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iSYS es una fundacion
para desarrollar proyectos sociales
de salud digital



éA quién va dirigido?

¢ Profesionales sanitarios con interés en desarrollar iniciativas
en mHealth

¢ Profesionales de la tecnologia interesados en realizar desarrollos
sobre salud

e Profesionales de la salud interesados en desarrollar interven-
ciones con apoyo de la mHealth

¢ Investigadores de las mejores practicas en la implementacion
de la mHealth

¢ Pacientes emprendedores que quieren solucionar una casuistica
con ayuda del mHealth

¢ Divulgadores interesados en tomar el pulso a las nuevas tec-
nologias al estado del arte
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MESA 1

BLOQUE EXPERTOS Imprescindibles para el desarrollo en mHealth

Condicionantes del desarrollo
de Apps-mHealth

Esta mesa redonda trata aquellos condicionantes y aspectos a tener Modera:

en cuenta en el desarrollo aplicaciones para salud. Hoy en dia existen
mas de 250.000 aplicaciones de salud [1], cifra que se reduce drastica- Jestuis Berdiuin
mente si descartamos aquellas relacionadas con el bienestar (actividad

fisica, habitos saludables), y aitn més si nos quedamos con aquellas Ingeniero de telecomunicaciones
aplicaciones certificadas para su uso en el ambito médico. Ante esta con amplia experiencia en TIC
situacion, es necesario proporcionar mecanismos para garantizar la aplicada al sector dela salud yla
fiabilidad, seguridad, sostenibilidad e integracion de las aplicaciones asistencia social. Actualmente
con los servicios sanitarios existentes, los procesos terapéuticos y las trabaja como Project Manager
infraestructuras sanitarias. en el campo de eHealth y tele-
medicina en la Fundaci6 TIC
En esta mesa redonda se trataran tres temas fundamentales: la evaluacion Salut Social.

de intervenciones digitales, la certificaciéon de “apps” como producto

sanitario, y finalmente la sostenibilidad de los proyectos. En primer

lugar, la evaluacién nos permite abordar diferentes aspectos como el

coste-efectividad de las intervenciones digitales, o la aceptacion de

los usuarios a una determinada tecnologia. Es fundamental medir los

resultados de una intervencién, en este caso digital, para valorar la

adecuacion de la tecnologia a un caso de uso o escenario concreto. En

segundo lugar, la certificacion como producto sanitario nos permite

asegurar que la tecnologia utilizada ha pasado todos los controles

necesarios para su uso en salud, evitando que se realice un uso indebido

de la tecnologia en un entorno tan critico como la toma de decisiones

para el tratamiento de determinadas enfermedades. Finalmente, la

sostenibilidad de los proyectos nos permite escalar soluciones exitosas

a todo el conjunto de la poblacién, consiguiendo que determinadas

actuaciones que han resultado beneficiosas, puedas integrarse con el

resto de elementos del sistema sanitario.




PABLO GASCON VILA

Farmacéutico, Dr. en Salud Piiblica UB, MBA ESADE, MPA UPF / JHU. Mas de 15
afnos de experiencia en consultoria, administracion sanitaria y salud pablica.

Para abordar la evaluacion de las intervenciones de salud digital, Pau Gascon

desarroll6 en su conferencia: (1) el contexto en que se desarrollan, (2) una

definicion de lo que son, (3) propuso marcos conceptuales de evaluacion,

(4) coment6 como las politicas nacionales pueden incidir en el desarrollo,

para finalizar con (5) tres casos de estudio.

Evaluacion de intervenciones

digitales de Salud

Contexto: Las intervenciones digitales se desarrollan en un ecosistema donde se han desarrollado
Historias Clinicas Electronicas (EHR por sus siglas en inglés). La relacion de la EHR con la
Telemedicina depende de la organizacion de la provision de servicios y de la gestion de los datos,
mientras que la relacion entre la telemedicina y la mHealth esta muy condicionada por las teorias

del cambio de conducta.

Elimpacto econémico de la mHealth es sustancial, pues se
estima que en 2018, supondra 21,5 mil millones de inversion
en todo el mundoy 7,1 solo en Europa, con un crecimiento

del 61, 6 % anual (Connected Health, How digital tecnology

is transforming health and social care, Deloitte ).

La dispersion del mercado de Apps es enorme, pues
cuenta con cientos de miles de aplicaciones, mien-

tras que el mundo de los farmacos se circunscribe
a unos 18.000.

Definicion de intervencion digital

"El uso de Internet y de teléfonos inteligentes ha crecido
exponencialmente en la tltima década, lo que abre la
posibilidad de que las herramientas tecnolégicas cada vez
mas frecuentes puedan mejorar la salud. Las intervenciones
digitales en salud, que incluyen telemedicina, estrategias
basadas en web, correo electrénico, teléfonos moviles,
aplicaciones moviles, mensajes de texto y sensores de
monitoreo, son la iteracién mas reciente de un esfuerzo
para cambiar la carga de la atencién médica fuera de los
muros de las instituciones médicas, y mejorar la atencion
individualizada a través de la teoria del cambio de com-
portamiento positivo” (Widmer R], Mayo Clinic).

Marcos conceptuales de Evaluacion

La evaluacién abarca metodologias que se utilizan para
medir la efectividad de las intervenciones al determinar
lo que realmente funciona.

e Modelo de trabajo: inputs, actividades, productos
(como producto directo) y resultados (beneficios a largo
plazo, después del programa).

¢ Efectividad vs eficacia (y eficiencia): relacionada con
el alcance y la poblacion objetivo (eficacia equilibrada
con la asignacion de recursos).

¢ Eldisefio importa (ensayo experimental controlado
con asignacion aleatoria frente a estudios observacio-
nales). Evaluacion de nivel de evidencia.

¢ La perspectiva econdémica: Coste (unidades moneta-
rias), coste / beneficio (unidades monetarias), analisis
costo-efectivo (es decir, unidades mmHg / m.), analisis
costo-utilidad * (unidades monetarias / qaly. NICE
treshold 30,000 libras aproximadamente por qaly y afo).
¢ Indicadores, segtin las Directrices de la OMS que
ofrecen un marco para supervisar y evaluar las inter-
venciones en salud digital, 2016:

Indicadores FIRSTS STAGES (creacion de prototipos):
Funcionalidad: la funcién funciona segtn lo previsto
Estabilidad: la reproducibilidad se logra de manera cons-
tante. Fidelidad: la intervencion continia como se esperaba.
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https://www2.deloitte.com/content/dam/Deloitte/uk/Documents/life-sciences-health-care/deloitte-uk-connected-health.pdf
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25841251

Calidad: la excelencia se implementa en su actividad
prevista. Indicadores de INTERVENCION (running):
Usabilidad: el usuario final realiza la funcién como se
esperaba. Factibilidad: los resultados son correctos en
un contexto dado

Politicas Comparadas en Salud Digital

La salud digital se esta implementando a diferentes ritmos
en cada pais: Alemania, debido a su estructura federal,
tiene una situacién muy heterogénea en diferentes regio-
nes (es decir, telemedicina).Otras areas en el mundo han
implementado la digitalizacién con una estrategia global
clara como Escandinavia o Singapur. Esta situacién explica
el diferente grado de madurez en las metodologias de
evaluacion en cada pais.

Casos de estudio

CASO 1: Digital Health Interventions for Prevention
of Cardiovascular Disease: A Systematic Review and
Meta Analysis. Widmer R], et al. Mayo Clinic Proced
2015; 90(4): 469-480.

Objetivo: evaluacion de los beneficios potenciales de la
intervencion digital de salud en los resultados de CVD
(como mortalidad y hospitalizaciones). Disefio: basado en
resultados en ensayos aleatorios y estudios observacionales.
Criterios de seleccidn: poblacion sana y con diagnostico
de ECV. Resultados: reduccion relativa del riesgo superior
al 40% en prevencion secundaria.

CASO 2: Process and Effects Evaluation of a Digital
Mental Health Intervention Targeted at Improving
Occupational Well Being: Lessons from an Intervention
Study with Failed Adoption. Muuraiskangas S. JMIR
Ment Health 2016; 3(2): e13.

Objetivo: evaluacion de los beneficios potenciales de
la intervencioén digital de salud sobre el estrés (Utrech
Work Engagement Scale UWES-9) mediante cuestionarios
autoadministrados en linea. Disefio: basado en resultados
en el estudio observacional longitudinal. Tres puntos de
corte de tiempo a 0, 2 y 4 meses. Criterios de seleccion:
trabajadores de TI. Resultados: solo el 8% de participacion.

Puedes tener un App muy buena, pero también tie-

nes que tener muy claro a quien se la vas a prescribir

CASO 3: Pilot Randomised Controlled Trial of a Web
Based Intervention to Promote Healthy Eating, Physical
Activity and Meaningful Social Connections Compared
with Usual Care Control in People of Retirement
Age Recruited from Workplaces. Lara J. PloS ONE
11(7):e0159703.

Objetivo: evaluacion de los beneficios potenciales de la
intervencion digital de salud en el estilo de vida (patron
dietético, actividad fisica y conexiones sociales). Disefio:
basado en los resultados de un cuestionario en un disefio
de ensayo controlado aleatorio. Criterios de seleccion:
trabajadores dos afios antes de la jubilacion (o jubilados
hace dos aflos como maximo). Criterios de exclusion:
puntos de corte relacionados con la escala de depresion
y la hipertension. Resultados: 96% de participacién y
mejoras registradas en cuestionarios de patrones dietéticos,
actividad fisica e interacciones sociales

“Excluir a la poblacion mas vulnerable, hipertensos
y depresivos, nos hace cuestionar la utilidad de la
intervencion”

Recursos
Universidades:

¢ Duke Global Health Institute (USA) . Duke Digital
Health Promotes Tech-Based Health Interventions for All
¢ UCL Digital Health (UK) Institute of Digital Health
¢ York University (Canada), The Certificate in Digital
Health Promotion

Libros y articulos:

¢ Planning Health Promotion Programs: An Intervention
Mapping Approach, 4th Edition. L. Kay Bartholomew
Eldredge, Christine M. Markham, Robert A. C. Ruiter,
Maria E. Fernandez, Gerjo Kok, Guy S. Parcel.

¢ Laimportancia de la promocién de la salud. Manel
Nebot i Adell

¢ Métodos para la evaluacién econémica de los progra-

mas de asistencia sanitaria. 2a Ed. Drummond, Michael
F., O"Brien, Bernie]., Stoddart, Greg L., Torrance, George
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http://globalhealth.duke.edu/media/news/duke-digital-health-promotes-tech-based-health-interventions-all
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http://www.ucl.ac.uk/digital-health
http://hlln.info.yorku.ca/open-programs/digital-health-promotion-campaigns-and-interventions/
http://hlln.info.yorku.ca/open-programs/digital-health-promotion-campaigns-and-interventions/
http://taller.iec.cat/cmibllc/fons/13/13.02.048.pdf

JOAQUIN GOMEZ ABRIL

Ingeniero de telecomunicaciones. Técnico experto en Marcado CE de Productos
Sanitarios (Medical Devices) del Organismo Notificado KIWA. Auditor de
I1SO13485 . Técnico experto en Validacion de Software y Sistemas.

Joaquin Gomez Abril, desarrolla su actividad profesional en Kiwa, un

organismo notificado (ON). Los organismos notificados tienen la potestad

de evaluar el cumplimiento normativo de los productos sanitarios o Medical

Devices, evaluacion necesaria para poder poner un producto sanitario en

el mercado.

La App como producto sanitario

El marco normativo

La Directiva 93/42/CEE define los requisitos esenciales que
todos los PRODUCTOS SANITARIOS tienen que cumplir
para poder obtener un Marcado CE que les permita entrar,
de forma legal, en el mercado europeo.

La definicién de "PRODUCTO SANITARIO" (PS):

Cualquier instrumento, dispositivo, equipo, programa
informatico, material u otro articulo, utilizado solo o
en combinacion, incluidos los programas informaticos
destinados por su fabricante a finalidades especificas
de diagnéstico y/o terapia y que intervengan en su
buen funcionamiento, destinado por el fabricante a ser
utilizado en seres humanos con fines de:

- diagnéstico, prevencion, control, tratamiento o alivio
de una enfermedad,

- diagnéstico, control, tratamiento, alivio o compensa-
cion de una lesion o de una deficiencia,

- investigacion, sustitucion o modificacion de la anato-
mia o de un proceso fisiologico,

- regulacion de la concepcion,

y que no ejerza la accion principal que se desee obte-
ner en el interior o en la superficie del cuerpo humano
por medios farmacologicos, inmunoldgicos ni meta-
bélicos, pero a cuya funcién puedan contribuir tales
medios.

(Real Decreto 1591/2009, de 16 de octubre, por el que
se regulan los productos sanitarios).

El Reglamento Europeo UE 2017/745, publicado en Mayo
2017, sera totalmente operativo en Mayo 2020. Se establece

un periodo de adaptaci6én de la Directiva al Reglamento
de 3 afios, una vez cumplidos los cuales, la aplicacion
sera igual en tod os los paises de Europa.

Con la entrada en vigor del reglamento, se estableceran
unos aspectos mucho mas rigurosos que con la directiva
-como referencia la directiva tiene 60 paginas y el regla-
mento mas de 200-. El reglamento especifica, de forma mas
precisa, lo que se debe evaluar para poner un producto
en el mercado. Una vez superada la evaluacion efectuada
por el Organismo Notificado, se debe marcar el producto
con el sello CEy el nimero del Organismo Notificado que
ha emitido el certificado de marcado CE de PS.

El nivel de evidencia que requiere la normativa es mayor
y se requieren ensayos clinicos. Anteriormente, con citar
fuentes bibliograficas de referencia normalmente era
suficiente para los productos de clase Ila.
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http://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/?uri=CELEX%3A32017R0745

En una App, para proceder a su clasificacién como PS, lo
mas importante es el “intended use”, o “uso previsto“ de
la App. También se debe evaluar el riesgo/beneficio del PS
;Qué sucediera si no funcionase bien? Si, por ejemplo, diese
datos erréneos...Los productos se clasificaran en las clases
I, IIa, IIb y I1I teniendo en cuenta la finalidad prevista y los
riesgos inherentes (Articulo 51 de la normativa).

La Comisi6n Europea creara, mantendra y gestionara
una Base de Datos Europea sobre Productos Sanitarios
(EUDAMED) que incluira: el registro de productos sani-
tarios; una base de datos que permita la trazabilidad
de los productos mediante un sistema de identificacion
Unica de fabricantes (UDI-DI) y de productos sanitarios
(UDI-PI), debiendo figurar ambos cddigos en la etiqueta
y embalaje de la unidad de produccién; la base de datos
fabricantes, importadores y representantes autorizados
(“Agentes Econémicos”) identificados mediante niimeros
de registro inicos SRN; la base de datos de investigaciones
clinicas (que sera interoperable con la base de datos de
la UE sobre ensayos clinicos con medicamentos de uso
humano) y un sistema electrénico de vigilancia y segui-
miento post-comercializacion.

Aspectos clave para cumplir con la regulacion de cualquier
PRODUCTO SANITARIO :

e Reprocesamiento de productos de un solo uso

Estandares de documentacion técnica

e Estandares de evaluacion/evidencia clinica

e Vigilancia y seguimiento post-market

e Seguro obligatorio de responsabilidad del producto
e Transparencia a través de EUDAMED (European
Database on Medical Devices)

e Etiquetado y cadena de soporte

e Identificacién tinica de producto

Fuente: Maetrics, the new EU Medical device regulation, practical

implications for manufacturers

En general, el mercado europeo de productos sanitarios (no
solo Apps), es de unos 400.000 en Europa, unos 40.000 en
Espafia y cada afio se crean entre 4.000 y 6.000 nuevos.
Producto sanitario incluye todo aquello que no es un
medicamento, como un bisturi, tensiémetros , dispositivos
dentales, protesis, agujas, gasas, etc.

Otra novedad del reglamento, es el seguimiento post
comercializacién. Cada afo el fabricante debera reportar
cambios o avisos.

