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La survey ¢ promossa dal Medicine Web
Observatory.

Authors:

A. Bellia

D. D’Onofrio
S. Frontoni,

K. Vaccaro,

D. Lodi Rizzini
M. Pappagallo,
L. Corsaro,

F. Venturi,

Diabetes Web Observatory & un‘indagine condotta su un
campione di 574 medici e 516 persone con diabete sul
territorio italiano. Accanto ai dati dell'indagine campionaria
viene presentata anche un'analisi specifica sul web buzz
relativo alla patologia diabetica.



Prefazione

Llana/isi dell’utilizzo di internet sui temi inerenti la salute é un tema am-
piamente dibattuto.

Gli italiani consultano Internet per cercare informazioni sulla salute e questo
€ un dato acquisito ormai, come anche I'abitudine degli healthnauti, in circa
la meta dei casi, a ridiscutere le informazioni ottenute con il proprio medico
curante. Le indagini e le analisi hanno avuto sicuramente il merito di sensi-
bilizzare gli stakeholder sui possibili rischi che possono derivare da un utilizzo
acritico della rete ma anche quello di fare emergere come un nuovo modello
di salute ‘peer to peer’ si stia progressivamente imponendo.

Se da una parte i cittadini affermano la necessita di informarsi e discutere
in prima persona la propria condizione di salute con i loro pari, dall’altra lo
scambio di opinioni tra medico e “paziente 2.0” & una realta in via di svi-
luppo. Il rapporto medico-paziente sta invertendo rotta: caratterizzato da
sempre da un’asimmetria dovuta alla superiorita delle conoscenze del me-
dico, sta divenendo una relazione in cui il paziente prende parte al dialogo
in modo pit attivo. | due mondi stanno entrando in una nuova dimensione
del rapporto, dove il trasferimento unidirezionale delle informazioni sta la-
sciando il posto al confronto.

La relazione medico paziente trovera in questa terza dimensione (il web) un
luogo dialogico che alimentera la relazione stessa: sara una sfida per il me-
dico orientare la ricerca e decodificare le informazioni riportate dai pazienti
alla quale non potra pit sottrarsi.

Non sta cambiando solo il rapporto medico paziente, ma anche quello tra
cittadini e pubblica amministrazione con lo sviluppo di nuove modalita di
interazione e partecipazione, basate su trasparenza ed efficienza. Anche
I'industria farmaceutica attraverso i canali “social” ha oggi I'opportunita di
awvicinarsi al paziente, acquisire nuove informazioni, attivare campagne di
disease awareness.

Vediamo nel dettaqglio i dati agqgiornati (2016) sull’utilizzo di Internet da parte
della popolazione italiana.

| dati di Audiweb’ di settembre 2016 ci dicono che I"audience totale di in-
ternet risulta pari a 29.5 milioni di utenti italiani dai 2 anni in su. La total
audience nel giorno medio é di 22,8 milioni di utenti, online per 2 ore e 13
minuti. Nel giorno medio hanno navigato da mobile (smartphone e tablet)
20 milioni di utenti; mentre I'accesso da computer si attesta intorno a 10

'Audiweb e I'organismo “super partes” che rileva e distribuisce i dati di audience di internet in Italia,
offrendo al mercato dati obiettivi, di carattere quantitativo e qualitativo, sulla fruizione del mezzo.



milioni. Per quanto riguarda la distribuzione per sesso emerge che a set-
tembre hanno navigato almeno una volta nel giorno medio il 40.3% deqli
uomini e il 42.3% delle donne. La connessione da mobile e preferita so-
prattutto dalle donne (47.9% delle donne e il 42.4% degli uomini) a cui de-
dicano in media 2 ore e 10 minuti al giorno, rispetto ad 1 ora e 42 minuti
in media degli uomini.

| dati di consumo sulla fruizione mensile attestano che il 93.4% degli utenti
on line (27,5 milioni di utenti unici) visita siti e applicazioni di ricerca che
rientrano nella sottocateqgoria “Search”; il 90.3% (26,6 milioni di utenti) al-
meno uno tra i portali generalisti, sottocateqgoria “General Interest Portals
& Communities”; I'87.4% (25.8 milioni di utenti) visita i siti che offrono ser-
vizi e tool on line, sottocategoria “Internet tools/web service” e I'87,3%
(25.7 milioni di utenti) i social network, categoria “Member Communities”.
Poi ci sono i dati relativi ai siti dedicati all’intrattenimento, cateqoria
Video/Movies, che raggiungono I'82% degli utenti (24.4 milioni); la mes-
saggistica “in mobilita” raggiunge il 75,7% degli utenti e 'ecommerce il
73.6%.

