EDITORIALES

El progreso de los sistemas de informacidén asistenciales

Santiago Marimon
Forum Catala d’ Informacidé i Salut.

La contribucién de las tecnologias de la informacién (TI)
ya hace afios que no se limita sélo a la mejora de los proce-
sos de trabajo, automatizandolos; hoy dia, las posibilidades
son mas amplias y los cambios en las organizaciones posibles
gracias a las Tl no son Unicamente cuantitativos, sino tam-
bién cualitativos. En la actualidad en nuestro entorno, mien-
tras se producen cambios en los sistemas de informacién (Sl)
encaminados exclusivamente a automatizar procesos, se es-
tan dando también saltos cualitativos significativos: a) en la
integracion de la informacién en el centro o corporacién, con
los primeros pasos a la historia clinica electronica y a las es-
taciones de trabajo médico; b) mediante pasos balbucientes,
pero que por ser los primeros también tienen un caracter de
salto cualitativo, en la integracién de informacién de un mis-
mo paciente entre diversos niveles y centros asistenciales
(historia clinica electrénica compartida); c¢) en experiencias
concretas de cambio organizativo; particularmente las ligadas
a la teleasistencia, ya que las vinculadas a la telemedicina
acostumbran a ser mas Ilamativas pero, proporcionalmente y
en nuestro entorno poblacional, de menor impacto organizati-
vo, y d) en alguna region espafiola, estableciendo y empezan-
do a desarrollar una efectiva red telematica regional para la
atencién sanitaria. ;Por qué se estan produciendo precisamen-
te estos saltos cualitativos?

Las Tl que mas han progresado en los ultimos afios han
sido las relativas a las comunicaciones (TC), y es facil creer
que este mismo progreso se producira necesariamente en el
sector sanitario; es facil creer que la explosién de Internet o
de los teléfonos méviles son fendmenos casi directamente ex-
trapolables al progreso de las tecnologias de la informacion y
las comunicaciones (TIC) en sanidad. Sin embargo, las rela-
ciones entre los agentes intervinientes en la sanidad tienen
sus caracteristicas especificas y, l6gicamente, condicionan el
progreso en la implantacién de las TIC. En el entorno asisten-
cial, por ejemplo, por un criterio de calidad en la utilizacién
de la informacion, ésta no sélo se transmite o se localiza; los
datos, la informacién de los pacientes, se registran y se tra-
tan. Por este motivo, los progresos posibles en sanidad se cir-
cunscriben, dentro del mundo de las comunicaciones, al
campo de la telematica (telecomunicaciones més informati-
ca). Con un teléfono movil de tecnologia avanzada se puede
acceder y transmitir mucha informacién, pero no se puede re-
gistrar ni tratar. Hace falta un ordenador que registre, guarde
y pueda tratar la informacién transmitida por un canal de te-
lecomunicacién. El éxito en la utilizacién de Internet en la
sanidad no se debe sélo al éxito en la implantacién de su
componente especifico, el TCP-IP (Transfer Control Protocol -
Internet Protocol), se debe, sobre todo, al éxito de determina-

dos instrumentos: el html/, base para la utilizacién de los na-
vegadores, y los productos que Microsoft ha convertido en es-
tandares de facto. El éxito se debe a que los documentos que
podemos ver en una web y “bajarnoslos” o recibir en un e-
mail, merced a TCP-IP, después los podemos registrar y tratar
en nuestro ordenador en el que previamente hemos instalado
unas aplicaciones (Word, Excel, etc.) que, si no las hemos pi-
rateado, han hecho una pizca mas rico al hombre maés rico
del mundo. Ello nos lleva a plantearnos cuéales son los ejes
del progreso en Sl en sanidad y los factores dominantes o
condicionantes para su implantacion.

Un recordatorio previo. No necesariamente el progreso
en Tl en sanidad implica progreso en Sl en sanidad. Una re-
sonancia magnética es un equipo de Tl que procesa en se-
gundos mas bits informativos que un complejo y avanzado Sl
de una gran organizacion hospitalaria. Hay mas moléculas su-
ministrando informacién en una resonancia magnética que
pacientes, profesionales y ordenadores transmitiendo infor-
macién en un complejo hospitalario. Un hospital puede estar
dotado de numerosas y sofistacadas Tl (en radiologia, labora-
torio, UCI, etc.) y tener cientos de PC conectados a Internet
y, sin embargo, disponer de un Sl prehistérico. Un S| sanita-
rio puede tener una cierta complejidad y, sin embargo, dificil-
mente ser calificable de Sl asistencial. Un Sl regional o na-
cional, por ejemplo, enfocado béasicamente al control y
compra de productos, actividades y sumisiones sanitarias,
puede ser tecnolégica y organizativamente avanzado y ser es-
casamente asistencial. Los progresos en utilizacién de Tl para
el seguimiento de la prestaciéon farmacéutica, constituyen un
buen ejemplo.

