensus is reached
through comments of agreement and a general lack of criti-
cism, regardless of the information’s veracity and the exper-
tise of the source.

The quality of information differs among different OSGs.
A study by Weitzman et al?? found that although information
may be aligned with diabetes science or clinical practice rec-
ommendations, there are gaps in medical disclaimer use,
external review approaches (outbound links), and internal
approaches (moderation). Hence, misinformation about dia-
betes, including its “cure”, has been found. As users become
more connected and attached to these communities, the
information they access through these networks becomes
more meaningful to them.?3 The fact that information shared
and consumed in OSGs may not be 100% rigorous and vera-
cious adds to the problematic connection between these
groups and overall diabetes self-care management.

Therefore, participating in such health-related OSGs can
be problematic, especially in the case of diabetes care as it
involves serious dietary restrictions and self-care manage-
ment routines.” Instead of giving autonomy and agency to
self-manage the disease according to the aforementioned
buffering model, OSGs may be used to gain supportive infor-
mation on consolidated negative habits that are hard to
change. In communication studies, an individual’s internal
self-aware inconsistencies have been theorized as a cognitive
dissonance.” According to this theory, the individual feels
the need to alleviate the distress caused by inconsistencies in
beliefs, ideas, values, and behaviors. More recently, in the
social networking age, the social reinforcing spiral’® poses
that media is used selectively as a social reinforcement of
pre-existing attitudes and beliefs through the individual
exposing themselves to information that reaffirms them.

The Outcomes of Diabetes-Related OSGs

Some studies show that a diabetes self-management pro-
gram, based on professional and clinical guidelines, can be
beneficial in terms of improving the emotional well-being of
the user, quality of life, and hemoglobin Alc (HbAlc)2™??
although it may not always imply changes in other health or
behavioral indicators.?$3°

Another study suggested that reading blogs is associated
with lower HbAlc values,’! but this association does not
prove causation, and the study did not specify the clinical
quality of the blogs that participants read.

Although the existing literacy suggest that participating in
diabetes online communities provides more benefits than
negative consequences regarding the emotional well-being
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and quality of life of people with diabetes, including social
support or diabetes self-care levels, it is unknown if partici-
pating in these digital online communities has any effect on
health outcomes. >

Furthermore, participant involvement may rely heavily
upon reminders and encouragement from a diabetes educator
and immediate family members,** who may not be part of
diabetes online communities or OSGs. We could not find
other studies focusing on the association between diabetes
self-management and belonging to an OSG without profes-
sional management.

This study specifically aims to find correlations between
participating in diabetes-related online forums or social
groups and the degree of self-care management and health
problems that may be associated with diabetes.*

To the best of our knowledge, no studies have delved into
the way participating in diabetes-related online communities
and support groups without professional management affect
patients” health and diabetes self-management:

RQI: Is belonging to a diabetes online social group cor-
related to mean Diabetes Self-Management Questionnaire
(DSMQ) score?

Furthermore, and although the rise of obesity levels among
children is contributing toward an increase in juvenile cases
of T2D,* patients with T2D tend to be an older and more
heterogeneous segment than type 1 in the moment of the
diagnosis, with more problems related to hypoglycemia and
hyperglycemia. A side effect of type 2 segment’s sociodemo-
graphic and lifestyle characteristics is functional impairment
and comorbidities—the confluence of different diseases,
which may be reasonably treated individually:*®

RQ2. Is the association between belonging to a diabetes
online social group and the individual’s healthcare and self-
management of diabetes different for type 1 and 2 diabetes?

Methods

A cross-sectional study using an online survey was con-
ducted between May 19 and September 6, 2018. The study
was approved by the Ethical Committee of the University of
Pompeu Fabra. The questionnaire was created using Google
Forms. Participants were recruited online via a banner on a
website named “Dulces Diabéticos™7 and through posts in
both diabetes online forums (being posted once in “Diabetes
Foro”)*® and FB groups related to diabetes. Participants took
as much time as needed in order to complete the survey (an
average estimated time of five minutes). It was stated in the
consent that the survey was voluntary and participants were
not going to be compensated for completing it. Only datasets
with complete data were analyzed. Two participants were
excluded from data analyses because they did not provide
their consent to participate in the study. Thirty five more
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participants were also excluded because they claimed not to
have diabetes. The final sample contained 307 Spaniard par-
ticipants (mean age: 43-44; SD = 9.45; 49% men). Their
academic studies included elementary school (8%), second-
ary school (42%), bachelor’s degree (39%), master’s degree
(7%), PhD studies (1%), or none (2%). A total of 210 partici-
pants had T2D (68%), 82 had type 1 diabetes (27%), and the
rest reported having other types of diabetes.

The survey consisted of four parts and was conducted in
Spanish. First, participants were asked to answer questions
related to diabetes and their behavior as patients, including
the age of diagnosis and the medications being taken. The
following set of questions referred to their internet usage,
membership of online social groups, and the reasons why
they belonged to these groups. Of all the participants, 68%
were members of OSGs related to diabetes, while 32% were
not. Among those who were members of OSGs, 90.8% were
members of a FB group, 41.5% of a diabetes-related forum,
3.9% of a health-related forum and, finally, 1.4% were mem-
bers of other online forums. Regarding the duration of
belonging to these forums, 4.3% of them had been members
of online forums for less than 6 months, 58.9% between
6months and 3 years, and 36.7% for more than 3 years.

Regarding their medication, 68.1% of participants belong-
ing to a diabetes OSG (n= 207) reported the intake of oral
antidiabetics; 48.3% reported the intake of insulin; 7.2% were
medicating on natural remedies; 4.3% reported no intake of
medication and 1.4% reported the intake of other medication.
On the other hand, 62.9% of people not belonging to a diabe-
tes OSG (n = 97) reported the intake of oral antidiabetics;
45.4% reported the intake of insulin; 3.1% were medicating
on natural remedies; 16.5% reported no intake of medication,
and 1% reported the intake of other medication.

The final set of questions referred to diabetes self-man-
agement, based on the DSMQ.** Four subscales, “glucose
management” (GM), “dietary control” (DC), “physical activ-
ity” (PA), and “healthcare use” (HU), as well as a “sum
scale” (SS) as a global measure of self-care were derived.
One item requests an overall rating of self-care and is
included in the “sum scale” only. All items were formulated
as behavioral descriptions taking the first person view.

Results

First, we measured the overall scale of reliability. Cronbach’s
alpha for the overall scale (12 items) was 0.967, which indi-
cates a high level of reliability for our sample (n = 293).
Cronbach’s alpha was 0.925 for GM (3 items), 0.919 for DC
(4 items), 0.882 for HU (2 items), and 0.970 for PA (2 items).
Before trying to answer our first research question, we calcu-
lated the correlations between the subscales of our scale.
There was a strong and positive correlation between the five
subscales, statistically significant at the level 0.01, which
were strongly positively correlated, with Spearman’s corre-
lation coefficients ranging from 0.581 to 0.922.
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Table I. T-test for Subscales of the Healthcare and Self-
Management of Diabetes Scale and Diabetes Care (N = 304).

M not M belonging
belongingto  to OSG
OSG (n=97) (n=207) t P
Glucose management 4.45 3.14 9.605 .000
Dietary control 4.04 2.75 10318 .000
Healthcare use 4.53 321 9.627 .000
Physical activity 3.88 2.40 10.986 .000
Diabetes care 422 3.39 6.200 .000

Abbreviation: OSG, online support group.

Table 2. T-test for Subscales of the Healthcare and Self-
Management of Diabetes Scale and Diabetes Care for Type |
Diabetes (N = 80).

M not M belonging

belonging to  to OSG

OSG (n=128) (n =52) t P
Glucose management 4.68 4.62 0.397 .692
Dietary control 4.02 4.09 -0.445 .658
Healthcare use 4.88 4.71 1.413 .16l
Physical activity 3.64 3.54 0462 .645
Diabetes care 4.43 4.48 -0.254 .800

Abbreviation: OSG, online support group.