“Lo mds importante, antes de desarrollar una apli-

cacion es definir si es producto sanitario y si lo es,
la determinacion de la clase que es...”

Una App como producto Sanitario

Hay un cambio de definicion de PRODUCTO SANITARIO
(PS) en la clasificaciéon del Anexo IX y los programas
informaticos se consideran productos activos.

Clasifica los tipos de software como:

¢ Software integrado en un producto sanitario (por
ejemplo el integrado en un escaner).

e Software destinado a integrarse en un producto
sanitario.

¢ Software autébnomo destinado a funcionar de forma
independiente.

e Software que es un accesorio de un producto sanitario
(en normativa, Articulo 2, Definiciones)

Cualificacion del SOFTWARE AUTONOMO como
PRODUCTO SANITARIO cuando:

e Tiene PROPOSITO MEDICO, para las finalidades
previstas en las definiciones de PS.

¢ Funciona en computadores generales, no médicas.
e Puede utilizarse conjuntamente con otros productos
médicos o no (sistema de mddulos).

¢ Debe incorporar una funcién experta: crear nueva
informacion a partir del analisis de los datos existentes
o alterar la representacion / visualizacién de imagenes.

No es PRODUCTO SANITARIO si:

e Solamente almacena, archiva, transmite, hace una
basqueda simple de datos.

¢ Presenta imagenes sin alterarlas, manipularlas,
aumentarlas, clasificarlas, segmentarlas.

¢ Realiza solamente operaciones aritméticas basicas
(ej. transformacion de unidades) o presenta datos en
funcién de unos rangos establecidos por el usuario.

El objetivo de la App (que es un desarrollo softwa-
re) debe cumplir la definicidon de PS: debera mejo-

rar la salud, aunque sea solo de forma paliativa. En
otro caso no sera PS.

EJEMPLO 1: Una software que transforma los datos de
un wearable y genera la grafica del pulso, un electrocar-
diograma, es PS, pues realiza un tratamiento de los datos
que obtiene.
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EJEMPLO 2: Desarrollos que implementan alarmas que
activan mediante un algoritmo un proceso asistencial
también entrarian en la categoria de PS.

EJEMPLO 3: Una calculadora compleja que tiene en cuenta
factores de coagulacion. ..jes PS!

Cuando un App se utiliza para diagnosticar o ayuda

al diagnéstico, es PS.

Mas informacién en MEDDEV 2.1/6 Directriz software
auténomo:

Criterios para calificar el software como PS o IVD (in
Vitro Device): etapas, diagrama de ayuda a la decision.
Clasificacion: PS Anexo IX: I, IIa, Iib e IVD: Anexo II (riesgo
trisomia par 21): reglas aplicables, sistemas modulares de
software con diferentes utilidades.

Problemas anexos al software como dispositivo médico:

e Verificacion, validacién y prueba del software:
proceso del ciclo de vida

e Gestion de riesgos de software

¢ Aplicaciones moéviles médicas

e Inalambrico

¢ Laseguridad cibernética

¢ Interoperabilidad
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GABRIEL ANTOJA

Ingeniero industrial UPC. IT Consultant. Project Manager a CRHIM IESE
Business School

Gabriel Antoja, ingeniero industrial, participa en el desarrollo del estudio
Fin-mHealth del Center for Research in Healthcare Innovation Management
del IESE (CRHIM), un proyecto que cuenta con el apoyo de Ibermatica, y que
aborda un aspecto fundamental que condiciona el desarrollo de las Apps:
su sostenibilidad economica.

Sostenibilidad de los proyectos
de mHealth

Una pregunta frecuente es cuantas Apps de salud hay. Un estudio frecuentemente citado (IMS
Health) apuntaba a 165.000 Apps de salud en 2015. En la pagina 53 del informe, en el apartado
METHODOLOGY, avisa que muchas son repetidas o no validas, por no ser estrictamente “de salud”.
También estan las que se dan de baja. Con independencia del niimero exacto, existe una gran
cantidad de Apps de salud, disponibles tanto para pacientes como para profesionales sanitarios.

¢Como es el mercado de Apps de salud?
Un estudio de la UE estima que las Apps estan orientadas:

® un 30% a profesionales sanitarios
® un 70% a pacientes y ciudadania en general

Se observa que el tipo de crecimiento de Apps disponibles,
por categoria seria (Havas Worlwide Tonic. R2G mHealth
App Market Sizing 2015-2020. R2G mHealth App Developer
Economics 2015):

¢ en Medicina => lineal
¢ en Salud & Bienestar => exponencial

La UE estima que hay unas 97.000 Health Apps y que la
mitad de la poblacién mundial utilizara apps de salud.
Las plataformas de distribucién en Apps de salud, son las
mismas que las de otras Apps. No hay un Market especifico.

éComo generan ingresos las empresas
desarrolladoras de Apps?

Segun el Gltimo informe de Research2Guidance, el 50%
los desarrolladores tenian solo una App en el mercado. La

mayoria de las empresas del sector son pequefias (menos
de 100 trabajadores); aunque existe la tendencia de entrada
de empresas de gran tamafio (>5.000 profesionales), que
incorporan médicos contratados.

Se trata de un sector en desarrollo con grandes expecta-
tivas, que todavia no ha respondido a las mismas, con
empresas pequenas que publican pocas Apps. Los ingresos
se obtendrian principalmente por:

o Descarga de Apps

° Anuncios

° Servicios y productos a través de las Apps

e  Venta de dispositivos

. Contratacion del desarrollo de Apps por terceros.

Los directorios especificos de Apps de salud no son una
referencia muy utilizada, ademas suelen tener criterios poco
amigables o estan muy desactualizados. La diversidad de
criterios de clasificacion de Apps, no ayuda a los usuarios
ni a las empresas.
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La mayoria de las empresas de mHealth no llegan
a cumplir sus expectativas y es dificil encontrar in-

formacion y casos de éxito. Casi el 70% indican que
apenas han conseguido tener ingresos (<10.000
usD).

Existen, en muchas ocasiones, motivaciones altruistas
ademas de las economicas. Pero segtin el estudio, tampoco
consiguen cumplir su objetivo de viabilidad.

Estudio sobre modelos de generacion
de ingresos en apps de salud.

En el Center for Research in Healthcare Innovation
Management del IESE (CRHIM), con el apoyo de Ibermaética,
-compania de tecnologia del sector salud-, hemos desarro-
llado el estudio Fin-mHealth. El estudio tiene como objetivo
identificar los mecanismos de generaciéon de ingresos
mas adecuados para sustentar el despliegue de una App,
partiendo de un conjunto de factores que la caracterizan
y diferencian. Excluimos aspectos de seguridad, técnicos,
legales o de usabilidad que se consideran prerrequisitos
que debe cumplir la App, y que ya tratan otras instituciones
y proyectos.

Para probar el modelo realizamos una base de datos de
mas de 200 Apps de salud, que recogia las principales
caracteristicas, modelos de ingreso, funcionalidades y
factores de caracterizaciéon de cada app.

:;Como ‘capturar’ el valor generado?

El método LEAN start-up (Crear rapido- Medir rapido-Apren-
der Rapido ) ayuda a los desarrolladores a pivotar y mejorar
su servicio o solucion... pero en una solucién que impacta
a maltiples actores ... ;como identificar el valor generado
y “capturable”? ;Quién paga la fiesta?

En sanidad, el papel y el peso de cada jugador (admi-
nistracion, proveedor de salud, aseguradoras, etc.), es
diferente entre los paises de la UE e incluso dentro de las
regiones de un mismo pais, lo que aumenta la complejidad
de identificar el valor “capturable”.

Las start-up iteran muy bien en afinar las prestacio-

nes de la App pero no tanto en “capturar valor”.

Oportunidades en la ‘captura de valor’:

¢ Los smartphones son el dispositivo mas conectado
¢ Alto uso por profesionales asistenciales

¢ Interés en que los pacientes gestionen su propia salud
e Incrementar adherencia a tratamiento

¢ Mejorar la comunicacién entre profesionales y pacien-
tes (+ familiares y cuidadores)

¢ Reduccioén costes administrativos

Retos en la ‘captura de valor’

e Complejidad de la organizacién de servicios de salud
en EU

e Mercado de mhealth inmaduro y fragmentado

¢ Diferentes tipos de usuarios (gente mayor, cuidadores,
expertos, ...)

¢ Infraestructura (sistemas) fragmentada

e Resistencia a pagar

¢ EU vs US mercados

¢ Falta de estandarizacion

Para nuestro estudio listamos modelos de generacion
de ingresos.

EJEMPLO de modelo Freemium “WebMD”: informacion
de salud, soporte a la decision, seguimiento y directorio de
profesionales, analizado con el Business Model Canvas: El
modelo de negocio se basa en anunciantes locales.

EJEMPLO modelo Premium por subscripcion “BlueStar”:
La primera App de prescripcién mévil del mundo, para
Diabetes tipo II. Comentarios en tiempo real y entrenamiento
personalizado. Aprobado por la FDA. Los pacientes pueden
enviar informaci6n analizada a los proveedores. El modelo
de negocio: Reembolsado como un medicamento a través
de la farmacia(prescripcién mensual).
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Patrones que representan mas del 90% de las apps de salud
desarrollado para nuestro estudio, ademas de la existencia
de certificaciones (como marcado CE) que importan:

Funcionalidades “Propuesta de valor™:

1.  Educacion: facilitar los contenidos y método de
aprendizaje.

2.  Asistente: aportar herramientas de soporte a la
decision en salud, desde simples calculadoras a
complejos sistemas de diagnoéstico

3. Referencia: proporcionar acceso a informacion,
noticias o manuales digitalizados sobre una patologia
o general de salud

4,  Comunidad: facilitar la interaccién entre varios
usuarios en foros, la comunicacién directa entre
usuarios y el envio de informacién de forma segura

5.  Atencidn remota: facilitar el seguimiento remoto de
alguna variable clinica o de actividad del paciente y
teleconsulta.

6. Acceso historial: facilitar el acceso y la gestion de
la informacioén de la historia clinica, la visiéon de
imagenes, documentos, resultados, e informacion
administrativa.

7.  Coordinacion: ayudar en la gestion administrativa
y/o coordinacion asistencial entre profesionales.

8. Empoderamiento: aportar informacion al paciente
que le ayuda a informarse y tomar decisiones sobre
su salud.

9.  Seguimiento: ayudar en el registro y monitorizacion
de variables clinicas y en el seguimiento y adherencia
a un tratamiento.

10. Investigacion ayudar en larecogida de informacion
y/o gestion de la participacién en estudios clinicos o
actividades de investigacion.

Hemos desarrollado un modelo, un algoritmo, en base ala
recogida de toda esta informacién. Nuestro planteamiento
consiste en determinar los factores que pueden ayudar a
entender las posibilidades de generar de ingresos mediante
la App. Lo hemos comprobado con Apps en el mercado y
lo presentaremos en dos meses.

“Una reflexion es que los desarrolladores se planteen
desde el inicio, no solamente la usabilidad, la eva-
luacion y demas, sino que también este concepto de
Jquien pagara la fiesta?, porque sino al final, al cabo de
poco, no tendran manera de sostenerla”

Unas reflexiones finales:

¢ Mercado diverso e inmaduro (y expectativas altas)
e Como capturar el valor generado

e Varios modelos de generacion de ingresos

e Durante el desarrollo y despliegue ... jexplorar tam-
bién los modelos de generacién de ingresos!
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MESA 2

BLOQUE EXPERTOS Imprescindibles para el desarrollo en mHealth

Lo que no se ve:
La interoperabilidad

Esta es una mesa tecnologica centrada en la interoperabilidad. La Modera:

interoperabilidad es clave, ya que una App es un soporte tecnologico,

que no resuelve por si misma nada sin estar bien insertada en un proceso FELIP MIRALLES

clinico. Esto, desde el punto de vista tecnol6gico significa que debe estar

bien integrada con otros sistemas, que esté integrada con la Historia Doctor en Ingenieria y

Clinica de los hospitales, de los centros de atencion primaria y de los Tecnologias Avanzadas por

distintos proveedores de salud. la Universitat de Barcelona.
Director del eHealth Unit en el

Si se preveé la interoperabilidad de una App, se podran recolectar y Eurecat del Centro de Tecnologia

compartir datos que proporcione de una forma estandarizada. Hablaremos de Cataluna. @FelipMiralles

de estandares todo el tiempo, pues la interoperabilidad tiene que ver
con maneras de construir aplicaciones de forma que puedan "hablar"
con otras aplicaciones o sistemas. Y habra intercambio de datos, pero
también gestion colaborativa y bien integrada en el proceso asistencial.
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TONI MAS

Toni Mas es CEO y CIO de Bitac. Profesional sénior en Tecnologias de la

informacion, certificado en HL7, CDA y representacion del conocimiento,
SNOMED CT, LOINC, ICD9, IC10 y NANDA.

Toni Mas es socio fundador y responsable de Bitac, una pyme innovadora

dedicada a mejorarla calidad de la informacion clinica mediante el uso de

estandares. Sus servicios de consultoria se orientan a la normalizacion de

catalogos y a los estudios de impacto.

Qué es la interoperabilidad, niveles

y SNOMED CT

La interoperabilidad, igual que la tecnologia, debe ser trasparente para el usuario. Al consultar un
dato clinico desde cualquier dispositivo, al usuario no le interesa saber que esta pasando por 17
sistemas, utilizando 42 estandares y 72 protocolos, sino que lo que quiere es obtener la informacion

de forma rapida y fiable.
Interoperabilidad de forma intuitiva suena a algo de inter-

cambio y tiene algo de eso, con la finalidad de obtener
beneficios mutuos.

Cuando hablamos de interoperabilidad en nuestro

ambito, estamos hablando de de interoperabilidad
entre sistemas.

Hay diferentes niveles de interoperabilidad: desde la forma
mas basica, que seria el intercambio de sefales eléctricas,
hasta la hasta la interoperabilidad mas sofisticada, que
podria ser la organizativa.

Se habla habitualmente de 4 capas de interoperabilidad:
1.  Latécnica contemplada en estandares como SOA o
XML

2. Lacapasintactica en la que se construyen los men-
sajes estructurados, como es en el caso del HL7 y
DICOM.

3.  Enlacapadeinteroperabilidad semantica tendriamos
vocabularios controlados como el CIE-10 o SNOMED
CT.

4.  Yenlaorganizativa estandares como la ISO 13940.

La interoperabilidad semantica

“La interoperabilidad semantica lo que pretenden
es mantener el significado del acto clinico con inde-
pendencia de organizaciones, sistemas, procesos y
personas por los que transita”

;Como lo hacemos para fijar el significado de un acto
clinico?...la cantidad de datos que se mueve es enorme
(como estara la ley de Moore?) . Y con la mhealth los datos
se multiplican, aunque es posible que los datos que genera
no puedan ser interpretados de forma univoca cuando se
quiera intercambiar con otro actor, pues es probable que no
tengamos el nivel de interoperabilidad semantico necesario.

Tradicionalmente, el recurso mas utilizado para po-

sibilitar la interoperabilidad, ha sido establecer las
llamadas “Tablas de equivalencia”.

Programa mHealth BCN Conference 2018
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EJEMPLO: Si mi App realiza una medicion de glucosa que
quiero intercambiar con un sistema de historia clinica
electrénica, mi App genera un cédigo, el sistema de HC tiene
una tabla de equivalencia que trasforma el codigo de la
App a uno que el sistema entiende y utiliza, “entendiendo”
lo que significa.

Las tablas de equivalencia son un recurso muy valioso pero
dificil de gestionar, porque a menudo los datos clinicos
cambian y las tablas y sus relaciones de equivalencia -que
frecuentemente no son sencillas- se deben mantener, se
deben actualizar y el consumo de recursos del sistema se
incrementa, bajando su eficiencia.

Una forma mucho mas eficiente de habilitar la in-
teroperabilidad semdntica, para capturar el acto

clinico y poder transmitirlo , seria la utilizaciéon de
“Terminologias”

Una “Terminologia” permite capturar el significado del acto
clinico porque esta referenciado a un estandar. Hay muchas
terminologias (nombre genérico), en las que podriamos
agrupar taxonomias, ontologias, tesauros, vocabularios
controlados. Dan cobertura a diferentes dominios como
la actividad hospitalaria, la historia clinica electrénica,
laboratorio, genética, etc. (por ejemlo ICD10, LOINC para
laboratorio o SNOMED CT).

