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Resum

The 4G Healing Hashtag
Digital Health, the new eHealth model
Comunitats de practica en TIC i Salut mitjancant Twitter

INTRODUCCIO

El canvi global cap a una economia del coneixement obliga a les organitzacions a cercar no-
ves i millors maneres de gestionar el treball i I'aprenentatge, també en I'ambit social i de la
salut. Les organitzacions reconeixen que diferents tecnologies de I'informacié poden tenir
un paper important en la seva cerca per fer que els canvis desitjats tinguin lloc. Juntament
amb aquest interés creixent per les tecnologies de la informacid, també es nota un interes
creixent per un tipus especific de comunitat, les CdP. Malgrat els avengos, encara estem
lluny d’un model teoric de la relacié entre les comunitats de practica i les tecnologies de la
informacié que puguin orientar la investigacio i comprensié de futura recerca d'una manera
fructifera (Lippert, 2013). El model “4G" junt amb “Digital Health: The New eHealth Model”
fan una aposta per donar resposta a aquesta manca de models teorics. Ens cal, en aquest
moment, aprofitar de manera integral les oportunitats inherents al desenvolupament de les
noves tecnologies, que junt amb les noves competéncies i les noves organitzacions han de
fer del sistema de Salut i Social un instrument millor, més ampli i en continua evolucié en la
Societat Digital.

OBJECTIUS

Objectiu general

Dissenyar i validar un model de Salut Digital que permeti avaluar si la creaci6 Comunitats
de Practica en TIC i Salut a Twitter faciliten 'obtencié de solucions a les necessitats dels
seus membres.




18 / The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model

RESULTATS

a. Les G's del Model “The 4G Healing Hashtag”

1G.- Es planteja interpretar les malalties no com a problemes sinéd com a reptes globals,
mitjangant “hashtags”. Aixd comporta la idea explicita de buscar solucions proactivament
i és aqui quan els “hashtags” son de maxima utilitat ja que, els usuaris s’agrupen al voltant
d'una determinada malaltia mitjangant una etiqueta que els identifica.

2G.- Mitjangant el "hashtag” triat es poden visualitzar i seguir les converses que es cons-
trueixen al voltant d’aquest. Unes converses que son globals i que poden tenir un impacte
positiu en la salut de les persones al mateix temps que es poden entendre com una manera
d'accés al coneixement sobre qgliestions que afecten la nostra salut.

3G.- A partir de les converses es revelen les agendes tematiques dels participants influides
pels proposits concrets de persones i grups. El valor afegir de revelar aquestes agendes és
que ens permet visualitzar i descobrir ambits de respostes possibles per a un mateix pro-
blema, afavorint la transferibilitat de les solucions.

4G.- A Twitter, la gamificacié -I'aplicacié d'elements i principis dissenyats per al joc en
contextos de “no joc”- es veu reflectit en els “likes” (m'agrada), els retuits o les mencions,
que manifesten l'interés de les persones que interactuen en els continguts de recerca i que
publiquen fent Us del “hashtag”.

b. Digital Health: The New eHealth Model

Es proposa un model de Societat Digital organitzat en cinc eixos: noves tecnologies, noves
organitzacions, noves competéncies professionals, empoderament dels pacients i gestié de
les seves dades (Jornades R+D+| TIC Salut, 2016).

The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model / 19

CONCLUSIONS

e El model “4G" representa I'evolucié del mén 1.0 al 2.0 en salut
(model d'intervencié en 4 passos):

* PAS 1: 1G (Global Challenge): les malalties es plantegen com un repte global
* PAS 2: 2G (Global Conversations): Es visualitzen i segueixen les converses globals

* PAS 3: 3G (Group Solutions): En les converses afloren els temes d'interés i solucions
a les necessitats de la comunitat

* PAS 4: 4G (Gamification Techniques): Les eines de gamificacié estimulen la participacio.

* El model “Digital Health: The New eHealth Model” es complementa
amb el model “4G"” dotant-lo alhora de major context:

* “New Technologies, New Organizations & New Competencies” sén els tres eixos que
estructuren la Societat Digital

+ Challenge, Choice, Change sén els tres passos que marquen els estadis d'aquest
procés de pas del moén 1.0 al 2.0 i que sén comuns als models “4G” i “Digital Health”

* El model ens marca un cami per avancar cap a un sistema de salut i social millorat,
ampliat i en evolucié permanent.

* El fenomen de |'angiogenesi informacional és quelcom que vincula el model
d'intervencié “The 4G Healing Hashtag” amb el model “Digital Health”
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1 - Introduccié

Les Comunitats de Practica (CdP) formen part de la nostra vida diaria; informals i molt fre-
qlients poques vegades esdevenen un centre d'interés explicit. Encara que el terme CdP
sigui un terme poc utilitzat, I'experiéncia d’aquestes comunitats no ho és. La majoria de
CdP no tenen nom ni tampoc expedeixen certificats de pertinencga als seus membres. No
obstant aix0, si considerem la nostra propia vida des d'aquesta perspectiva, possiblement
sigui senzill construir-nos una imatge forga clara de les CdP a les que pertanyem o hem for-
mat part al llarg del temps (Wenger, 2001).

La literatura ens mostra que una comunitat ha de complir les seglients caracteristiques:

a) Patrimoni historic i cultural: les comunitats, en sentit ampli, es formen per anar més
enlla de donar resposta a una necessitat especifica en un moment puntual. Les comuni-
tats que prosperen tenen un bagatge cultural comu que es vincula amb tot alld que els
dona significat i aixo inclou els objectius, els significats i les practiques compartides. A
les Comunitats de Practica, els nous membres hereten molts dels objectius, significats i
practiques provinents de membres anteriors de la comunitat.

b) Formar part d’'una entitat superior: Les comunitats es converteixen en part de quelcom
més gran en la mesura que es treballa dins un context i alhora s’interconnecten amb la
societat; aix0 proporciona un sentit de proposit i identitat per a I'individu i la comunitat.

c) Capacitat de reproduir-se: és important que les comunitats tinguin la capacitat de repro-
duir-se a mesura que els seus membres s’involucren en una practica avancada. Amb el temps,
les noves incorporacions poden arribar a reemplagar els predecessors (Barab & Duffy, 2000).

1.1 - Marc teoric: les Comunitats de Practica
Segons Wenger, les tres caracteristiques essencials d'una CdP sén les seglents:

1. El domini: les CdP tenen una identitat definida per un domini d'intereés compartit.
L'adhesié implica un compromis amb el domini, uns coneixements i competencia que
significa els seus membres respecte d'altres. Tanmateix aquest domini no té perqué ser
necessariament reconegut com a acreditable fora de la comunitat.

2. La comunitat: en l'interés pel seu domini, els membres participen en activitats conjun-
tes i discussions, compartint informacid, aprenent els uns dels altres, ajudant-se i preocu-
pant-se per la situacié de cadascu. El fet que els membres interactuin i aprenguin junts
defineix la CdP, no pas que diferents persones tinguin la mateixa feina o titulacio.
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3. La practica: una CdP no és només una comunitat d'interessos respecte d'un ambit
concret; els seus membres practiquen, desenvolupen un repertori compartit de recursos:
experiéencies histories, eines, formes d'abordar els reptes freqlients amb una practica co-
muna. Aixo requereix de temps i interaccié sostinguda. Pot passar, per exemple, que les
infermeres que es reuneixen regularment a la cafeteria de I'hospital no s'adonin que les
seves converses a I'hora de dinar siguin una de les seves principals fonts de coneixement
sobre com atendre els pacients, ja que han desenvolupat un conjunt d'histories i casos
que s’han convertit en un repertori compartit per a la seva practica (Wenger, 2011).

1.2 - Comunitats de practica i coneixement

El coneixement es pot considerar des de dues perspectives: o bé com a objecte o bé
com a intrinsec a la persona. La primera perspectiva el considera com si existis indepen-
dentment de I'accié de I'home; des de la segona el repte es troba en la separacié entre
el coneixement i la persona; des d'aquest punt de vista el desenvolupament i intercanvi
del coneixement s’esdevé a través d'interaccions individuals.

Tanmateix hi ha una tercera perspectiva en la gestié del coneixement: el coneixement
que resideix en una comunitat. Aquesta perspectiva el reconeix com un bé public que és
socialment generat, mantingut i intercanviat en CdP. Aquest és un recurs intangible que
pot ser compartit i estés a través de la comunitat sense perdre el seu valor en el procés de
transferéncia. Aquesta nova perspectiva suggereix que el coneixement pot ser gestionat
com un bé public: quelcom que pot ser generat només si els membres d’un grup contri-
bueixen a la seva provisié i que tanmateix totes les persones poden utilitzar. Es per aixo
que quan les persones el consideren com un bé public, s'anima a compartir-lo amb una
motivacié que té més a veure amb el deure moral que amb |'expectativa d’aconseguir-ne
un retorn (Wasko, McLure & Faraj, 2000).

1.3 - L'aprenentatge en la Comunitat de Practica: el model C4P

El Model C4P proposa que el coneixement es genera i comparteix quan hi ha una con-
versa amb proposit al voltant d’un contingut i un context. C4P significa Contingut, Con-
versa, Connexions, Context (Informacid) i Proposit. Aquests elements conformen un sis-
tema en una Comunitat de Practica. Un increment en qualsevol dels elements dona com
a resultat increments en tota la resta. En la mesura que aquests elements esdevinguin
més grans en una comunitat, més probable i efectiva esdevindra la generacié i trans-
ferencia de coneixement.

C4P Framework for Communities of Practice

conversation

content ——» PURPOSE «—— connections

information
context

Figura 1. C4P Framework for Communities of Practice. (2005).
SIGGROUP Bulletin / (adaptacio)

Els cinc elements del Model C4P es retroalimenten i reforcen entre ells de diferents ma-
neres. Aixi per exemple, el factor contingut dona forma a les converses que el contenen i
ajuda a construir connexions entre les persones. Alhora, les converses permeten generar
contingut i hi afegeixen nou context. Aixi mateix, les connexions personals faciliten la
posada en marxa converses i afegeixen context al contingut. La informacié de context
connecta amb el contingut relacionat i el proposit de la comunitat; esdevenint a la fi que
el proposit proporciona el node principal de connexié entre les quatre “C's”

Per a la construccié de coneixement en una comunitat en linia, tots cinc elements sén
importants. Si el contingut és absent, és dificil que les converses s'iniciin i es mantinguin
alineades amb el proposit de la comunitat. Si manca conversa, el coneixement pot trans-
ferir-se pero és improbable que se’n generi de nou. Sense gaires connexions, hi haura
pogues persones que contribueixin amb contingut i converses, i les contribucions tindran
menys context. Si manca el context d'informacio, la comunitat pot interpretar erronia-
ment el contingut o aplicar el coneixement de forma inapropiada en noves situacions.
Finalment, es requereix d'un proposit comu per donar significat al contingut, orientar les
converses, construir connexions, i esdevenir un context unificador per a totes les activi-
tats de la comunitat (Hoadley, 2012).

El model C4P defineix cadascun d'aquests termes d'una manera especifica. El contingut
es refereix a coneixements estatics, com enregistraments d'audio, mentre que la conver-
sa es refereix a converses en linia o cara a cara. La distincié clau entre contingut i conver-
sa és que el contingut té forma de comunicacié unidireccional, mentre que la conversa
necessariament inclou almenys un intercanvi bidireccional d'informacié: el dialeg com a
forma d’aprenentatge.
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1.4 - Digitalitzacié i Comunitats de Practica

1.4.1 - La Salut Digital

Diferents técniques sén possibles per donar suport digital a les Comunitats de Practica.
A continuacié es fa esment a quatre estrategies que es relacionen amb les quatre C's del
Model C4P, ja que son il-lustratives del que es realitza en la practica comuna. Utilitat de
la tecnologia per donar suport a les Comunitats de Practica:

Connectar persones que desenvolupen practiques similars (Connexions)

Compartir una practica no és suficient per crear una comunitat de practica. Cal loca-
litzar altres persones que comparteixen practiques similars, fet que és rellevant si els
participants més nous no coneixen directament quins sén els membres més centrals
de la comunitat existent

Proporcionar algun repositori d'informacié compartida (Contingut)

Mentre que una mirada més tradicional podria donar a entendre que els repositoris
son el coneixement de la comunitat, la Comunitat de Practica els interpreta com una
informacié més a utilitzar en les seves practiques, les quals sén el lloc on veritablement
resideix el coneixement.

Facilitar eines per tractar temes (Conversa)

Aquest és potser |'is més comu de la tecnologia en les Comunitats de Practica, donar
suport a la conversa. Naturalment les persones poden mantenir converses referents
a la Comunitat de Practica en forma personal o en paper, pero si el grup es troba
geograficament distribuit o necessita eines per poder tractar temes de forma ade-
quada, les tecnologies basades en Internet facilment permeten noves possibilitats de
conversa.

Conscienciar de la informacié disponible en diverses fonts (Context)
Facilitar informacié de context com recomanacions automatiques que poden ajudar

els membres de la comunitat a descobrir quin tipus de llibres acostumen a llegir algu-
nes persones, o quan es disposa d'una nova entrada a la Wikipedia (Hoadley, 2012).
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1.4.1.1 - Un nou model per a la Salut Digital

Les 6es Jornades R+D+| TIC Salut celebrades a Vic (2016) van proposar un model
de Societat Digital organitzat en cinc eixos: noves tecnologies, noves organitzacions,
noves competéncies professionals, empoderament dels pacients i gestio de les seves

dades.