Altri dati interessanti sono quelli pubblicati da Edelman nel report “Trust Ba-
rometer, una survey annuale su un campione di 33.000 persone di eta
compresa tra i 25 ed i 64 anni, che ha I'obiettivo di verificare il grado di fi-
ducia verso governi, aziende, organizzazioni non governative e media. A li-
vello globale, le persone dichiarano di informarsi attraverso i motori di
ricerca (71%), la TV (69%) e i social network (67%). Per quanto riguarda la
situazione italiana, la fiducia nei confronti dei media cresce di 9 punti (7 per
I'informed public), passando dal 41% al 50%. Per il secondo anno conse-
cutivo il mezzo considerato piu affidabile é il motore di ricerca, scelto dal
74% del campione; sequito dalla tv, scelta dal 71% e dai social, scelti dal
63%. Giornali e magazine sequono al 48% e al 39%, mentre i blog restano
fermi al 31%.

I dati mostrano come i canali di informazione pit consultati sono quelli in
cui il contenuto é influenzato dalle preferenze di ricerca di altri utenti,

I “pari” hanno acquisito maggiore influenza delle persone autorevoli. | social
media, | forum e le community hanno avuto un ruolo centrale in questo
cambiamento essendo luoghi in cui esprimersi liberamente, cercare soste-

’La ricerca realizzata dall’agenzia di pubbliche relazioni Edelman per misurare il grado di fiducia
nei confronti di aziende, ong, governi e media. L'analisi, giunta alla 16esima edizione, ¢ stata rea-
lizzata dal 13 ottobre al 15 novembre 2015, suddividendo il campione di 33mila partecipanti in 28
Paesi al mondo tra informed public (composto dalle persone di eta compresa tra i 25 e i 64 anni,
con un livello di scolarizzazione universitario, attente alle notizie e coinvolte nella vita economica e
politica del loro paese), e mass population.



gno e scambiarsi informazioni. Facilmente accessibili, in grado di raggiungere
un numero significativo di persone, sono spazi privilegiati per la nascita di
un nuovo profilo di influencer.

La creazione di un web medicine observatory puo contribuire con una me-
todologia appropriata a comprendere cosa awviene in rete e fornire alle Isti-
tuzioni utili strumenti per agire nell’interesse di una medicina basata
sull’evidenza.

E auspicabile che I'utenza disponga di informazioni quanto piu corrette su
tutto cio che riguarda in generale la salute e in particolare, per gli obiettivi
del progetto, le cure mediche.

Internet pud e deve essere una «terra condivisa» in cui fare corretta infor-
mazione sia a livello di prevenzione della patologia (al fine di evitare com-
portamenti a rischio), sia a livello di trattamento e cura.

L'osservazione dei contenuti reperibili sulla rete é un’esigenza ormai avvertita
anche dall’'utenza che reagisce con indignazione di fronte alla diffusione di
informazioni non appropriate.
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| Diabetes Web Report & una delle

analisi, dedicate al diabete, con-
dotte del Medicine Web Observa-
tory, osservatorio sull'impatto delle
informazione sanitarie nato dalla
collaborazione tra il Dipartimento
di Medicina dei Servizi dell’Univer-
sita di Roma Tor Vergata, IBDO
Foundation e Medi-Pragma.
Il Medicine Web Observatory vuole
analizzare e studiare i comporta-
menti degli utenti in rete nel mo-
mento in cui ricercano informazioni
sulle varie patologie o quando gli
stessi interagiscono tra loro scam-
biandosi pareri su aspetti particolari
della stessa patologia.
Il percorso di monitoraggio consiste
in due diverse fasi: la prima, una ri-
levazione campionaria su medici e
persone con diabete e la seconda;
la seconda, un’analisi volta a com-
prendere il “web buzz" relativo al
diabete.

METODOLOGIA

Nella rilevazione campionaria, con-
dotta con la tecnica CAWI, (com-
puter assisted web interwiev) tra il
mese di settembre e quello di no-
vembre 2016, sono stati coinvolti
574 medici (MMG 69.2%, Diabe-
tologi 12.9%, Endocrinologi 5.2 %,
altre specializzazioni 12.7%) e 516

persone con diabete su tutto il ter-
ritorio nazionale. L'intero campione
ha compilato un questionario semi-
strutturato su una piattaforma on-
line.

La rilevazione ha avuto lo scopo ul-
teriore di confrontare i dati con altre
due analoghe survey condotte nel
2014 e 2015.