é¢Que es SNOMED CT?

SNOMED CT deriva de una terminologia de Anatomia
Patologica (utilizada desde hace méas de 40 afios), que servia
basicamente para describir la morfologia y la topografia
de los hallazgos en anatomia patologica (SNOMED RT).
La terminologia fue creciendo con los afios y se le unié
con la Clinical Terms Version 3 (CTV3), desarrollada por
la National Health Service (NHS) del Reino Unido y hace

5-7 afios formaron SNOMED CT que hoy por hoy puede
considerarse como la mas desarrollada del mundo.

La terminologia se constituye, de forma basica, por con-
ceptos, descripciones y relaciones. Estos elementos
tienen como fin representar con precision informacion y
conocimiento clinico en el &mbito de la asistencia sanitaria.

SNOMED tiene mas de 300.000 conceptos, mas de un millén
de relaciones entre conceptos y es un recurso tecnologico
que tiene su complejidad. Los cursos de implantacion de
SNOMED recomiendan hacerlo poco a poco; entrar por un
dominio, por un subconjunto, por ejemplo los que tiene
que ver con la radiologia.

SNOMED se puede ver como un arbol jerarquico, pero que
ademas de tener las relaciones de “padre” a “hijo” tiene
las relaciones cruzadas a través de atributos que permiten
modelary fijar el significado de los conceptos que contiene.

Algunas caracteristicas interesantes:

¢ Contenido cientificamente validado

¢ Basado en logica descriptiva —inferencia-(*)

e Expresiones- los conceptos se pueden combinar para
modelar actos clinicos

¢ Usado en mas de 50 paises. Multi-idioma —Muy 1til
para la traduccién en Apps

(*) Esto en el mundo de las Apps todavia no tiene demasiada
importancia, pero en el de las Historias Clinicas puede
servir como ayuda al diagnéstico.
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Ejemplos de lo que SNOMED CT denomina como conceptos: Y silos sistemas se entienden, se pueden integrar los datos
que proporcionan diferentes sistemas y/o dispositivos, como
en el caso del glucometro y la Historia Clinica Electrénica.

Ejemplo de cémo SNOMED CT se estructura:

Lo que se obtiene gracias a la interoperabililidad son datos
que se pueden utilizar porque los diferentes sistemas se
entienden
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Licenciado en Medicina y cirugia, doctor en Informatica. Consultor sénior

de informatica médica en el Hospital Clinic de Barcelona. Profesor de

Informatica Médica de la Universitat de Barcelona..

Las ciencias de la salud en general, y la Medicina en particular, son ciencias

basadas en la informacién y la comunicaciéon. La practica clinica consiste

fundamentalmente en la recogida de datos a partir del paciente, su trans-

formacion en informacioén y su uso.

Arquitectura de la informacion
para conectar sistemas y significados

Las ciencias de la salud en general, y la Medicina en particular, son ciencias basadas en la
informacion y la comunicacion. La practica clinica consiste fundamentalmente en la recogida de
datos a partir del paciente, su transformacion en informacion y su uso.

La informacién recogida durante este proceso clinico,
correctamente integrada con el conocimiento medico
existente, constituye la base para el soporte a la decision
respecto a qué acciones llevar a cabo sobre el paciente.
Estas acciones modificaran el estado del paciente y los

datos disponibles, comenzando de nuevo el circulo. Por lo
tanto, teniendo un componente de informacién tan impor-
tante, es 16gico pensar que es susceptible de importantes
transformaciones y mejoras gracias al desarrollo de las TIC
durante todos estos afios. Veamos si ha sido asi.

La informatizacion de las organizaciones
sanitarias

Como cualquier otro tipo de proceso, los procesos sanitarios
y clinicos dependen del soporte de la gestiéon y los recursos.
Estos han sido el principal objetivo de la informatizacion de
las organizaciones sanitarias, de modo que el despliegue de
sistemas de gestion en estas organizaciones ha sido amplio
durante las Gltimas décadas. Hoy en dia constituyen una
infraestructura comiin en los centros sanitarios, donde
los principales procesos estan bien soportados. En parti-
cular, en hospitales altamente especializados y dotados de
alta tecnologia, en los que se requiere un acceso ubicuo,
inmediato y concurrente, y un funcionamiento continuo
(24x7) y seguro de todos los sistemas de informacién. De
modo que el modelo que aqui se muestra, que corresponde
a uno de estos hospitales, es un modelo consolidado en
estas organizaciones.

¢éCual es la situacion respecto a la informatizacion

de los datos clinicos de los pacientes?
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El cambio, con la informatizacioén de los datos clinicos, ha
sido principalmente de medio de soporte, de papel fisico
a papel electronico.

Los sistemas actuales proporcionan un limitado

valor anadido a los profesionales sanitarios en su
ETAVGELIGIETER

Los profesionales solicitan a menudo nuevas funciona-
lidades, como el registro de datos procesables, consejo
inteligente, interfaces de usuario contextuales, disponer de
informacion relevante, pertinente y adecuada que soporte
la decision clinica en tiempo real en el momento y lugar
de la atencion sanitaria.

Esta situacion se puede ver agravada con la tendencia
creciente a proporcionar atencién sanitaria a través de
distintas organizaciones, de modo que los datos clinicos de
los pacientes se encuentran fragmentados cada vez en un
ambito mas amplio, incluso a través de dispositivos méviles.

Conectando sistemas y significados

En un entorno de atencion sanitaria distribuida, para
desarrollar completamente el potencial de los sistemas
de Historia Clinica Electronica (HCE), no solo necesitamos
garantizar el acceso a los sistemas, sino que debe ser posible
comunicar la informacién que contienen a otra localiza-
cion, sistema o idioma, y ésta deber ser correctamente
comprendida. Es lo que se conoce como interoperabilidad
semantica, la capacidad de comunicar significado -no
solo datos-, y constituye uno de los principales retos de
los sistemas actuales.

Para alcanzar la interoperabilidad, no solo es necesario dis-
poner de las adecuadas infraestructuras de comunicacion,
sino que los datos transmitidos deben estar organizados
de una manera comun, utilizando vocabularios comunes
y haciendo referencia a conceptos también comunes entre
el emisor y el receptor.

Como veremos mas adelante, en las implementaciones
deberiamos empezar por aqui, por los conceptos, por
asegurarnos que hablamos de lo mismo y que no s6lo
lo suponemos. Existe una serie de recursos que pueden
ayudar en esta tarea.

(I) Modelos de conocimiento, conceptos y ontologias

Para ello nos puede servir la norma ISO 13940, que define
el sistema de conceptos necesarios para conseguir la conti-
nuidad asistencial, los conceptos para representar tanto el
contenido como el contexto de las actividades sanitarias.

La norma define tanto cada uno de los conceptos (150),
como las relaciones entre ellos (300), con definiciones,
anotaciones, ejemplos y diagramas.

El sistema de conceptos definido en esta norma esta basado
en la perspectiva clinica, con el proceso clinico como foco
y considerando la continuidad asistencial centrada en
el paciente. Es una norma amplia, que define conceptos
relativos a los actores sanitarios, problemas de salud,
actividades sanitarias, procesos, planificacién sanitaria,
conceptos relativos al tiempo, responsabilidades y gestion
de la informacion.

A representar estos conceptos en los sistemas pueden
ayudarnos las ontologias. Una ontologia es una concep-
tualizacion explicita de las entidades de un dominio. Esto
es, define los conceptos del dominio, sus caracteristicasy
sus relaciones, y lo hace utilizando lenguajes formales, lo
que permite su procesamiento automatico.
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Por lo tanto podemos utilizar ontologias para construir
modelos de conocimiento que incluyan tanto conceptos
definidos en la norma ISO 13940 como conceptos especificos
del dominio.

(II) Terminologias o interoperabilidad semantica

Por otro lado, las terminologias definen, por extension, un
conjunto de términos asi como algunas relaciones basicas
entre ellos, y nos permiten establecer un vocabulario comin
entre sistemas de informacion.

Hay que tener presente que muchas terminologias y cla-
sificaciones estan construidas con un objetivo especifico,
por lo que no son adecuadas para cualquier propdsito. Por
ejemplo la CIE para la clasificacion, estadistica.

Como terminologia de propdsito mas general actualmente
destaca SNOMED CT, por ser la terminologia multilingiie
mas amplia en el ambito de la biomedicina.

(II1) Modelos de referencia para estructurar datos y
arquetipos

Una estructura de datos es un modo de organizar los
datos. Para conseguir comunicar informacién sanitaria
arbitraria entre distintos sistemas de HCE, es necesaria
una representacion genérica. Esta arquitectura es lo que
se conoce como Modelo de Referencia.

e FHIR (Fast Healthcare Interoperability Resources).
El componente basico es el recurso. Cualquier compo-
nente intercambiable es definido como un recurso, por
ejemplo paciente, observacion, informe diagndstico,
medicacion, etc.

e [SO 13606 y openEHR: modelo dual, separacién
entre modelo de informacién (que es fijo) y modelo de
conocimiento (que es cambiante)

Asi, distingue entre un Modelo de Referencia, utili-
zado para representar las caracteristica globales de
los componentes de un registro sanitario, y Arque-

tipos, que son expresiones formales que represen-
tan conceptos clinicos, como la presion arterial, el
test de Apgar o el indice de masa corporal.

El Modelo de Referencia comprende un pequefio conjunto
de clases que definen los bloques genéricos, como si fueran
piezas de Lego que podemos combinar para construir los
registros; carpeta, composicion, seccion, entrada, clustery
elemento. Los arquetipos se construyen con combinaciones
de estos bloques definidos por el Modelo de Referencia.

Como puede verse, con los mismos bloques se pueden
construir conceptos clinicos diferentes, igual que con
el Lego se pueden construir objetos diferentes con las
mismas piezas. Los recursos de FHIR, vendrian a ser los
equivalentes de los arquetipos.

Conclusiones

Por lo tanto, para definir la comunicacién entre distintos
sistemas hay que tener en cuenta la interoperabilidad
semanticay organizativa, no sélo la técnica. Para ello nos
puede ayudar el uso concurrente de las normas menciona-
das, siguiendo un proceso inverso al que suele ser habitual:

¢ Definiendo explicitamente los conceptos y reglas
de negocio, a lo que nos puede ayudar la ISO 13940

¢ Definiendo el modelo de informacion, las estructuras
de datos a intercambiar mediante la ISO 13606 haciendo
referencia a conceptos de la ISO 13940

¢ Codificando los elementos de los arquetipos mediante
SNODMED CT

De este modo se podria conseguir un sistema de HCE global,
que facilite la comunicacién entre sistemas y profesionales,
enfocado sobre el proceso clinico y que permita incorporar
conocimiento de forma explicita.
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Master en ingenieria informatica. Responsable de la oficina de Estandares

e Interoperabilidad de la Fundaci6 TIC Salut Social.

Interoperabilidad y mHealth
en el SISCAT. Poder conectarse

La interoperabilidad se puede ver como un tren, un tren de mercancias. Tenemos diferentes
capas de interoperabilidad. La operatividad mas técnica se puede ver como las vias del tren. La
técnica-operativa como el propio tren. La capa semantica seria que todas las mercancias estén
bien etiquetadas para que lleguen a su destino y sepamos su contenido. La capa legal, que implica
no llevar contrabando. Y la capa organizativa, que serian los horarios de circulacion de los trenes

y el buen funcionamiento de las estaciones.

Que hace la Oficina de estandares de la
Fundacié TIC Salud Social

La fundacioén TIC Salut Social fue establecida en 2006 por
el departamento de Salut de la Generalitat de Catalunya,
con el objetivo de desarrollar los aspectos TIC en el ambito
de Salud y recientemente también en el ambito social.
Observamos tendencias internacionales para aplicarlas
en el Sistema sanitari integral d'utilitzacié ptablica de
Catalunya (SISCAT), y también trabajamos como oficina
de homologacién y estandarizacién.

Dentro de la oficina de estdndares e interoperabilidad, de

la cual soy responsable, nos centramos en todo el tema de
adopcion de estandares dentro del SISCAT. Desde la oficina
trabajamos en proyectos compartidos, como la Historia
Clinica Compartida de Catalunya (HC3), el proyecto iS3
(plataforma de intercambio de informacion entre centros)
que permite las derivaciones, y el tema de La meva salut.
También ayudamos a los centros a adoptar estos estandares
Y lideramos proyectos de estandarizacion de vocabularios
clinicos y relacionados con la interoperabilidad en inicia-
tivas internacionales.

La interoperabilidad para aplicaciones,
la apuesta de la Fundacio TIC social

Para modelar toda la relacion con el ciudadano, que no fuera
presencial, se aprob6 el “plan de atencién no presencial
del SISCAT”, que descubri6 la necesidad de regular todo
el tema de dispositivos moviles y de mHealth. Para ello
desarrollamos el portal AppSalut, actualmente en fase
piloto, y que permitira que el médico de Atencién Primaria
pueda prescribir aplicaciones.
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Conjuntamente con el portal Appsalut hemos desarrollado
la plataforma digital de salud que es la base de datos donde
se almacenan toda la informacién que proporcionan las
Apps. También, para garantizar la seguridad de las Apps
hemos desarrollado un modelo de acreditacién de Apps.
Las Apps que lo aprueban son Apps seguras, desde el punto
de vista tecnologico, funcional, operativo, usabilidad y
toda una serie de criterios que permiten asegurar que la
prescripcion sera segura para el ciudadano y permitira
que éste aporte sus datos. En estos momentos estamos
evaluando la fase piloto.

En este proyecto, de nuevo se ha tenido en cuenta la interope-
rabilidad, unidades de medida, etc. Para que todas las apps
se puedan comunicar con el “portal de salud” (PDS), hemos
tenido que definir un SDK (Software Development Kit), que

una vez la ponemos en la App nos permite intercambiar
informacion. Esta adaptacion es igual para todas las Apps
y permite la conexion con la PSD.

También estamos trabajando en un servicio Web para
recoger esta informacion de la App, para que los profesio-
nales de atencién primaria la puedan ver e incorporar, si
lo consideran de interés, en su sistema de informacion y
estamos estudiando que en un futuro se pueda incorporar en
la Historia del Paciente. La idea es que entre el ciudadano y
la comparticién de datos haya la validacién del profesional
y que las apps sean seguras.

En cuanto a la interoperabilidad semantica nuestro modelo
de referencia es SNOMED CT, aunque aceptamos otros
estandares.

Los estandares semanticos de interoperabilidad,

son como el inglés, permiten comunicar-

Uno de los retos a los que nos enfrentamos es el desconoci-
miento de los desarrolladores del SNOMED CT. Asi que una
de las tareas que tenemos que hacer es explicar es que es la
interoperabilidad, porqué lo estamos haciendo y ayudarles
a identificar aquellas variables que pueden intercambiar
y explicar que estamos promoviendo un modelo abierto
de comparticion de informacién, en el cual cada App o
sistema funciona a su manera, pero en el intercambio es el
momento en que nos ponemos de acuerdo, para garantizar
que no se pierda el significado.
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MESA 3

BLOQUE EXPERTOS Imprescindibles para el desarrollo en mHealth

De personas y de tecnologia

Hablando de tecnologia y personas, yo no conozco ningtn animal
que utilice la tecnologia y que lo haga de una forma sistematica. No
vale hablar mas de los monos con los bastones para obtener frutos. La
tecnologia en serio. Eudald Carbonell dice que lo que nos hace humanos
es la tecnologia.