Aquestes jornades internacionals varen tractar el repte que suposa I'entrada dels sec-
tors de la salut i del benestar a la societat digital, i 'oportunitat que aquest nou con-
text comporta per avangar vers una medicina participativa. Durant I'event, es va acollir
un programa d’activitats amb prop de 50 ponents i 170 comunicacions registrades.

“Partim del plantejament de problemes que s’han d’abordar amb una mirada nova,
diferent de com s’ha fet fins ara, perqué ens trobem en un canvi de paradigma: la
societat digital exigeix noves solucions”, va explicar Marina Geli, directora del Centre
d’'Estudis Sanitaris i Socials (CESS) de la UVic-UCC i presidenta del comité cientific
de les jornades. Amb aquest punt de partida proposem avancar, en paraules de Geli,
“cap a un context de transformacié digital en qué els ambits social i de salut estiguin
integrats, i en que a més de formar els professionals, es faci el mateix amb els pacients
i ciutadans”. En aquest sentit, va assegurar que “el repte és apoderar les persones per
ser protagonistes de la seva salut i la seva malaltia”.

Sobre els primers tres eixos de les jornades. Es varen programar tres taules rodones,
centrades cadascuna d’elles en un dels tres temes considerats clau per arribar al nou
model d'eSalut. En primer lloc, la necessitat d'una transformacié digital en I'atencié
sanitaria i social, i I'Gs generalitzat de les noves tecnologies en aquest ambit; en segon
lloc, el pas d'una atencié social i sanitaria fragmentada cap a un nou model d'organit-
zacions que integrin els dos sectors; i finalment I'assumpcié de noves competéencies
digitals no només per part dels professionals assistencials siné dels pacients, per arri-
bar a I'apoderament del ciutada. Entre els ponents més destacats hi participaren el
neurdleg i pacient Domingo Escudero i Dave deBronkart, e-Patient Dave.

L'orientacié dels cinc eixos d'aquestes Jornades han inspirat els cinc articles que es
presenten com a resultat d'aquesta tesi i que permeten la contextualitzacié del model
“The 4G Healing Hashtag & Digital Health: The New eHealth Model” referit als “has-
htags” en salut, i obert a la tranformacié digital que es pot generar al voltant d’ells.

Relacié entre els cinc eixos i els hastags en TIC i Salut:

Eix 1: Un “hashtag” és una nova tecnologia.
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Eix 2: Un “hashtag” és una llavor per al desenvolupament d’una nova organitzacié: la Co-
munitat de Practica

Eix 3: Cal desenvolupar noves competencies professionals per familiaritzar-nos amb I'Us
dels "hashtags”

Eix 4: Un "hashtag” és una eina util per a 'empoderament dels pacients

Eix 5: Les dades dels pacients prenen una nova forma de creixement: I'angiogenesi informa-
cional. Conversar sobre TIC i Salut és una estrategia per fer avancar la Salut Digital:

Exemples de hashtags en TIC i Salut a “Healthcare Hashtag Project”:
https://www.symplur.com/healthcare-hashtags/

Noves Tecnologies

#telemedicine healthcare social media hashtag

What is #telemedicine? Related Hashtags
o telemedicine o jtelehealth
* mobile health o #mHealth

o #digitalhealth
#telemedicine is a healthcare hashtag

Noves Organitzacions

#integratedcare healthcare social media hashtag

What is #integratedcare? Related Hashtags
* integrated care e #CIC19
* Integration Pioneers e #personalisedcare
e department of health o #FutureNHS
® care services

#ir is a hashtag i by @DHgovuk

Noves Competéncies

#CBMEDebate Tweet Chat What is #CBMEDebate?
In this ICRE 2015 plenary debate, Drs. Eric Holmboe and J. Mark Walton will go Healthcare Topics
toe-to-toe to debate the pros and cons of based medical

Medical Education
Competency based medical
title fight". education

[EZ3 sat 24th Oct 2015 - 10AM PDT CBME

Royal College of Physicians
and Surgeons of Canada

Related Hashtags
o #NavigatingChange
e #MyHeartTeam
o #BBGEssentials

Be a part of the conversation around "CBME: Pros and Cons...The heavyweight

#CBMEDebate is a healthcare tweet chat hashtag submitted by @RC_ICRE_CIFR
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1.4.2 - Les Xarxes socials

1.4.2.1 - Twitter # hashtags

Twitter permet als seus usuaris seguir i xatejar directament entre iguals. Els usuaris
de Twitter també poden enviar tweets sense especificar a qui s'adrecen en concret.
Aquests sén emesos als interessats en un determinat tema de salut de manera que
poden estar al corrent d'informacié rellevant fent un seguiment dels “hashtags”. Alho-
ra poden interaccionar amb altres membres interessats en salut a través de retweets,
mencions i respostes. Twitter també facilita accions col-lectives per a I'intercanvi d'opi-
nions i preguntes i respostes, mitjangant els tweetchats. Aixi per exemple #AlzChat fa
referencia a xats en viu que es duen a terme tots els dilluns sobre |'Alzheimer.

Els “hashtags” son etiquetes generades pels usuaris que permeten organitzar i afegir
contingut en les xarxes socials. Alguns estudis defensen que la comunicacié en salut a
través de "hashtags” té a veure amb la generacié de CdP virtuals mitjancant I'habit de
compartir coneixement (Xu, Chiu, Chen & Mukherjee, 2015). Aixi doncs, I'Us de “has-
htags” relacionats amb salut mostra un interés compartit en aquest ambit. Tanmateix
els usuaris de “hashtags” poden estar motivats per diferents objectius: els pacients/
ciutadans poden participar per tal de cercar consells medics o de salut, els proveidors
de salut poden estar interessats en oferir recomanacions o tractaments, els cientifics
poden estar motivats per donar a coneixer la seva recerca, mentre que els activistes
poden estar motivats pel seu compromis amb causes de salut. Tots ells comparteixen
una practica comuna que és contribuir a la informacié sobre salut i al seu impacte sobre
la comunicacié.

Les converses i activitats relacionades amb una CdP es creen a través de l'intercanvi
d'idees i al tenir cura de les relacions. Les interaccions a través de xarxes socials a la
Web 2.0 faciliten la transformacié entre el coneixement tacit i explicit, en les dues
direccions. D'aquesta manera, les relacions dins una CdP poden esdevenir fabriques
socials d’aprenentatge (Wenger, 1998).

1.4.2.2 - WhatsApp & Groups

WhatsApp és al mercat des de 2010 (Bouhnik & Deshen, 2014); el proposit manifestat
pels desenvolupadors era la substitucié de la plataforma d’SMS per un sistema que
fos gratuit i en un entorn lliure. Com un mitja per enviar i rebre missatges a grups i
individus, WhatsApp inclou una varietat de funcions, tals com missatges de text, imat-
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ges annexes, fitxers d'audio, fitxers de video i links a adreces web. Durant els darrers
anys l'aplicacié s'ha popularitzat molt i ha estat valorada com |'aplicacié més desca-
rregada a més d'un centenar de paisos on cada any s’envien bilions de missatges.
Tecnicament, WhatsApp pot ser entés com una xarxa social que facilita I'accés rapid
a una gran quantitat d'informacié. Permet compartir informacié amb qualsevol per-
sona que disposi d'un Smartphone, disposi d'una connexié a Internet activa, i tingui
instal-lada |'aplicacio.

Una de les caracteristiques de |"aplicacié és |'opcié de crear grups. El creador del grup
esdevé el seu gestor, una posicié que inclou el privilegi d'incloure i eliminar partici-
pants sense la necessitat d’aprovacio per part dels membres del grup. A banda d'aixo,
tots els participants del grup disposen d'iguals drets. L'aplicacié permet als membres
rebre una alerta sobre cada missatge enviat o, alternativament, emmudir-la durant un
periode determinat.

El potencial per fer servir WhatsApp com a eina de missatgeria instantania és particu-
larment adequat en contexts en que es vol arribar a amplies capes de la poblacio, per-
queé actualment és una de les aplicacions més utilitzades a mobils i ordinadors. Alhora,
la seva general disponibilitat fa que la missatgeria instantania tingui un gran potencial
en I'educacié tan en contextos formals com informals. WhatsApp i altres aplicacions
de missatgeria han esdevingut beneficiosos per I'aprenentatge perqué incrementen
la participacié de |'estudiant tant en contextos presencials com a distancia, amb altres
estudiants i educadors (Willemse, 2015).
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2 - Justificacio

L'Us de les xarxes socials en salut facilita la participacio, I'obertura i la desintermediacié. A
nivell social, la salut en linia implica I'accés a dades i informacié sobre les quals s'havia tin-
gut historicament accés restringit, com sén les dades per a la investigacié. Amb la informa-
cio, el programari i la comunitat que es crea, els pacients poden passar a ser agents actius
i participar en la reformulacié del sistema de salut (noves tecnologies, noves organitzacions
i noves competeéncies professionals). En aquest context la desintermediacié significa obte-
nir un accés més directe dels usuaris a les seves dades personals i a informacié medica en
general (Eysenbach, 2008).

En assumir aquestes premisses podem afirmar que I'Gs de les xarxes socials en salut com-
porta de manera inherent un treball col-laboratiu, promovent aixi les comunitats de prac-
tica. Tal com planteja Wenger, aquestes posseeixen tres caracteristiques fonamentals: un
camp d'interes compartit que fomenta un sentit de compromis col-lectiu; una estructura de
comunitat basada en interaccions, activitats conjuntes i relacions horitzontals, i finalment
composen una comunitat amb un objectiu compartit que els membres s’esforcen a acon-
seguir. Autors com Xu argumenten que la comunicacié en salut a través de Twitter permet
les bases d'una Comunitat de Practica virtual impulsada per l'intercanvi de coneixement
on |'Gs de "hashtag”s indicaria l'interes comu en temes de salut. Atés que 'existencia de
Comunitats de Practica via Twitter no garanteix la qualitat del coneixement compartit, cada
vegada és més necessari treballar en la seva avaluacié per calibrar I'impacte de la web 2.0
en salut.

En aquest document es modela el funcionament i produccié de coneixement en les comu-
nitats de practica virtual posant I'emfasi en el paper que juguen els “hashtags”. En aquest

|II

treball s’adopta la definicié de McLuhan en la qual s'assumeix la dualitat del “hashtag” com
a mitja i com a missatge (McLuhan, 1967). Es un missatge pel que fa la cadena de caracters
dotada de sentit, pero també és un mitja perquée en afegir el simbol (#) sobre una paraula
a Twitter, s’activa una funcionalitat que permet vincular els missatges en un mateix grup
tematic. Aquesta inseparabilitat i la capacitat per condicionar mdtuament és el que porta a
aquest autor a afirmar que “el mitja és el missatge. Per tant, des de la meva perspectiva, el
“hashtag” és un agent catalitzador de les converses que es ramifiquen gracies al fet que
en cada tweet podem trobar més d'un “hashtag” i en consequéncia vincular un contingut

amb altres fils conversacionals.

Per al seguiment de "hashtags” en salut, la plataforma https://www.symplur.com/signals/
ofereix una infinitat de noves oportunitats per experimentar i comprendre que estan fent
els usuaris a la xarxa. Altres portals de directoris agrupen els “hashtags” existents, organit-
zant-los de diferents maneres; a més, en els Ultims anys també s’han desenvolupat eines
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d’arxiu a Twitter que reflecteixen la necessitat de preservar parts especifiques de missatges;
un exemple d'interes és “The Healthcare hashtag Project”, el projecte de Symplur.com en
el qual s'organitzen els “hashtags” relacionats amb salut. La plataforma compta amb més
de dos mil milions de tweets sobre salut registrats, uns disset mil temes de salut tractats
(entre ells una gran diversitat de malalties classificades per I'OMS), i prop de vint mil “has-
htags” donats d'alta a la plataforma per a la seva monitoritzacié en temps real, segons
s'indica en el mateix portal (2019).

L'accés a aquesta informacié ens permet avangar en la conceptualitzacié sobre el que esta
passant a les xarxes socials des de la perspectiva de les “Comunitats de Practica” i entre-
llagar el mon real i el mén online, explorant si els criteris per analitzar les comunitats de
practica poden transferir-se a |I'entorn de twitter i la salut.
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3 - Justificacio de la unitat tematica i coheréncia
Digital Health: The New eHealth Model

Segons Dave deBronkart, activista per a la transformacié de |'atencié sanitaria a través de la
medicina participativa i els drets sobre les dades de salud personal, el concepte comu i analeg
a la resultant dels processos que s’esdevenen en el Model “The 4G Healing Hashtag” i el

model de “Salut Digital” és el d’Angiogénesi informacional(*). (veure video elaborat ad hoc
https://bit.ly/2JYYCMj

Figura 2. Angiogénesi dins d’un nervi.
S’observa a I'esquerra i en el centre, la
creaci6 de nous capilars. Les cel-lules de
I'endoteli (en color verd) estan tenyides
especificament mitjangant anticossos.
Microscopi confocal. Wikipedia
(adaptacio)

(*)“L'’Angiogénesi és el procés fisiologic que consisteix en la formacié de vasos sanguinis nous
a partir dels vasos preexistents. Es un fenomen normal durant el desenvolupament embrio-
nari, el creixement de I'organisme i en la cicatritzacié de les ferides. No obstant aixo també
és un procés fonamental en la transformacié maligna del creixement tumoral.” (Wikipedia)

Digital Health:The New eHealth Model

New Competences, New Organizations and New Technologies
for an Enhancing, Extending and Evolving Social and Health Care
in the Digital Society

Change

Lol @ a—

Transformation

@desanpedro @GarciaCuyas @ePatientDave
Chair in ICT and Health, Centre for Health and Social Care Research (CESS),
University of Vic-Central University of Catalonia (UVic-UCC)
2017

Figura 3. Digital Health: The New eHealth Model (2017) CESS (UVIC-UCC)
(disseny propi)
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Els cinc articles publicats (A1,A2,A3,A4,A5) guarden relacié amb els aspectes centrals del
model, de la seglient manera:

Digital Health:The New eHealth Model

New Competences, New Organizations and New Technologies
for an Enhancing, Extending and Evolving Social and Health Care
in the Digital Society

@desanpedro @GarciaCuyas @ePatientDave
Chair in ICT and Health, Centre for Health and Social Care Research (CESS)
University of Vic-Central University of Catalonia (UVic-UCC)

Figura 4. Digital Health: The New eHealth Model i com s’hi relacionen els articles
publicats durant la tesi (2019) CESS (UVIC-UCC) / (disseny propi)

Amb la informacio, el programari i la comunitat que es crea, els pacients poden passar a
ser agents actius i participar en la reformulacié del sistema de salut (noves tecnologies,
noves organitzacions i noves competéncies professionals).