Per la raccolta e analisi dei dati del
web sentiment & stato utilizzato
uno specifico tool di social media
monitoring (NUVI).

Il monitoraggio & stato compiuto
attraverso l'individuazione di alcune
parole chiave legate alla parola Dia-
bete identificate dal Board dell'lta-
lian Health Web Observatory Group
e si e svolto nel mese di novembre
2016.

KEY WORDS

Ricerca scientifica, rimedi naturali,
obesita, disturbi alimentari, diagnosi,
terapia, ipoglicemia, paura, insulina,
diabetologo, tipo1, tipo2, controllo
metabolico, controllo fondo oculare,
medico medicina generale, medico di
base, guarigione, depressione, piede
diabetico, consulto, cause, stress,
scuola, microinfusore, discrimina-
zione, patente, novita, strisce, cibi spe-
cifici diabete, viaggi, lavoro, rapporto
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glicemia alta, sessualita, diabete mel-
lito, abbassare glicemia, valori glice-
mici normali, sintomi, diabete giova-
nile, diabete bambini, algofobia,
glicemia bambini, shalzi glicemici, gli-
cemia mattino, sport, attivita fisica,
prevenzione, rischio.



RISULTATI

In base ai dati raccolti, i medici di-
chiarano che il 22.4% delle persone
con diabete riportano informazioni
cercate e ottenute tramite internet,
dato in aumento rispetto alla rileva-
zione dello scorso anno. Il profilo
tratteggiato dal medico delle per-
sone con diabete che cercano infor-
mazioni su internet & molto piu
delineato precedenti. Secondo la
descrizione fornita, si tratta per lo
piu di piu persone “mature” di eta
compresa tra i 35-60 anni (56% nel
2016 rispetto ai 47.5% del 2015)
che hanno sviluppato il diabete da
poco tempo. In aumento anche il
cluster dei giovani (30% nel 2016
rispetto al 21% del 2015). Se nelle
precedenti rilevazioni le risposte re-
lative al profilo “dell’healthnauta
diabetico” erano quindi pil indefi-
nite, nella survey del 2016 emerge
una maggiore chiarezza su chi du-
rante la visita riporta notizie ap-
prese in rete. Il dato e interessante
perché rileva indubbiamente un
maggiore ricorso al web nella ri-
cerca di informazioni sulla salute,
ma anche un emergente bisogno di
confronto con il proprio medico. A
conferma di questa ipotesi le rispo-
ste relative alla frequenza con cui le
persone riportano al medico la pro-
pria esperienza di ricerca on line: il
20% dei medici affermava nel 2015
di non avere pazienti che riportas-
sero notizie da internet, questa per-
centuale oggi € scesa fino a quasi
ad annullarsi (1%).

| medici non hanno paura di Inter-
net. La divulgazione di informa-
zioni, la cui attendibilita e quasi
sempre da verificare, non preoc-
cupa la classe medica. Il ruolo del

professionista e ribadito anche nel
confronto su temi appresi on line,
tanto che I'81% dei medici dichiara
che la ricerca autonoma di informa-
zioni da parte dei pazienti pud es-
sere utile solo sotto la guida
medica.

Internet sta riscrivendo le modalita
relazionali tra medico e paziente e
il medico non solo e consapevole di
questa trasformazione ma sembra
0ggi piu convinto, rispetto al pas-
sato, di doverne prendere parte at-
tiva. Non ha la preoccupazione di
dover riaffermare il proprio ruolo
(non ne ha bisogno) ma ha piutto-
sto la volonta di ampliare il dialogo
con il suo interlocutore principale
lasciando che in questo scambio
entri anche internet per confutare,
probabilmente la maggior parte
delle volte, ma anche per ribadire
I'eventuale veridicita delle informa-
zioni. Il suo stato d'animo & positivo
(63% dei casi) quando si interfaccia
con un paziente che riporta infor-
mazioni ottenute sul web.

Il tipo di informazione ricercata, se-
condo |'opinione dei medici, ri-
guarda soprattutto argomenti
legati alla gestione della patologia
(farmaci, dispositivi di misurazione
della glicemia e di somministrazione
dell'insulina). Quest'anno siimpone
un tema interessante, quello della
ricerca di informazioni sulle possibili
cure definitive. Gia emerso nel
corso della precedente rilevazione,
registrando  percentuali molto
basse, in questa rilevazione se-
condo la percezione del medico
rappresenta il 10% delle ricerche
fatte in rete.