Modera:
JOAN ESCARRABILL

Joan Escarrabill, doctor en
Medicina, director del programa
de atencion médica crénica en
el Hospital Clinic de Barcelona.
Director del plan director de
las enfermedades del aparato
respiratorio del departamento
de Salud de la Generalitat de
Cataluna. @jescarrabill
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MANUEL ARMAYONES

Manuel Armayones es doctor en Psicologia. Director de desarrollo del eHealth

Center y director del master de Psicologia 2.0 y mHealth (MU Psicologia,

Saludy Calidad de Vida) de la Universitat Oberta de Catalunya. @Armayones

Apps, habitos y persuasion

¢Cual es el papel de la tecnologia a la hora de conseguir habitos saludables? Richard Thaler describe
la "arquitectura de eleccion”, como la forma en que las decisiones se ven influenciadas por la
forma en que se presentan las elecciones. Las personas pueden ser "empujadas" organizando la
arquitectura de eleccion de una manera determinada sin quitarle la libertad de eleccién al individuo.

;Qué sabemos sobre la relacion entre tecnologia y personas?
Soy psicologo de formacion y la verdad es que sabemos pocas
cosas, menos de lo que nos gustaria. Cada vez se utiliza
mas la tecnologia. Hay un uso intensivo, cada vez mayor,
y cada vez tenemos mas aplicaciones y mas posibilidades.

Los psicologos intentamos contribuir a que la gen-
te cambie, uno va al psicélogo para cambiar, para

comprender algo y luego avanzar hacia un cambio,
hacia ese un yo ideal que todos tenemos.

Un pequeno ejemplo de cambio muy rapido: En los lavabos
de caballeros del aeropuerto de Schipoll, pusieron un dibujo
de una mosca estratégicamente situada en el urinario, y
como los tipos somos como somos, apuntamos a la mos-
quita y no a donde apuntabamos antes, y se ahorraron
un montoén de dinero, pues desciendié absolutamente el
gasto de limpieza.

Esto es lo que el premio nobel de economia, Richard Thaler,
le llama provocar un cambio mediante un “empujén”
(en inglés Nudge). Pequeiios empujones que hacen que,
cuando nos ponen la fruta mas cerca de nosotros en la
linea del comedor, la probabilidad de que la cojamos
aumente. Para promover el ejercicio fisico, se utilizan
también los principios de la fun theory, laidea de que si te
gusta, si es bueno para ti, lo haras. Un ejemplo de ésto es,
como consiguieron revertir lo habitual en una salida del

metro, que es que la gente suba mayoritariamente por las
escaleras mecanicas, instalando en las escaleras normales
una imitaciéon de teclado de piano en los escalones, que
emitian sonidos al pisar.

Tanto es asi que, a pesar de que se pueda pensar que son
tonterias de cuatro psicélogos friquis y economistas,
expertos en behavioral change; el gobierno britanico tiene
el “Behavioural Insights Team”, que depende del Cabinet
officce y que se dedican a esto, a hacer politicas ptablicas
de salud, para dar pequefios "empujones"”, mediante algo

que le llaman el “paternalismo libertario”, que no obligan
a tomar una decision, pero “ponen mas cerca la fruta que
los donuts”, y lo hacen de manera seria y cientifica.

Otra cosa que sabemos: Tenemos que tener en cuenta el
"contexto", y se esta llegando la Social Media Fatigue, la
sensacion de que estamos hiper-conectados, y se observa
una tendencia a frenar, también en la descarga y el uso de
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las Apps. Se esta generando una norma social, esta termi-
nando una cierta luna de miel que habia con la tecnologia.
Tenemos que pensar en el uso que hacemos de ella. Ya hay
muchisima gente que empieza a tener un cierto hartazgo
y la gente solo usa las Apps cuando son significativas,
cuando le aportan un grandisimo valor.

Nos encontramos que tenemos muchisimas apps, y todas
intentan captar nuestra atencion, con el neuromarketing,
la combinacion ideal de colores, etc. Hay muchas compa-
fiias que pelean por el pastel de nuestra atencién, que es
limitada. Tenemos la capacidad y la absorcién limitada.
La forma de relacionarse con la tecnologia cambia, y del
éxito de sitios especializados para grupos de pacientes,
los pacientes pasan a agruparse en grupos de whatsapp.
Se intentan desarrollar Apps para todo, universales (los
fisicos lo llamarian la teoria del todo o teoria unificada),
pero al final también tendremos que cambiar el concepto
de como pensamos las apps.

Parece que todo lo arreglamos con una app, pero

relamente ¢hace falta?

Otro aspecto ya empleado por el marketing, es el de la
"personalizacion". Pero para que esta funcione, no deberia
quedarse en el “tailoring”, deberia centrarse en lo que es
adecuado para mi persona, lo que es significativo para mi.
En 2015 escribi un articulo (GenomAPP y Personalidad), en

el que explicaba ;que habra mas personalizado que nuestro
Smartphone?, ;a cuanta gente dejariamos nuestro moévil,
asi sin mas, sin contrasefias? Mi movil es muy personal,
emocional y significativo para mi. Marca, modelo, apps
descargadas y hasta el uso de emoticonos.

Solo echando un vistazo a los emoticonos empleados por una
persona, se puede inferir su estado de &nimo. Los psicélogos
hemos hecho cientos de tests de personalidad, pero si vas
en tren, s6lo con echar un vistazo a los emoticonos, ya vas
viendo que dia ha llevado el otro pasajero, si ha estado
contento, o a tenido un mal dia.

Ahora en el ehealth Center estamos trabajando en el tema
de la "persuasién tecnoldgica", especialmente la llamada
captologia de BJ Fogg. Trabajamos estudiando en como
se cambia.

Fogg explica que si quieres hacer algo que funcione para un
cambio de conducta -no necesariamente en el mundo de las
Apps-, tienes que tener en cuenta varias cosas: tienes que

tener en cuenta la habilidad y cuales son los motivadores
de las persona (tiempo, dinero, esfuerzo, que cueste poco
esfuerzo, que permita entrar en rutina) y la posibilidad de
haya una “sefial” que te lance la conducta.

Por ejemplo: Si estas aburrido, oyes un “ping” (un trigger
en la terminologia de Fogg) y automaticamente vas a mirar
el movil y tienes una recompensa psicoldgica, ves el mundo
exterior y eliminas la sensacion de aburrimiento.

Nosotros ;qué estamos haciendo ahora en el eHealth Center?
Estamos desarrollando una metodologia, teniendo en
cuenta los distintos modelos psicoldgicos (teoria de la
accion modificada, estrategias de behavioral change, disefio
persuasivo, herramientas de behavioral economics, etc),
para analizar el nivel de cambio de conducta que produce
una intervencion de salud con una App.

Estamos empezando a analizar distintas apps, estudiando
porqué algunas funcionan y otras no. Es decir, que se
puede hacer la App mejor del mundo, la mas fiable, pero
si la gente no la usa, no se puede avanzar.
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JOAN ESCARRABILL

Joan Escarrabill, doctor en Medicina, director del programa de atencién

médica crénica en el Hospital Clinic de Barcelona. Director del plan director

de las enfermedades del aparato respiratorio del departamento de Salud de

la Generalitat de Catalufia. @jescarrabill

La Experiencia de paciente

El primer objetivo de la medicina es evitar el sufrimiento. Hay un sufrimiento que solo es mitigable,
pero hay un sufrimiento que es evitable, que es el relacionado con la manera que tenemos de
organizarnos, y la tecnologia deberia orientarse en esta direccion. Si queremos hacer servicios de
valor, tenenos que hacerlos desde el punto de vista del paciente, co-crearlos con ellos.

Para introducir la experiencia del paciente, de lo primero
que hay que hablar es del cambio de paradigma clinico.
Venimos de un modelo clinico muy autoritario, muy cen-
trado en "curar", dénde practicamente s6lo las enfermeras
se ocupaban de cuidar. Y los médicos han cambiado un poco
del autoritarismo hacia el paternalismo, y cuando hablamos
de autonomia, nos hemos quedado con el consentimiento
informado.

Cuando valoramos la calidad ocurre algo parecido,
Donabedian hablaba de la estructura, el proceso y el
resultado, y llegaba a hablar de una “salud percibida”
de una manera muy periférica. Cochrane hablaba efec-
tividad y necesidad de escoger. Creo que la efectividad y
el triage viene de aqui, Cochrane en su lucha contra los
fascistas en el frente de Aragon llevaba una ambulancia
y tenia que escoger “;a quién salvo, al mas grave o al que
tiene posibilidades de mejorar?” aqui estaba el quid de la
cuestion. En el recorrido por la calidad clinica llegamos
también a la seguridad.

Esta claro que un dispositivo asistencial inseguro no

puede ser de calidad.

Pero si nos fijamos, todo esto, tanto las perspectivas clinicas
como las de calidad, se pueden hacer perfectamente sin el
paciente. La seguridad no la define el paciente, la definimos
nosotros. Si el cambio de paradigma va al “valor”, tenemos
que tener otra perspectiva. Esta perspectiva s6lo se puede
hacer si nos centramos en el paciente y atendemos a las
necesidades del paciente, por tanto todo lo que estemos
discutiendo de tecnologia deberia tener la perspectiva
del paciente.
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El primer objetivo de la medicina es evitar el sufrimiento.
Hay un sufrimiento que solo es mitigable, un diagndstico
de cancer es un sufrimiento seguro, lo podemos mitigar.
Pero hay un sufrimiento que es evitable, que es el relacio-
nado con la organizacion, con la manera que tenemos de
organizarnos, y la tecnologia deberia orientarse en esta
direccion.

La mejor metafora de la relacion entre el profesional y el
paciente, segtn el British Medical Journal, es el tango
(Take your partners for the dance).

El tango es muy dificil de bailar y nos lleva a un elemento
clave que es la co-creacidn, si queremos hacer servicios
de valor tenemos que hacerlo desde el punto de vista del
paciente y tenemos que co-crearlo con ellos.

Seguimos hablando de atencioén centrada en las personas,
de atencién centrada en el paciente, aunque parece que es
una moda que esta caducando, algunos empiezan a decir
que la llamada “atencién centrada en el paciente” es un
poco paternalista (“yo me centro en el paciente porque soy
buena persona”) y algunos estan empezando a hablar de
la collaborative health.

La Colaborative health es compartir, y compartir informacion
quiere decir, por ejemplo, acceder a las notas de la historia
clinica; quiere decir compartir la manera de comprometerse,
ser flexible a la hora de tomar decisiones sobre todo en
enfermedades crénicas muy complejas, y quiere decir
compartir el rendimiento de cuentas. De alguna manera
seria pasar de la autoridad a la confianza, un cambio de
paradigma importante.

Como minimo hay cuatro espacios en los que es importante
que participa el paciente:

1.  De forma individual, es un aspecto personal que
trata de las decisiones compartidas: me opero no me
opero esta es la discusion.

2.  Enel co-disefio de servicios es una participacion
importante de los pacientes y que se utiliza poco.
Hay pocas experiencias. En nuestro hospital hace
un tiempo que estamos discutiendo el re-disefio
de servicios en sentido amplio, con grupos focales
de pacientes y cuidadores. Por ejemplo, en esta
diapositiva hay un grupo focal para ver que contenidos
quieren en la pagina web del Hospital Clinic. Al hablar
de servicios no sblo me refiero a los asistenciales,
sino en sentido amplio a toda prestacion de servicio.
Hemos creado comisién de pacientes y usuarios,
seis pacientes y seis directivos Hospital Clinic, una
comision paritaria en la cual se discuten temas de
interés para los paciente. Hay otros ejemplos sobre
informacion y educacion terapéutica. Estamos pre-
parando otra forma de participar cuando debemos
realizar una obra en el Hospital. Unos pacientes
también participaron en la valoraciéon de una app
para orientarse en el Hospital Clinic.

3.  Enpoliticas sanitarias el Departament de Salut tiene
organismos como el Consell de Pacientes, que permite
la participacion de pacientes (y de la ciudadania en
general) en el disefio de politicas de salud.

4,  Otra dimensi6on muy interesante es la participacion
de pacientes en el disefio de las prioridades en inves-
tigacion, que en algunos paises se conoce como el
“patients and public involvement”, la participacion
de pacientes en el disefio, seguimiento y valoraciéon
de proyectos de investigacion.

La participacion tiene todo el sentido porque es

una demanda social.
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La participacién es imprescindible porque ayuda en la
toma de decisiones complejas. Una decision intervencién
neurol6gica es complicada pero no compleja.

Una intervencién en un paciente con diabetes, insulina,
cardiopatia, EPOC es muy compleja porque depende de
muchos factores, y cuando resuelves un problema surge
otro, los sociélogos hablan de wicked problems.

Ademas, cuando nos entrentamos a las enfermedades
cronicas estamos viviendo la limitacion de la técnica como
{nica fuente de solucién de problemas. Que un enfermo
tome 0 no,un tratamiento determinado no es un problema de
una app o de la tecnologia, hay un problema de seduccio6n,
de estrategia, de educacién, de adaptacién... Es mucho
mas complejo cambiar un estilo de vida que introducir
una técnica o una tecnologia para resolverlo.

Los politologos que trabajan mucho en la participacién
de la ciudadania, sugieren diversos argumentos para
promoverla. Pero hay un argumento utilitario: mediante
la participacién es mas facil implementar las soluciones a
los problemas. Si has participado en la basqueda de una
solucion, es mucho mas facil que la apliques.

Al final, copiando de los politélogos, el modelo delibe-
rativo es el que funciona: que establezcas los limites ,
que expliques de lo que vas a discutir, que escuches y
des respuesta (que des feedback) de las soluciones finales
que has tomado. Para evaluar la experiencia del paciente,
el punto de partida debe ser no hacer suposiciones. Es
imprescindible no suponer, es mucho mejor preguntar. Hay
que recoger sistematicamente el feed back de los pacientes
y analizarlo, no en funcién de creencias pasadas, en lo que
creia, sino analizarlo de una manera abierta. Los pacientes
no son ignorantes, tampoco tienen porque saberlo todo.

Hay una maxima: a lo mejor los pacientes no saben

lo que quieren, pero saben identificar lo no quie-
ren, lo que no les gusta.

Tenemos muchos métodos para identificar la experiencia
de los pacientes, Measuring patient experience es un buen

resumen, voy a insistir en que la experiencia del paciente,
no la satisfaccion, la experiencia es el tercer pilar de
calidad. El primer pilar seria la seguridad, el segundo
la efectividad, (lo que hacemos debe servir para algo que
tenga sentido). El tercer pilar es la experiencia del paciente.
LaOCDE identifica algunas pistas que podrian ser atiles
para identificar la experiencia.

Ademas de la seguridad y la efectividad es necesario preocu-
parse de la gestion del tiempo, del acceso a la informacion,
de la participacién en la toma de decisiones, del acceso a los
profesionales, o de las transiciones. Toda estas experiencias
son cuantificables, esto no es opinar o a ver qué le parece
al paciente, todas estas dimebsiones son cuantificables. En
nuestro hospital este abordaje lo definimos como el modelo
PIEEX Clinic, dondei ntentamos integrar la participacién,
la informacion, la educacion terapéutica, e incorporar la
experiencia del paciente.
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MONTSERRAT MOHARRA

Montserrat Moharra, licenciada en Filologia. Investigadora y gestora de

proyectos de la Agéncia Catalana d’Avaluaci6 i Recerca de Tecnologies

Sanitaries. Profesora Universitat de Barcelona. @mmoharra

TIC y toma de decisiones compartida

Cuando hablamos de "decisiones compartidas", entendemos que es una decision informada. En
el primer paso, el profesional sanitario aporta a la persona toda la informacién sobre riesgos,
opciones pros y contras, sobre la decision que la persona debe afrontar. En un segundo paso, la
persona es la que puede aportar las expectativas, sus circunstancias personales, sus experiencias
previas. El tercer paso es cuando se llega a un acuerdo entre ambas partes, que se adapta a las

circunstancias de la persona.

Presentaré un proyecto de decisiones compartidas desa-

rrollado por la Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries y
coémo integramos en las TIC en la evolucién del proyecto,
desde que empezb en el 2015.

Para empezar un poco de contexto, ;porqué estamos
hablando de la toma de decisiones compartidas? Podriamos
hablar de miltiples factores y muchas razones, pero un
tema importante es la evolucién de internet y de las TIC,
que ha hecho posible en los Gltimos afios tengamos acceso
a una cantidad temas de salud exponencial, a través del
"doctor google" o a través de otras fuentes de informacion.
Informacién que a veces no estamos seguros de su fiabilidad,
de donde proviene.