To analyze whether belonging to a diabetes OSG is cor-
related to mean DSMQ score (RQ1) we performed an inde-
pendent sample #-test. We found that people not belonging to
OSGs (32% of the sample) related to diabetes had a statisti-
cally significantly higher score for healthcare and self-man-
agement of diabetes (M = 4.22; SD = 0.59; n = 97)
compared to those belonging to OSGs (68% of the sample)
(M =2.98;SD = 1.07;: n = 207), (302) = 10.701, P = .000.
The same is observed for each of the subscales, as shown in
Table 1.

Our second research question related to the association
between the individual’s type of diabetes (type 1 or type 2),
belonging to diabetes OSGs and its effect on their healthcare
and self-management of diabetes. For type 1 diabetes, we
found that the differences were not statistically significant at
all. Means for the overall scale (healthcare and self-manage-
ment of diabetes) were almost equal (M = 4.33, SD = 0.47,
n = 28, for not belonging to OSGs; and M = 4.29, SD =
0.48, n = 52, for belonging to OSGs), #(78) = 0.365, P =
.716. The same was also observed for each of the subscales,
as shown in Table 2.

We performed the same assessment for T2D individuals.
However, in this case, we found that the differences were par-
ticularly statistically significant. Means for the overall scale
(healthcare and self-management of diabetes) were almost
equal (M = 4.14, SD = 0.64, n = 61, for not belonging to
OSGs, while M = 2.41, SD = .68, n = 144, for belonging to

Estimated Marginal Means of Overall scale

| belong
to online
support
roups
relatad to
diabetes.
e po
—Yes

Estimated Marginal Means

g

2,50

< T
Type 1 Diabetes Type 2 Diabetes
Diabetes type

Figure 1. Plot of the mean healthcare and self-management of
diabetes score for each combination of groups belonging to OSGs
and diabetes type.

Table 3. T-test for Subscales of the Healthcare and Self-
Management of Diabetes Scale and Diabetes Care for Type 2
Diabetes (N = 205).

M not M belonging

belonging to to OSG

OSG (n = 6l) (n= 144) t P
Glucose management 4.34 2.51 14.450 .000
Dietary control 4.03 2.17 16.202 .000
Healthcare use 435 2.58 13.465 .000
Physical activity 391 1.89 15.567 .000
Diabetes care 4.05 2.90 8.444 .000

Abbreviation: OSG, online support group.

OSGs), #(203) = 16.904, P = .000. See Figure 1 for differ-
ences between both types of diabetes.

The same was also observed for each of the subscales, as
shown in Table 3. All healthcare and self-management items
score over 4 (with the exception of physical activity, 3.91)—
with glucose management (4.34) and healthcare use (4.35)
being the highest for patients not belonging to OSGs;
whereas these items score under 3 for patients belonging to
OSGs (2.90 for diabetes care, and the rest under 2.60, being
dietary control and physical activity the lowest, 2.17 and
1.89 respectively).

Finally, we did the same for the variable 7 have suffered
complications derived from my diabetes (which includes
hypoglycemia, hyperglycemia, retinopathy, nephropathy, or
diabetic foot, among others). Results show the differences
between groups (M = 1.46, SD = 0.88, for type 1 patients
not belonging to OSGs, and M = 2.60, SD = 1.55, for those
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belonging to OSGs; while M = 1.95, SD = 1.28, for type 2
patients not belonging to OSGs and M = 4.77, SD = 0.72,
for those belonging to OSGs).

Discussion

This study has found a strong relationship between the use of
diabetes OSGs and the reporting of poor healthcare and dia-
betes self-management. This finding is particularly conclu-
sive for patients with T2D given their dominance in the
sample as well as much greater significance of the variables’
correlation if applied to the T2D sample. These findings may
raise issues on how the healthcare and self-management
practices influence or are influenced by those groups.

Type 1 diabetes users tend to be diagnosed when they are
children or adolescents with no long-term consolidated
dietary and social habits, whereas patients with T2D are
diagnosed as adults that have developed the disease because
of (rather than despite) dietary and social habits. Admittedly,
self-care management attitudes such as glucose manage-
ment, diabetes care, or healthcare usage would not be part of
habits of patients with T2D before being diagnosed with type
2, but they are closely related to dietary control and physical
activity, which were established as positive or negative hab-
its before the diagnosis.

Given the dominance of T2D in the sample, and the
strong significance between those that use OSGs and those
that do not, we can extract a connection between the use of
OSGs and a poor self-management of the diabetes disease
by T2D. As a limitation of the analysis, we cannot predict
the direction of effects between using OSGs and the dis-
ease’s self-management, that is, we do not know whether
the self-management complications are the cause or the
consequence of such a type of OSG use. However, the con-
nection itself is an outcome that adds to the literature on
online communities use by T2D. Specifically, these find-
ings put the focus on the need to further research how the
buffering model may be applied to the case of OSGs used
by T2D. In other words, the use of OSGs to empower
T2D—by informally granting them agency and autonomy
to make key decisions and improve the day-to-day of the
disease—does not seem straightforward. More research is
required on this topic.

Having admitted this limitation, it is likely that interven-
tion or assistance is required for those patients to select and
critically analyze the information they encounter in OSGs,
especially given the great accessibility of those OSGs
through applications in smartphones, tablets, or laptops.
Recent media-use theorizations’” have emphasized that
media and users act as dynamic reinforcers that mutually
affect each other. Following this rationale, the social media
user takes an active role and selects both the format and the
content of information as a result of his/her established
beliefs and attitudes. The way he/she uses these media in turn
reinforces his/her beliefs and attitudes in a spiral manner.?’
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Results may assist both patients with diabetes and medi-
cal professionals in managing online communication and
resources more effectively, particularly when patients seek
informational support from others who are more experienced
in the field of diabetes.

This study is not without limitations. First, the quantita-
tive nature of the study has significant limitations, specifi-
cally the use of self-reported scales and selection biases
because of the online recruitment. Some qualitative
approaches may help gain insight into the impact of online
social groups. Second, the sample of type 1 and 2 diabetes
participants is unequal (27% of the sample was type 1), prob-
ably because OSGs are heterogeneous and type 1 represents
fewer than 10% of people with diabetes,** thus conclusions
are mainly drawn for people with T2D.

Conclusion

This study examines the correlations between participating
in health-related OSGs and forums, and the healthcare and
self-management of diabetes. Results show that belonging to
these forums is connected with lower levels of diabetes self-
care management as well as health complications related to
the disease. This connection is not statistically significant for
type 1 diabetes users, but it is very strong for T2D users.
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LA PARTICIPACION DE LOS PACIENTES CON DIABETES EN
GRUPOS DE APOYO ONLINE: IMPLICACIONES FISICAS Y
EMOCIONALES E IMPACTO EN LA COMUNICACION
DOCTOR-PACIENTE

THE PARTICIPATION OF PATIENTS WITH DIABETES IN ONLINE
SUPPORT GROUPS: PHYSICAL AND EMOTIONAL IMPLICATIONS, AND
IMPACT ON THE DOCTOR-PATIENT COMMUNICATION

Resumen

Los pacientes con diabetes sienten la necesidad de apoyo social, tanto emocional como
informativo, que pueden encontrar en redes sociales y grupos de apoyo online. Este
articulo adopta un enfoque comunicativo basado en una revision de la literatura
existente para tratar de abordar los problemas que dicha participacion puede ocasionar

en lo que respecta al bienestar fisico y emocional de las personas que padecen diabetes.
Abstract

Patients with diabetes feel the need for social support, both emotional and
informational, which can be found in social networks and online support groups. This
article takes a communicative approach based on a review of the existing literature to
try and address the problems that said participation can cause in regards to the physical

and emotional well-being of people suffering from diabetes.

Palabras clave: redes sociales en linea, apoyo social, grupos de autoayuda,

comunicacion social, redes sociales

Keywords: Online social networks, Social support, Self-help groups, Social

communication, Social media.
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1. Introduction

Nowadays, people who suffer from a chronic illness (Fox, 2011) increasingly
participate in digital communities (Bevan, 2017)- which include online support groups -
in order to share their feelings, get emotional support and/or obtain information about
their disease. Managing either type of diabetes requires an understanding of the disease,
as well as emotional and informational support. In the case of patients with Type 1
Diabetes Mellitus (DM1), as a new source of learning; and for patients with Type 2
Diabetes Mellitus (DM2), as a source of updating or relearning information already
acquired. Online support groups are forums where participants feel supported in cases
of emotional distress, which increase as a result of the demanding self-care regimens
and medical complications of diabetes mellitus. The so-called "stress-buffering model™
explains how social support can provide the tools to manage disease self-care and even
improve its condition (Ben-Sira, 1985; Peyrot & McMurry, 1992). According to this
model, perceived social support weakens the negative perception of the stress suffered
due to a chronic pathology and its impact on the patient's health or quality of life. In the
case of DM2, a study by Lee et al. showed the importance of informal health supporters
(family, friends) in giving the patient the autonomy to cope with the daily routines
involved in disease management (Lee et al., 2018).