Passando alla survey sulle persone
con diabete (in questa rilevazione il

campione é rappresentato da 516
persone con diabete di eta supe-
riore ai 18 anni), i dati mostrano
aspetti nuovi e interessanti analiz-
zati anche attraverso il Patient’s Di-
gital Journey. Le fasi prese in
considerazione in questo percorso
sono state: quella di prediagnosi (in
cui il 52,8% del campione ha di-
chiarato di aver consultato internet
in questa fase); di diagnosi e tratta-
mento (con un 62.5% di persone
che sono ricorse ad internet in que-
sta seconda fase); e la terza vivere
con il diabete (che totalizza il 90.3
di utenti web).

Internet si attesta la seconda fonte
di informazione consultata dopo lo
specialista e prima del medico di
medicina generale e dei parenti e
amici.

PATIENT’S DIGITAL JOURNEY

La mappatura del Patient’s Digital
Journey (PDJ) ha I'obiettivo di identifi-
care il percorso digitale (inteso come
ricerca di informazioni su internet)
compiuto dal paziente dall’esordio
della patologia agli interventi terapeu-
tici, fino alla gestione ordinaria della
propria condizione quando si tratta di
patologie croniche. E I'analisi di un iti-
nerario volta a comprendere il viaggio
digitale del paziente e il suo impatto a
livello emotivo, clinico, relazionale e
sociale. Il PDJ é utile a capire se e
quanto I'utilizzo del web influenzi il
rapporto con la patologia e il tratta-
mento.

Le tappe del Patient’s Digital Journey
sono quattro: la prima tappa é la dia-
gnosi, la seconda ¢ il trattamento, a
seguire la cura e, nel caso della malat-
tia cronica, la gestione della quotidia-
nita viste attraverso la tipologia di
ricerche compiute dal paziente in rete
nelle diverse fasi.



Il confronto con i pari guadagna
sempre piu terreno imponendosi tra
le prime tre fonti di reperimento
delle informazioni. Se questo dato
viene analizzato attraverso il jour-
ney compiuto nelle diverse fasi della
patologia, si pud vedere quanto le
fonti cambiano rispetto alle varie
fasi della patologia: durante la pre-
diagnosi il ruolo di internet e del
medico di medicina generale & pre-
dominante; nella fase di diagnosi e
inizio del trattamento la figura di ri-
ferimento per la raccolta di infor-
mazioni & esclusivamente lo
specialista (a cui ricorre circa il 90%
degli intervistati); nella gestione or-
dinaria della patologia internet e lo
specialista si contendono il primato
(90% contro I'89%).

Ma dove ricercano le informazioni
on line? Se nella fase di scoperta
della patologia i motori di ricerca
sono i primi ad essere interpellati
(nel 60% dei casi circa), sequiti dai
forum pazienti (54.4%), dai siti
delle associazioni (36.8%) e dai siti
istituzionali (31.6%), nella fase di
gestione i forum pazienti assumono
un ruolo protagonista divenendo la
fonte a cui ricorrono il 64.5% degli
intervistati, mentre i motori di ri-
cerca si collocano la secondo posto
(52.4%) staccando i siti delle asso-
ciazioni di quasi 21 punti (visitati dal
31%).

Nel vissuto quotidiano con la pato-
logia le persone con diabete ricor-
rono piu frequentemente ai forum
pazienti (68% dei casi) rispetto alle
fasi precedenti.

Quindi si pud affermare che ac-
canto ad una ricerca piu indifferen-
ziata sui motori di ricerca (tipica di
una fase iniziale) si affianca I'esi-
genza di conoscere le esperienza di

vita di altre persone e confrontarsi
con loro, esigenza che cresce in
modo proporzionale al progredire
dell’anzianita nella patologia.

Cosa ricercano in particolare le per-
sone con diabete on line?

Relativamente alla tipologia di in-
formazioni ricercate, si conferma
anche quest’anno il bisogno di
avere indicazioni sulla gestione
della patologia (emerge come la piu
importante tipologia di ricerca nella
fase iniziale della patologia). Nel
tempo i bisogni cambiano e seb-
bene le informazioni sulla gestione
del diabete rimangano le piu citate,
gli intervistati allargano le proprie ri-
cerche ad altri temi, quali la ricerca
scientifica e le nuove opzioni tera-
peutiche.

Il portale della community del dia-
bete ¢ il web influencer piu citato.
Al secondo posto, con un netto
stacco, segue il portale della pit im-
portante associazione di pazienti,
considerata solo dal 6% un punto
di riferimento in Internet sul tema
diabete. Questo dato e estrema-

mente interessante perché ribadisce
che, nel vissuto quotidiano con la
patologia, il confronto tra pari ha
un ruolo centrale. La community
offre la possibilita di raccontarsi e di
fare proprie le esperienze degli altri
in un continuo scambio che si rin-
nova ad ogni post.