Esimportante también la renovada “Carta de drets i deures

del ciutada” que recoge en este sentido mas de 100 derechos
y deberes del ciudadano. Cabe destacar el derecho a la
autonomia y el derecho de la participacion de la persona
en el sistema sanitario.

Tampoco tenemos que dejar de lado tendencias que se
denominan con los anglicismos health numeracy, health
literacy, que se centran en cémo la informacion tiene que
llegar en un formato comprensible, tanto en el formato de

texto como en lo que se refiere a informacién de riesgos
relativos, porcentajes, efectos adversos, etc.

Estamos ademas, ante en un cambio cultural.

Venimos del modelo paternalista donde el médico tenia
todos los papeles y estamos yendo hacia un modelo mas
deliberativo, donde encontrariamos este nuevo modelo de
decision compartida.

¢Doénde situamos la participacion de la persona dentro de
la piramide, a nivel macro, meso?... es en este nivel mas
micro, en este acto asistencial de la persona y el profesional
sanitario. Donde la persona puede compartir, no evidente-
mente su conocimiento cientifico sobre la patologia, sobre
los tratamientos, pero si sobre sus preferencias, expectativas
y sus valores. El paciente es, en definitiva, quien se conoce
a si mismo mejor. Como citaba Joan Escarrabill, ya habia
una interesante referencia en 1997, a que las decisiones
compartidas son como bailar un tango, que como minimo
hacen falta dos personas.

El proyecto empez6 en el 2015. Es una herramienta web que
esta accesible, via internet que aporta informacion basada
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en la mejor evidencia cientifica sobre problemas de salud.
Aportamos opciones tanto de informacién sobre riesgos,
donde se sondean las preferencias con test, y donde la
persona puede reflexionar sobre lo que ha leido y preparar
la consulta al médico con preguntas y dudas.

AQuAS no esta sola, lo hace conjuntamente con los pacientes
a través del “Consell consultiu de pacients”. Los pacientes

nos aportan muchisimo a través de las asociaciones de
pacientes: nos proponen nuevas herramientas que se
integran en el grupo de investigacion casi desde el principio,
nos revisan el material antes de que se publique, para
que la terminologia cientifica se rebaje al minimo, y nos
aportan sus experiencias para después publicarla en la
web. Colaboramos también con sociedades cientificas o
con los grupos de investigaciéon que estan en el territorio
trabajando en estos temas.

Las herramientas que aportan este tipo de informacion,
sobre las opciones disponibles, es indispensable que sean
de lectura facil, adaptadas a un lenguaje claro y entendedor
y que ayuden al paciente a tomar decisiones. Utilizamos
formatos mas agradables, iconos o pictogramas para
presentar los efectos adversos, por ejemplo en el tema de
deteccion precoz de cancer de mama, antes que hablar
en porcentajes. Otro ejemplo seria el aneurisma de aorta
abdominal: trabajamos con una grafica con datos de nuestro
territorio. Solo con porcentajes de mortalidad hospitalaria
seria muy complicado para una persona en el momento

de la decision, por lo que ponemos un dibujo con iconos
y diferentes colores, y pueden elegir en una intervenciéon
programada, entre una cirugia abierta o una endovascular.

¢Cuando se aplican estas herramientas? Podemos hablar
de decisiones compartidas frente a un programa de cribado
o diagnostico, en un procedimiento médico o quirargico,
en un tratamiento incluso en cambios estilo de vida. Pero
se modula con una serie de circunstancias, como que
haya mas de una opcién disponible (incluso la opcién
de no hacer nada, cuando hay una espera vigilante), y
que las opciones presenten una cierta incertidumbre de
efectividad. Trabajamos con temas de alta prevalencia y
aquellos sensibles a las preferencias, como la herramienta
de lareconstruccion después de la mastectomia por cancer
mama.

Todas las herramientas intentamos que tenga la misma
estructura: apartados dedicado al personal sanitario, para
el paciente opciones terapéuticas, pros y contras de cada
opcibn, estilos de vida, test de preferencias pacientes y FAQs
(preguntas frecuentes) con un apartado con testimonios,
con ejemplos de personas que estan dentro de estos casos.

Enlatrayectoria desde 2015 hasta ahora, hemos desarrollado
diferentes herramientas, algunas incorporan mas elementos
TIC que otras, hay alguna como la reconstruccién de mama
que incluso tiene un simulador, déonde la mujer puede
explorar como podria acabar su reconstrucciéon. A menudo
hacemos los grupos focales para identificar y disefar,
estas herramientas para asegurar que todo lo que vamos
desarrollando, simuladores Apps, etc. son de utilidad para
las personas que lo tengan que utilizar.

El equipo que desarrollamos estos proyectos esta compuesto
por: Montse Moharra, Montse Mias y Joan MV Pons.
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RAFAEL PARDO

Informatico.Consultor Senior, COSTAISA. Editor del blog “Perdidos en
Pandora” @RPardol

mHealth en primera persona

Quiero transmitiros que yo, que me he monitorizado, he buscado Apps, estoy dentro de un ensayo
clinico, uso habitualmente herramientas telematicas para acceder a servicios médicos y en los
controles, y que considero muy comoda la video-consulta, si el médico no me tiene que tocar; he
aprendido las condiciones en que todo ello me funciona.

Lo primero de todo es decir que cuando nos sentimos bien,
nos sentimos jévenes, un poco superman. Y entonces vas
a la revision del permiso de conducir y el médico te dice:
“Oiga, ¢ ya sabe usted que tiene la tensién muy alta?” Y es
como si te hablaran en marciano. Haces la revisién médica
en la empresa y confirmas que hay un hipertension arterial,
y descubres que has encontrado la criptonita.

Soy un paciente un poco sesgado por el hecho de ser con-
sultor en salud. Cuando el médico me receta el tratamiento
y me pide que anote los valores de mi tension arterial,
se activa mi alma consultor y pienso “no voy a ir a una
superficie comercial a por una libreta”. Me puse a buscar
Appsy seleccioné en su momento Microsoft Health World,
que se trataba de una App “para todo” y que en el tema de
proteccién de datos cumplia la normativa europea, pues
los servidores estaban en Inglaterra, con el NHS. Y empecé
a registrar mis datos con un tensiémetro que compré en
una gran superficie.

Cada dia me tomaba la tensién y anotaba los valores en
la App manualmente. Con ello detecté dos cosas: el efecto
“bata blanca”, cuando iba al médico los valores registrados
subian, y que también lo hacian cuando aparecia mi madre.

Otro problema es pasar de no tomar ningtin medicamento,
a hacerlo de forma sistematica (el anti-hipertensivo), que
cuesta, hasta que te acostumbras. Hipocrates decia hace
23 siglos que “los pacientes me engafian en la dosis de
medicamento que toman”. Y esto, a mi al principio me
pasaba.

Iba al médico y le ensenaba los valores y me decia “estas
controlado”. Pero si vemos las graficas comprimidas en
el tiempo, quizas no estaba tan controlado como parecia.
Asi que me suscribi, hice una poéliza con la aseguradora
Sanitas, contraté el servicio Blua, que tenia la facilidad
de las video-consultas que las podia hacer en cualquier
parte, interesante para mi actividad como consultor, en
que puedo estar en cualquier momento, en cualquier sitio.
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Como ya tenia el chip de paciente crénico, necesitaba poder
tener acceso a mi médico de una manera razonable. Por
ejemplo, anteayer hice una tele-consulta a mi médico, el
Dr. Morcillo, desde las afueras de Vic.

El Dr. Morcillo llevaba a cabo un ensayo clinico que se
llama “Salud conectada” y me recluté como paciente.
Sanitas quiere introducir en el futuro los pacientes con
condiciones cronicas, y me dio acceso a una app y un
wearable con el que tomarme la tension. La app se conecta
con estacion de trabajo. Asi, antes de cada visita, el medico
sabe como tengo de controlada la tension, solo con acceder
a mi historial. El resultado fue que cuando hacia la toma
manual la tension tenia altibajos, mientras que con el
nuevo sistema esta bastante controlada, esta bastante bien
la pauta farmacolégica, mantengo la misma.

Mi percepcion: tengo la tension mas controlada

desde que se que estoy monitorizado.

Como consultor “friqui” quiero ir mas alla en habitos
saludables y me introduzco en el mundo de los wearables y
me compro uno: un reloj podémetro con registro de pulso.

Y este wearable me salvo la vida.

El pulso minimo que marcaba el reloj era muy bajo (44).
Al principio cuando lo vi pensé “hostia Rafa, eres Miguel
Indurian o el wereable no debe ir bien”. Con un pulso
maximo de 120 y una media 85 esto no era normal. Esto
fue en agosto del afio pasado y una persona que duerme
conmigo unos dias me dice: “ oye, ;tu sabes que haces
apneas del suefio?

Voy al médico me preparan la prueba y el pulsiometro
revela la que en algunos momentos estaba practicamente
en parada. Nos pusimos serios e hicimos pruebas mas
complejas. Con la saturacién de oxigeno por debajo de 72
% vy la frecuencia cardiaca a menos de 35, cada noche me
moria un poquito.

No tengo un fisico que justifique las apneas, pero en un
accidente de trabajo de 2005 me rompi los huesos de la
nariz, y como resultado la nariz me qued6 torcida. Me
explord un otorrino y determiné que tenia que operarme,
sorprendido de que pudiera respirar bien.

Tras la intervencion ya no hago apneas, el wereable me
dice que el ritmo cardiaco esta dentro de lo normal y
la verdad es que muy satisfecho. Puede ser un caso de
“amimenfuncionismo”, pero la verdad es que me siento bien.

Quiero transmitiros que yo que me he monitorizado,
he buscado Apps, estoy dentro del ensayo clinico, uso
habitualmente herramientas telematicas para acceder a
servicios médicos, y en los controles, si el médico no me
tiene que tocar es muy comodo la video-consulta; hay una
serie de lecciones aprendidas:

¢ Yo, como “e-paciente”, cuando he tenido un médico
que me ha podido escuchar, dialogar hemos podido
llegar a pactos, eso ha sido muy positivo,

¢ La confianza es todo. Tengo una mayor adherencia
a los tratamientos consensuados con mi médico y mi
médico confia en que yo los siga.

¢ No hay que tener miedo a opinar y preguntar. Hay que
tener la mente abierta los gestores de mi salud somos
operativamente él y yo.

¢ Enlos Wereable hay discusion sobre el tema precision.
Pero si esta es de mas/menos un 20%, y hay un valor
anomalo, jcontrastalo!

A miamiga Maria, médico de familia, le regalaron un Apple
Watch. Ella es runner y su reloj detect6 una frecuencia alta
hacia ejercicio. Repiti6 la prueba con un Holter y descubri6
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que tenia la enfermedad Barlow. Se tuvo que someter a
una operacion abierta durante 3 horas. No despreciaremos
wearabley que no dé lectura errénea. Hay que confirmarlo
luego con un médico, hay que hacer caso.

Mi percepcion: mi condicién, mi problema de salud esta
mucho mas controlado desde que estoy monitorizado. Las
graficas ylos datos estan ahi, al estar monitorizado y poder
consultar a mi médico por videoconsulta me facilita la
gestion de la enfermedad. Es un valor afiadido importante.

Y ipon un wearable en tu vidal, quizas te salve la

vida y puede ayudarte a que adquieras habitos sa-
ludables.

Otro aspecto mas, es que toda la tecnologia que he empleado,
es tecnologia que nos acompana, nos ayuda, pero la realidad
es que, la tecnologia que nos ayuda no la tenemos que
notar. Si la notamos es que hay un problema de disefio.
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MESA 4

BLOQUE INVESTIGACION
Procesos de evaluacion de intervenciones de salud digital

Reseach in progress

Esta mesa es muy interesante, porque en medicina y en intervenciones
del sistema de salud, estamos acostumbrados a valorar las cosas por
su efectividad. Estamos en un mundo nuevo en cuanto a pedir a las
TIC utilidades en el campo de la efectividad en el Sistema Nacional de
Salud. Por tanto esta mesa es muy valorada, no tanto ya por el grado de
inovacion, sino por la explicaciéon de como han acontecido y progresado
estos proyectos.

Modera:
JOSEP BASORA

Josep Basora. Doctor en
medicina. Médico de Familia.
vicepresidente de la CAMFiC.
Consejo Asesor semFYC. Reus.
@Pepbaga
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MARIiA JESUS SALIDO

CEO & CoFounder SocialDiabetes una plataforma digital para mejorar el

manejo de la diabetes por parte de los pacientes en colaboracion con sus
médicos y la comunidad de Internet.@Odilas.

JosEP VEHI

Doctor en Ingenieria de Sistemas y automatismos. Profesor de la Universitat

de Girona. Director del grupo de investigacion MiceLab @JosepVehi

[+D+i en SocialDiabetes

Muchas veces la innovacion viene del mundo de la tecnologia, sobretodo de la tecnologia digital y
es interesante ver como convergen estas innovaciones con el rigor y la necesidad de crear evidencia
clinica del mundo de la salud. No es algo facil porque son mundos diferentes y no abundan los

espacios de encuentro

Maria Jesis Salido

Nosotros en SocialDiabetes una de las mejores cosas que
nos ha pasado es que desde el principio interactuamos
con Josep Vehi, la Universitat de Girona y con el centro de
investigacion que lidera, y desde el principio se dio una
relacién muy sinérgica, porque nos ayudo a orientar el
desarrollo del producto, no solo al usuario final -que de
alguna manera ya lo teniamos en cuenta, pues el creador
Victor Bautista, es paciente de diabetes tipo 1-, sino también
orientarlo a tener en cuenta el rigor de la investigacion, la
regulacion y las garantias clinicas.

SocialDiabetes es una plataforma digital formada por una
aplicacion mévil en manos de los pacientes con diabetes
y una pagina web, con una especie de cuadro de mandos,
en manos del profesional. Esto facilita el contacto continuo
entre pacientes y profesionales y mejora la informacién de
las visitas de cada seis meses.

La aplicacion maévil permite a los pacientes tomar

las decisiones en cada momento.
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Una persona con diabetes tiene que tomar decisiones,
por lo menos, cada vez que come y no tiene un médico o
profesional sanitario al que preguntarle cosas y muchas
veces no tiene conocimiento para tomar esas decisiones.

La diabetes es una enfermedad cronica en crecimiento en el
mundo, que precisa que los pacientes estén empoderados,

educados y sean capaces de tomar buenas decisiones.
Conectada a esta aplicacion, en el otro extremo hay dis-
positivos médicos: glucometros, monitores continuos de
glucosa, monitores de actividad que se conectan a nuestra
aplicacion moévil para aportar informacién, que ayude a
esa toma de decisiones y que automatice esos procesos.

Pero el paciente no es un ente aislado, el paciente tiene su
médico, tiene su familia, su entorno social, y entendemos
que tiene que haber una integracién. Nosotros nos integra-
mos con los sistemas de salud piblicos y privados, porque
entendemos que solo un App en manos del paciente tiene
sus limitaciones.

Y como caracteristicas de SocialDiabetes -llevamos ya varios
afios y hemos ido aprendiendo que es lo que funcionay que
es lo que no funciona-, valoramos estos cuatro aspectos:

e AGNOSTICOS DE HARDWARE. Independientes -no
somos la app de ningtn dispositivo-, y abiertos a la
integracion para mejorar la experiencia del usuario
y la calidad de los datos. No somos la App de ningin
dispositivo.

e IMPACTO CLINICO. Esto no es un juego, tiene que
ser 1til, es salud: la aplicacién es una herramienta de
automanejo, para ayudar a los pacientes a mantener
la HbA1c y las hipoglucemias bajo control.

e INTEGRACION CLINICA. Tiene que estar conectada
con los sistemas de salud. Nosotros recibimos descargas
de 20 paises distintos. Funciona también como plata-
forma de telemedicina en tiempo real para profesionales
de la salud.

e EXPERIENCIA ENTRETENIDA. Nosotros procedemos
del mundo de la tecnologia, pero debemos trabajar para
que la tecnologia sea transparente para el usuario y que
no tenga que hacer un esfuerzo para utilizar la App.

