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RESUMEN

Palabras clave:
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Modelo basado en estandares
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Continuidad asistencial

Por mandato legal de su Parlamento, el Gobierno de Cataluiia ha desarrollado un sistema de historia clinica
electrénica para su Sistema Nacional de Salud (SNS). Los principios que rigen el modelo son: a) el ciudada-
no como titular de los datos: acceso a su informacién y ejercicio del derecho a oposicién; b) generar con-
fianza en el sistema: solidez en seguridad y confidencialidad; c) modelo comin de gestién de la informa-
cién: sistema de publicacién y acceso a informacién organizada y estructurada, teniendo presente que
nuestro SNS formalmente es un “Sistema sanitario integral de utilizacion ptblica de Cataluiia (SISCAT)” con
diversidad de formas juridicas en sus instituciones prestadoras de servicios asistenciales, y d) utilizacién de
estandares de comunicacién y de catalogos como necesidad de integracién tecnoldgica y funcional. En sin-
tesis: sistema Gnico de historia clinica compartida entre diversidad de agentes, con instrumentos de in-
teroperabilidad y conforme a la legislacion aplicable en Catalufia y a su sistema sanitario.
El resultado ha sido el establecimiento de un conjunto de componentes y de reglas de relacién entre los
que destacamos: a) visor de informacion que retine datos sociodemograficos del ciudadano, documentos o
informes (radiologia, laboratorio, procedimientos terapéuticos, alta hospitalaria, urgencias), datos de diag-
nésticos de salud, prescripcién e inmunizacién mas una pantalla de resumen con los datos y referencias
mas recientes o relevantes; b) conjunto de instrumentos de ayuda y mensajeria directa entre profesionales
para facilitar su cooperacién, y c) modelo apto para su conexioén supranacional e incorporar posteriormen-
te, con reglas ad hoc, datos clinicos aportados por sanidad privada o el propio ciudadano.
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Under the law adopted by its Parliament, the Government of Catalonia has developed an electronic medical
record system for its National Health System (NHS). The model is governed by the following principles: 1)
The citizen as owner of the data: direct access to his data and right to exercise his opposition’s privileges;
2) Generate confidence in the system: security and confidentiality strength; 3) Shared model of information
management: publishing system and access to organized and structured information, keeping in mind that
the NHS of Catalonia is formally an “Integrated system of healthcare public use” (catalan acronym: SISCAT)
with a wide variety of legal structures within its healthcare institutions; 4) Use of communication standards
and catalogs as a need for technological and functional integration. In summary: single system of medical
records shared between different actors, using interoperability tools and whose development is according
to the legislation applicable in Catalonia and within its healthcare system.
The result has been the establishment of a set of components and relation rules among which we highlight
the following: 1) Display of information that collects sociodemographic data of the citizen, documents or
reports (radiology, laboratory, therapeutic procedures, hospital release, emergency room), diagnostic
health, prescription and immunization plus a summary screen with the most recent and relevant
references; 2) Set of tools helping the user and direct messaging between professionals to facilitate their
cooperation; 3) Model designed for supranational connections which will allow adding later, with ad hoc
rules, clinical data provided by the private health sector or the proper citizen.
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Introduccion

Los sistemas de informacién con incorporacién de las actuales
tecnologias de la informacién y la comunicacién (STIC) ofrecen im-
portantes ventajas para los profesionales de la salud'. Se producen
cambios importantes en la forma de generar, consultar y comunicar
la informacién elaborada en la atencién sanitaria y podemos hablar
de telemedicina, teleasistencia o de historia clinica electrénica que
constituye el maximo exponente de la informacién producida como
resultado de la asistencia médica**. La adopcion de las TIC en la ac-
tividad asistencial obliga a adoptar las medidas necesarias para ga-
rantizar que el acceso a la informacién sea pertinente, oportuna y no
haya pérdida de confidencialidad>®. La utilizacién de los STIC, los es-
tandares de integracién y de interoperabilidad’s, asi como el papel
activo de los ciudadanos, permite disponer de una historia de salud

pectos laborales), sociales (familiares y del medio) y las acciones
concretas personales de caracter preventivo y reparador, tanto las de
iniciativa personal como las de agentes sanitarios y sociales, relacio-
nadas con la historia personal de salud.

Dentro de este marco de disponibilidad de las TIC se esta desarro-
llando el Programa de Historia Clinica Compartida en Catalufia
(HCCC)® que, a finales de mayo de 2009, facilita ya informacién
(HCCC parcial) de 6,4 millones de personas.

Antecedentes, objetivos y criterios basicos

Los antecedentes del Programa HCCC se encuentran en el mandato
de la Disposicién adicional de la ley catalana sobre derechos de infor-
macién, autonomia del paciente y documentacién clinica (Llei 21/
2000 similar a la Ley 41/2002" de dmbito estatal). En dicha disposi-
cién adicional se establecia ya el “objetivo de avanzar en la configura-
cién de una historia clinica tnica por paciente” y se preveia un mode-
lo que “posibilite el uso compartido de las historias clinicas entre los
centros asistenciales de Cataluiia, a fin de que los pacientes atendidos
en diversos centros no tengan que someterse a exploraciones y proce-
dimientos repetidos, y los servicios asistenciales tengan acceso a toda
la informacién clinica disponible”, marcando, a su vez, que el “proceso
garantice la participacion de todos los agentes implicados”.