Article 1 (A.1) Patient and Citizen Choice: La Salut Digital com a motor de canvi cap a nous
models assistencials i de relacié entre els pacients i els professionals de la salut. La disrupcid
dels processos assistencials

Article 2 (A.2) Citizen engagement. Training of social workers and clinicials: Model de com-
petencies dels professionals TIC en salut a Catalunya

Article 3 (A.3) Digital Transformation in Social and Health Care: Estat de |'art de la teleme-
dicina. On som i que ens queda per fer?

Article 4 (A.4) Integrated Social and Health care: Les TIC i la Gestié de Pacients Cronics

Article 5 (A.5) Angiogenesi: Converses que curen: nous actius per a la promocié de la salut
mitjangant Twitter, aplicacions mobils de missatgeria instantania i estrategies de gamificacié

The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model / 39

4 - Pregunta de recerca i objectius

Hipotesi: Els grups de pacients que utilitzen “hashtags” a twitter per tractar sobre una
malaltia obtenen millors solucions als seus problemes de salut.

Objectiu general: Dissenyar i validar un model de Salut Digital que permeti avaluar si la
creacié Comunitats de Practica en TIC i Salut a Twitter faciliten |'obtencié de solucions a
les necessitats dels seus membres de salut.

Objectius especifics:
e |dentificar el model salutogénic mitjancant les converses a través de Twitter i

la missatgeria instantania (angiogénesi informacional).

* Visibilitzar la disrupcié dels processos en |'atencié sanitaria i social deguda
al major coneixement del ciutada (empoderament del ciutada).

e |dentificar que els estandards internacionals ajuden al desenvolupament de noves
competencies professionals de I'ambit TIC i Salut.

* Analitzar si el desenvolupament de la telemedicina ja és una realitat en
la practica clinica habitual (noves tecnologies)

* Augmentar la capacitat de resolucié en |'atencié domiciliaria amb proactivitat,
resposta rapida i especialitzada, mitjangant |'atencié no presencial (noves organitzacions)
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5 - Disseny metodologic

Per crear un marc conceptual, comencem amb una determinada intervencié digital en salut
(X); definim on volem arribar o la fita anticipada (2); Identifiquem el cami incluint fites intermit-
ges A,B,C, que connecten la intervencié amb la fita desitjada (basat en |'evidencia disponible).

Digital
health Anticipated

intervention goal Z
X

Figura 5. Template diagram for a conceptual model or framework (2016) WHO / (adaptacié)

La validacié de les intervencions digitals mitjangant “hashtags” es produeix a través de plata-
formes d'intel-ligéncia artificial com Symplur Analytics “gold standard”

B.Validated health intervention

A.Problem

2

st
- . . ant
D. Digital health intervention |l

Figura 6. Defining the role of a digital health intervention (2016) WHO / (adaptacié)

Inputs: La malaltia

Processes: Les converses

Outputs: Les solucions a través de les converses

Outcome: 'apoderament dels participants

Impact: La millora de les dimensions: tecnologica, organitzacional i competencial

(corresponent a la figura 3)
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6 - Resultats

Internal to the implementing agency External to the implementing agency 6.1 - The 4G Hea “ng Hashtag Model

MONITORING Is the project yielding the desired effect? . ,. .,
/—_\ The 4G Healing Hashtag com a model d'intervencié

Un dels elements caracteristics del model “4G" és que es reprodueixen els tres passos

mm
Is the project working as intendled? SVALUATION nar resposta als problemes plantejats i no resolts en el mén 1.0. (avancos en malalties i seu

impacte sobre les tecnologies, les organitzacions i les competéncies professionals existents)

(Challenge, Choice, Change) que es defineixen des de “Digital Health” i que pretenen do-

Figura 7. Schematic diagram of the interplay between monitoring and evaluation ~ CHALLENGE CHOICE - CHANGE

activities (2016) WHO / (adaptacio) Th -
e 4G Healing Hashtag Model
(Design)
.~ GLOBAL CHALLENGES GLOBAL CONVERSATIONS ~ GROUPSOLUTIONS
HIV/AIDS AIDS Healing Hashtags
‘ ’ AIDS GROUP ©®
ICD-10 (B20-B24) #AIDS2012 e

ICD-9 (042-044) mzla?:m
Acquired Immune Deficiency S
Syndrome, or AIDS, is the late #HIV_chat
stage of HIV infection when a #HIV
Nl Gl S
d”lf‘f,lecultv fighting diseases. m:)';;:::

Figura 8. The 4G Healing Hashtag Model. Design / (disseny propi)

MONITORITZACIO
The 4G Healing Hashtag Model
(Validation)
_ #AntiNMDAr CONVERSATIONS
AT A\ \1‘ (il ds //
g

Figura 9. The 4G Healing Hashtag Model. Validation / (disseny propi)
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L'objectiu del model “"4G" és el de proposar un marc d'analisi i d'accié que serveixi com a
eina per analitzar la utilitzacié de Twitter en el camp de la salut. Aquest model per coneixer
el funcionament de les comunitats virtuals de practica a Twitter consta de 4 passos, que
funcionen de forma iterativa i que alhora s’entrellaga amb “Digital Health: The New eHealth
Model” mitjancant els hashtags

Digital Health:The New #eHealth Model

New Competences, New Organizations and New Technologies
for an Enhancing, Extending and Evolving Social and Health Care
in the Digital Society

Change

Digita @ Inbegrated

Transfov.aton

@desanpedro @GarciaCuyas @marinageli
Chair in ICT and Health, Centre for Health and Social Care Research (CESS),
University of Vic-Central University of Catalonia (UVie-UCC)
EYRON] 7017

Figura 10. "Digital Health: The New #eHealth Model” i com s’entrellaga amb
el model “4G" i les Comunitats de Practica mitjangant els hashtags de salut.
/ (disseny propi)

* Recerca-accié: Forma d'indagacié introspectiva col-lectiva duta a terme per participants
en situacions socials que tenen |'objecte de millorar la racionalitat i justicia de les seves
practiques socials o educatives, aixi com la comprensié d’aquestes practiques i de les situa-
cions en que tinguin lloc. (Wikipedia)

* Equacié d'Euler: Férmula matematica que també déna forma grafica al procés
de Recerca-acci6.

* Interference (Research) effect: Relatiu al principi d'incertesa d'Heisenberg.

The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model / 45

Pas 1: 1G (Global Challenge): les malalties com un repte global

Es planteja interpretar les malalties no com a problemes siné com a reptes globals, mit-
jancant “hashtags”. Aixd comporta la idea explicita de buscar solucions proactivament i
és aqui quan els "hashtags” sén de maxima utilitat ja que, els usuaris s'agrupen al voltant

|II

d'una determinada malaltia mitjangant una etiqueta que els identifica. El “hashtag” es vin-
cula a una malaltia i es llanga a la comunitat, com a vehicle per proposar el repte. Es treballa
en comd, és una invitacio a la intel-ligéncia col-lectiva, el repte global mitjancant “hashtags”

és una estratégia d'innovacié que sobrepassa el concepte de propietat.

Pas 2: 2G (Global conversations): Visualitzacié i seguiment de les converses globals.

Mitjangant el “hashtag” triat es poden visualitzar i seguir les converses que es construeixen
al voltant d’aquest. Unes converses que sén globals i que poden tenir un impacte positiu en
la salut de les persones al mateix temps que es poden entendre com una manera de I'accés
al coneixement sobre qgliestions que afecten la nostra salut. Actualment les converses sén
globals, no ser conscient d'aixo i del potencial que comporta ens fa perdre oportunitats per
a la millora de la salut. En aquestes converses, a I'entorn d'un mateix “hashtag”, una quan-
titat ingent d'usuaris de multiples paisos es relacionen a la xarxa amb diferents finalitats:

a) Propagar idees i també promocionar persones i temes especifics.

b) Expandir coneixements i informacié en recomanar nous “hashtags” relacionats
millorant I'accessibilitat als tweets per a altres persones.

c) Descriure una manera d'utilitzar “hashtags” per organitzar informacié sobre
salut a Twitter vinculada a malalties

d) Utilitzar "hashtags” durant grans esdeveniments de diferents tipus, com pot
ser el Dia mundial sobre una malaltia

Pas 3: 3G (Group Solutions): En les converses afloren els temes d’interés i les solucions
a les necessitats de la comunitat.

A partir de les converses es revelen les agendes tematiques dels participants influides pels
proposits concrets de persones i grups. El valor afegit de revelar les agendes tematiques és
que aixo ens permet visualitzar i descobrir ambits de respostes possibles per a un mateix
problema afavorint la transferibilitat de les solucions. Allo que és aplicable a una situacié
pot ser Util per a una altra persona ja que quan les solucions apareixen en el context de les
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interaccions, ens ajuden a pensar sobre la importancia dels problemes que intentem resol-
dre i les consequencies de les accions que estem considerant. Les propostes sén obertes i
accessibles ja que les converses a Twitter ens situen en el terreny del domini public i facilita
la interaccié conversacional i el desenvolupament d'accions col-laboratives.

Pas 4: 4G (Gamification Techniques): Les eines de gamificacié estimulen la participacio

A Twitter la gamificacié -I'aplicacié d’elements i principis dissenyats per al joc en contextos
de "no joc”- es veu reflectit en les “likes” (m’agrada), els retuits o les mencions, que mani-
festen I'interés de les persones que interactuen en el continguts de recerca que publiquen
fent Us del “hashtag”.

La quarta “G" adquireix doncs un paper estratégic per al desenvolupament del model i
tracta sobre les dinamiques de participacié que es desenvolupen en aquest “joc”. Aixi
doncs la participacié és clau en |'establiment de connexions entre membres d'un mateix
sistema social. Esmentar, retuitejar o fer likes, entesos com a eines de gamificacid, estimula
la participacio. No obstant aixo, es requereix d'un element cohesionador que permeti acce-
lerar les converses de forma digital, és el que s’aconsegueix mitjangant I'Us de “hashtags”
(#) que facilita reclutar participants.

Aixi doncs, paradoxalment, el mateix “hashtag” també pot ser considerat un element de
gamificacié (un joc on els participants estableixen les seves propies regles aixi com les
folksonomies utilitzades) i dotar les converses d’un fil conductor que els déna coherencia a
nivell grupal. Necessitem gamificar com a estratégia per a: 1) aconseguir uns determinats
objectius (millorar la salut i el benestar de les persones) 2) per fidelitzar els usuaris (per
exemple per millorar I'adherencia a un tractament) o 3) fomentar la inclusié dels participants
que s'aconsegueix en gran part a causa de la llibertat d'accié de tots els usuaris per esta-
blir comunicacié i 4) per apoderar |'usuari donant-li més possibilitats, ja que el “hashtag”,
interpretat com si d'un dau llangat a I'atzar es tractés, ens enllaga amb la teoria de jocs i el
creixement exponencial. El “hashtag” esdevé un inductor de I'angiogenesi informacional.
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Paral-lelismes entre el Model PICO i el Model 4G Healing Hashtag

Sense una qlestié ben focalitzada, pot ser molt dificil i costés identificar recursos apropiats
i trobar informacié d’evidéncia rellevant. Els professionals de la Practica Basada en I'Evi-
déncia (PBE) sovint fan servir un model, anomenat PICO, per formular la gliestio i facilitar la
cerca de literatura. L'acronim PICO significa en anglés:

- Patient Problem, (or Population)
- Intervention,

- Comparison or Control, and

- Outcome

PICO The 4G Healing

Framework item: Hashtag Model

Patient Problem Global Challenge Psychiatric disorders
(or Population)

Intervention Hashtag #AntiNMDAr
(Global Conversations) (Anti-NMDA receptor
encephalitis ) (*)

Comparison or Control ICD-11 Code 8E4A.0

Outcome Group Solutions Encephalitis
Awareness (**)

(*) Es tracta d'una Intervencié validada doncs el “hashtag” ha estat acceptat per Symplur.
com que esdevé el gold standard en Twitter i Salut a través de la plataforma analitica Sym-

plur Signals.