El progreso en Sl tiene un cuerpo identificativo: la histo-
ria clinica de una persona. Las fases del progreso en un Sl
asistencial, esto es, en un S| para la relacién profesional
(médico, enfermera, trabajador social)-ciudadano(a)/paciente y
para las acciones y decisiones de todos ellos, son:

1. Acceder a informacién: a la que transmite verbal-
mente el paciente y a la alcanzable con su sangre u
orina o con un tubo de rayos X o un fonendoscopio.

2. Registrar la informacién obtenida o la generada por
el propio profesional: en una historia clinica (en pa-
pel o en digital).

3. Tratar la informacioén registrada en un ordenador.

4. Relacionar y tratar simultdneamente diversidad de in-
formacion registrada en diversidad de circunstancias y
procesos en el mismo centro sanitario: comporta un su-
ficiente nivel de integracion del S| del centro.

5. Disponer, tratar y relacionar informacién en funcién
de objetivos: a) objetivos de conocimiento del pa-
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ciente: integracién de informacion del paciente ge-
nerada en diversos centros asistenciales; b) objetivos
de conocimiento de las mejores evidencias para opti-
mizar diagnéstico y tratamiento: acceso a bases de
datos documentales internacionales y a instrumentos
de ayuda a la decision (DSS), y ¢) objetivos de cono-
cimientos para la gestién de recursos y optimizacion
de resultados: acceso a bases de datos comparativas
regionales.

El progreso en Sl asistenciales equivale al progreso en el
contenido y gestién del historial clinico, y se desarrolla en
tres vias: los progresos organizativos (mejoras en los trata-
mientos de la informacioén), los progresos en conocimientos
(mejoras en los contenidos de la informacion de pacientes y
en el anélisis de las informaciones de pacientes propios o aje-
nos, es decir, evidencias) y los progresos en la integracion de
la informacién. Pero, de hecho, la clave del progreso esté en
la tercera: la integracion, ya que las dos otras vias de avance,
la organizativa y la de contenidos, dependen, a su vez, de
factores de integracién. Existe una relacion de dependencia
entre nivel de integracién de la informacion y reducciones de
tiempo, de reiteraciones (de introduccién, acceso o genera-
cién de informaciones) y de errores (en datos e interpretacio-
nes); por tanto, la posibilidad de mejoras organizativas y de
productividad depende de la integracion. Igualmente, la ca-
pacidad de interpretacion de la informacion, base del conoci-
miento, se multiplica en funcién del nivel de integracién de
las informaciones generadas y accesibles. “Cuanto mas dis-
ponible esté el conocimiento de un modo estructurado, mas
automaticamente podré ser adquirido el conocimiento”, dice
el Information Science Manifesto!.

Las etapas en la evolucién de los Sl sanitarios definidas
hace méas de una década por el Medical Record Institute o
por el National Health Service (NHS) britanico, con perspec-
tivas que van mas alla del afio 2020, utilizaban ya la variable
integracion como la mas explicativa para diferenciar fases?.
La problematica de la integraciéon puede contemplarse desde
diversas perspectivas: la fisica, la de &mbitos organizativos, la
de contenidos y la formal. Desde un punto de vista fisico, la
integracion precisa de redes de interconexién. Esta perspecti-
va es de la que mas se habla, pero es la mas facil de resolver:
el mercado de las TIC ya lo estd haciendo. Organizativamen-
te, la integracién de informacién asistencial se puede llevar a
cabo: a) dentro de una organizacién, esto es, integracion de
todos los subsistemas y aplicaciones de servicios clinicos, de
enfermeria, administracién o servicios generales, para que el
tratamiento de la informacién y su visualizacién constituyan
un Uanico sistema, sin costuras; b) dentro de un conjunto cor-
porativo, esto es, integraciéon de la informacion de diversos
centros que actlan corporativamente de forma unitaria cons-
tituyendo una Unica personalidad juridica (p. ej., Osakidetza)
o varias (p. ej., Sagessa), y c¢) entre un conjunto definido de
entidades distintas, a partir de acuerdos voluntarios o promo-
vidos por instancias gubernamentales. No es lo mismo inte-
grar informacién econémica que asistencial; por tanto, la ter-
cera perspectiva, la de los contenidos, es indispensable,
aungue no es independiente de otras dos perspectivas: la for-