This article is a theoretical essay that involves a review of the existing literature and
aims to address, from a theoretical point of view, the relationship between the
information that an individual with diabetes can find in an online support group, the
possible consequences of consuming this information, and the role of the health
professional within said process of information consumption and disease management.
The aim is to clarify the evidence found, since it has proven to be often scarce and
contradictory. The proposed approach is based on the theory of social networks and
links, and applied to online environments, with the aim of identifying the possible
adverse effects of communicating within social networks with the purpose of
information consumption and without any type of mediation. Subsequently, conceptual
and theoretical tools are provided from a communicative perspective to optimize the
possible benefits of doctor-patient communication and interpersonal communication

within social networks.
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2. Theoretical framework

Humans have the need to belong to a community and to choose their networks through
self-selection, even though there are other psychological factors that can influence their
decisions (Christakis & Fowler, 2009). That is why they organize themselves into

communities, which in turn lead to social networks.

A social network is a network of interactions between different nodes. The nodes

represent the actors and the edges are the relationships between them (Aggarwal, 2011).

In online environments, the psychological and sociological forces involved in social
networks create interdependence among users and encourage the formation of online
herds, mainly due to our evolutionary biology (which awakens our herding instincts)

and our interacting brain systems (Baddeley, 2010).

Facebook is currently the online social network with the most active users, and it
connects more than 3.5 billion people worldwide (Hootsuite, 2019) who are willing to

create content, collaborate and share their knowledge.

The key factors affecting the dissemination of a message in online social networks are
homophily and social influence (Bakshy et al., 2012). Homophily is a psychogenic
behavior based on similarity: similarity builds connection. Therefore, individuals tend
to associate with people who are similar to themselves (McPherson et al., 2001). On the
other hand, we define influence as the power that someone or something has to affect or
change someone or something else in an indirect but important way, with the aim to

achieve a greater good for the group, team or organization (Wilson et al., 2016).

Because there are multiple factors that can affect an individual, different types of
influence are taken into account (Scheer & Stern, 1992); social influence is the
phenomenon that occurs when an individual's behavior is likely to become assimilated
into that of his or her social circle over time. The analysis of social influence in social

networks is important at both the social and behavioral levels, as it can help to explain
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people’s behavior and decision-making process (Peng, Wang et al., 2017; Peng, Yang et
al., 2017).

Patient support groups were first conceived in the 1980s to improve the quality of life of
women with metastatic breast cancer through emotional support (Spiegel et al., 1994).
These groups required the presence of a medical team (physicians, therapists, nurses),
so they were expensive to implement. Today, these types of (offline) groups are not
widespread, and are missing in the case of diabetes treatment. Online support groups,
however, have been flourishing in recent years, as they combine the concept of a
support group with the functionality of an online forum. Online forums are "groups of
people with common interests and practices who communicate regularly and over a
period of time in an organized manner on the Internet with a common location or
mechanism™ (Ridings et al., 2002). Online forums are characterized by 24/7 ubiquitous
availability, anonymity, selective disclosure, and social networking (White & Dorman,
2001).

Online social groups function in a very particular way. Typically, a user's first
experience in discussing or contemplating the community’s knowledge is to respond to
or interact with another user's post (Landqvist, 2016). Therefore, the core activity of
these groups revolves around sharing opinions and personal experiences, as well as
selecting and distributing information to meet the needs of each author. Discussion
threads in online forums can be viewed as a form of group communication, as they have
the same characteristics as offline (face-to-face) support groups: namely size,

interdependence, task, identity, and norms (Gritsenko, 2016).

Some popular online sites such as Facebook or Twitter have become community spaces
where people with a chronic disease, such as diabetes, can interact with each other in a
similar way as they would in a forum (Zhu et al., 2015). With an average of 1.59 billion
daily users (Facebook, 2019), Facebook (FB) is currently one of the most popular sites
among the population. FB allows for the quick and easy organization and management
of public, private or secret groups. These revolve around any topic that the users, who
created them in the first place, may be interested in, including diabetes. In order to join
a private group, a user must be invited by a current member of the group (Facebook,
2021).
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Research confirms that online forums and FB groups created for the purpose of
discussing health-related topics are very similar: they allow participants to share their
ideas in a post on which other members are able to respond, as if it were a thread in a
forum. In addition, both FB and online forums allow the exchange of private messages
between users. In general, FB groups and health-related online forums are thriving and
provide support to their users (Nieuwboer et al., 2013). This support can be of different
types, specifically in terms of confirmation, information, advice, and empathy (Carlsson
et al., 2016). In general, health-related online support groups can be used to fulfill the
need for information - which is strongly related with being able to ask specific questions
-, or to obtain emotional support - which consists of sharing opinions and providing
support to others (Reifegerste et al., 2017; Rains & Keating, 2015; Howard et al., 2001).

Therefore, given that people create stronger bonds with individuals who are similar to
them (Christakis & Fowler, 2009a), it is assumed, based on the existing literature, that
the opinion of a user in an online diabetes support group could have a bearing on the
behavior or decision-making process of other users exposed to their message. This
would mean that the way one person views a specific problem could alter the way

another person does, affecting their emotional and/or physical well-being.

3. Methodology
3.1 Literature search

A search of the electronic databases Google Scholar, MEDLINE and PubMed, was
undertaken in November and December 2020, using the search terms “‘social support’’
AND “‘diabetes’’ in the title and the abstract, AND (“‘support group’” OR

“‘informational support’ OR ‘‘emotional support’” OR *‘implications’’) in full text.
3.2. Inclusion criteria

Our inclusion criterion was articles reporting an approach to the effect of informational

and/or emotional support in patients with diabetes. For practical reasons, only articles
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written in English were retained. No restriction was used concerning the publication
date. References from relevant studies were also examined to find additional titles.

3.3 Exclusion criteria

The exclusion criteria for this study were: studies involving a population under 18 years
of age, studies not addressing support, studies with animals, studies not addressing
chronical diseases and studies on sexually transmitted diseases. Studies of protocols that
did not present partial results or qualitative results of reported interventions were also

excluded.

When applying the above search procedure, and after elimination of duplicate articles, a
total of 273 articles were identified. 31 articles met the inclusion criteria and were
selected for further analysis. Of these, 16 were excluded. Finally, 14 studies were
included in the qualitative synthesis. 7 were literature reviews or theoretical articles, and
7 concerned empirical studies. The search process is summarized in the flow chart

shown in Fig. 1.
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Fig 1. PRISMA Flow Chart.

4. Results

57% of the studies (8/14) were published from 2017. All the studies were published in
English. This review includes 7 empirical studies (including one randomized controlled

clinical trial), and 7 theoretical studies.

All patients in the intervention groups of the empirical studies were adults over 18
years. All of them except the ones in the study by Jacks & Thon (2017) reported to have
been diagnosed with diabetes. Most of the studies did not specify the type of diabetes of
the participants.

The number of participants ranged from 22 to 2419 participants. A wide variety of
techniques and tools were used including: cross-sectional surveys and questionnaires,
online experiments, online applications, pamphlets, peer supporters, integrative group,
analysis of laboratory data, positive reinforcement, and focus groups.

Due to the differences in their methodology and sample, it is difficult to compare the

findings of these studies and further investigations are needed.