(**) Awareness / Conscienciacié: Es el concepte clau que permet donar un primer nivell de
solucié a les malalties minoritaries en general i a I'Encephalitis Anti-NMDAr en particular.
Aquest resultat també és una primera evidencia del bon funcionament del model “The 4G
Healing Hashtag”. Aquest resultat (Outcome) s’ha obtingut mitjangant la plataforma d’Inte-
I-ligencia Artificial Symplur Signals.
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6.2 - Articles publicats

Article 1

6.2.1. - La Salut Digital com a motor de canvi cap
a nous models assistencials i de relacié entre els
pacients i els professionals de la salut.

La disrupcié dels processos assistencials

Ens trobem al final d'una época d'asimetria en el domini de la informacié de salut, on la ma-
jor part d'aquesta es troba sota custodia del sistema sanitari. Cada vegada més, el ciutada
reclama un paper central dins del nou paradigma, que li possibiliti exercir adequadament el
dret d'accés a les seves dades de salut i disposar de tecnologies fiables i segures que con-
tribueixin al maneig de la seva condicié i la promocié d'estils de vida saludables. Fins ara, el
pla estrategic TIC Salut es desenvolupava de manera independent al Pla de Salut del Depar-
tament de Salut de la Generalitat de Catalunya, que marca |'estratégia de les politiques de
salut al territori catala. No obstant aixo, el nou Pla de Salut (2016-2020) contempla des del seu
disseny inicial la incorporacié d'una nova linia estrategica TIC (tecnologies de la informacio i
la comunicacié) anomenada “Salut Digital”. Introduir les TIC en el Pla de Salut ha permes que
aquestes tecnologies siguin integrades en tots els processos assistencials estrategics, actuant
com a motor de canvi cap a nous models assistencials i de relacié entre els ciutadans i els
professionals de la salut. La Salut Digital comporta disrupcié per la convergéncia de diferents
tecnologies i el seu impacte positiu sobre la salut i els processos assistencials; per I'accés de
tots els ciutadans a la informacié sobre la seva salut, i per la generacié de noves oportunitats
per a la promocié de la salut i el paradigma salutogenic, que déna poder al ciutada en el
desenvolupament de la seva salut, benestar i qualitat de vida.

Hipotesi:
Els pacients i els ciutadans s’apoderen quan disposen del coneixement, I'habilitat,
els recursos i la motivacié per identificar i dur a terme les seves eleccions.

Objectiu:
Visibilitzar la disrupcié dels processos en |'atencié sanitaria i social deguda
al major coneixement del ciutada.

Medicina Clinica
Factor d'Impacte (IF) 2015 = 1,267 (51,29%) 2Q

Garcia-Cuyas, F., de San Pedro, M., & Roldan, J. M. (2015).
La salud digital como motor de cambio hacia nuevos modelos asistenciales y de relacién en-

tre los pacientes y los profesionales de la salud. La disrupcién de los procesos asistenciales.
Medicina Clinica, 145, 38-42.
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Article 2

6.2.2. - Model de competéncies dels professionals
TIC en salut a Catalunya

Les solucions digitals sén reconegudes com un element clau per a la innovacié dels proces-
sos assistencials i per a la millora de I'eficiéncia dels sistemes de salut i de la qualitat assis-
tencial. Diversos estudis reconeixen la importancia de les competéencies dels professionals
de la informatica del sector salut com un factor essencial per al desenvolupament de les
solucions de Salut Digital.

El 2015, la Fundacié TIC Salut i Social va desenvolupar un model de competencies i acre-
ditacié dels professionals de la informatica i la salut a Catalunya per encarrec del Departa-
ment de Salut, amb |'objectiu d'impulsar el desenvolupament professional en I'ambit de la
salut i les TIC. Aquest disseny d'un model de competéncies va ser creat amb la col-labora-
ci6 de més de 40 professionals amb experiencia en el sector salut i serveis socials i en les
tecnologies de la informacié de Catalunya, principalment del sistema public, pero també
van ser convidades empreses, associacions i institucions academiques. Per desenvolupar un
model de competencies per als professionals TIC i Salut es van analitzar diversos models a
nivell internacional, considerant especialment els que tenien una trajectoria més consolida-
da com el model de COACH al Canada i el HIMSS a nivell internacional, perd especialment
als Estats Units. L'any 2015, s’estimava que a Catalunya hi havia prop de 2.000 professionals
dedicats a les TIC en diferents organitzacions de salut i serveis socials, incloent a treballa-
dors de l'administracié publica, professionals d’empreses de serveis tecnologics, institu-
cions proveidores de serveis assistencials i altres organitzacions.

Hipotesi:
El desenvolupament de noves competencies professionals en I'ambit TIC
i Salut cal dur-lo a terme tenint com a referéncia els estandards internacionals

Objectiu:
Identificar que els estandards internacionals ajuden al desenvolupament
de noves competencies professionals en ['ambit TIC i Salut.
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Reproduccié article 2

LA PROFESIONALIZACION DE LA INFORMATICA DE LA SALUD ESPECIAL

Modelo de competencias
de los profesionales TIC
en salud en Cataluna

Gabriel Antoja, Research Associate, IESE Business School, Barcelona, Esparia

Carlos Gallego, Responsable Sistema Imagen Médica Cataluria, Fundacio TicSalut, Matard, Barcelona, Esparia

Marc de San Pedro, Formacidn y Docencia, Fundacié TIC Salut Social, Catedra TIC Salut Social (CESS) Universitat de
Vic-Universitat Central de Catalunya, Vic, Barcelona, Esparnia

LAS SOLUCIONES DIGITALES SON RECONOCIDAS COMO UN ELEMENTO CLAVE PARA LA
INNOVACION DE LOS PROCESOS ASISTENCIALES Y PARA LA MEJORA DE LA EFICIENCIA DE
LOS SISTEMAS DE SALUD Y DE LA CALIDAD ASISTENCIAL. VARIOS ESTUDIOS RECONOCEN
LA IMPORTANCIA DE LAS COMPETENCIAS DE LOS PROFESIONALES DE LA INFORMATICA
DEL SECTOR SALUD COMO UN FACTOR ESENCIAL PARA EL DESARROLLO DE LAS SOLU-
CIONES DE SALUD DIGITAL.

En 2015, la Fundacié TIC Salut i Social desarroll6 un un modelo de competencias y acre-
ditacion de los profesionales de la informatica y la salud en Cataluia por encargo del Depar-
tament de Salut, con el objetivo de impulsar el desarrollo profesional en el ambito de la salud
y las TIC.

Este disefio de un modelo de competencias fue desarrollado con la colaboracién de mas de
40 profesionales con experiencia en el sector salud y servicios sociales y en las tecnologias de
la informacion de Cataluia, principalmente del sistema publico, pero también fueron invita-
das empresas, asocia- ciones e instituciones académicas.

Para desarrollar un modelo de competencias para los profesionales TIC y salud se anali-
zaron diversos modelos a nivel internacional, considerando especialmente los que tenian
una trayectoria mas consolidada como el modelo de COACH en Canada y el HIMSS a
nivel internacional, pero especialmente en Estados Unidos. En el ano 2015, se estimaba
que en Catalufia habia cerca de 2.000 profesionales dedicados a las TIC en diferentes or-
ganizaciones de salud y servicios sociales, incluyendo a trabajadores de la administracion
publica, profesionales de em presas de servicios tecnoldgicos, instituciones proveedoras de
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servicios asistenciales y otras organizaciones. Se consider6 que era un profesional dedicado
a las TIC aquel profesional que su funcién principal en su organizacién incluia el impulso,
desarrollo, formacién o gestién de soluciones TIC en su organizacién o bien en el sector.
Esta definicidn inicial “inclusiva” permiti6 desarrollar un modelo competencial en el que se
vieran reflejados no solamente los profesionales con una formacién en ingenieria, sistemas
de informacion, tecnologias de la informacién sino también los profesionales asistenciales
y de gestion que desarrollan un rol orientado al impulso, gestiéon o formacién en TICs.

Enfoque y metodologia para el desarrollo de
competencias TIC y salud en cataluiia

El desarrollo profesional por competencias ha sido incorporado desde el ambito educativo
hacia el mundo laboral, desde que Prahalad i Hamel[12] a inicios de los 90- introdujeron el
concepto de competencias basicas como una de las fortale- zas estratégicas para la competi-
tividad de una organizacion.

Las competencias profesionales se definen como el conjunto de conocimientos, habilidades
y comportamientos necesarios para que un profesional desarrolle adecuadamente las funcio-
nes y actividades que son propias a su funcion. Esta definicién incluye tres dimensiones de
una competencia: conceptuales o pensamiento critico (conocimiento, juicio, etc.), técnicas
(habilidades, destreza, etc.), e interpersonales (actitudes y valores) como la capacidad de los
profesionales de ser integradores o gestionar sus emociones.

El desarrollo del modelo de competencias debia ayudar al buen desarrollo de los roles pro-
fesionales, dado que es atin una profesion que atn siendo clave no tiene una definicién y una

regulacion como la que si disponen la mayoria de las profesiones en el ambito sanitario.

Asimismo, esta definicion de los profesionales de las TIC en salud debia tener en cuenta
los nuevos retos que plantean tecnologias como los servicios en la red, big data, analytics,
la inteligencia artificial, no solamente desde la perspectiva técnica incluyendo aspectos de
seguridad y privacidad, sino también del uso eficiente e integrador y transformador en las
organizaciones de servicios de salud y social. Asi, debia ser un modelo enfocado al rol a desa-
rrollar en los proximos afos y no solamente mirando ha- cia atrds. Para ello, el modelo hizo
hincapié en incluir competencias de innovacién y gestion como instrumentos facilitadores
de la mejora de los servicios asistenciales mediante la introduc- cion de las TIC.

LA PROFESIONALIZACION DE LA INFORMATICA DE LA SALUD ESPECIAL

La metodologia seguida para definir el modelo incluyé cuatro fases:
a. Estudio previo de modelos competenciales de referencia a nivel

b. Sesion de trabajo y de debate presencial con expertos para priorizar
elementos competenciales

c. Desarrollo y validacion mediante una encuesta online para un grupo
amplio de expertos

d. Ajuste final de las competencias en base a las aportaciones de la encuesta online.

El estudio previo de modelos competenciales para profesionales TIC Salud (entre ellos el
de AHIMA, AMIA, HIMSS) permiti6é conocer el modelo de la asociaciéon de informaticos
de salud COACH de Canada, que disponia de un modelo de competencias esenciales muy
evolucionado y reconocido. Varios elementos del modelo COACH destacaban y fueron de
interés para el desarrollo del modelo competencial:

« Una definicién competencial y de roles profesionales[13] basadas en estudios previos
de las funciones y necesidades de RRHH de profesionales de informatica y salud en Ca-
nadéa[14].

« Una aproximacion al rol del profesional TIC en salud como la interseccion de los ambi-
tos de ciencias de la informacion (tecnologia y sistemas), ciencias de la salud (servicios de
salud y sistema de salud en Canadd) y ciencias de la gestion (gestion de proyectos, andlisis
y evaluacion, gestion de las organizaciones y comportamiento humano).

« Un sistema completo de evaluacion, certificacién y renovacion de la acreditacion, que
incluia un acuerdo con HIMSS para certificar a los profesionales como CP-HIMSS-CA,
una adaptacion del Certified Professional de HIMSS a Canada.
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El modelo que se presenta a continuacion describe los 5 grandes bloques en los que se estruc-
Modelo HIP® competency framework de coach Canada turan las 25 competencias priorizadas en 2016 (ver Imagen 2) y que corresponden a 5 grandes

areas de conocimiento y desarrollo profesional de los profesionales TIC y Salud que son:
a. Las tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (TIC)
b. La gestion de la informacion
c. La Salud y el Sistema de Salud en Catalufia d. La gestion y la innovacién en salud

e. LaSaludDigital

,
COACH

Como se puede observar, este modelo tiene una influencia clara del modelo de COACH de
HIP” Core 2 9 ° ‘ . sz
Competencies® L f Canada, ya que entre los diferentes modelos se consider6 que permite tanto la estructuraciéon

de conceptos como una representacion facil de entender, recordar y aplicar en las organiza-
ciones de salud.

Bloques de competencias esenciales de los profesionales tic salud en Cataluiia

"f‘q R C
NaGEmenT SO

El debate con un grupo de expertos cont6 con la presentacion de varios modelos, y concre-
tamente con una presentacion del modelo de COACH por un representante de la asociacion
de Canada. En base a esta referencia y al estudio de otros se propuso inicialmente a los ex-
pertos un modelo compuesto por los siguientes 8 bloques que sirvieron al debate: Gestion de
la informacién, Tecnologias de la informacién, Sistemas de informacién en salud, Sistema de
salud y social a Catalufia, Cultura organizativa y gestién del cambio, Gestién de proyectos,
Andlisis y evaluacion y gestion del conocimiento, y Nuevas TIC. Los expertos participantes
validaron la necesidad de desarrollar un modelo de competencias y destacaron los siguientes
beneficios: impulsar la mejora del uso y la eficiencia de las soluciones TIC en salud, la mejora
del desarrollo de los profesionales TIC y salud y para ayudar a los proce- sos de contratacion
de soluciones tecnoldgicas.