mal y la de &mbitos organizativos. La historia clinica electro-
nica, por ejemplo, es el contenido méas emblemético y requie-
re altos niveles de integraciéon de la informacién, pero no es
lo mismo que se contemple con la perspectiva de un Unico
centro asistencial o de diversas entidades, prestando servicios
de diverso nivel. Es interesante observar que, seglin quiénes
respondieron a la Ultima encuesta del Medical Record Institu-
te sobre tendencias en el Electronic Health Record (EHR), el
mayor factor de tipo clinico que esta empujando el desarrollo
del EHR se encuentra en el interés en compartir historiales
clinicos entre diversos proveedores de servicios de salud, méas
incluso que la perspectiva de que con el EHR mejoren la cali-
dad de la atencioén, el proceso clinico o el soporte a la deci-
sién clinicad. Por tanto, los progresos en la historia clinica
electrénica también dependen de que se contemple desde
una perspectiva de centro asistencial o de region sanitaria. La
cuarta perspectiva, la formal, aunque como tal parezca se-
cundaria, es en la practica la méas importante, por ser la méas
decisiva; se trata de una cuestiéon sine qua non. Sin estanda-
res no es posible la integraciéon. En primer lugar, porque para
que dos S| o dos partes de un Sl se entiendan, al igual que
ocurre con dos personas, es indispensable que, aunque pien-
sen y se expresen de modo distinto, o bien utilicen el mismo
lenguaje (la misma gramatica y el mismo vocabulario) o, si
hablan diversos idiomas, que dispongan de un traductor si-
multéneo y, por otra parte, que cada uno de ellos hable con
precision (gramatical y semantica) o, de lo contrario, sera im-
posible una adecuada traduccién simultanea. No hace falta
decir que si hay muchos interlocutores y cada uno habla con
una gramatica y una semantica distinta el crecimiento expo-
nencial de las necesidades de traduccién simultanea la con-
vierten en imposible. En cualquier caso, la precision en el
lenguaje se extendera a otros convencionalismos cominmen-
te adoptados desde hace siglos: signos en el lenguaje escrito,
entonaciones en el lenguaje hablado, o convencionalismos
progresivamente adoptados con las nuevas formas de comuni-
cacion. El correo, por ejemplo, introdujo el convencionalismo
estandar de poner la direccién del destinatario con el sello: si
tan independientes y libres queremos sentirnos que coloca-
mos junto al sello la direccion del remitente, correos nos de-
volvera oportunamente todas nuestras cartas y no llegaran
nunca a sus destinatarios. Con la utilizacién de estandares no
se trata de uniformizar el razonamiento, se trata de un requi-
sito de la comunicacién, requisito todavia méas indispensable
si queremos que una maquina trate diversa informacién, rela-
cionandola. De hecho, estandares y uniformidad se contrapo-
nen. Los estédndares, adoptados por consenso o por adopcion
voluntaria de una muy amplia mayoria, Unicamente no son
necesarios cuando existe una autoridad que uniformiza las
formas de trabajar y comunicarse e impone unas mismas
aplicaciones informéaticas.

Adoptar estandares requiere esfuerzo: en consenso, en
apuesta no por “lo mio/nuestro” sino por el estandar interna-
cional, en adaptarse a los diversos estdndares que ya clara-
mente van imponiéndose: por ejemplo, en codificacién, el
ICD; en terminologia, el SNOMED; en formatos y estructura,
la familia nacida del SGML, aplicando la técnica de marcado-
res, esto es, el HTML para identificacion de formatos y el
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XML para identificacién de contenidos (pronto dispondremos
de su fusion, el XHTML)

Existe una clara unanimidad en considerar los progresos
en integraciéon y la extensién en la adopcién de estandares
como las expresiones mas claras del progreso en Sl asistencia-
les. Ya en 1995 una de las conclusiones del informe Highway
to health: transforming U.S. health care in the information age
del Council on Competitiveness era: “La imagen de ‘construir
la superautopista de la informacién’ puede camuflar los retos
en integracion de sistemas a afrontar por la industria de los
servicios de salud: utilizar la construccién del sistema fisico
de autopista como analogia del desarrollo de una infraes-
tructura para la sanidad puede resultar engafioso. Tal imagen
implica que el mayor esfuerzo requerido para alcanzar la inte-
gracion estd en crear una infraestructura fisica de comuni-
caciones y ordenadores. La tecnologia no seré la principal res-
triccion. De hecho ‘los carriles de la autopista’ que mas urgen-
temente se necesitan son los lenguajes y estandares comunes
que faciliten la integraciéon de comunicaciones y de infor-
macioén. La industria de servicios sanitarios se enfrenta a una
impresionante tarea: desarrollar estdndares comunes que com-
prendan protocolos de comunicaciones, formatos de presenta-
cion de datos y definiciones de contenidos. Ademas, deben
ser ampliamente aceptados antes de que la atencién sanitaria
pueda navegar por las ‘superautopistas”’*. La encuesta de la-
Health Information Management System Society (HIMSS) de
1998 preguntaba: “;Cuéles son las actuales barreras para
una completa implantacién de la historia clinica electrénica
en su organizacién?”. Con mucho, la primera barrera destaca-
da fue la ausencia de un vocabulario estandarizado®. En este
lado del Atlantico, en los documentos estratégicos /nformation
for Health del NHS britanico, hablar de infraestructura es ha-
blar de red fisica y de estandares® y para los responsables de
la red danesa hablar de su trabajo equivale a explicar lo que
hacen en estandarizacion EDI-XML’.

El éxito de Internet es el éxito de los estandares: el éxito
de las redes y de Internet para usos clinicos esta y estara en los
estandares®. Los saltos cualitativos que al principio apuntaba
se dan precisamente donde existe mayor capacidad para inte-
grar y adoptar estandares. Como las telecomunicaciones son el
nuevo modo de andar acompafiado, parafraseando una bien co-
nocida expresién, podemos decir: “dime qué estédndares estas
adoptando para integrar informacién y te diré qué progresos en
sistemas de informacién para uso clinico vas a tener”.
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