Table 1 shows the summary of these studies, their methodology and sample, as well as

the main findings related to this study.
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Author

Thorne & Paterson

Gomes et al

Joensen et al

Fan et al

Pimouguet et al

Clark

Herrero et al

Jucks & Thon

Weitzman et al

Lazer et al

Campan et al

Waszak et al

Eysenbach & Jadad

Herrero et al

Year

2001

2017

2016

2006

2011

2008

2019

2017

2011

2018

2017

2018

2001

2021

Methodology

Qualitative approach
and comparative
methods

Randomized
controlled clinical trial

Cross-sectional survey

Questionnaire and
laboratory data

Literature review

Literature review

Cross-sectional survey

Online experiment

Observational study

Literature review

Literature review

Social Media analysis

Literature review

Cross-sectional survey

Sample

22 Canadian adults with T1D

164 patients with T2D and
over 40 years old

2419 Danish adults with T1D

1142 American adults with
diabetes

41 randomized controlled
trials involving adults with
type 1 or 2 diabetes

11 systematic reviews and
appraisals

307 Spanish adults with any
type of diabetes

78 German adults

11 social networks related to
diabetes

15 relevant scientific sources
and papers

24 relevant scientific sources
and papers

80 of the most frequently
shared pages were re- viewed
(top 10 in each keyword
category)

45 relevant scientific sources
and papers

307 Spanish adults with any
type of diabetes

Main findings related to the study

Medical support is good because of medical knowledge, but also bad
because it can lead to a feeling of control loss over the coindition

Patients improve when family members are incorporated into the
care of the patient

People with diabetes who establish good social relationships have
fewer psychosocial problems

Social support helps reducing the patient's psychosocial problems

Social and emotional support have a positive impact on the blood
glucose levels of patients with diabetes

Belonging to these support groups has a positive influence on the
perceived social support and motivation of people with diabetes

The source of information lacks experience but it gains credibility
through social validation, with a lack of criticism

Most of the information shared lacks medical accountability

Information shared in OSG is not clinically proven

Information shared in OSG can be false

Fake news in digital media may pose a potential threat to public
health

Not all users of digital media are able to understand what they read

Participation in online support groups is correlated with poorer
health and an increased appearance of complications arising as a
consequence of suffering from diabetes

Table 1. Summary of studies included in the systematic review

4.1 Social support for patients with diabetes

The diagnosis of diabetes involves a series of changes in the patient's habits: dietary

restrictions, daily intake of new medication such as metformin, monitoring of blood

glucose levels, insulin injections, and even the possible appearance of complications

(nephropathy, retinopathy, cardiovascular problems, obesity or amputations) (Members

et al., 2013). All of these changes help to explain the onset of distress (Polonsky et al.,
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2005), which is also related to poor diabetes self-management regimens (Pintaudi et al.,
2015), and has an impact on the increased risk of complications in blood glucose levels,
and on the mortality of the affected individual (Grigsby et al., 2002; Anderson et al.,
2001; Nicolucci et al., 2013).

When this occurs, people with diabetes need social support to feel better. Although
social support has different dimensions to it, the most common forms are informational
support and emotional support (Roffeei et al., 2015; Loader et al., 2002; Eichhorn,
2008). Informational support refers to the exchange of relevant knowledge and
information, whereas emotional support is based on the concern for others. Emotional
support can also take place when users post their personal experiences, as these

encourage a more emotional response (Kimmerle et al., 2014).

In offline environments, patients with diabetes may find the first type of support at their
physician's office. This support is of particular relevance given that the medical
professional’s knowledge has the potential to improve the patient's health, but it can also
lead them to feeling a loss of control over their disease, giving way to confusion or even
powerlessness (Thorne & Paterson, 2001). In addition, a large number of patients feel
that a physician is not a good choice for emotional care because there is often a lack of
empathy, an absence of trust on behalf of their patients, and very little capacity for
communication and horizontal interaction (Leimeister & Krcmar, 2005).

The next common support system for a patient is their family. They turn to family with
the goal of feeling more confident and empowered, as well as aiming to improve
physical and emotional well-being (Taylor, 2017; Ford et al., 1998). Family members
have also been shown to be helpful when they are incorporated into the care of people
with diabetes (Gomes et al., 2017), but some patients lack this type of support and

therefore may lack the motivation to manage their disease effectively.

When patients with a chronic disease do not find social support through their offline
resources, they may develop a sense of alienation or isolation, increased anxiety about
their treatment, and even believe misconceptions about it (McKenna et al., 1995). These
patients may turn to social networks and online environments in order to find both

informational and emotional support, although the latter is often the most sought after
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(Preece, 2000; Wright, 2002). Online forums and support groups also provide a pleasant
environment in which to discuss how to solve diabetes-related problems; and this in turn

leads to lowered stress (Costanza et al., 1988).

As several studies have shown, using the Internet to meet people may be associated with
depression (Boneva et al., 2006). People with diabetes tend to be more depressed than
people without diabetes (Holt et al., 2014; Mezuk et al., 2008), so this may be another

reason why they seek out online forums and support groups.

A study carried out on obese adults (which is associated with diabetes) showed that
forum activity is significantly correlated with perceived informational and emotional
support (Reifegerste et al., 2017). The results of this same study also showed that
women preferred support groups focused on emotional support, whereas men showed a

predilection for informational support.

Those who participate in online forums or groups want to feel emotionally supported
(Smithson et al., 2011); they are looking to give and receive the support they cannot
find in offline environments. This is especially important because it means that patients
may be turning to digital environments and accessing these groups in order to find the
emotional, or even informational support, that they are not finding with their physician
or family.

The emotional benefits of diabetes-related online support groups could be significant,
since the disease is increasingly prevalent worldwide (Wild et al., 2004; Chen et al.,
2012; King et al., 1998) and is related, as we have seen, to other complications such as
obesity, heart problems, nephropathy, neuropathy, or depression (Centers for Disease
Control and Prevention, 2011; Rathmann et al., 2018). Furthermore, it seems that people
with diabetes who establish good social relationships have fewer psychosocial problems
(Joensen et al., 2016). Additionally, it seems that social and emotional support have a
positive impact on the blood glucose levels of these patients (Fan et al., 2006;
Pimouguet et al., 2011; Clark, 2008), thus becoming an important intangible asset that
could have a positive impact on their lives, since optimal glycemic control can reduce

mortality and the risk of obesity due to the disease.
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Several studies have analyzed the contents of online support groups, both forums and
Facebook groups (Greene et al., 2011; Al Mamun et al., 2015; Makoul et al., 2010), and
another suggested that belonging to these support groups has a positive influence on the

perceived social support and motivation of people with diabetes (Herrero et al., 2019).

However, although many users with diabetes may seek to participate in these online
support groups exclusively for emotional support, the primary function of most groups
is to provide instrumental support by becoming sources of information (Stellefson et al.,
2019), since the user is interacting in a space where anyone can ask questions directly
related to their health. Furthermore, even though users may be aware that the source of
information lacks experience, because it is shared in an online support group it gains
credibility through social validation (Jucks & Thon, 2017): users reach a consensus
through comments of agreement and an overall lack of criticism, regardless of the

veracity of the information and the experience of the source.

Therefore, although many people with diabetes join these groups only for emotional
support, these platforms can become a source of information; a place where patients can
ask questions directly related to their condition, and where anyone else can answer those

questions, regardless of their expertise.

4.2 The issues with information consumption in online support groups

People attribute credibility to a source through two mechanisms: they focus on the
credibility of the information or the source, or on the social validation of said
information or source (Petty & Cacioppo, 1986; Weitzman et al., 2011). This means that
many users may trust certain information only because it has been validated by many

others, rather than checking its veracity.

The quality of information differs between different online support groups. A study by
Weitzman et al. (2011) evidenced that, although the information shared may be aligned
with what is recommended by the science of diabetes and clinical practice, most of it
lacks medical accountability. At the internal level, a large number of these groups had a

subjective moderation system, which offers limited protection against the possibility of

81



consuming false or incorrect information. At the external level, outbound links were
found to websites that had issues surrounding their communication - such as difficulty
in understanding their privacy policies or an overall lack of transparency -, and which

might include misinformation about the "cure” for diabetes.

Fake news is created and shared in this environment. Fake news is defined as
"fabricated information that mimics news media content in form but not in
organizational process or intent" (Lazer et al., 2018, p.1). It overlaps with other
information disorders, such as misinformation (false information) and disinformation
(false information that is deliberately disseminated with the goal to mislead people). In
digital communities, it is already common to find this type of false information
(Campan et al., 2017; Shu & Liu, 2019), including medical links with misinformation
that may pose a potential threat to public health (Waszak et al., 2018). Fake news is a
very wide subject and further studies should be needed in order to approach the existing

relationship with social support and the implications in the patients’ well-being.