In estrema sintesi, la persona con
diabete che consulta internet sa
come e dove cercare le informazioni
tanto che nel 63% dei casi trova le
informazioni che cerca e nel 57% é
soddisfatto di quello che ha trovato.

Anche se Internet si conferma come
lo scorso anno al secondo posto
quale fonte di ricerca di informa-
zioni, il diabetologo resta la prima e
principale fonte consultata.

Nell’osservazione dei post in rete, la
frequenza delle mention subisce un
rialzo in coincidenza con l'inizio
della settimana che precede la Gior-
nata Mondiale del Diabete del 14
Novembre. Si passa da una media
di 141 mention al giorno (Tot 844)
nel periodo iniziale di osservazione

Quale figura/fonte di informazione le fornisce le informazioni che prende maggior-
mente in considerazione per le sue scelte/comportamenti di controllo e trattamento

del diabete?
4 N
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- 1/6 Nov - ad un incremento di
mention fino ad una media di 409
al giorno (Tot 2449) nei sei giorni
successivi - 7/12 Nov . La maggior
parte dei post in riferimento a que-
st'ultimo periodo riguardano gli
eventi di prevenzione e sensibilizza-
zione previsti in questa settimana
nelle varie citta italiane. Altri argo-
menti rilevanti e maggiormente
condivisi riguardano consigli e
guide sulle corrette abitudini di vita
per prevenire il diabete o efficaci
nell’abbassare i livelli di glicemia. In-
fine tra i temi piu discussi il rischio
di diabete nei bambini e approfon-
dimenti sull’'obesita. Dal giorno 7
in poi la frequenza dei post risulta
costante fino alla settimana succes-
siva alla data dell’evento (18 Nov).
Nel periodo in questione (7/18 Nov)
possiamo notare nella distribuzione
dei post degli ulteriori picchi nelle
date a cavallo del 14 Novembre,
con annunci delle varie iniziative
(convegni, esami gratuiti, test e vi-
site specialistiche) previste su tutto
il territorio nazionale.

Altro tema caldo ridiscusso in rete
in questo periodo I'approvazione in
Senato della mozione relativa alla
somministrazione dei farmaci a
scuola.

CONCLUSIONI

In sintesi:

e Internet si posiziona anche nella
survey del 2016 al secondo posto
nella classifica delle fonti di ac-
quisizione di informazione dopo
il Diabetologo e prima del MMG.

* Gliintervistati ricercano principal-
mente informazioni sulla ge-
stione del diabete anche se nel
vissuto quotidiano con la patolo-
gia emerge forte il bisogno di co-
noscere le novita nell’ambito
della ricerca scientifica e dei
nuovi trattamenti.

e La principale attivita svolta su In-
ternet é quella di partecipazione
a forum pazienti seqguita dalla
navigazione su motori di ricerca
(es. google); solo nella fase in-
ziale della patologia il motore di
ricerca ha un ruolo piu predomi-
nante.

e |l crescente aumento di interesse
per i contenuti scritti dalle altre
persone con diabete testimonia
ancor piu nel 2016 una forte ap-
partenenza alla community di ri-
ferimento, tanto da attribuirgli il
ruolo di principale influencer.

* "Dott. Google” sta progressiva-
mente lasciando il primato al
“Dottor social”, luogo di incon-
tro, scambio e relazione virtuale
che offre il vantaggio di interpel-
lare rapidamente con un solo
click una moltitudine di persone
che condividono la stessa condi-
zione.

e | medici da canto loro non sono
spaventati dal ruolo che sta assu-
mendo la rete, ma stanno en-

trando in un‘altra dimensione
della loro attivita professionale in
cui la modalita unidirezionale
medico verso paziente sta per es-
sere soppiantata da un rapporto
di tipo dialogico, bidirezionale:
internet alimenta in questo senso
il confronto e lascia perd ancora
al medico I'ultima parola.

* Internet € una fonte di consulta-
zione imprescindibile (la seconda
dopo il diabetologo), come rife-
riscono le persone con diabete
intervistate, che lo sia anche di
informazione corretta & da moni-
torare o comunque da affrontare
con apposite attivita di debun-
king quando necessarie.

e |'osservatorio si propone di valu-
tare i comportamenti delle per-
sone in rete in tema di salute e di
promuovere una riflessione sul
comportamento delle persone
con diabete on line.
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