Modelo de competencias version 2016

El modelo de competencias definido en 2016 permite estructurar las competencias de los
profesionales TIC para enfocar los retos de mayor importancia en ese momento. Se considera
que un modelo competencial debe ser flexible para adaptarse a los cambios del entorno y de
la propia profesion, y a la vez ser estable para ser una referencia vélida y no volatil (aunque
no necesariamente la tnica referencia) para la planificacion de la carrera profesional. Por
tanto, este modelo podria ser revisado para incorporar la vision de los retos y situacion de los
profesionales TIC en salud en 2019.




58 / The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model / 59

ESPECIAL LA PROFESIONALIZACION DE LA INFORMATICA DE LA SALUD LA PROFESIONALIZACION DE LA INFORMATICA DE LA SALUD ESPECIAL

N

Cada bloque competencial incluye a su vez 5 competencias, de esta manera se pretende faci-
litar la diseminacion del modelo y la asimilacion de las competencias para su aplicacion en la
evaluacion y planificacion de carreras profesionales. Esta agrupacion no esta exenta de inter-
pretaciones subjetivas, y alguna competencia se podria haber clasificado en un grupo diferente,

pero se ha priorizado el equilibrio entre bloques competenciales.

BLOQUE A.

TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION
EN SALUD

1. COMPONENTES TIC

Conocer los diferentes componentes tecno-
l6gicos (como por ejemplo puesto de trabajo,
servidores, redes, dispositivos de almacena-
je, etc..) y elementos de programacion (como
por ejemplo sistemas operativos, aplicaciones
ofimaticas y lenguajes de programacién ac-
tuales) y entender su funcion en criterios de
seguridad y eficiencia en relacién con su uso
en el ambito de salud.

BLOQUE B.
GESTION DE LA INFORMACION EN
SALUD

6.INFORMACION EN SALUD

Identificar y entender los formatos, topologias
y estructuras de datos en el ambito de salud,
en el analisis y representacion de la informa-
cién y conocer y aplicar los estandares y los
criterios adecuados para la calidad, integridad,
normalizacién y disponibilidad de los datos.

BLOQUE C.

LASALUDY EL SISTEMA DE SALUD
EN CATALUA

11. CONCEPTOS BASICOS DE SALUD
Entender los conceptos basicos en salud vy
la terminologia de salud, cuales son los dife-
rentes perfiles profesionales y sus funciones,
atribuciones y cédigos éticos, y utilizar un len-
guaje apropiado en los proyectos TicSalut para
referirse a ella.

BLOQUE D.
GESTION Y INNOVACION
EN SALUD

16. GESTION DE PROYECTOS
Aplicar los principios, técnicas y mejores prac-
ticas de gestion de proyectos en salud, con una
adecuada gestion de los riesgos y aprovecha-
miento de las oportunidades.

2.DESARROLLO Y GESTION

DE SOLUCIONES TIC

Conocer y aplicar las metodologias de desa-
rrollo y gestion de sistemas de informacion
en todas las fases de su ciclo de vida, desde
el andlisis de requerimientos hasta el mante-
nimiento, para dar solucion a las necesidades
tecnoldgicas de las organizaciones de salud
de forma eficiente y adaptando las técnicas de
manera adecuada al ambito de salud.

7.SISTEMAS DE INFORMACION EN SALUD
Conocer cuales son los principales sistemas
de informacion en salud, incluyendo las apli-
caciones informaticas, registros y fuentes de
informacion en salud (HIS, RIS, PACS, etc..) y
los sistemas especificos del sistema de salud
cataldn (RCA, HC3, SIRE, etc..) y entender las
principales funcionalidades y datos de estos
sistemas.

12. SISTEMA DE SALUD Y SOCIAL EN
CATALUNYA

Conocer la organizacion del sistema de salud y
social en Cataluna cuales son las diferentes en-
tidades que lo componen y sus funciones, los
niveles asistenciales, y los diferentes modelos
de provisién de los servicios, y actuar siempre
de forma adecuada con los valores y ética en el
sistema de salud y social en Cataluna.

17. MEJORA EN PROCESOS

Conocer cuales son las metodologias y téc-
nicas de mejora de la calidad, reingenieria de
procesos, para el rediseno de los servicios
asistenciales, y apoyar en los proyectos de
transformacion de los procesos en las organi-
zaciones asistenciales.

3.DESARROLLO Y TESTION

DE SERVICIOS TIC

Conocer las técnicas en gestion de servicios
Tic, para el diseno de servicios, gestion de la
demanda, cambios y incidencias y entender la
criticidad de los servicios TIC en la continuidad
de los servicios de atencion a las personas.

8. PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD EN
SALUD

Conocer y cumplir con la legislacién en gestion
de informacion de salud en Cataluna y promo-
ver las politicas en gestion de la privacidad y
confidencialidad de la organizacion asistencial
donde se desarrolla la actividad profesional.

13. PROCESOS ASSISTENCIALES

Conocer los procesos asistenciales y flujos de
informacién en el dmbito de salud, asi como
los procesos de apoyo y gestion (compras,
recursos humanos, infraestructuras, finanzas,
etc.) en las organizaciones de salud y servicios
sociales.

18. COMUNICACION Y GESTION

DEL CAMBIO

Conocer las teorias de gestion del cambio y
comportamiento de los profesionales en las
organizaciones, y aplicar los conceptos basi-
cos para involucrar a los diferentes actores del
cambio en los proyectos TIC en salud, utilizan-
do un estilo de comunicacién y un lenguaje
apropiados a cada audiencia.

4.SEGURIDAD EN LAS TIC

Conocer y aplicar las buenas practicas para la ges-
tion de la seguridad de los datos, sistemas y equi-
pamientos y redes en salud y disminuir los riesgos
de la integridad de la informacion y los sistemas.

9.INTEGRACION Y INTEROPERABILIDAD
EN SALUD

Conocer los estandares de interoperabilidad y
modelos de intercambio de datos, y entender
su aplicacion en proyectos de integracion entre
sistemas departamentales en una organiza-
cion y entre sistemas de diferentes organiza-
ciones asistenciales.

14. SEGURIDAD DEL PACIENTE

Entender y anticipar los riesgos de la aplica-
cién de las TIC en salud, como errores en la
identificacion del paciente, o en el uso adecua-
do de la historia clinica informatizada, la medi-
cacién u otros sistemas que pueden tener un
impacto en la seguridad del paciente.

19. TRABAJO EN EQUIPOS
MULTIDISCIPLINALES

Trabajar en equipo y de forma colaborativa,
tanto de forma presencial como en equipos
que trabajan en varias ubicaciones, en equi-
pos formados por profesionales de diferentes
disciplinas y entendiendo las motivaciones y
valores de cada colectivo.

5. APLICACIONES TIC EN SALUD

Conocer cuales son las aplicaciones especifi-

cas de las Tic en el ambito de salud como solu-

ciones de telemedicina, teleasistencia, imagen

médica, movilidad, entre otras y entender cua-

les son sus necesidades conocer, asi como las
\_experiencias de referencia.

10. EXPLOTACION DE LA INFORMACION
EN SALUD

Conocer las técnicas para la obtencion, trans-
formacién y presentaciéon de datos, y su apli-
cacion para la evaluacién y analisis de la infor-
macion en el ambito de salud.

\_

15. PROMOCION DE LAS TIC EN SALUD
Impulsar las iniciativas TIC, la adopcion vy el
uso adecuado de las TIC por parte de los pro-
fesionales asistenciales, asi como identificar
-captar, y desarrollarse oportunidades donde
la innovacion con TIC puede anadir valor o efi-
ciencia en los procesos asistenciales.

_

20. GESTION DE LA INOVACION

Entender los conceptos de innovacion, ges-
tion de proyectos de innovacion y gestion de
la innovacién en organizaciones asistencia-
les, y saber trabajar de forma adecuada en
los proyectos de innovacion en el ambito de
salud y social.

\
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El modelo de certificacion de
profesionales plantea considerar...
el reconocimiento de la experiencia
adquirida en el puesto de trabajo,
y con el reconocimiento de otras
credenciales que el profesional
pueda disponer

BLOQUE E.
SALUD DIGITAL

21. TRANSFORMACION DIGITAL
Conocer ejemplos de transformacion digital
de procesos y servicios en organizaciones de
salud, explicar los beneficios y retos de esta
transformacion e identificar las oportunidades
de aplicacién en las organizaciones del ambito
de salud.

22. CULTURA DIGITAL

Conocer las tendencias del mundo digital y de
salud, entender el impacto en las organizacio-
nes del ambito de la salud y promover su apli-
cacion entre los profesionales asistenciales y
de gestion en estas organizaciones.

23.DATOS MASIVOS EN SALUD

Entender los nuevos modelos de gestion, re-
presentacion y analisis de los datos en salud
(como big data en salud) y explicar el valor que
pueden aportar a las organizaciones en el am-
bito de salud y servicios sociales en la toma de
decisiones tanto a nivel de gestiéon y como en
los procesos de atencion.

24. EMPODERAMIENTO DEL CIUDADANO
Conocer los programas de empoderamiento
de los pacientes, y entender los beneficios y
los retos en seguridad y privacidad en el uso
de las TIC por parte de los pacientes, familia-
res, cuidadores y ciudadanos en general.

25. EXPERIENCIA DEL USUARIO

Conocer tecnicas de diseno de servicios asis-
tenciales y de la experiencia de usuarios (pa-
cientes, profesionales y, en general, usuarios
de las soluciones TIC), y entender los procesos
de co-creacién e innovacion abierta.

\.

Siguientes pasos

El impacto de este modelo a un colectivo amplio y que pertenece a diferentes organizacio-
nes requiere de elementos que apoyen su impulso. Por ello, se definié un modelo de certifica-
ci6on de profesionales y de acreditacion de las actividades formativas de los profesionales TIC
y salud (ver Imagen 3). Los modelos de certificacion (otorgar unas credenciales profesionales
a un individuo) y de acreditacion (reconocer la calidad de unas jornadas, programas o cur-
sos) de- ben tener en cuenta la realidad de la formacion y el desarrollo profesional.

El modelo de certificacién de profesionales plantea considerar no solamente una evalua-
cién de conocimientos y técnicas mediante un examen sino complementarlo con el reco-
nocimiento de la experiencia adquirida en el puesto de trabajo, y con el reconocimiento de
otras credenciales que el profesional pueda disponer, por ejemplo, en gestién de proyectos,
o masters, de entidades acreditadas y de reconocido prestigio a nivel internacional como
ISACA o HIMSS, a nivel nacional como la SEIS, o a nivel local como la acreditacion ACTIC.

Por su parte, la acreditacion de las actividades formativas deberia tener en cuenta los pro-
cedimientos de la Comisién de Formacion Conti- nuada del Sistema Nacional de Salud, asi
como iniciativas similares a nivel local, pero también a nivel europeo e internacional.

Este modelo de competencias ha quedado pendiente de un despliegue por parte de la admi-
nistracion. Se considera que los beneficios de desplegar este modelo de competencias para los
profesionales TIC en salud, en combinacién con un sistema de certificacion de profesionales
y acreditacion de actividades formativas serian:

« Garantizar y mejorar la calidad de la formacién universitaria de grado y postgrado en
e-health, TICs en salud y dreas relacionadas, y contribuir a fortalecer los programas y
actividades de educacion continuada en TIC y Salud.

« Dar un soporte a las instituciones en la contra- tacion, la definicién de los puestos de
trabajo y la carrera profesional y la planificaciéon de los programas formativos de los pro-
fesionales TIC

« Aportar confianza a las empresas e instituciones que invierten en actividades formativas
relacionadas con competencias digitales en salud

o Informar a la administracion, empresas y sector educativo de la situacion y las necesida-
des de competencias digitales de los profesionales de profesionales TIC.
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LA PROFESIONALIZACION DE LA INFORMATICA DE LA SALUD ESPECIAL

ELEMENTOS DEL MODELO DE COMPETENCIAS PROFESIONALES TIC SALUD EN CATALUNA.

Conel modelo de competencias, los profesionales TIC y Salud dispondran de
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Article 3

6.2.3. - Estat de I'art de la telemedicina.
On som i qué ens queda per fer?

L'accés universal a la salut és una de les prioritats de tots els governs europeus que miren
amb preocupacié com els canvis demografics, juntament amb les limitacions economiques,
estan posant contra les cordes el model actual. L'increment de I'esperanga de vida unit a
la baixa taxa de natalitat fa que les poblacions més grans, principals usuaries del sistema
sanitari, augmentin en comparacié amb els altres grups demografics. A aquests canvis cal
sumar-li els grans avengos de la ciéncia, els quals suposen una major supervivéncia pero sén
més costosos d'aplicar. Davant d’aquesta situacio, els governs intenten buscar alternatives
per poder assegurar la sostenibilitat dels sistemes sanitaris. La telemedicina, que literal-
ment significa “guarir a distancia”, és una opcié que ha anat guanyant adeptes al llarg dels
ultims anys, sent un reflex de la digitalitzacié omnipresent a tots els sectors de la societat

Hipotesi:
La telemedicina és un instrument de present amb futur que ens permet
avancar en el guariment a distancia.

Objectiu:
Analitzar si el desenvolupament de la telemedicina ja és una realitat
en la practica clinica habitual.