According to one study (Johnston et al., 2013), the more an individual participates in an
online forum, the greater the amount of information available, especially when it comes
to personal knowledge and experiences. This increases the trust and credibility
attributed to the sources, making the information the individual accesses through these
networks more meaningful to them. The fact that the information shared and consumed
in online support groups is not 100% rigorous and accurate can be an obstacle to

diabetes self-management and care.

Furthermore, we find that not all users of digital media are able to understand every
single aspect related to their disease or treatment: people considered "functionally
illiterate” have a worse health status, aggravated by the existence of a high volume of
health information found online that is presented at a much higher reading level than

that of the average population (Eysenbach & Jadad, 2001).

For all these reasons, participating in health-related online support groups can be
problematic, especially in the case of diabetes care, as it involves severe dietary
restrictions and self-care management routines (Rathmann et al., 2018). These routines

may be negatively influenced by an online support group according to the following
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rationale. Instead of giving the autonomy and the ability to self-manage the disease
according to the stress-buffering model mentioned above, online support groups can be

used to obtain information about entrenched negative habits that are difficult to change.

5. Discussion

According to the existing literature, the participation of patients with diabetes in online
support groups can have both a positive and negative effect on their physical and mental
well-being. On one hand, there are correlations between this participation and certain
positive aspects (such as a reduction in the patient's psychosocial problems (Fan et al.,
2006), an improvement in blood glucose levels (Fan et al., 2006; Pimouguet et al., 2011,
Clark, 2008), or increased motivation (Herrero et al., 2019). On the other hand, this
participation may also lead to the consumption of information that lacks transparency
and medical liability (Weitzman et al., 2011), is not clinically proven (Lazer et al.,
2018) or is even false (Campan et al., 2017). This situation can be aggravated in the
case of functionally illiterate persons (Eysenbach & Jadad, 2001) and whose direct
effects on users have not yet been studied. This participation could thus be correlated
with poorer health and an increased appearance of complications arising as a
consequence of suffering from diabetes (Herrero et al., 2021).

The studies mentioned above also show obvious discrepancies between the causality of
these effects, basing themselves mainly on correlations rather than direct causes.
Therefore, it is not known whether negative disease management leads to a specific use
of online groups, or the other way around. More studies are necessary in order to
establish the effects of communication in the physical and emotional well-being of
patients with diabetes, including more quantitative and qualitative data, larger and more

relevant samples and specific models and variables (such as type of diabetes).

In communication studies, an individual's internal self-conscious inconsistencies have
been theorized as cognitive dissonance (Festinger, 1957). According to this theory, the
individual feels the need to alleviate distress caused by inconsistencies in beliefs, ideas,

values, and behaviors. This theory refers, then, to the discomfort a person feels when
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holding on to two contradictory beliefs, attitudes, or behaviors that are inconsistent with
one another. In the case of a person with diabetes, cognitive dissonance could occur, for
example, when they consume foods high in sugar with no restraint, whilst knowing that

this is a dangerous behavior for their health.

More recently, in the era of social networks, and in order to address this dissonance, the
reinforcing spirals model (Slater, 2015) suggests that media is used selectively as a
social reinforcement of pre-existing attitudes and beliefs through the individual who is
exposed to the information that reaffirms them. Thus, this model theorizes about the
development of social identities based on the information and attitudes of third parties
that we encounter as users in digital media, and which can lead to a change in our habits
and lifestyle. Therefore, it would be impossible to establish causality between online
information consumption and diabetes management, since they would both become

cause and consequence of each other, constantly feeding back into each other.

A physician's skills when it comes to communication or developing interpersonal
relationships include being well informed in order to provide a more accurate diagnosis,
offering appropriate counseling, giving therapeutic instruction, and having the ability to
effectively establish relationships with their patients (Duffy et al., 2004; van Zanten et
al., 2007), with the aim of achieving patient satisfaction and well-being (Brédart et al.,
2005; Brinkman et al., 2007; Henrdon et al., 2004).

However, despite the development of numerous guidelines for the management of
diabetes, many patients with this condition do not get optimal results from their visit to
the physician because the health care system focuses more on short-term, acute disease
than chronic disease (Funnell & Anderson, 2004); and because, in reality, 95% of
disease management takes place at home by the patients themselves, with no follow-up
from a medical team, and often without having had the necessary training to carry it out
(Funnell & Anderson, 2000; Funnell & Anderson, 2002).

Personalized online information could be a way to foster the relationship between
patients and their medical specialists. However, this requires constant training for both
parties, which can be a barrier if, for example, patients do not have the resources to

access such training, or health professionals suffer a deterioration in their
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communication, social and/or digital skills (Ha & Longnecker, 2010). These barriers
could lead to a reduced number of visits to the physician’s office if the patient doesn’t
feel comfortable with them, which could result in the patient turning instead to the
Internet and to social networks to satisfy their informational and emotional needs, thus
finding themselves increasingly distanced from proper medical supervision (Andreassen
et al., 2006).

In these online settings, the patient becomes an active participant and is placed back at
the heart of decision-making in regards to their health. This, however, does not
necessarily mean that the decision taken is then communicated or shared with the
healthcare professional, who is still positioned as the provider of legitimate knowledge
about their disease (Swan, 2012; Lupton, 2013).

In this context, physicians must adapt to digital channels since they are preferred by
their patients. Many health professionals already use digital channels such as e-mail to
communicate with these patients (Santana et al., 2010), but there is still the need for a
bigger investment in public education and awareness programmes that highlight the use
of digital channels between physician and patient (Haluza et al., 2017), since current
services and educational programs have not proven to be sufficiently appropriate for
patients with diabetes (Pal et al., 2018).

Furthermore, the role of the physician when it comes to identifying and debunking fake
news is essential so that this information does not pose a threat to public health (Waszak
et al., 2018) or to the patients themselves, who may refuse to follow the specialist's

prescription based on information found online (O’Connor & Murphy, 2020).

There is, then, a problem in managing online communication and resources more
effectively, both on behalf of patients with diabetes and medical professionals. Medical
professionals should be aware of the major health-related fake news and information
dangers and be aware of the consequences of online information consumption by people
with diabetes and especially by those suffering from distress or other physical or

emotional complications due to the disease.
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This communicative approach could explain both the discrepancies observed in the
different studies and the possible causality in the consequences produced by online
support group activity. Further experimental research is needed to support or refute this

hypothesis.

6. Conclusions

The various studies consulted for this article show the existing relationship between
participating in online support groups and other aspects of the lives of patients with

diabetes, at an emotional level and regarding the state of their health.

It is evident that, despite the fact that we live in a totally digital era, and that the online
world is a part of our lives, this reality is not reflected or contemplated in medical
practice. While instrumental support is offered, the same does not occur with the
emotional or informational support that patients require. Since this need is not being

met at the physician’s office, it is sought out in digital environments.

As several studies point out (Preece, 2000; Wright, 2002), patients with unmet
emotional support needs are more likely to resort to online support groups. This can
lead to the subsequent consumption of false information that in turn can arouse the need
to resort to an informational support source that should have been covered by the
specialist's office, thus giving rise to behaviors that are detrimental to the patient.

The existing literature shows that new technologies can improve the lives of people with
diabetes and their relationship with their specialist. However, most studies focus on how
to improve the ease of digital communication between patient and doctor (Weiner,
2012), which can only occur if both the patient and the doctor have the knowledge,
ability and willingness to use these channels - which are usually used for more
bureaucratic affairs, such as requesting an appointment or a prescription (Lo & Parham,
2010). With the advent of online social networks, there has been a shift from the
traditional, vertical doctor-patient communication model to a much more horizontal one
in which patients are agents in the management of their disease and are empowered by

the information and relationships they find online. The relationship between patients,
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digital media and how a specialist can help them consume the information they find
there in an optimal way still requires further research.