Contar con el el entorno social puede generar una mejor
experiencia emocional. Y cuatro datos sobre nuestra
compania:
e Tenemos mas de 200.000 descargas de 20 paises.
¢ Elsistema esta traducido a 11 idiomas.
¢ Tenemos una valoracién muy alta de los usuarios.
Esto para nosotros es un indicador clave de éxito. Es
evidente que hay que estar regulado, certificado, pasar
ISOs y FDAs, pero al final es lo que quiere la gente y hay
poco mas que decir. Luego tienes que garantizar que
eso es seguro y que cumple con los objetivos clinicos,
pero una masa critica de gente suficientemente grande,
valorando positivamente algo, para mi es un indicador
irrebatible.
e Tenemos unos 17.000 usuarios activos.
e Generamos impacto clinico en el indicador clave de
la diabetes, que es la hemoglobina glicosilada de un
1% a un 2%.
e Tenemos partners, otro indicador de éxito es que la
industria lo adopte, la industria no va a adoptar nada
que no sea til, que no genere beneficios.

Josep Vehi, que os explicara lo que estan haciendo en la
universidad y como con un sistema de investigacion rela-
cionado con la diabetes y gracias a modelos matematicos,
se puede ayudar a empresas como la nuestra a generar valor
y tener un producto mas atil para los usuarios.

“Incorporating biomedical knowledge and clinical

evidence into mHealth applications: An example of
public-private partnership”

Josep Vehi

El grupo de investigaciéon MicelLab es un grupo de inge-
nieros, ingenieros de control, ingenieros eléctricos, elec-
tronicos, matematicos, estadisticos que trabajamos en las
tecnologias para la diabetes desde hace mas de 14 anos y
tenemos tres lineas principales:

¢ Investigacion y desarrollo del pancreas artificial,
llevamos varios afios con ensayos con nuestro propio
dispositivo basado en un Smartphone y estamos a punto
de entrar en ensayos clinicos y nos hemos especializado
en tratar las grandes perturbaciones en diabetes que


https://micelab.udg.edu/

son basicamente las comidas y el ejercicio y en general
su variabilidad.

e A partir de los ensayos del anterior apartado y de
disponer de muchos datos, hemos desarrollado algorit-
mos de machine learning para monitorizar al paciente,
para caracterizar y clasificar diferentes situaciones que
requieren tomar decisiones diferentes, a la hora de, por
ejemplo, ponerse un bolo de insulina. También hemos
desarrollado herramientas de analisis de riesgos, de
cada vez que tomo una opcibn, que riesgo estoy tomando.
e Todo esto se combina con herramientas de toma de
decision (decision support), por ejemplo cuando me
voy a dormir me tengo que poner mas basal o menos,

como tengo que gestionar el ejercicio, etc.

En definitiva el camino de 14 afios con el pancreas artificial
nos va llevando, antes de disponer del producto final, a
un desarrollo de conocimiento, de métodos que se trans-
forman en herramientas y estas herramientas tienen una
validacion clinica y esto es importante. La manera de llevar
estas herramientas a los pacientes es incorporandolas a
aplicaciones como la de SocialDiabetes. Porque en general,
las aplicaciones de salud también tienen que mostrar
eficacia, deben incorporar conocimiento biomédico y la
inferencia clinica.

En SocialDiabetes 1o que hemos observado es que muchos
usuarios no la utilizan la app todos los dias, sino que
cuando tienen dias normales, van pinchandose las dosis
habituales de insulina y recurren a la aplicacién cuando
se presenta una alteracion de la rutina. Pero hemos visto
que este comportamiento ayuda también a obtener los
buenos resultados en la hemoglobina glicosilada con las
mejoras de un 1% a un 2% y disminuye también el riesgo
de hipoglicemia.

Lo que estamos haciendo con SocialDiabetes en la actuali-
dad es desarrollar las herramientas de las que ya dispone,
en términos de impacto clinico y también ir incorporando
(tenemos una planificacién de incorporacién) nuevas

herramientas desarrolladas por el grupo de investigacion.
De esta manera los usuarios no tienen solo una calculadora
de bolus estandar, sino que pueden evaluar que riesgo tiene
cada vez que deben pincharse -tanto si es un bolus como
una basal-, como ajustar mejor la terapia, como caracterizar
un dia, que puede ser diferente a otros dias, y este dia tiene
mas riesgos y tienes que estar mas pendiente de lo que
haces y lo que no. Tenemos una planificaciéon temporal
de incorporacion de estas herramientas.

También tenemos unas herramientas de cbmo comportarte
cuando haces ejercicio. En general, los pacientes con
diabetes tipo 1 saben manejarse cuando hacen ejercicio,
pero si quieren irse de excursién o quieren irse a esquiar y
se pasan todo el fin de semana esquiando, esto no es ir una
hora al gimnasio, esto es un impacto mas grande, entonces
el objetivo es que puedan tener diferentes herramientas
que les ayuden a planificarse o a desarrollar sus propias
estrategias para manejarse con ejercicio. Esto es un ejemplo
de la investigacion con tecnologia que se esta trasladando
a SocialDiabetes.

Nosotros hemos hecho estudios con el Hospital Clinic de
Barcelona, con el Clinico de Valencia, con otros hospitales,
por ejemplo con grandes comidas, también con ejercicioy
ahora empezaremos otro ensayo grande con la gestion del
ejercicio, y todos los resultados, el conocimiento, los trasla-
damos al paciente mediante la aplicacion de SocialDiabetes.

Maria Jests Salido

El resumen es que cuando estas en una empresa, estas en
la trinchera comercial. Tu actividad diaria te la condiciona
el mercado. Cuando estas en la Universidad, tu actividad
te la condiciona el conocimiento y el adquirir mas conoci-
miento y desarrollar innovacién desde el conocimiento. Nos
necesitamos mutuamente. Nosotros no podemos dedicarnos
a generar conocimiento con los plazos que necesita la
generacion de conocimiento fruto de la investigacién y la
investigacion necesita poder trasladar ese conocimiento a
la sociedad a los usuarios y eso es la simbiosis, la relacién
entre MiceLab y SocialDiabetes.

Os explicamos también el caso del NHS, que ha sido muy
relevante para nosotros. El sistema espafiol es reconocido
internacionalmente, otro es el NHS, donde existe una
cultura de pagar por la innovacién y muy meritocratica. Si
realmente vas con algo que aporta valor o tiene potencial
de aportarlo financian proyectos que no son ni proyectos
comerciales, como innovacion, salga bien o salga mal,



porque quiero probar si esto funciona y si funciona en mi
sistema y lo financio.

Estamos en dos proyectos, uno en Inglaterra y otro en
Escocia. El de Inglaterra es un portal donde hay varias
aplicaciones para personas con diabetes, una de ellas
es SocialDiabetes, que es la inica que no es inglesa, lo
que tuvo su mérito. Ademas es la inica de ese consorcio
que maneja insulina y por tanto es capaz de trabajar con
pacientes tipo 1. Las otras aplicaciones son mas de habitos
de vida saludable, de deporte, etc.

En ese proyecto hay un consorcio de empresas —es un
proyecto muy grande— dotado con seis millones de libras,
fue presentado en Davos por el ministro de sanidad el
ano pasado, es decir es un proyecto que va ha tener un
impacto mediatico muy relevante, que deberia arrancar
por estas fechas.

Es un portal, donde el paciente, a partir de una se-

rie de preguntas que se le hacen, se le orienta a que
aplicacion es mas idonea para sus circunstancias.

Esto es algo que muchas veces los pacientes no tienen
asistencia, porque hoy en dia, un paciente que quiere utilizar
una aplicacion va a Google, y tiene muy poca ayuda ahi
de si lo que encuentra le sirve especificamente a él, si es
seguro o si no. Lo que se ha hecho en este portal, es una
curacion de este contenido, seleccionando una serie de
aplicaciones que cumplen una serie de garantias y luego
establecer una serie de criterios que permiten orientar y
recomendar al paciente que suite de herramientas le va
bien para su casuistica concreta.

Y en el NHS con Escocia tenemos un proyecto “Social”.
Los responsables del proyecto dijeron que un paciente con
diabetes tiene que ser educado, pero que los tradicionales
sistemas educativos y portales de contenidos y la trans-
mision unidireccional de esos contenidos, no acaban de
funcionar. Son aburridos, la gente no lee, da igual silo pones
envideo, no sirve. Entonces pedian que planteadsemos algo
donde la gente se sumergiera en el contenido. Que la gente
no “lellegue” el contenido sino que “viva” en ese contenido.
Lo que propusimos fue un red social. Una red especificay
vertical, donde no solo hubiera contenido estructurado y
oficial, sino también contendido que pudieran compartir
pacientes, profesionales y familias. Y que ademas esté
gammificadoy que sea divertido, que dependiendo del éxito
en la autogestion tu avatar en la red tenga un aspecto deter-
minado, que hayan retos, que hayan cosas que conecten
lo clinico lo tecnol6gico y lo humano. Ganamos la entrada
en ese proyecto, donde colaboramos con las universidades
de Oxford y Nottingham. Y volvemos a conectar el mundo
mas comercial con el mundo mas académico, pues ellos
son expertos en temas de gammificacion y redes sociales
y esperamos en un par de meses lanzar un producto -de
momento en Escocia-, pero que podamos comercializar el
resto del mundo, considerando esa vertiente, mas social
mas ludica, mas humana, habiendo la tecnologia lo maximo
transparente para el usuario y sin molestarle ni obligarle a
tener determinadas competencias. Los pacientes son algo
mas que pacientes, son personas, son seres humanos y la
tecnologia los tiene que tratar como tales.

DEBATE

Preguntas sobre el modelo de negocio, como se incorpora
la experiencia de los usuarios, existe segmentacion del
usuario, personalizacion de las recomendaciones, estudios
con los usuarios.



ARIADNA RIUS

Master en ingenieria informatica. Responsable de la oficina de Estandares

e Interoperabilidad de la Fundaci6 TIC Salut Social.

InterSocial, conectando personas

Intersocial es un proyecto TIC que tiene como objetivo interconectar personas, pacientes y ciuda-

danos con distintos tipos de profesionales.

El proyecto se centra en la interoperabilidad semantica. Recordar que dentro de las capas de
interoperabilidad, la semantica es la que va a garantizar que los datos que se intercambian se
entiendan y que no se pierda su significado. Es un proyecto que desarrollamos en 2016, y que

durante 2017 hemos estado difundiendo.

El objetivo fue definir qué vocabulario emplear para los
“problemas” y las “respuestas” del ambito social. Problemas
como el desalojo, el analfabetismo, el maltrato de distintos
tipos, etc. Las respuestas serian lo que hace el profesional
para solucionar estos problemas: un asesoramiento, una
derivacion, una creacion de un plan terapéutico, etc.

Es importante destacar que nos centramos en los

servicios sociales basicos, que en el caso de Catalun-
ya estan centrados sobre todo en los ayuntamientos.

Y ;qué estandares hemos utilizado? Pues SNOMED CT, que
es un vocabulario internacional propiedad de la IHTSDO
(International Health Terminology Standards Development

Organisation) ahora denominada SNODMED International.

Iniciamos el proyecto con un “caso de uso” de final de
vida, el "Caso de Francisca", que es el que explicaremos.
Ahora iniciaremos una segunda fase orientada a salud
mental y pediatria.

La motivacién del proyecto es que hace mas de 4 afios
detectamos la necesidad de intercambiar informacién
entre el ambito de la salud y el ambito social. Puede pasar
que, por ejemplo, si tenemos un ciudadano que no tiene
los recursos suficientes para comprarse los medicamentos
que se le prescriben, esta prescripcion no sera efectiva. O,
por ejemplo, una persona con neumonia, si no tiene luz,
esta pasando mucho frio en casa... Son toda una serie de
condiciones que afectan a la salud de las personas y que
afectan a como siguen el tratamiento y a como se les debe
recetar el tratamiento. Por eso nace este proyecto sobre la
necesidad de compartir informacion.

Se empez0 a trabajar con un piloto entre el Ayuntamiento
de Barcelona y la Historia clinica Compartida de Catalunya
(HC3), ylo que vimos fue que una pieza que necesitabamos
eran los “vocabularios controlados”. Esta pieza era una
capa de interoperabilidad semantica. Vimos también que
esto no solo seria necesario para Barcelona sino que seria
til para toda Catalunya y ahi es donde nace Intersocial.

En Intersocial se buscan cuales son las necesidades en el
ambito social para estandarizarlas, y que por ejemplo un
“desalojo” se llame de la misma manera en toda Catalunya,
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o un “maltrato” también. Toda esta informaciéon que la
podamos intercambiar, aunque los centros utilicen inter-
namente su vocabulario propio. Y cuando hablamos de
interoperabilidad, hablamos basicamente de vocabulario
para los ordenadores, para los sistemas, es decir, que
co6digos yo le doy al ordenador para que todos entendamos
lo mismo.

Ademas, en el ambito social, nos pasa lo mismo en salud-
donde estamos algo mas avanzados-, hay muchisimos
sistemas de informaci6n, muchisimas aplicaciones, todas
ellas validas que permiten registrar informacion valiosa,
pero que no se hablan entre ellos. Asi tenemos muchisimos
monologos pero no se establecen dialogos. Con lo cual no
se transfiere informacién entre las distintas herramientas
informaticas. Y tenemos profesionales tomando decisiones,
sin toda la informacién que necesitarian y tenemos a los
ciudadanos, repitiendo la misma informacién a diferentes
profesionales. Y esto es lo que queremos evitar.

Los participantes fueron la Fundacién TIC Salut Social,

que coordina y que también ha asumido el liderazgo téc-
nico y de estandares, y ha contado con la colaboracién
de varias catedras Universidad de Vic y del PIAISS (Pla
interdepartamental d'atencié i interaccio social i sanitaria)

para integrar los ambitos de salud y social, asi como con
el apoyo de EsteveTejin HealthCare y la presencia de los
dos departaments, salut i benestar y familia.

Pero lo mas importante es que los verdaderos par-
ticipantes y quien realmente a elegido los estanda-

res a utilizar y ha trabajado las problematicas, son
los mismos profesionales del territorio.

Desde la oficina de estandares de TIC salud siempre tra-
bajamos asi, hacemos grupos de usuarios (profesionales
asistenciales que van a recoger la informacion) para trabajar
los estandares a utilizar. Porque a veces, si desde la admi-
nistracion se imponen los estandares, estos no cubren las
necesidades reales. Y esto es lo que intentamos evitar con
este tipo de funcionamiento.

Que hicimos
¢ Analizamos cuantos sistemas de informacién habian
en Catalunya en el ambito de gestion de casos socia-
les. Detectamos tres grandes: GES, Hésia y SIAS del
Ayuntamiento de Barcelona.

¢ Vimos también que no hubiera un vocabulario
internacional a utilizar, que estuviera consolidado. Y
vimos que necesitabamos ponernos de acuerdo, que
no habia trabajo hecho ni a nivel internacional ni a
nivel del SISCAT. Por lo tanto teniamos la oportunidad
de ser pioneros e innovar y avanzar a nivel mundial,
resolviendo una problematica local.

e Una vez hecho el estado del arte de lo que podiamos
utilizar, y detectamos que SNODMED, si que es un
vocabulario que, aunque no es social del todo, tiene
ya mucha parte social creaday se podia re aprovechar.
Era lo que mejor se adaptaba.

¢ A partir de ahi solicitamos todos los vocabularios
de problemas y respuestas a los ayuntamientos de
Catalunya, también a trabajadores sociales de hospitales
y atencién primaria, y depuramos dos listados, uno de
“problemas”y otro de “respuestas”, y lo mapeamos al
vocabulario estandar SNODMED.

El mapeo permite que cada aplicaciéon pueda trabajar
internamente con sus estandares, pero que en el intercam-
bio es donde podemos aprovechar estas convenciones y
comunicarnos. Como el ambito social es muy amplio, se
trabaj6 con “problemas” y “respuestas” a nivel general,
pero vamos a definir un “caso de uso” muy concreto, para
garantizar que damos respuesta, al menos, a este tipo de
ciudadanos.