Medicina Clinica
Factor d’'Impacte (IF) 2018 = 1,277 (43,44%) 3Q

Garcia, F. C., Vazquez, N., & Hospedales, M. (2018).
State of the art of the telemedicine. Where are we and what is pending to be done?.
Medicina clinica, 150(4), 150-154.
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Article 4

6.2.4. - Les TICs i la Gestio de Pacients Cronics

El segle XXI ha entrat de ple en I'era de les tecnologies de la informacié i la comunicacié
(TICs) i aquestes estan a |'ordre del dia. En aquest sentit, tots els camps del coneixement i
la ciencia s'estan adaptant per adequar les TICs al seu domini de treball. No ha estat menys
I'ambit sanitari on I'adaptacié de les TICs en qlestions relatives a comunicacio, informacio,
educacié i participacié ciutadana han provocat un canvi en la nostra mentalitat. Aquest fet
ha contribuit a una evolucié cap a un model d’atencié no presencial capag de complemen-
tar i millorar, sense substituir I'atencié presencial, que avui representa la major part del dia
a dia dels nostres centres sanitaris.

Hipotesi:
Les organitzacions sanitaries que incorporen atencié no presencial, milloren la
satisfaccié dels usuaris respecte a |'assistencia rebuda.

Objectiu:
Augmentar la capacitat de resolucié en |'atencié domiciliaria amb proactivitat,
resposta rapida i especialitzada, mitjangant I'atencié no presencial.
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Reproduccié article 4

Especial Las TIC para [a atencion a cronicos
Las TICs y la Gestion de Pacientes Cronicos

Francesc Garcia Cuyas', Marc de San Pedro?, Albert Ledesma Castelltor®

1. Coordinador General de les TIC del Departament de Salut i Director de la Fundacié
TicSalut

2. Area d'Innovacid i Formacid. Fundacié TicSalut

3. Director del Pla Interdepartamental d’Atencid i Interaccid Social i Sanitaria

El siglo XXI ha entrado de lleno en la era de las tecnologias de la informacion y la comu-
nicacion y éstas estan a la orden del dia. En este sentido, todos los campos del conoci-
miento y la ciencia se estan adaptando para adecuar las TICs a su dominio de trabajo.
No ha sido menos el ambito sanitario donde la adaptacion de las TICs en cuestiones
privativas de comunicacion, informacion, educacion y participacion ciudadana han
provocado un cambio en nuestra mentalidad. Dicho cambio también ha contribuido
a que en sanidad evolucionemos hacia un modelo de atencién no presencial que sirva
para complementar y mejorar, sin substituir, la atencion presencial que representa la
mayor parte del dia a dia de nuestros centros sanitarios.

Cronicidad y contexto actual

A nivel demogréfico y en el ambito de la salud, el contexto actual evoluciona hacia un
entorno de envejecimiento y de aumento de las personas con enfermedades crénicas y en
situaciéon de multimorbilidad. Frente a esta situacion se genera una elevada utilizaciéon de
servicios sanitarios muy costosos, como es el caso de la hospitalizacién urgente. La segmen-
tacion de la poblacion en funcién de sus cargas de morbilidad o de su riesgo en el uso de los
servicios promete ser una estrategia util para construir el modelo de atencién, especialmente
en su abordaje poblacional. La mision de las TICs en el ambito de la cronicidad es el de ser
un instrumento de apoyo para la transformacion del modelo asistencial. En este sentido, la
implementacion de las TICs en cronicidad tiene entre sus objetivos los siguientes:

« Aumentar la capacidad de resolucién en la atencion domiciliaria con proactividad, res-
puesta rapida y especializada.

o Ofrecer instrumentos a los profesionales y proveedores para facilitar la participacion e
implicacion de las personas en el cuidado de su salud y para mejorar la gestion de su de-
manda de servicios.

o Promover la implicacion de las personas en el cuidado de su salud por medio del Canal
Personal de Salud.
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Especial Las TIC para la atencion a cronicos

Interacion de datos clave en las estaciones clinicas de trabajo (ects)
y la historia clinica compartida en catalunya (hc3)

El sistema sanitario cataldn ha incorporado sis- temas de informacién como la historia
clinica informatizada, guias de practica clinica o la prescripcion electrénica, en cada uno de
los ambitos asistenciales. No obstante, un reto en continua evolucion es integrar todos estos
sistemas desde una vision centrada en la persona. Existen excelentes desarrollos de historias
clinicas electronicas en los diferentes ambitos de atencidn, pero también dificultades en la
integracion de la informacion que producen y en su capacidad para ofrecer servicios tti-
les a profesionales y personas. La interconexion de los distintos sistemas de informacion y
de registro desde plataformas interoperables y transparentes en los sistemas de informacién
propios son aspectos a desarrollar, con el objetivo de facilitar la comunicacion entre profesio-
nales y entre éstos y los pacientes. Algunos elementos clave que se proponen incorporar en la
HC3 son los relativos a: Diabetes Mellitus, insuficiencia cardiaca, depresion o los referentes
a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) siendo el primer paso a tener una vi-
sién integrada del proceso asistencial.

Los sistemas de informacién clinica han de garantizar la continuidad asistencial desde
cualquier dispositivo asistencial en el que se preste la atencién, asegurando la evaluacion de
resultados en el abordaje compartido de objetivos poblacionales y promoviendo la participa-
cion de las personas en la gestion de su salud, ofreciéndoles servicios y facilitando espacios de
participacion desde su historia clinica. Por ultimo, aunque no por ello menos importan- te,
cabe destacar que la integracion social y sanitaria en el disefio de los servicios es parte esen-
cial en la implantacién de un modelo integrado, especialmente en las personas que estdn en
situacion de cronicidad y dependencia.

Como referencia, algunas organizaciones como Kaiser Permanente han sido altamente exi-
tosas, construyendo plataformas tecnoldgicas que han cambiado el modelo relacional entre
pacientes y clinicos, transformando el modelo de atencién e incorporando el lema de menos
visitas y mds contactos no pre- senciales, con mejores resultados en salud.

Experiencia en telemonitorizacion

Segtin la encuesta del Mapa de Tendencias TicSalut 2013 elaborado anualmente por la
Fundacion TicSalut, se consolida el modelo de atencion no presencial centrado en la tele-
medicina, que ha duplicado su uso desde el afio 2011. En la actualidad, mas de la mitad de
los centros hospitalarios manifiestan que hacen Telediagndstico, un 44% que utilizan la Tele-
consulta y un 13% que utilizan la Telemonitorizacion. En el ambito de la telemonitorizacion,
cabe destacar la puesta en marcha de varios proyectos importantes, uno de ellos es Renewing
Health, desarrollado con financiacién europea y otro es el proyecto iCOR con un modelo de
financiacion publico-privado.

Especial Las TIC para la atencion a cronicos

Proyecto renewing health

En Catalufia el proyecto Renewing Health (REgioNs of Europe WorkINg toGether for
HEALTH), llevado a cabo mediante la colaboracién de diferentes proveedores de salud, ha
facilitado la implementacién de un servicio de telemonitorizacién en casa de pacientes con
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) utilizando videoconferencia, cuestiona-
rios y pulsioximetros. En cuanto a beneficios ha supuesto la reduccién de reingresos y el
incre- mento de la calidad de vida de los pacientes que han tenido una exacerbacion debida
a EPOC. Renewing Health se ha llevado a cabo mediante un consorcio de nueve de las re-
giones europeas mas avanzadas en la implementacion de servicios de las TIC relacionados
con la salud. En dichas regiones los servicios estan ya operativos a nivel local para la telemo-
nitorizacion y el tratamiento de los pacientes cronicos que sufren de diabetes, enfermedades
pulmonares o cardiovasculares crénicas obstructivas. Los servicios se han disefiado para dar
a los pacientes un papel central en la gestion de sus propias enfermedades, ajustando la se-
leccion y dosificacién de medicamentos, promoviendo el cumplimiento del tratamiento, y
ayudando a los profesionales de la salud a detectar los primeros signos de empeoramiento en
las patologias supervisadas.

Proyecto iCOR

La insuficiencia cardiaca es una de las enfermedades cronicas mas prevalentes y costosas,
representando uno de los principales retos del sistema de salud publico. Es la tercera causa
de muerte de tipo cardiovascular en nuestro territorio y supone la primera causa de ingreso
hospitalario en pacientes mayores de 65 afios. Una detecciéon precoz de las recaidas y un
tratamiento especializado pueden suponer una gran mejora en la evolucién de los pacientes
que sufren insuficiencia cardiaca. El proyecto de Telemedicina para la Insuficiencia Cardiaca
(iCOR) del Hospital del Mar, desarrollado con tecnologia de Telefénica, se inici6 en el afio
2010 para hacer el seguimiento del enfermo de alto riesgo sin necesidad de trasladarse ni
al hospital ni al centro de atencién primaria, y nace como complemento del Programa de
Insuficiencia Cardiaca, que mediante un nuevo modelo de gestion de esta patologia cronica
y con la estrecha colaboracion de los equipos de profesionales del hospital y los de atencién
primaria, ha logrado disminuir la mortalidad y los reingresos hospitalarios.

Los resultados obtenidos demuestran con evidencia clinica que la telemonitorizacién junto
con la teleintervencion y un nuevo modelo de gestion, no sélo es costeeficiente, sino que me
jora radicalmente la calidad de vida y asistencial de los pacientes, al tiempo que reduce de
forma muy notable los costes sanitarios, siendo uno de los avances mds importantes para
garantizar la sostenibilidad del sistema sanitario.
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Algunos resultados del proyecto:

 Reduccion de la mortalidad en un 34%

o Reduccion de las hospitalizaciones en un 63%
« Reduccién de los reingresos en un 41%

» Reduccion del coste por paciente en un 68%

A su vez destaca el alto nivel de satisfaccion mostrado por los pacientes que han participado
en el pro- yecto ya que se sienten mejor controlados y seguros.

El plan de intervencidn individualizado compartido (PIIC) para el paciente cronico

El Plan de Intervenciéon Individualizado Compartido (PIIC) para el paciente crénico se
alinea con los objetivos fijados por el Programa de prevencion y atencién a la cronicidad
(PPAC) del Departamento de Salud. Generalitat de Catalunya para un mejor seguimiento
de los pacientes crénicos. El objetivo del PIIC es el de dar respuesta al reto que representan
la cronicidad y la dependencia en Catalufia, potenciando la promocién de la salud y la pre-
vencion de los factores de riesgo y de las enfermedades crénicas que tienen mas impacto.
Mediante dicho plan se despliega la atencion de estos casos desde las fases mas incipientes
hasta los estadios con mayor complejidad y dependencia . Todo ello en el marco de las lineas
estratégicas y los proyectos del Plan de Salud 2011-2015, que hacen de la atencién a los enfer-
mos cronicos uno de los actuales pilares del sistema sanitario catalan y en el que la gestion de
las TICs juega un rol importante. Cada paciente dispone de un plan de intervencién indivi-
dualizado compartido que interrelaciona la informacion sobre su estado de salud, la medica-
cién que toma y los factores de vulnerabilidad que tiene asociados. El objetivo es mejorar la
calidad de vida de estos pacientes, teniendo en cuenta no solo sus enfermedades sino todos
los aspectos que pueden condicionar su calidad de vida. Actualmente se estd trabajando con
un nuevo formato del PIIC estructurado para que sea una herramienta que facilite, interac-
tiva y garantice la continuidad asistencial en los pacientes identificados como crénicos com-
plejos o con enfermedad croénica avanzada. Es por ello que, entre la informaciéon que debe
contener, existen algunas indicaciones para orientar la atencion y el seguimiento por parte
de profesionales diferentes a los que habitualmente tratan al enfermo, como por ejemplo el
061- CatSalut Respon que, para prestar una asistencia adecuada, han de conocer de manera
rapida i resumida qué hacer concretamente con uno de estos pacientes cuando se ha previsto
una pauta de actuacion de forma consensuada. Con este objetivo se proponen una serie de
mejoras en el PIIC estructurado, consensuadas entre el equipo funcional de la historia clinica
compartida, el programa de prevencién y atencion a la cronicidad (PPAC) y el 061-CatSalut
Respon. El PIIC, no deja de ser mas que una pieza de un complejo puzzle de la integracion
asistencial contemplandose para ello plataformas de interoperabilidad que hagan realidad el
flujo de informacién entre diferentes proveedores de salud, regiones y autonomias.
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Modelo de atencion no presencial

El Modelo de atencién no presencial en el sistema sanitario catalan (2013-2016) surge
como un nuevo canal de comunicacion con el objetivo de promover y facilitar una relacién
mas cercana entre los profesionales del ambito sanitario y las personas, al tiempo que se
configura como una herramienta util para resolver problemas de salud y situaciones admi-
nistrativas o de seguimiento que no necesitan de visita presencial en los centros sanitarios y
sociosanitarios mediante la utilizacion de las TIC y la implementacién de ofertas de servicios
a través de ellas.

Este modelo mejora servicios que ya existen en la atencion presencial y también crea de
nuevos, acercando mas el sistema de salud a las personas. Asi por ejemplo un ciudadano
podra aprovechar el uso del nuevo modelo de atencién no presencial para agilizar algunas
consultas clinicas o tramites burocraticos que se podran resolver por via telematica en vez de
tener que acudir presencialmente a la consulta.