If we want people, and specifically patients with diabetes, to have access to factual and
safe health-related information, we should promote the use of digital media and the
participation of medical professionals in the groups in which their patients are active,
with the aim of preventing possible negative consequences for them. Conceivably,
online forums and support groups should be managed and/or moderated by medical
professionals who ensure the well-being of the community by guaranteeing the

information shared therein is of greater quality.

Furthermore, patients’ communication needs should be taken into account in order to
manage the communication strategy and the resources needed to implement it
effectively and appropriately for each patient. This requires taking into account the
patient's attitude (including their motivation or need for informational or emotional
support), their intellectual level and their difficulty in understanding the information
conveyed (backing it up with brochures and guides), the volume of information
conveyed and the timing (at the time of diagnosis, 6 months later, etc.), as well as the
communication channel needed at each step along the way (direct personal
communication, phone services, email follow-up, offline/online support group
meetings, etc.). This strategic management of doctor-patient communication should be

based on both existing evidence and future research.

Future analyses should study whether the education of people with diabetes in regards
to the digital environment and the consumption of information should be in the hands of
their specialist (endocrinologist, nutritionist, dietician, neurologist...), digital media and

communication experts, or at their own risk.

This education could lead to the development of critical thinking in patients, helping

them to consume information online in a way that is safer for their health and emotional

well-being.
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1. Revisidon de objetivos y respuesta a los mismos

Objetivo General. Descubrir las implicaciones de la participacion en grupos de
apoyo online sobre diabetes en el bienestar fisico y emocional de los pacientes con
diabetes.

Las metodologias escogidas para el desarrollo de la tesis, incluyendo tanto estudios
transversales como una revision sistematizada de la literatura existente, han hecho
posible identificar las implicaciones de la participacion de las personas con diabetes en

grupos de apoyo online en su bienestar fisico y emocional.

Si bien se ha demostrado que dicha participacion juega un papel importante a la hora
de mejorar el estado emocional de los pacientes, y que la reduccion del estrés y la
ansiedad puede conllevar reducciones en los niveles de glucosa en sangre, existen
algunas consecuencias negativas para su salud derivadas de un mal uso de estos
medios y otros factores que afectan a la calidad de la informaciéon consumida en los

mismos.

Objetivo Especifico 1. Identificar las implicaciones de esta participacion, incluyendo
beneficios y problemas, y realizar una aproximacion a las mismos desde un punto

de vista comunicativo.

El desarrollo de esta tesis ha estado estrictamente vinculado a la aproximacion de la
problematica derivada del consumo de informacién en grupos de apoyo online desde

un punto de vista comunicativo.

El andlisis de la literatura existente y la elaboracién del marco teérico ha aportado
informacién acerca de la interrelacion entre las distintas teorias comunicativas

abordadas y su papel en el bienestar de las personas con diabetes.

Objetivo Especifico 2. Proponer soluciones de cara a mejorar la comunicacion
doctor-paciente y conseguir que los pacientes con diabetes tengan acceso a

informacion veridica y segura sobre su salud y su patologia.
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Gracias a la investigacion exhaustiva alrededor de los problemas comunicativos que
existen en la relacion doctor-paciente, se han identificado los puntos de mejora a

aplicar para mejorarla.

En base a toda la literatura analizada en este estudio, y viendo que parte del problema
radica en la calidad de la informacion consultada por los pacientes con diabetes, se
propone, como aportacién personal, un enfoque basado en la educacion temprana

tanto de pacientes como de profesionales:

- Educacién secundaria en las escuelas alrededor del consumo de informacién.

- Educacion en comunicacion y psicologia a los profesionales médicos en las
universidades.

- Educacion diabetolégica publica para todos los pacientes tanto en el momento

del diagndstico como durante el desarrollo de la enfermedad.

2. Revision de preguntas de investigacion y respuesta a las

mismas

RQL1: ¢Pertenecer a un grupo de apoyo online tiene algun impacto en el bienestar

emocional de un individuo con diabetes, incluyendo el apoyo percibido, la

autoestima y la motivacion?

A partir de los resultados del primer articulo publicado, podemos establecer que la
participacion en grupos de apoyo online aporta beneficios en algunas areas relativas al

bienestar emocional, concretamente en su apoyo social percibido y su motivacion.

Estas dos areas son de especial relevancia dado su papel a la hora de fomentar el uso

mantenido de estos grupos, tal y como muestra el modelo de la espiral del refuerzo.

No se observaron mejoras significativas en el bienestar emocional global y la

autoestima de las personas participantes.
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RQ2: ¢Como se relaciona la participacion en grupos de apoyo online con el
bienestar fisico de los pacientes con diabetes?

El segundo articulo publicado arrojé resultados muy relevantes en cuanto a la relacién
entre la participacién en grupos de apoyo online y el bienestar fisico reportado por los

pacientes con diabetes.

Segun los resultados de dicho estudio, las personas con diabetes que participan en
grupos de apoyo online tienen una peor salud que aquellas que no participan. Esto
puede ser debido, tal y como hemos visto en el marco teérico y en la revisién
sistematizada de la literatura del tercer articulo, a la calidad deficiente de la

informacion que se encuentra en estos medios y la falta de supervisién médica.

RQ3: ¢ El impacto que pueda tener la participacion en estos grupos de apoyo online

en el bienestar fisico o emocional de un individuo, depende de su tipo de diabetes?

Uno de los hallazgos de mayor importancia de esta tesis es la diferencia existente

entre ambos tipos de diabetes evaluados (Diabetes Tipo 1 y Diabetes Tipo 2).

Tanto en el primer articulo como en el segundo observamos que el impacto en el
bienestar de los pacientes (fisico o emocional) es mucho mayor en el caso de las

personas con Diabetes Tipo 2.

Esto puede ser debido a que las personas con Diabetes Tipo 1 son diagnosticadas en
edades mas tempranas, donde la carga de la gestibn de la enfermedad recae
principalmente sobre los padres y los pacientes adn no tienen habitos adquiridos,
mientras que las personas con Diabetes Tipo 2 son diagnosticadas durante su etapa
adulta, siendo mucho mas responsables de la gestion de la enfermedad y teniendo ya
un estilo de vida definido. Por eso, cuando una persona con Diabetes Tipo 1 llega a la
edad adulta, después de afios conviviendo con la patologia, y hace uso de los grupos
de apoyo online no se ve tan afectada como una persona con Diabetes Tipo 2 que
acaba de ser diagnosticada y cuyos habitos de vida adquiridos deben cambiar

drésticamente para una correcta gestion de la enfermedad.

RQ4: ¢ Qué problemas puede suponer el consumo de informacién en los grupos de

apoyo online sobre diabetes?
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A través del andlisis del marco tedrico y los resultados obtenidos en el tercer articulo,
encontramos que los principales problemas que supone el consumo de informacion en

los grupos de apoyo online son los siguientes:

- Informacion de calidad escasa, no regulada por profesional médico, y que
puede incluso ser errénea (fake news).

- Falta de formacién y criterio cientifico de los usuarios que comparten
informacion.

- Desarrollo de dependencia de la participacion, ya que cuanto mas se patrticipa,
mas informacion se tiene, y mas se incrementa la participacion.

- Informacion médica de dificil comprension.

- Usuarios analfabetos funcionales que no entienden lo que estan leyendo.

- Falta de privacidad en cuanto a los datos personales compartidos por los
usuarios

- Falta de transparencia de los sitios web a los que se enlaza desde los grupos

de apoyo.

RQ5: ¢ Como es actualmente la comunicacion doctor-paciente respecto al consumo

de informacion online y cémo podria mejorarse?

Actualmente, y en general, no existe una relacion de confianza entre los médicos y sus
pacientes. Los pacientes no sienten que el médico sea una figura que pueda aportar
apoyo emocional y muchas veces se sienten incbmodos o con vergienza en la
consulta médica. Para conseguir que los pacientes sean abiertos, honestos y sinceros

con el médico debe existir esta relacion de confianza entre ellos.

Las nuevas tecnologias hacen que la comunicacién entre los profesionales médicos y
los pacientes pueda ser mas agil y efectiva, aumentando la satisfaccion general de los
pacientes, pero no siempre se implementan en los servicios de salud debido a
diversas barreras que muchas veces se escapan del alcance de los profesionales

médicos.