Caso de uso: Francisca

Mujer de 88 afios con insuficiencia cardiaca avanzada
(NYHA 3) con varios ingresos hospitalarios y muy
polimedicada por multimorbilidad, entre otros dete-
rioro funcional y cognitivo (y vive en un quinto piso sin
ascensor), vidua pero con posible apoyo familiar, con
vivienda inadecuada y situaciéon econémica precaria y
rechaza la ayuda formal de los servicios sociales.


https://ticsalutsocial.cat/es/area/oficina-interoperabilidad/
http://presidencia.gencat.cat/ca/el_departament/plans_sectorials_i_interdepartamentals/PIAISS/
http://presidencia.gencat.cat/ca/el_departament/plans_sectorials_i_interdepartamentals/PIAISS/

Se trataba de un caso complicado, en el que se intenté que
saliera mucha problematica. El trabajo consistia en dar a
nuestros sistemas de informacion los conceptos necesarios,
para que se pudiera representar la situacion entera de esta
persona, no solo desde el punto de vista Social o de Salud,
sino en 360°, ;qué le pasa a esta persona?, y que este “qué
le pasa” se pueda transferir de sistema en sistema, de
ordenador en ordenador para que no se pierda su significado.

Los resultados
Identificamos:

¢ 127 Problemas
e 35 Respuestas

Hay mas "problemas", pues son mas concretos, mientras
que las "respuestas" son mas genéricas. Por ejemplo, un
“asesoramiento” puede aplicar tanto en un “maltrato”
como en un “desalojo”. Es decir que las respuestas para
solucionar los problemas aplican en distintos casos y son
mas genéricas Ejemplo: déficit en las redes de contencion.

"Déficit en las redes de contencién", es que una persona
no dispone de familia o amigos que la puedan ayudar, y
es un ejemplo de funcionamiento con SNOMED. El c6digo
es un estandar internacional que gestiona el ordenado y
que el profesional que lo emplea no lo ve. Solo ve el texto
en su idioma.

Las jerarquias dentro de snomed permiten hacer
mejores informes automatizados (explotaciones), y

proporcionar, por ejemplo, todas las problematicas
del ambito laboral, o del ambito educativo, o del
ambito legal...

Ademas, SNOMED considera esto como una obtencion
de la Historia Clinica, por lo que dado el funcionamiento
internacional de la organizacion que hay detras, nos permite
aportar, afiadir la nomenclatura “social”, en esta termino-
logia de salud a nivel mundial. Estamos en conversaciones
para crear un grupo “social” dentro de SNOMED, para
entre otras cosas hacer un esfuerzo de positivaciéon del
lenguaje, hablando por ejemplo de marginalidad y no de
marginado, de situacion de desempleo y no de desempleado,
hablar de ciudadano y no de paciente, cambiar un poco la
manera en que hablamos. Todo esto hay que ir mejorandolo,
tanto en los estandares como en los profesionales cuando
comunicamos.

Y en resumen la idea es que a través de las TIC sea
todo mas cercano y que llegue todo donde tiene

que llegar y conectar personas, que al final es nues-
tro objetivo.




MIREIA SANS

Doctora en Medicina por la Universitat de Barcelona. Directora del CAP Comte

Borrell CAPSE. Profesora i experta en salud y tecnologias de informacion y

comunicaciéon. @MireiaSansC

Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Cronica: soluciones digitales con
la participacion de pacientes y

profesionales

Uno de los ambitos en los que estamos desarrollando la digitalizacion de nuestro Centro de Salud,
es el proyecto eMPOC, que quiere definir un nuevo ecosistema tecnolégico basado en la experiencia
del pacientey la participacion de profesionales, empleando técnicas de cocreacion y desing thinking.

En nuestro centro de salud estamos llevando a cabo la
transformacion digital a través de diferentes proyectos,
uno de ellos es el de redisefiar una patologia cronica
prevalente en atencion primaria como es la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (EPOC), con el objetivo de
proporcionar nuevas herramientas para el tratamiento
de esta patologia, incrementando el empoderamiento
ciudadano, del paciente EPOC y los cuidadores, a través
de una solucién innovadora basada en servicios de apoyo
y telemonitorizacién con tecnologia movil.

Para poderlo llevar a cabo se ha realizado una primera
etapa de analisis, deteccion de necesidades y propuesta
de soluciones con todos los implicados en el proceso;
pacientes, cuidadores, profesionales de atencion primaria
(médicos, enfermeras) y los neumoélogos de referencia,
mediante técnicas de design thinking, observacion etno-
grafica, y co-creacion.

En una segunda fase se lleva a cabo el desarrollo tecnol6-
gico y el pilotaje, ambos también con la participacion de
pacientes y profesionales.

Por lo tanto, el paciente es el centro de la atencion
y del andlisis de la enfermedad y de los tratamien-

tos vigentes para poder replantear la utilizacion de
recursos y servicios en su beneficio.

eMPOC es un proyecto impulsado por la Fundacién TIC
Salud Social y CAPSBE con la participacion de otras empre-
sas (Everis, Pulso y GSK).

La metodologia aplicada para definir el caso de uso, ha
sido realizar entrevistas a diferentes médicos de familia
del centro de salud expertos en patologia respiratoria
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pertenecientes a grupo de respiratorio de la CAMFiCy dela
Semfyc, a enfermeras del equipo, a una trabajadora social
y a dos neumodlogos del Hospital Clinic que pasan consulta
en nuestro centro de salud. A partir del resultado de las
entrevistas, de la observacion etnografica de pacientes
realizada por observadores externos, no profesionales de
la salud, no evaluaban la parte sanitaria, sin6 el como se
hacia la interaccion con el paciente (en salas de espera, en
las entradas en el mostrador administrativo, en la consulta
de la realizacion de la espirometria, en la consulta de
enfermeria, en el traspaso de los inhaladores, en el uso de
los inhaladores y en la consulta médica, tanto del médico de
familia como del neumologo), para ver qué estaba pasando
en realidad en esa interaccidn con el paciente, y de la
explotacién de datos del sistema informatico de atencién
primaria, ecap, se acab6 definiendo el "caso de uso". Una
vez determinado el caso de uso, se selecciona la muestra
de pacientes candidatos, de la base de datos del centro.

Para la seleccion final de los pacientes que cumplen
criterios, se pide una valoracién complementaria por el
médico y la enfermera de referencia, teniendo en cuenta
su estado clinico, comunicacional y posible capacidad de
participacion en un grupo de pacientes..

Una vez seleccionados los candidatos finales, se

programaron para participar en grupos focales.

Se hicieron cinco sesiones de grupos focales: 2 con pacien-
tes y 3 con médicos, por separado. Primero se empezo
con médicos, ellos definian la trayectoria de la vida del
paciente, qué es lo que pasaba desde que tenia los primeros
sintomas, hasta el final de 1a vida de este paciente. Y como
de paciente no hay uno sino que hay diferentes arquetipos,
los mas frecuentes, evidentemente no todos, pero hay el
paciente eMPOC cumplidor, el paciente no cumplidor que
sigue fumando, y a partir de ahi las diferentes necesidades
hipotéticas que pueden tener desde un punto de vista

profesional y después esto se contrastd con los pacientes.
Los pacientes validaban la trayectoria propuesta y afiladian
impactos que no se habian tenido en cuenta por parte de los
profesionales, dando mayor prioridad o peso a un tipo de
interaccién respecto de otroy se iban regenerando todas las
aportaciones que hacian los pacientes y los profesionales.

A partir de ahi, cuando ya esta definido ese mapa de la vida
del paciente, lo que se ha hecho es ver qué necesidades no
cubiertas se presentan en los diferentes impactos en los
servicios de salud ya fueran de primaria o de hospital. Qué
cosas quedaban en el aire, qué sentian, qué les faltaba
des de un punto de vista clinico o social o biol6gico de la
personay tanto por parte del profesional como del paciente
y/o cuidador. A partir de ahi salieron varias necesidades a
las que los mismos grupos hicieron propuesta de soluciones
y de éstas, cuales podrian ser digitalizadas.

El mapa de procesos resultante ha saliido del trabajo
realizado en las sesiones a lo largo de la trayectoria de
la vida del paciente con eMPOC, teniendo en cienta los
diferentes impactos que tiene, las diferentes situaciones
que se dan, las expectativas que tienen los pacientes, las
necesidades y la diferentes oportunidades de mejora.

A partir de ahi nos salieron diferentes propuestas que
agrupamos en 5 grupos:

¢ Informacioén y acompafiamiento

e Educacioén sanitaria

¢ Redisefio de procesos

¢ Autogestion de la enfermedad

e Todo el tema de Big data para la atencién persona-
lizada

En cada grupo se pueden ver los diferentes items, ideas
propuestas como pueden ser: un kit informativo, una web,
el paciente experto, una comunidad virtual... salieron 136
propuestas, que, a partir de aqui, hay que ver cdmo se
vehiculizan todas.

Una propuesta ha sido agruparlas en tres grandes bloques:

¢ Agenda inteligente o Smart agenda
e Inhaladores y adherencia con un tema de sensores
e Monitorizacién en casa

Algunas de las cosas que aprendimos en el trayecto fueron:
;cdmo es que hasta ahora no hemos incorporado los pacien-
tes ala hora de tomar decisiones a nivel organizativo, o en
la participacién de procesos asistencial?, ;quien mas que
el que esta sufriendo aquella enfermedad puede decirte
esas necesidades que tiene?



Y una de ellas es que, sobre todo, muchos de ellos, no eran
ni conscientes del propio diagnostico de EPOC, es decir,
quizas la parte de acogida no la estamos haciendo tan bien
como deberiamos. La otra es que el paciente de EPOC tiene
un sentimiento de culpabilidad ya que muchos siguen
fumando pero esconden ese habito, lo ocultan muchas
veces por ese sentimiento de culpabilidad y de estigma
social d ela enfermedad.

Otra es que quieren empoderarse y tener una figura, un
referente, lo validaban mas con enfermeria por la proximi-
dad y la otra es que a nivel social hay poca visibilidad de
la enfermedad obstructiva crénica. Y a nivel organizativo
nos dimos cuenta que no teniamos en cuenta cosas bien
simples, como que a veces no coordinamos la visita con la
prueba a realizar-espirometria, la visita con la enfermera
y con el médico para dar el resultado el mismo dia ahora
que se vuelcan directamente los datos en el ordenador.

El proyecto se ha impulsado por la Fundacién TIC Salud
Social y CAPSBE con la participaciéon de otras empresas
como Everis para el desarrollo de la parte metodologica de
la primera fase, el grupo Pulso que ayuda en el desarrollo
de las diferentes propuestas digitales en la segunda fase
y GSK como financiador.



CARME CARRION I RIBAS

Carme Carrion i Ribas es doctora Bioquimica, profesora de la UOC y de la

Universitat de Girona y es coordinadora de la linea de disefio y de evaluacion

de intervenciones en eHealth Center @CarmeCarrion

Evaluacion de las intervenciones en
eHealth: EVALAPPS

EVALAPPS es un proyecto de tres atios de investigacion que pretende disefiar una herramienta que
nos permita evaluar eficacia, efectividad y seguridad de unas apps de manejo de la prevencion y

manejo de sobrepeso y obesidad.

Las expectativas que tenemos para el uso de la tecnologia
en la salud son grandes para muchos millones de personas.
Actualmente los titulares de los peridédicos van llenos de
noticias (mas ahora una semana antes del Mobile), sobre
las expectativas que nos genera la tecnologia, aplicado
a todo y la salud no es una excepcioén. Incluso el British
Medical Journal de 2015 public6 una editorial bajo el titulo
Which app should I use, qué app debo utilizar yo como
paciente, qué app debo utilizar yo como prescriptor a la
hora de ayudar a mis pacientes a auto gestionar su salud.
¢Como podemos decidir cual es 1a mejor app?, ;la que tiene
mas descargas?, ;la que es mas divertida?, ;la que tiene
unos colores que me gustan mas?, ;la que utiliza todo el
mundo?, ;cual?

La situacidn actual

A nivel de muchos organismos reguladores son muchas
las iniciativas que existen para intentar regular, ordenar,
intentar validar o como ya hemos visto aqui en Catalunya
con la intervencion de TIC Salut, incluso certificar cuales
son aquellas apps que consideramos que pueden ser las
buenas. En Europa ha habido muchos grupos de trabajo,
green papers, recomendaciones y pese a todo esto, las

expectativas que tenemos, la tecnologia que tenemos a
nuestro alcance, resulta que aquellas cosas que parecen
tan sencillas de manejar como es la dieta, los habitos
como el tabaco o el sedentarismo pues no lo acabamos
de solucionar.

A lo mejor tenemos ahi una herramienta que no

la estamos utilizando con todo su potencial, y nos
puede ayudar en eso.

¢;Cuales son las razones por las que esto no acaba de fun-
cionar? Pues miltiples. Todos sabemos que el desarrollo
de una app, o de una intervencién, implica a muchas
personas de diferentes formaciones, con diferentes intereses
detras. Tenemos la empresa que quiere desarrollar la app,
el investigador que quiere obtener datos o que quiere
generar evidencia, el usuario final que quiere resultados
ya, tenemos el regulador que quiere sobre todo que los
datos no se escapen, etc., etc. Luego tenemos que no todos
somos iguales delante de la tecnologia, biolégicamente
todos somos distintos y todos sabemos que los farmacos
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que a uno le funcionan stiper bien, a otro no le funcionan,
también porqué tenemos particularidades o y algunas
las conocemos y otras no, pero nuestra interacciéon con la
tecnologia no siempre es la misma en cada persona y en
nuestro momento vital tampoco es la misma.

Hace tiempo que hay gente que dice que hay 320.000 apps
de salud, hay muchas apps de salud pero de todas éstas
las que acaban realmente triunfando y siendo utilizada
no son tantas, ;por qué?, parece que hay un problema de
calidad, un problema de integracion, de interoperabilidad
y un problema de colaboracién, es decir, ;es una cosa que
s6lo la utiliza la persona que la tiene delante?, o la utilizo
conjuntamente con mi médico, con mi centro de salud, con
mi trabajador social, con mis cuidadores.

Una de las cosas que es importante y relevante es todo el
tema de la experiencia del usuario. Muchas veces que-
remos hacer cosas espectaculares, que como tecnélogos
desarrolladores nos parece que son fantasticas. Pero no
nos hemos planteado silo que hacemos es realmente una
necesidad o no, y si es realmente lo que la persona acabara
utilizando o no, lo que es bastante relevante. Finalmente,
otro aspecto stper importante: a la hora de utilizar una
app puede estar muy bien valorar si la queremos integrar
al sistema sanitario, si realmente queremos que esto sea
una herramienta relevante en el manejo de la salud, pues
tiene que haber, seguramente, un cambio de paradigma
en coOmo gestionamos todo esto.

:Qué pasa con el mundo de las apps en concreto y con
muchas de las intervenciones en eHealth? Sabemos hacer
ya bastante la deteccién de necesidades; pongo en duda
si el co-disefio lo hacemos tanto como querriamos o no;
sabemos desarrollar apps; sabemos hacer un prototipo y
sabemos pilotarlo. Luego, lo de la validaciéon empieza a
fallar... jcuantas publicaciones cientificas tenemos que
realmente estén validando apps en relacion a las apps
existentes? El porcentaje es muy bajo. Y después los estudios
de implementacion, de escalado, de impacto o de cambio
sistémicos.

EVALAPPS

El proyecto EVALAPPS lo que pretende es disefiar un
herramienta que nos permita evaluar eficacia (resultados
en entorno controlado), efectividad (resultados en practica
habitual) y seguridad (efectos adversos)de unas apps
concretas, que son las de manejo de la prevenciéon y manejo
de sobrepeso y obesidad.

Hemos buscado publicaciones sobre la seguridad de las
Apps. Los resultados que hemos tenido hasta ahora es que
no hemos encontrado nada.