Otro aporte del modelo es que ayudara a estrechar la proximidad en las areas rurales, ya
que en aquellas zonas mas alejadas, los ciudadanos podran disfrutar de una atenciéon mas
cercana con los profesionales sanitarios gracias a disponer de una atenciéon mas personaliza-
da y mas continuada.

demas, este modelo ofrece una atencién mas cercana y especializada para los pacientes con
uno o varios problemas cronicos de salud, que son unos de los principales beneficiados de
este tipo de atenciéon mucho mas continuada e individualizada y que da en todo momento
mas seguridad a las personas, familias y cuidadores. El medio principal para desarrollar el
nuevo modelo de atencién no presencial es el Canal Personal de Salud (CPS), un proyecto
del Departament de Salut. Este es un espacio digital personal e intransferible, de consulta y
de relacion. Todos los ciudadanos tendran acceso al CPS para usar los servicios de Atencion
no Presencial que se ofrezcan.
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Article 5

6.2.5. - Converses que curen: nous actius per
a la promocié de la salut mitjancant Twitter,
aplicacions mobils de missatgeria instantania
i estratégies de gamificacié

Les aplicacions mobils de missatgeria instantania que permeten xatejar en grup -com és
el cas de WhatsApp Messenger- estan aconseguint un grau d'adopcié rellevant a nivell
internacional. Alhora, la quantitat de converses sobre salut que es duen a terme a través
de Twitter creix igualment a un ritme important; les xarxes socials sén un lloc privilegiat
on aprofundir per buscar informacié sobre salut i un mitja que facilita la lliure comunicacioé
entre ciutadans, proveidors i actors del mén de la salut, generant una allau permanent de
converses obertes i accessibles globalment. A banda, des d’una perspectiva salutogenica
i centrant-nos en les possibilitats d'Internet com a canal, I'abordatge de les condicions de
salut requereix de noves aproximacions que contribueixen a I'apoderament del ciutada; és
per aixo que el foment d’estrategies com la gamificacié també pot ajudar al ciutada a viure
amb actitud positiva la seva condicié de salut i afrontar-la com un repte motivador. Les xar-
xes socials, les aplicacions mobils i la gamificacié com a estratégia sén actius clau per a la
presa de consciéncia i gesti6 de les condicions de la nostra salut. Segons Kaldoudi i Makris,
facilitar I'accés a la informacié és la tasca més senzilla i directa per contribuir a I'apodera-
ment del pacient. Sigui a través de mitjans impresos o bé a través de canals més populars
actualment com son Internet o els dispositius mobils.

Hipotesi:

El foment de la perspectiva salutogénica en les converses entre participants
de comunitats virtuals, produeix efectes positius en el coneixement de la salut
i "'autocura.

Objectiu:
Identificar el model salutogénic mitjancant les converses a través de Twitter
i la missatgeria instantania.
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Conversaciones que curan: nuevos activos para la promocion de la salud mediante
Twitter, aplicacionesmdviles de mensajeria instantianeay estrategias de gamificacion.

Marc de San Pedro. Fundacion TicSalut, Departamento de Salud, Generalitat de Catalunya
y Catedra TIC y Salud, Centro de Estudios Sanitarios y Sociales, (CESS), Universitat de Vic -
Universitat Central de Catalunya (UVic-UCC)

Francesc Garcia-Cuyas. Fundacion TicSalut, Departamento de Salud, Generalitat de Cata-
lunya y Cdtedra TIC y Salud, Centro de Estudios Sanitarios y Sociales, (CESS), Universitat de
Vic - Universitat Central de Catalunya (UVic-UCC)

Las aplicaciones moviles de mensajeria instantanea que permiten chatear en grupo —como
es el caso de WhatsApp Messenger- estan logrando un grado de adopcién relevante a nivel
internacional(1). Al mismo tiempo, la cantidad de conversaciones sobre salud que se llevan a
cabo a través de Twitter crece igualmente a un ritmo importante(2); las redes sociales son un
lugar privilegiado donde profundizar para buscar informacion sobre salud y un medio que
facilita la libre comunicacion entre ciudadanos, proveedores y actores del mundo de la salud,
generando un alud permanente de conversaciones abiertas y accesibles globalmente. A parte,
desde una perspectiva salutogénica(3) y centrandonos en las posibilidades de Internet como
canal, el abordaje de las condiciones de salud requiere de nuevas aproximaciones que contri-
buyen al empoderamiento del ciudadano; es por esto que el fomento de estrategias como la
gamificacion(4) también puede ayudar al ciudadano a vivir con actitud positiva su condicion
de salud y afrontarla como un reto motivador. Las redes sociales, las aplicaciones moviles y
la gamificacién como estrategia son activos clave para la toma de conciencia y gestion de las
condiciones de nuestra salud. Segun Kaldoudi y Makris, facilitar el acceso a la informacién
es la tarea mas sencilla y directa para contribuir al empoderamiento del paciente. Sea a través
de medios impresos o bien a través de canales mas populares actualmente como son Internet
o los dispositivos moviles(5).

En lo que se refiere a la irrupcién de las aplicaciones moviles de mensajeria instantanea,
cabe decir, que estas no solo han ganado terreno al Short Message Service (SMS), sino que
han supuesto un cambio casi disruptivo en la manera de comunicar las cosas importantes,
ya que ahora no las decimos a través de una llamada o a través del correo electrénico, sino
que mandamos un WhatsApp(6). En referencia a la utilizacion del Twitter, la plataforma
ha popularizado la utilizacién de etiquetas o “hashtags” (#) para identificar y organizar los
tuits en palabras clave o temas; mediante estas etiquetas se convierte la palabra clave en un
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vinculo y resulta mas sencillo seguir y participar en las conversaciones. Un buen ejemplo
de lo que se puede lograr mediante Twitter en salud es lo que se presenta a The Healthcare
hashtag Project(7), una iniciativa que ya almacena cerca de un billén de twits y que permite
identificar en tiempo real donde se estdn llevando a cabo las conversaciones sobre distintas
condiciones de salud, a que expertos se deberia seguir sobre cada ambito y que temas estan
siendo los mas populares.

Facilitar el empoderamiento del ciudadano en la concienciacion, gestién y control de su
condicién de salud es clave si queremos apostar por un modelo de salud centrado en las
personas; las posibilidades que ofrece Twitter y las aplicaciones méviles de mensajeria ins-
tantanea son un buen ejemplo de estas potencialidades. Para contribuir a que a nivel local
y global se pongan al alcance instrumentos para distribuir conocimiento util en promocién
de la salud, las estrategias en salud digital deberian favorecer una mejor conectividad entre
los distintos agentes implicados y, al mismo tiempo, la identificaciéon y publicacién de infor-
macién de calidad en salud para el ciudadano(8). Promover, monitorizar o interactuar en
conversaciones sobre salud en Internet, combindndolo con la participacion en chats de grupo
y aplicando estrategias de gamificacion, puede abrir un camino novedoso hacia la puesta en
valor de nuevos activos para la mejora de la salud y el bienestar de acuerdo con el modelo
salutogénico de promocion de la salud.
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7 - Discussio

7.1.- The 4G Healing Hashtag Model

1G.- Global Challenges: Finestra d'or (Golden window)

Pot esdevenir un “hashtag” en salut una finestra d'or? Per determinar si un “hashtag”
en salut és una finestra d’or per a un repte global (malaltia) hem de pensar en internet
i com aquest ha canviat el paradigma de la persuasié en comunicacié, de fet gracies
a internet qualsevol persona té |'oportunitat i capacitat de persuadir a d'altres o a un
col-lectiu. Una finestra d’or, un “hashtag” en salut que esdevé repte global, és una opor-
tunitat temporal, és una oportunidad en I'espai; només existeix una finestra d’or i quan
hi coincideixes és en aquell moment en que es prendra una decissié o es prendran en
consideracié diferents opcions. Com es detecta la finestra d'or (el “hashtag”)? Doncs
a través d'accions realitzades per un usuari, el fet de voler unir-se a un grup tematic o
senzillament fent una pregunta en un forum (Torras). En definitiva, es tracta de trobar el
canal adequat i tenir les capacitats i habilitats o la pericia per poder comunicar a través
d’ell, i en aquest cas el “hashtag” en salut, com a repte global, és l'instrument que per-
met focalitzar i orientar tota aquesta potencialitat, capacitat per transmetre i comunicar
de la millor manera, és a dir, facilitant el teixir una xarxa d'influenciadors més que procu-
rar que hi hagi una Unica persona que actui com a maxima influenciadora. Es tracta de
crear xarxa i que via “hashtag” en salut aquesta sigui el maxim de productiva a I'entorn
del tema que es planteja.

2G.- Global Conversations: Teoria de xarxes

El concepte de “Small Worlds” és aplicable a les converses que succeeixen a Twitter
utilitzant “hashtags”? Es molt interessant el que succeeix amb “SW" -un experiment
que Milgram va dur a terme per intentar fer arribar un missatge d'una banda a I'altra
del mén- i va demostrar que en qualsevol dels casos aquest itinerari per arribar des
d'una persona a una altra, com a maxim implicava sis intermediacions personals, és a
dir és el que anomenem els sis graus de separacié (Kleinberg, 2002). B¢, aixo és el que
es va demostrar en el mén real, en el mén fisic, perd que passa quan comptem amb la
mediaci6 de les TIC, quan pel mig disposem de Twitter, i a més a més en una conversa
s'hi col-loquen els “hashtags”? Doncs que s'accelera, s'acceleren les relacions, els links,
les converses i es posen en contacte més persones que tenen elements en comu. Si
aquestes persones estan vinculades per un “hashtag” que marca la tematica sobre la
qual conversen, llavors és molt més probable que es produeixi un contacte exitos, és a
dir I'exit en la comunicacié entre algl que té una necessitat (malaltia) i algu altre que pot
oferir una solucio a través de la mateixa plataforma.
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3G.- Group Solutions: Escletxa digital

Els pacients que participen en Comunitats Virtuals de Practica (CVP) estan apoderats?
A priori i per la seva situacié podriem dir que els pacients que es troben més apode-
rats son els afectats per malalties rares (MR) per la situacié extrema en que els pertoca
sobreviure. Podriem suposar que aquests tenen unes caracteristiques especials que els
fan sobresortir de la resta de pacients; sén molt actius en |'Gs de la xarxa, utilitzen foros,
blogs, webs... tot per trobar solucions i adquirir expertesa sobre condicions de salut en
les que hi ha poc coneixement disponible. Per tant, aquest coneixement s'ha de mirar
d’obtenir de la manera més efectiva possible i sovint, en aquests casos, la mateixa co-
municacio6 en salut serveix per adquirir formacié, educacié i fins i tot conéixer sobre nous
medicaments que es puguin aplicar en la seva malaltia (Sauces, Olga & Ruiz-Callado,
2018). Per tot aix0, ens trobem davant de pacients altament apoderats, amb un notable
nivell de coneixement i de maneig de la seva condicié, és a dir que poden gestionar les
noves situacions a mesura que van apareixent, i amb aixd poden adquirir un cert nivell
d’'independéncia. Val a dir també, que un dels temes principals que comporta el fet de
participar en CVP és el fet de compartir experiencies amb altres persones que es troben
amb la mateixa situacié i relacionar-se, és a dir, que s’elimina la barrera de l'aillament
social. | sobretot, podem dir que el que els pacients adquireixen sén altes capacitats per
a la cerca de solucions. El “3G" posa I'émfasi en la capacitat de trobar solucions en front
els reptes globals com sén les malalties “1G".

4G.- Gamification techniques: Participacié

La gamificacié motiva a la participacié? La idea que hi ha darrera de gamificar la participa-
ci6 és que aquesta accio incentivaria la capacitat d'apoderar, construir comunitats o poten-
ciar la col-laboracié, a més d'ajudar a produir un canvi cultural. Aixi doncs, el que fins ara se
li atribueix a la gamificacié sén conceptes interessants i a tenir en compte. Perd hi ha qui
suggereix que la gamificacié de per si no motiva prou la participacié i que el fet d'aconse-
guir un compromis dels participants en una particular aplicacié o xarxa social, esta sotmeés a
altres causes diferents de la gamificacio; de fet, animar-se a jugar o a participar esta sempre
lligat a fortes i genuines motivacions (Thiel, Ertio & Baldauf, 2017). Tanmateix, encara sabem
molt poc sobre les motivacions intrinseques i les situacions que condueixen els ciutadans a
usar i participar en plataformes digitals. Pero per que de I'exit dels “m’agrada” les “men-
cions” o els “retuits” a Twitter? Potser no caldria posar en relleu que siguin elements de
gamificacio, que ho sén, sind que en conjunt esdevenent un eficag sistema de comunicacié
multidireccional que reforga la funcié central dels “hashtags”, els quals de per si van asso-
ciats a conceptes clau i a les converses que es produeixen al voltant d'ells. Estariem parlant
de construir o reforcar uns “smart worlds” no només a través dels “hashtags” siné també
via els “m’agrada” les “mencions” i els “retuits” que esdevenen elements de comunicacié
gamificada i potenciadors del fenomen d'angiogéenesi informacional a la xarxa.
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7.2.- Digital Health: The New eHealth Model

El canvi global cap a una economia del coneixement obliga a les organitzacions a cercar
noves i millors maneres de gestionar el treball i |'aprenentatge, també en I'ambit social
i de la salut. Les organitzacions reconeixen que diferents tecnologies de I'informacié
poden tenir un paper important en la seva cerca per fer que els canvis desitjats tinguin
lloc. Juntament amb aquest interés creixent per les tecnologies de la informacié, tam-
bé es nota un interes creixent per un tipus especific de comunitat, les CdP. Malgrat els
avencos, encara estem lluny d'un model teoric de la relacié entre les comunitats de
practica i les tecnologies de la informacié que puguin orientar la investigacié i compren-
sié de futura recerca d'una manera fructifera (Lippert, 2013). El model “4G" junt amb
“Digital Health: The New eHealth Model” fan una aposta per donar resposta a aquesta
manca de models teorics. Ens cal, en aquest moment, aprofitar de manera integral les
oportunitats inherents al desenvolupament de les noves tecnologies, que junt amb les
noves competencies i les noves organitzacions han de fer del sistema de Salut i Social
un instrument millor, més ampli i en continua evolucié en la Societat Digital.