Algunos aspectos que podrian mejorar la comunicacion doctor-paciente son los

siguientes:
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Mayor empatia por parte del profesional médico de cara a tratar con sus
pacientes.

Empoderamiento de los pacientes a través de la educacion diabetoldgica para
comprender mejor los mensajes transmitidos por sus médicos.

Mayor implementacién de medios de comunicacion digitales.

Apoyo gubernamental y legislativo.
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3. Conclusiones

3.1. Implicaciones del consumo de informacién online

La era digital es una realidad. Todos estamos conectados y accedemos a contenidos
online a diario. Todos podemos ser creadores y consumidores de contenidos online.

Pero no todos tenemos en cuenta lo que esto implica.

Que los pacientes con diabetes acudan a los grupos de apoyo online, es un proceso
normal y légico. Estas personas necesitan un apoyo emocional que no reciben en la
consulta del médico, y que muchas veces no esta a su alcance a través de amigos o
familiares, que son las personas que mejor podrian ofrecérselo (Taylor, 2017; Lerman,
2005; Sela et al., 2020). Esta falta de apoyo favorece la participacién en grupos de

apoyo online.

Por otro lado, la informacion que reciben los pacientes al ser diagnosticados es, a
menudo, insuficiente y de dificil comprension debido a que se presenta en un nivel
médico muy superior al de la poblacién promedio (Silavwe, Mwawa & Mkandawire,
2019). Si los pacientes no tienen, como hemos visto, una relacion de confianza con
sus meédicos que les permita plantear dudas o expresar inquietudes respecto a su
enfermedad, también es légico que busquen obtener este apoyo informacional por

otras vias.

Estas necesidades convergen y se satisfacen a través de la participacion en los

grupos de apoyo online, que ofrecen apoyo tanto informacional como emocional.

Hemos visto que esta participacion puede tener implicaciones positivas en el bienestar
emocional de las personas con diabetes, incluyendo una mejora en su motivacion de
cara a hacer frente a la enfermedad y en el apoyo social percibido — sobre todo en
pacientes con Diabetes Tipo 2 (Herrero et al., 2019) —, asi como una reduccion del
estrés y la angustia provocados por la patologia (Alfian et al., 2021). Esta reduccion de
los problemas psicosociales de los pacientes gracias a las relaciones establecidas en
los grupos de apoyo se ha relacionado con una reduccién de los niveles de glucosa en
sangre y ha demostrado tener un impacto positivo en sus vidas (Fan et al., 2006;

Pimouguet et al., 2011; Noriega et al., 2017).

No obstante, los participantes en grupos de apoyo online también ofrecen apoyo
informacional o instrumental, y es en relacién a este tipo de apoyo cuando aparecen

implicaciones negativas que afectan a la salud de las personas. La informacién que se
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comparte en estos grupos puede ser de calidad escasa, o incluso falsa (Campan et al.,
2017; Shu & Liu, 2019), y no verificada por personal médico (Weitzman et al., 2011),
de manera que su consumo puede representar una amenaza para la salud publica
(Waszak et al., 2018).

Ademds, tal y como muestran los indicios de relaciones causales fruto de las
investigaciones llevadas a cabo durante el desarrollo de esta tesis, las personas con
diabetes que participan en grupos de apoyo online tienen una peor salud y una
autogestion de la diabetes mas deficiente que aquellas que no participan, en especial
los pacientes con Diabetes Tipo 2 (Herrero et al., 2021). La diferencia entre ambos
tipos de diabetes es muy grande, por lo que es importante tener en cuenta que pueden
existir caracteristicas intrinsecas de cada tipo de diabetes que puedan también
condicionar los resultados obtenidos por los participantes del segundo articulo, por
ejemplo en relacion a la gestion de la glucosa o su nivel de actividad fisica, y que por
tanto estas diferencias sean consecuencia de algun otro factor ajeno a la participacion

en grupos de apoyo online.

Es necesario que tanto la poblacion general como los pacientes con diabetes y los
profesionales médicos sean conscientes de estas implicaciones de cara a gestionar

mejor la comunicacion y el uso de recursos digitales.

Ademaés, también es importante tener en cuenta las diferencias existentes entre los
distintos tipos de diabetes y como les afectan estas implicaciones a cada una de ellas
(teniendo en cuenta que se ha encontrado que los efectos son mayores en las
personas con Diabetes Tipo 2), con la finalidad de poder ofrecer soluciones mas

efectivas tanto a nivel comunicativo como terapéutico.
3.2. Soluciones propuestas para abordar la problematica existente

En este apartado se proponen algunas posibles soluciones que puedan servir para
abordar los problemas encontrados respecto a la participacién en grupos de apoyo
online.

La disonancia cognitiva presente en los pacientes con diabetes radica a menudo en la
falta de informacion o en la dificultad a la hora de entender aquella informacion de la
que se dispone. Para prevenir la aparicion de disonancias, se propone mejorar los
mensajes transmitidos por parte de los profesionales médicos, siendo directos, pero
utilizando un lenguaje claro y un nivel de complejidad adecuado como para que los

pacientes entiendan mejor qué les pasa y cdmo actuar en cada caso. Si se establece
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una relacién de confianza entre médico y paciente, ademas, sera mas facil que el
paciente comunique estas disonancias a su profesional de la salud y éste pueda

ayudarle a resolverlas de la mejor manera posible.

Para reducir el numero de disonancias que experimenta el paciente a la hora de
consumir informacién online y evitar el impacto negativo que pueden tener las fake
news en su salud (teniendo en cuenta ademas que los usuarios que comparten fake
news son influyentes y no se retractan cuando se les intenta corregir, segun Vraga &
Bode, 2020), lo mejor es ensefarle como consumir informacion y en qué aspectos

fijarse a la hora de conceder credibilidad a una fuente.

Se propone, a titulo personal y en base a los hallazgos de esta tesis, el siguiente

proceso de consumo de informacion:

1) Verificar la fuente. Buscar siempre en sitios fiables: revistas cientificas, Google
Scholar, PubMed, Diabeweb, paginas web de hospitales o0 asociaciones
reconocidas a nivel cientifico.

2) Analizar el contenido. Con perspectiva, tanto si el usuario ha llegado a la
informacion como si se la han enviado.

a) Mirar el autor de la noticia, quién la comparte, y valorar su autoridad y
fiabilidad.

b) Analizar el disefio de la web, si aplica, teniendo en cuenta si tiene imagenes
raras o demasiado impactantes cuya Unica finalidad es llamar la atencion.

c) Determinar si el titular de la noticia estd pensado para conseguir clicks,
exagerando algun aspecto o con signos de exclamacion.

d) Analizar el cuerpo de la noticia. ¢Los datos estan contrastados? ¢ Esté escrita
en clave descriptiva o en clave mas amarillista, buscando llamar la atencién y
que el lector reaccione para que se comparta en RRSS? Si apela a las
emociones del lector en lugar de hacerle sentir mejor informado,
probablemente sea falsa (al menos parcialmente).

e) Mirar cuales son las fuentes y como de contrastada esta la informacion.
Cuando una noticia es cierta, es mas probable que cite fuentes, que incluya
enlaces y que cite documentos oficiales (en decir, que sea transparente).

3) Ante la duda, desconfiar. Si el lector no tiene suficiente informacion o recursos

como para crear una opinion al respecto, es mejor que no la cree.
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4) Preguntar a expertos. Se debe instar a que, si el usuario tiene dudas acerca de si
algo que ha leido es veridico o no, consulte a un especialista, idealmente uno que
conozca su caso y tenga acceso a su historia clinica.

5) Ser responsables. Si, es verdad, se tarda mas en hacer estas comprobaciones que
en creernos lo que sea y ya esta, pero en poco tiempo el paciente sera capaz de
integrar estas pautas y hacerlo sin darse cuenta. Como dijo George Orwell, “ver lo

que esta delante de nuestros ojos requiere un esfuerzo constante”.

Seguir este proceso de consumo de informacién, ademas, ayudaria a solucionar los
problemas derivados del consumo de informacion errbnea en medios digitales,
ayudando a prevenirlo y a gestionarlo de manera mas Optima. Idealmente, este
proceso de consumo de informacion deberia ser ensefiado en todos los centros de
educacién secundaria como parte del plan de estudios (en asignaturas como lengua o
tecnologia) y transmitido a los pacientes en el momento del diagnéstico ya sea a
través de soportes fisicos como tripticos o soportes digitales como una newsletter, una

pagina web o una aplicacion movil.