¢Cémo estamos haciendo este proyecto? El primer afio
realizamos una revision sistematica ;qué es lo que hay
publicado? No s6lo en PubMed, sino en entornos mas
tecnologicos, pero lo que esta publicado, vamos a buscar
evidencia cientifica. Nuestra sorpresa es que hay poca
cosa publicada.

Hay mucho dinero implicado en el mundo de las apps,
hay diferentes start-ups, diferentes empresas que intentan
hacerse un hueco en el mercado, hay pilotos en diferentes
CAPS, hospitales y centros socio-sanitarios en diferentes
intervenciones pero cuesta mucho luego esto llegarlo a
publicar, nos cuesta a todos publicar pero en este ambito
publicar cosas al estilo de un ensayo clinico aleatorizado
y controlado es complicado.

Total, que de lo que hemos detectado en la revisién siste-
matica, es que nos quedamos s6lo con un conjunto de 20
publicaciones. Ahora estamos en fase de redactar la revision
sistematica, pero lo que hemos visto es ;cuales son las
dimensiones que se estan evaluando? A nivel de outputs,
los indicadores de proceso, estamos mirando adherencia,
usabilidad, motivacién, satisfacciéon y aceptacion, es lo
que se esta mirando en este tipo de apps.

Los outputs finales son los que esperabamos: reducciéon de
peso, de masa corporal, circunferencia toracica, composicion
lipidica, actividad fisica, sedentarismo, ingesta en dieta.
Esto es lo que hemos encontrado, es que la heterogeneidad
es remarcable; limitaciones metodolégicas importantes,
identificacion de herramientas, outputs, outcomes para
evaluar la eficacia, pero no hemos encontrado nada, nola
seguridad ni la efectividad en este tipo de apps.



Estamos empezando con la segunda fase del proyecto,
hemos encontrado mas dimensiones, pero con esto no
tenemos suficiente. Existen marcos de evaluacion, la OMS,
del grupo de expertos europeos, juntando lo que hemos visto
publicado, juntando los frameworks, estamos disefiando
un Delphi en el que vamos a pedir a diferentes expertos de
diferentes backgrounds que nos ayuden a priorizar cuales
son aquellas dimensiones que son realmente relevantes
para poder validad este tipo de apps.

Si miramos la eHealth sélo desde la perspectiva de los
usuarios finales nos quedamos con una vision, silo hacemos
desde los profesionales de la salud tenemos otra vision,
desde los gestores es otra vision, desde los desarrolladores
es otra vision, desde los evaluadores otra vision, etc., etc.

Por tanto la intencién es, en este delphi, juntar a todos
los backgrounds posibles de diferentes centros publicos,
privados, concertados y de diferentes sitios, en este casos del
estado espafiol, porque también las sensibilidades pueden
ser distintas. Y a partir de aqui, cuando tengamos este delphi
terminado, vamos a disefiar una herramienta, que vamos
a pedir a una poblacién que utiliza habitualmente apps
para el manejo del sobrepeso y de diabetes ( una cohorte
de pacientes que tenemos, y a médicos predispuestos a
ofrecérselo a sus pacientes), para que validen, no las apps,
sino aquellas apps que estan utilizando con la herramienta
para saber si es 1til o no.

Y, finalmente, lo intentaremos probar, no en una poblacion
que esta sensibilizada, sino que lo vamos a ofrecer a toda
la comunidad de la UOC, unos 50.000 estudiantes y 3.000
entre profesores y colaboradores, y vamos a ver cual es el
indice de respuesta, que obviamente va a ser bajo, pero que
no va a ser una poblaciéon que esté seleccionada a priori
para poder ver la efectividad de la herramienta.

El objetivo final, creo que no lo debemos olvidar,
es que por muchas apps que desarrollemos tene-
mos que intentar conseguir algo que sea util, que

afnada valor, que sea coste efectivo y que se pueda
integrar en el manejo habitual de la vida cotidiana
de las personas y salud y este es el objetivo que te-
nemos detras de este proyecto.




FRANCESC COLOM

Francesc Colom es doctor en psicologia especializacdo en psicologia clinica,.

Es coordinador del grupo de salud mental del IMIM, y del grupo de salud
mental online, co-creador de SIMPLe y miembro de la red de investigaciéon

de Science del CIBERSAM y especialista en guias educativas. @DrFColom

Proyecto SIMPLe

Cuando decides desarrollar una App como SIMPLe, es particularmente importante: no tener
miedo a testar y re-testar y consultar y volver a consultar, e incluir en el diserio tanto a los que son
especialistas en psicoterapia como a especialistas ingenieros, especialistas en el formato, como

a usuarios; es muy importante incluir a usuarios.

Les voy a presentar una App que no gana millones de
doélares y que si publica algunos articulos. Es una App con
la que estamos aprendiendo mucho.

Esta es una App para ayudar a las personas que pa-

decen un trastorno bipolar, para monitorizar mejor
su enfermedad.

Es una gran circunstancia compartir mesa con los compa-
fieros de diabetes, porque siempre ponemos el ejemplo a
nuestros pacientes, que controlar su trastorno bipolar es algo
muy parecido a controlar una diabetes. Implica aspectos
farmacolégicos, que son muy importantes, y aspectos
higiénicos, de medicina conductual, de habitos, de dieta
y de auto-monitorizacién, por eso siempre comparamos el
trastorno bipolar con la diabetes, con la casualidad ademas
de que alla en el siglo IT a. C. Areteo de Capadocia describia
el trastorno bipolar y la diabetes, o sea que tienen ambos
un padre putativo en comin.

Esta presentacion incluye, el trabajo desarrollado los Gltimos
6 afios, al respecto de esta App, con el Dr. Diego Hidalgo-
Mazzei, que también me ha ayudado en la preparacién de

estas diapositivas, y con las aportaciones de nuestra nueva
colaboradora Aitana Garcia.

Basicamente, toda mi vida como cientifico la dediqué desde
1994 y hasta el ano 2010-2011, a desarrollar y testar un
programa de psicoterapia, de psicoeducacién en grupo para
personas con trastorno bipolar. Esto lo hice en el Hospital
Clinic, aparentemente con mucho éxito o con mucho fracaso.
Con mucho éxito si uno piensa en los resultados que tuvimos
en cuanto a niimeros, a publicaciones.

Laverdad es que, por una parte, si miramos los ntimeros,
fue un programa que duraba 6 meses, era un programa en
grupo con pacientes y al cabo de 5 afios sin haber hecho
ningn tipo de sesién de recuerdo ni de booster de la terapia,
veiamos que los pacientes que habian sido incluidos en
el grupo de psicoeducacion tenian la mitad de recaida (4
contra 8) que los pacientes que s6lo tomaban farmacos,
con lo cual, teéricamente, esto es un gran éxito.

También era un gran éxito el hecho de que nuestro programa
psicoeducativo fue tomado como gold standard por todas
las guias clinicas, por todas las sociedades cientificas. El
manual fue traducido a 8 idiomas, incluidos el chino y el
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japonés, con lo cual se vendieron muchisimos voliimenes y
evidentemente publicamos docenas de papers al respecto.

Aparentemente, era un éxito, nos dio mucha gloria, mucha
vanidad, aliment6é mucho nuestro narcisismo y bastante
nuestro bolsillo. Pero cuando uno piensa realmente en
;como he cambiado yo, como ha cambiado mi esfuerzo, que
no era poco, como ha cambiado este programa la salud y la
calidad de vida de todas aquellas personas afectadas por
el trastorno bipolar?, pues se puede considerar un digno
fracaso porqué en realidad este programa bien sea porque
es largo, bien sea porque hay pocos psicélogos entrenados,
bien sea porque hay “demasiados pacientes”, en realidad
este programa es un lujo y llega a muy pocos pacientes. En
nuestro pais, en el supuesto primer mundo, imaginemos
si ya hablamos de ese 4% de personas que padecen un
trastorno bipolar en todo el mundo, un porcentaje ridiculo
de pacientes va a beneficiarse de programas como éste.

Fue entonces, en 2010-2011, cuando se me ocurrio, lo
cual siendo psicélogo tiene su carga de maldad, que en
realidad la psicoterapia habia muerto, era una pérdida
total de tiempo seguir disenando psicoterapias porqué al
final la psicoterapia es un lujo que llega a los cuatro gatos
que se la puedan pagar o que tengan acceso al psicélogo.
Tengamos en cuenta que si bien 4 de cada 10 personas que
acuden al médico de primaria con problemas psiquiatricos
en Catalunya sélo tenemos 4 psicologos clinicos por cada
100.000 habitantes: un fiasco. Tenemos 300 psicélogos
clinicos y en cambio tenemos una prevalencia de trastornos
psiquiatricos del 40%, como en cualquier pais.

Es decir, me esforcé durante 20 afios en disefiar algo, que
creia que era como inventar la tortilla de patatas y resulta
que estaba inventando un producto de lujo, pensando que
estaba dando de comer al mundo y resulta que le estaba
dando de comer a los cuatro de siempre.

Caido en esa depresion, uno empieza a leer historia para
intentar entender la desgracia propia y compararla con
desgracias ajenas. Dentro de las desgracias ajenas estaba
el caso de Farinelli, al que llamaban el castrado, y que
fue un cantante de 6pera que tenia una voz especialmente
aguda. Farinelli fue reclutado por la esposa de Felipe V,
para que trabajara como mdsico terapeuta en la corte, asi
que durante 25 afios Farinelli cantaba cada noche los dos
mismos temas a Felipe V primero y luego a Fernando VI, con
poco éxito como miisico-terapeuta, porqué Felipe V siguid
teniendo depresion tras depresion. Tuvo 19 depresiones
bipolares a lo largo de su vida y abdicé en las 19 (abdicaci6n
que nunca fue aceptada).

Parece, pues, que el éxito de la musico-terapia fue

mas bien bajo.

Aun asi, ;a cuanta gente llegd Farinelli durante su existen-
cia?, pues a muy pocos: a Felipe V, a su esposa, al servicio,
a Fernando VI y a cuatro mas. Una lastima si era, como
decian, tan brillante.

Tomemos ahora el caso de Enrico Caruso, que tuvo una
carrera completamente opuesta a la de Farinelli, no sabemos
si Caruso era mejor o peor cantante, pero si que llegb a
todo el mundo.

Caruso tuvo la suerte de convivir con la tecnologia,
hizo 260 grabaciones a lo largo de toda su vida, a

pesar de que murié muy joven, lo que significa que
su voz nos ha llegado a nosotros.

No se sabe si tenia mas o menos talento que Farinelli, pero
se hizo famoso y se enriquecio.

Las dos historias me acabaron abriendo una luz, y a partir
del 2011 decidi dedicarme a las nuevas tecnologias con la
psicoterapia. Tuve que empezar a consultar como pasaba
de ser un psicoterapeuta o un cientifico de la psicoterapia,
a meter mi psicoterapia dentro de un Smartphone. Y puede
que ya hubiera mucha gente que lo habia hecho anterior-
mente y parece que hay unos pasos que mas o menos todos
tenemos que seguir, y en estos pasos es particularmente
importante: no tener miedo a testar y re-testar y consultar
y volver a consultar, e incluir en el disefio tanto a los que
son especialistas en psicoterapia como a especialistas
ingenieros, especialistas en el formato, como a usuarios;

es muy importante incluir a usuarios.

Como veniamos del campo de la publicacion, empezamos
con un test clinico de SIMPLe, esto es una primera version,



que facilita al paciente la recogida de datos subjetivos
acerca de su enfermedad, estado de animo, irritabilidad,
si ha tomado o no la medicacion, horas de suefio, etc.
Insisto, esto era un primer momento SIMPLe. Luego fuimos
incorporando también datos mas objetivos: algo que nos
interesaba mucho a nosotros como psic6logos y psiquiatras
era que los datos que obteniamos a partir del juicio subjetivo
del paciente, se parecieran o fueran del todo comparables
con los datos que obteniamos en las escalas de depresién
y mania en el trastorno bipolar.

Esto ya pudimos demostrarlo en los primeros estudios, los
resultados eran del todo comparables.

Seguimos con un ensayo clinico sobre la factibilidad y
pudimos ver algo interesante: teniamos una retenciéon del
75% alos 3 meses, lo cual en el entorno de las App mostraba

que estabamos en el buen camino.

En otros ensayo que hicimos, supimos que los pacientes
estaban contentos con el uso de SIMPLe. Estaban contentos
porque es una App discreta, poco invasiva, ttil, facil de
usar; también estuvimos satisfechos nosotros con los datos
que pudimos ver acerca de los efectos de SIMPLe sobre la
adherencia terapéutica. Recordemos que la adherencia
terapéutica es algo particularmente complejo en el trastorno
bipolar, mas del 50% de nuestros pacientes no toman
correctamente la medicacién. Curiosamente, testamos el
uso de esta App con una escala sobre ritmos biol6gicos y
pudimos ver que el uso de la App mejoraba el suefio, la
realizacion de actividades diurnas, los ritmos sociales, los
patrones de ingesta, los ritmos predominantes, lo cual,
en aquel momento, lo consideramos un dato importante.

En lo que estamos ahora es en mejorar la App, en hacerla
mas disponible para mas personas, en introducir aspectos
de ludificacion para que su uso sea mas agradable, en perso-
nalizar todavia mas el uso de la App. Con la personalizacion
de los sintomas prodrémicos, debo decir que ademas de
monitorizar, que es algo que hacen muchas App en trastorno

bipolary depresion, SIMPLe dispara, detecta necesidades
educativas del paciente en 5 categorias y dispara en un
push up mensajes educativos a diario segtin la dimensién
que mas necesita el paciente a partir de una biblioteca de
mensajes educativos que empezamos realizando nosotros,
los profesionales, y la estan completando usuarios con la
moderacion de los profesionales.

También les presento el proyecto open SIMPLe que no es
otra cosa que un proyecto en el que permitimos el uso
gratuito de la App SIMPLe a cualquier persona que hable
en castellano, porqué hasta la fecha s6lo esta disponible
en castellano, a cambio inicamente que el paciente nos
ceda sus datos para el uso investigador y como pueden
ver tenemos bastante presencia de SIMPLe ahora también
en Latinoamérica. Mas de 450 pacientes estan usando ya
SIMPLe.

En esta otra presentacion en la website de SIMPLe el paciente
puede acceder al estudio open SIMPLe pero también puede

agregar los propios mensajes educativos.

Un aspecto importante, es que los usuarios de SIMPLe
estan particularmente satisfechos de recibir estos men-
sajes educativos y también muy satisfechos de recibir el
muchart que pueden compartir con su doctor y las iltimas
actualizaciones de SIMPLe que son adquirir no s6lo datos
subjetivos sino datos pasivos y para ello estamos incluso
empezando a usar algiin wereable con algunos pacientes.

Nosotros, en el Hospital del Mar donde trabajo desde hace
unos 3 afios, estamos, que a mi me conste, patrocinados
por el CatSalut, y somos el primer equipo en implementar,
s6lo con finalidades clinicas, el primer equipo de salud
mental online.
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Actualmente se estima que en las plataformas comerciales de Aplicaciones
podrian haber una 325.000 de salud.

Los usuarios acceden mayoritariamente a estas aplicaciones, dirigiéndose
directamente al market, sin un filtro previo. Es un mercado muy poco
controlado por lo que pueden haber Apps de todo tipo, incluso fraudes.

Como en todos los entornos poco regulados y con abundancia de con-
tenidos, cobra especial importancia las recomendaciones surgidas de

fuentes confiables y el uso del sentido critico.

Desde la fundacién iSYS hace cuatro afios nos planeamos la necesidad de
desarrollar un método que permitiese escoger entre las Apps disponibles
y realizar una recomendacioén anual. Este método, con indicadores
de calidad podria también servir para orientar a un usuario antes de
descargarse una App.

En el video explicamos como elaboramos el catalogo:

Modera:

IMMA GRAU

Investigadora social en comuni-
cacion y salud. Comunicadora
ubuntu. El cocktail: ingenieria,
ciencias de la informacion y
sociologia; inmersa en el mundo
profesional sanitario y en el de
los pacientes.
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https://youtu.be/mwCSEYX-61I