86 / The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model The 4G Healing Hashtag. Digital Health, the new eHealth model / 87

8 - Conclusions

* El model “4G" representa I'evolucié del mén 1.0 al 2.0 en salut
(model d'intervencié en 4 passos):

* PAS 1: 1G (Global Challenge): les malalties es plantegen com un repte global
* PAS 2: 2G (Global Conversations): Es visualitzen i segueixen les converses globals

* PAS 3: 3G (Group Solutions): En les converses afloren els temes d'interes i les neces-
sitats de la comunitat

* PAS 4: 4G (Gamification Techniques): Les eines de gamificacié estimulen la participacio.

 El model “Digital Health: The New eHealth Model” es complementa
amb el model “4G" dotant-lo alhora de major context:

* “New Technologies, New Organizations & New Competencies” sén els tres eixos que
estructuren la Societat Digital

+ Challenge, Choice, Change son els tres passos que marquen els estadis d'aquest
procés de pas del moén 1.0 al 2.0 i que sén comuns als models “4G” i “Digital Health”

* El model ens marca un cami per avancar cap a un sistema de salut i social millorat,
ampliat i en evolucié permanent.

e El fenomen de I'angiogénesi informacional vincula el model d'intervencio
“The 4G Healing Hashtag” amb “Digital Health: The New eHealth Model”
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9 - Futures linies de recerca

1. Necessitat de determinar entitats acreditadores de “hashtags” en salut.

2. Aprofundir en |'estudi dels hashtags i les malalties rares aixi com en la transferibilitat dels
aprenentatges cap a altres malalties de major prevalenca.

3. El concepte comu i analeg a la resultant dels processos que s'esdevenen en el model
“The 4G Healing Hashtag” i el model general de “Salut Digital” és el d’Angiogénesi infor-
macional (nou concepte desenvolupat per Dave deBronkart i exposat al proleg d'aquesta
tesi). Per aquest motiu es proposa utilitzar métodes per mesurar el desenvolupament dels
“nous vasos sanguinis” per aplicar-los a I'estudi del creixement de les xarxes informacionals.
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11 - Annex

The 4G Healing Hashtag Model: An open proposal to the World Health Organization

Abstract

Problem: Combining WHO-ICD, healthcare Twitter hashtags and cross-platform. mobi-
le multi-chat apps through a collective intelligence approach, we can foster effective and
cost-efficient strategies for managing public health challenges in a globalizing world and
contribute to improve quality and implementation of WHO-FIC.

Approach: The 4G's stands for: Global challenges, Global conversations, Group solutions
and Gamification. An example of healing ANTI-NMDA receptor encephalitis by global
#conversations.

Local settings: At the end of 2015 we propose to activate a hashtag for ANTI-NMDA recep-
tor encephalitis ( #AntiNMDAr ) in the Symplur Platform.

Relevant changes: For one year we have been intervening in the connection of the hashtag
with the disease stakeholders. In this context, and because we were informed of the recent
publication of an article that warned about the lack of awareness among psychiatrists, we
designed and published tweets also including active hashtags as #Psiquiatry #Psiquiatrist; it
turned out that the percentage of interaction with said hashtag was maintained at the level
of 100% interaction. At the end of 2016 we also launched a #AntiNMDAr WhatsApp group
that connected with Twitter through a new internet link functionality for WhatsApp groups.

Lessons learned:

a. Twitter conversations using healthcare hashtags create rich content, messages and
signals that provide incredible value.

b. The development of Communities of Practice through hashtags and multichats promi-
se interesting results for a person-centered model.

c. The design and implementation of an ICT strategic plan considering “The Healing
Hashtag Model through a Person-Centered Approach” should be taken into account to
improve quality and implementation of WHO-FIC.

1. Background

In 2012, during the WHO-Family of International Classifications Annual Meeting in Brasi-
lia (Brazil) one of the exhibited posters from the Barcelona (Spain) Collaborating Centre
for the WHO Family of International Classifications was chosen for its presentation in the
annual meeting plenary session. The issue of the poster was “The 4G's TicSalut Collecti-
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ve Intelligence Healing Approach. Improving Quality and Implementation of WHO-FIC".
The approach was that the enormous amount of open and public data globally circulating
through social networks, as in the case of Twitter, can be a very interesting raw material to
develop strategies of prevention, promotion and intervention in the field of Public health, to
facilitate global solutions to global problems such as AIDS through conversations.

2. Context

Social media becomes a place where the public goes to seek health information, but by
nature these social media channels allow public communication among patients, providers
and other third parties, effectively creating the largest source of health conversations avai-
lable globally today. Combining WHO-ICD, healthcare Twitter hashtags and cross-platform
mobile multi-chat apps through collective intelligence and gamification, we can foster effec-
tive and cost efficient strategies for managing public health challenges in a globalizing
world. The update and revision process of ICD-11 will aim to explore the needs and practi-
ces of different key players without changing the overall master standard of ICD.

3. Problem

It seems that combining WHO-ICD, healthcare Twitter hashtags and cross-platform. mobile
multi-chat apps through a collective intelligence approach, we could foster effective and
cost-efficient strategies for managing public health challenges in a globalizing world and
contribute to improve quality and implementation of WHO-FIC. The 4G'’s stands for: Global
challenges, Global conversations, Group solutions and Gamification. Smartphone mobile
apps are penetrating globally and, at the same time, the number of healthcare conversa-
tions taking place on Twitter is truly staggering. In the Information and Knowledge Society,
diseases could be understood as global healthcare challenges waiting for new communica-
tion strategies and solutions using game design techniques.

4. Triggering event

During a Health 2.0 Barcelona Chapter MeetUp in 2015 | met Dr. Domingo Escudero, a
neurologist who first debuted ANTI-NMDA receptor encephalitis in 2005. The fact that
he suffered from that rare disease, the later discovery of that disease by a scientist with
whom he ended up coinciding during a presentation of his recent findings, the tortuous
and anecdotal path until his diagnosis and subsequent treatment, his professional passion
for neurology and autoimmune diseases, its growing activity in social networks (Facebook,
Twitter) and its double aspect of patient-doctor trying to help patients or caregivers who
went through similar situations, were elements that motivated me to do e-research on what
is called a paradigmatic case study, focusing on expanded practices on Twitter.
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5. Collecting information

First, we selected the Symplur platform for the registration and analysis of data published
on Twitter by using dies ase hashtags. The approval by the platform of the hashtag #AntiN-
MDAr was an essential step to keep a record of the actions that we would carry out. This
hashtag was submitted by Domingo Escudero to Symplur and accepted at the end of Octo-
ber 2015. From that moment we carried out actions to promote the sharing of #AntiNMDAr
among those users who, due to their profile and activity, could have some kind of connec-
tion with this type of Autoimmune Encephalitis. The Symplur platform offers in open and
free way the possibility to consult metrics on the use of hashtags from temporary intervals,
also facilitating a classification of the users that stand out by the citations that receive, their
amount of publications or the potential visualizations by the volume of users who follow
them on Twitter.

6. Solution

With the interest of finding models that facilitate a better performance of the users on Twitter
and they can be organized through certain healthcare hashtags, we analyzed what was
going on with hashtags and their parallelism with the Communities of Practice. In order to
do this, the elements that, according to Etienne Wenger, constitute such communities are:
the existence of a field of shared interest that creates a common identity; the activity and
experiences shared by members of the community and, thirdly, the collective of members
are integrated into the process by intervening and sharing a common interest (#AntiNMDAr
in our case). In turn, it seemed that the Communities of Practice model also could be rele-
vant for its translation into WhatsApp groups.

7. Implemented changes

At the end of September 2016 in parallel to the course of the é6th Conference on ICT R&-
D&l for Social and Health Care in Vic (Barcelona) in which Domingo Escudero intervened as
keynote Speaker, WhatsApp launched a new functionality to its groups, providing a URL link
for them. Shortly after experimenting with this novelty we intuit that now we would have the
ability to offer Twitter users interested in #AntiNMDAr encephalitis the possibility of joining
through posted links a multichat group for #AntiNMDAr encephalitis lead by Dr. Domingo
Escudero, as a way for strengthening ties and giving more resources for the development of
the conversation-oriented community.

8. Observations

#AntiNMDAr WhatsApp group received the two first incorporations via Twitter from Cata-
lonia and Mexico during its first day and three months after the group reached twenty-se-
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ven members from the following nationalities: Australia, Italy, Malaysia, Mexico, Singapo-
re, Spain, United Kingdom and United States. The framework of Hoadkey and Kilney for
Communities of Practice provides a way for understanding the activity around #AntiNMDAr
in Twitter and Whatsapp. The C4P framework makes the assumption that knowledge is ge-
nerated and shared when there is purposeful conversation around content in context. C4P
stands for content, conversation, connection, (information) context, and purpose. These
elements comprise a non-linear system that occurs in communities of practice.

9. Impact

Through this design and its implementation we pretend lowering the barrier to useful
healthcare information for #AntiNMDAr patients, caregiver communities and healthcare
professionals; Moreover we are looking for testing a new approach for improving quality
and implementation of WHO-FIC in the social media era. The central impact of this action
has been the production of #AntiNMDAr awareness among healthcare twitter users. This
achievement has been observed in some occasions: In December 2015 the design of some
tweets adressed to bring #AntiNMDAr global awareness to psychiatrists got unusual high
percentages of interaction (up to 100%) due to the inclusion of #Psychiatry #Psychiatrist
hashtags in those tweets. Some months later, in October 2016 the hashtag #AntiNMDAr
reached trending topic positions in Symplur, coinciding with the creation of the #AntiNM-
DAr WhatsApp group.

10. Monitor

The creation of the hashtag #AntiNMDAR and its registration in Symplur in September
2015 has allowed to monitor in Symplur Healthcare Hashtags and Symplur Signals a who-
le set of actions. Some data obtained: Main healthcare stakeholders: (29,4%) Advocate/
Support; (11,8%) doctors; (11,8%) Patients. Who tweeted: (288); tweets per user: (4,76);
tweets: (1.370). Network and Conversation analysis leader: DEscudero.NMDAr. Main Words
in conversations: (156) Awareness, (77) Thanks, (76) Community, (71) Encephalitis, (70) Prac-
tice, (66) Sessions, (59) Join, (57) Dalmau, (51 Happy). Tweet Heat Map: The most intense
activity is between Oct-Des 2016, coinciding with the launching of the #AntiNMDAr what-

sApp group.

11. Impact evaluation

Currently, the Collaborating Center of Barcelona (Spain) for the WHO Family of Internatio-
nal Classifications, which is under the responsibility of the Health Quality and Evaluation
Agency of Catalonia (AQUAS), works on the development of four strategic lines for WHO:
Development of ICD-11; Promotion of the use of ICT and eHealth products related to medi-
cal classification systems; Dissemination of medical classification systems and promotion of
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the added value of their use among clinical professionals; implementation of versions of the
ICD in use in Spanish territory. It is in this context that the findings that have been found in
the field of social networks applied to a particular type of rare disease, is valued in an ideal
way to be transferable to other diseases of the classification, facilitating new approaches for
better prevention and treatment of diseases and health promotion.

12. Process and findings

For the monitoring of data in the final part of the project it has been very useful to have ac-
cess to the big data management platform Symplur Signals, facilitating various types of re-
ports: network analysis, content analysis, influencers, etc. All of them structured by putting
in value the most relevant information. Another unique element has been able to interrelate
users of two social networks that had always developed their activity independently (Twit-
ter and WhatsApp) this has made possible to facilitate a conversational approach between
similar but geographically distant users. The development of the community manager or
community builder roll that | have carried out has also been essential to the project. The
permanent use of the English language has been an enabling factor, although it may be a
limiting factor for people using other languages such as Arabic or French. The findings and
results obtained together with the current available technology allow us to think about the
possibility of developing an International Classification of Diseases that could associate a
hashtag with each codified disease, complementing the scope and improving the impact of
current classification systems.

13. Chance, leadership and management

The possibility of working in an open environment such as social networks opens up im-
pressive opportunities for research and interventions in the field of public health. The role
of people who assume facilitative leadership plays a fundamental role in the field of 2.0
since they provide insight into chaotic contexts and contribute in a relevant way to the de-
velopment of a defined purpose for the improvement of health. The management of these
projects requires new professional profiles close to the field of medical sociology in the
digital era.

14. Learning and next steps

Twitter users are creating and disseminating new knowledge through conversation on a dai-
ly basis: up to 2 million tweets per day are tracked in Symplur platform. Developing web 2.0
strategies to create and transform Twitter Communities of Practice into Knowledge-Building
Communities could be helpful for those who need to connect with different levels of clinical
expertise or to carry out their care worldwide. “The Healing Hashtag Model through a Per-
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son-Centered Approach” should be taken into account to improve quality and implementa-
tion of the International Classification of Diseases. In Barcelona, we have started conversa-
tions for developing “The #4GHealing Hashtag Project” at the CC-BCN WHO-FIC Network
in collaboration with Hospital Clinic de Barcelona, universities and other public institutions.
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