En cuanto a la posible dependencia que se puede generar a raiz de la espiral del
refuerzo continuo en grupos de apoyo y medios digitales, se propone que los
profesionales médicos aconsejen limitar la participacion en los mismos o derivarla a
medios digitales, redes sociales o grupos de apoyo seguros, gestionados, controlados
y moderados por profesionales médicos. Esto ayudara, a su vez, a que los pacientes

puedan recibir apoyo emocional de manera mas segura para su salud.

Por ultimo, para mejorar la relacion y la comunicacién entre médico y paciente se

propone una mejora educativa en ambas partes.

Por un lado, educar a los futuros médicos en materias de comunicacién y psicologia
cuando estan formandose en la universidad ayudarad a conseguir profesionales con
mejores habilidades a la hora de gestionar las relaciones con sus pacientes y crear un
clima de confianza con ellos. Actualmente, las asignaturas relacionadas con estos
temas representan un maximo de 12 créditos (dependiendo de la universidad, pueden
incluso ser 0) de un total de 360 en los grados de medicina impartidos en las
universidades espafolas mas importantes, y en muchos casos tan sélo forman parte
de la oferta optativa, por lo que no es obligatorio cursarlas (UB, UPF, UAB, UCM, UV,
2021). En oncologia ya es habitual encontrar seminarios y talleres en los que
enfermeras y médicos simulan encuentros con los pacientes para mejorar sus

habilidades comunicativas (Banerjee et al., 2017; Cannone et al., 2019; Kaye et al.,
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2020), pero en diabetes es algo menos comun y centrado mayoritariamente en el
momento del diagnéstico (Ledford, 2020). Organizar talleres o eventos donde los
profesionales de la salud que tratan con pacientes con diabetes puedan poner a
prueba sus habilidades comunicativas y mejorarlas sin duda ayudaria a mejorar la

relacién y la comunicacion meédico-paciente.

Y, por otro lado, formar a los pacientes a través de la educacién diabetoldgica publica,
en sus centros sanitarios, en lugar de dejar esta tarea a educadores en diabetes
ubicados principalmente en asociaciones especificas cuyo acceso no es publico,
ayudard a empoderarlos, dandoles las herramientas necesarias para comprender

mejor su enfermedad y los mensajes transmitidos por los profesionales de la salud.
3.3. Oportunidades

Tal y como hemos visto en los resultados, y a pesar de que haya algunos problemas,
existen efectos positivos derivados de la participacién en grupos de apoyo online y

redes sociales.

Las nuevas tecnologias y los medios digitales, incluyendo paginas web, plataformas
de salud, aplicaciones mdviles, redes sociales y grupos de apoyo, suponen una
oportunidad para conseguir mejoras en la gestion de la diabetes y por tanto de la salud
fisica y emocional de las personas a las que afecta. Mejoran los niveles de glucosa en
sangre y la salud de los pacientes (Shan et al., 2019; Offringa et al., 2018; Gabarron et
al., 2018; Chung et al.,, 2017; Greenwood et al., 2017), su bienestar emocional
(Herrero et al., 2019), suponen un ahorro de tiempo y recursos para los profesionales
de la salud al tratar con sus pacientes y aumentan la satisfaccion de los pacientes al

reducir los tiempos de espera (Klonoff et al., 2020).

Para poder conseguir estos beneficios, deben ser separados de las implicaciones
negativas y solucionar en primera instancia los problemas que las causan. Solo asi,
cuando se hayan solventado los problemas que conlleva participar en grupos de apoyo
online, podremos centrarnos en usar los medios digitales para obtener resultados

positivos en el bienestar fisico y emocional de las personas con diabetes.

Por eso, es importante que tanto los profesionales de la salud (como médicos,
enfermeras, educadores en diabetes o dietistas-nutricionistas) como los pacientes con
diabetes sean conscientes tanto de los efectos positivos como de los negativos que

conlleva la participacién en grupos de apoyo online.
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De esta manera, y bien gestionados por profesionales de la salud, estos medios y
herramientas podran convertirse en una solucion efectiva y segura para cubrir las
necesidades de informacion y apoyo emocional que presentan las personas con

diabetes.

4. Limitaciones y futuras investigaciones

Esta tesis presenta algunas limitaciones que deben ser tenidas en cuenta por el lector.

Tanto en los dos primeros articulos como en otros articulos similares consultados para
la realizacién del tercero, los participantes respondieron a preguntas en las cuales se
realizé una autoevaluacion por su parte. Esto hace que sea muy dificil (por no decir
imposible) determinar si el paciente esta diciendo la verdad o si esta comprendiendo

realmente las preguntas o afirmaciones que se le presentan.

Por otro lado, los resultados obtenidos a partir de los estudios de los que se compone

esta tesis, si bien indican un indicio de causalidad, muestran correlaciones.

A su vez, la mayoria de estudios realizados alrededor de las teorias comunicativas
abordadas (en especial de la espiral del refuerzo continuo, que es la mas moderna)
carecen de investigaciones empiricas y se basan principalmente en fundamentos

tedricos.

Para poder determinar causas y efectos, futuras investigaciones deberian llevar a cabo
estudios empiricos mas cualitativos (como estudios de caso, experimentos o focus
groups) que puedan demostrar cuales son las implicaciones de la participacion en

grupos de apoyo online.

En cuanto a las futuras investigaciones basadas en metodologias cuantitativas,
deberian incluir poblaciones de distintos paises, etnias y culturas para poder observar
los efectos de manera transcultural. Ademas, también deberian incluir muestras con
un mayor nimero de participantes para obtener resultados mas significativos, y a
poder ser en espacios de tiempo lo suficientemente amplios como para poder

recolectar un buen volumen de datos y observar cambios en los participantes.

Las futuras investigaciones relacionadas con los efectos de los medios digitales en el
bienestar fisico y mental de las personas con diabetes deberian tener en cuenta,

desde el principio, el tipo de diabetes a tratar. En esta tesis se han diferenciado dos

113



tipos, Diabetes Tipo 1 y Diabetes Tipo 2, pero también existen otros tipos de diabetes
(Diabetes Gestacional, Diabetes Tipo MODY, Diabetes Tipo LADA) (Egan, 2014) que

deben ser consideradas.

Finalmente, seria interesante realizar investigaciones similares a la tesis aqui
propuesta, con una aproximacién comunicativa y en busqueda de causas y efectos,
incluyendo otras patologias crénicas cuyos pacientes también sean susceptibles de
acudir a grupos de apoyo online, como por ejemplo la celiaquia, el hipertiroidismo, la

epilepsia o incluso algunas intolerancias alimenticias.
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Epilogo

No me gustaria acabar esta tesis sin dejar clara mi opinién respecto este tema. Como
hemos visto, todas las personas somos susceptibles de ser generadores vy

consumidores de contenidos online.

En un mundo donde las fake news estan a la orden del dia, y habiendo visto que su
consumo tiene un impacto en el bienestar de las personas, mejor prevenir que curar.
La mejor manera de acabar con las fake news y sus implicaciones, es no ser fuente de
ellas. Sabemos que, para ahorrar agua, “cada gota cuenta”. Pues en el mundo online,
cada persona cuenta. Todos somos capaces de influenciar a otras personas, para bien
o para mal. Participar en medios digitales es facil. Pensar en las consecuencias de
hacerlo requiere un mayor esfuerzo, pero vale la pena. Hablemos s6lo cuando

verdaderamente vayamos a conseguir algo positivo.

Tenemos que ser conscientes de que todo lo que decimos, hacemos y compartimos
online puede tener repercusiones totalmente reales en la vida de otras personas,

incluyendo su salud. Y con la salud no se juega.

Sabiendo esto, y que cada gota cuenta, deberiamos tener mas empatia con todos los
usuarios con los que nos relacionamos, porque detrds de cada usuario hay una

persona. Mas love, menos hate. Mas informacion, menos desinformacion.

Si aprendemos a ser menos egoistas y a tener mas en cuenta a los demas,

conseguiremos hacer del mundo un lugar mejor.
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