Atendiendo a la dispersién de entidades con centros asistenciales
en el sistema sanitario catalan'?, la mayoria con sistemas de informa-
cién distintos®, varios estudios e informes apuntarian a las caracte-
risticas, objetivos y criterios basicos que el sistema deberia adoptar
y que citamos a continuaciéon™:

- “El objetivo principal de la HCCC es la mejora de la atencién de la
salud de los ciudadanos mediante un instrumento que mejore y
facilite el trabajo de los profesionales sanitarios al permitir el uso
compartido de la informacion disponible ... entre los centros asis-
tenciales de Catalufia”.

“Ha de facilitar y potenciar la continuidad asistencial y mejorar el
uso de los recursos informativos”.

“En el modelo de accesos que se desarrolle ... es indispensable
mantener la confianza, en aspectos de seguridad y confidenciali-
dad, de médicos y pacientes. ... Es clave que el sistema de identifi-
cacién del ciudadano sea univoco. ... El sistema incluirad requisitos
de seguridad ..., garantizara la trazabilidad de todos los accesos a la
HCCC”.

“Es necesario ir hacia un modelo tinico (o comiin) de accesos a re-
gistros informativos de los diversos sistemas de informacién. ... La
HCCC no es la suma de las historias clinicas de los centros sanita-
rios, sino que ha de permitir el acceso de forma organizada a la
informacion relevante..., respetando los diferentes modelos de his-
toria clinica (de las entidades). ... Se establece un punto de contac-
to centralizado a través de ... un sistema indice, que haga accesible
la informacién a otras organizaciones sanitarias.

- “El ciudadano es el titular de los datos que constan en su historia
clinica. ... Tendra acceso a la informacién disponible sobre su salud
que conste en su HCCC. ... Podra ejercer el derecho de oposicion al
acceso a esta informacion, por parte de los profesionales que le
atiendan”.

- “Es importante normalizar la informacién que se intercambia, por
lo cual el sistema presenta unas necesidades de utilizacién de es-
tandares de integracion tecnolégica que permitan la comunicacién
...y estandares funcionales”.

Componentes
Para hacer efectivos estos objetivos y principios del modelo, los

componentes y subsistemas que se han definido, desarrollado, im-
plantado y, en varios casos, se seguiran desarrollando, han tenido
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vante existente en la diversidad de historias clinicas del sistema sa-
nitario catalan y de instrumentos para su facil y agil acceso, que de
una historia clinica Ginica®. Son los siguientes:

1. Un sistema indice con tres niveles. El primero, que identifica univo-
camente a los ciudadanos, que propiamente es una conexién con
el Registro Central de Asegurados del Servei Catala de la Salut. Sin
pasar por esta identificacién no se puede publicar una informacién
enla HCCCy todo acceso a la misma es siempre persona a persona.
El segundo, que identifica los centros asistenciales que han publi-
cado alguna referencia informativa en el indice. A este nivel siem-
pre, cuando alguien quiere consultar laHCCC de un(a) ciudadano(a),
el sistema va a buscar datos del centro de atencién primaria (CAP)
al que estd adscrito en funcién de su domicilio o por haber elegido
un médico de otro CAP. Un tercer nivel identifica qué informacio-
nes se han registrado de cada persona.

2. El visor. Conjunto de pantallas para ver la informacion y navegar
por ella; disponible, con algunas diferencias, tanto para profesio-
nales asistenciales como para los propios ciudadanos. Para los pro-
fesionales estara también disponible este afio la modalidad de in-
corporar la informacién de la HCCC (toda o parte) en las mismas
pantallas de su estacién de trabajo, aunque siempre identificando
el origen de la informacién. El visor trabaja a tres tiempos (con un
click rapido): primero, la ratificacién de identidades (quién va a
ver de quién); segundo, la informacién contenida en el sistema
indice, y tercero, los informes solicitados por el usuario del visor.

3. Un sistema de repositorios de datos e informes con tres modelos: a)
repositorios de informes de las propias instituciones consultables
por el sistema indice mediante web services 24 x 365; b) reposito-
rio central de informes de los centros que no opten por el modelo
anterior, y c¢) sistema central que va actualizando los datos de
atencion primaria para los centros que no deseen tener disponibi-
lidad 24 x 365 garantizada.

4. Una sistemdtica de mensajes que deben utilizar los centros y com-
ponentes del sistema, tanto para acceder como para publicar in-
formacién, basados en estandares internacionales seguros: SAML
para identidades, HL7 (o simplemente XML) para contenidos y
avisos’s.

5. Un completo modelo de seguridad que afecta tanto a cada uno de
los cuatro componentes anteriores, donde cabe subrayar el ex-
haustivo control de la trazabilidad de los flujos informativos,
como a las personas juridicas y fisicas que pueden intervenir en
el sistema HCCC, plasmando los compromisos en contratos. En
primer lugar, se firmé un convenio entre el propio Departamento
de Salud y el Servei Catala de la Salut y, para poder trabajar con
la HCCC, cada entidad debe firmar el Convenio tipo de la HCCC
para los centros asistenciales que se incorporen, en el cual se de-
tallan (64 paginas) las reglas del juego con sus requerimientos y
responsabilidades. El primero lo firmé, el 25 de julio de 2008, el
Institut Catala de la Salut, la entidad que cubre el 80% de la aten-
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cién primaria y el 30% de la hospitalaria de la red de utilizaciéon
publica de Cataluiia.

6. Médulos de gestion de la informacioén y/o las comunicaciones. Los
componentes anteriores tienen, todos ellos, el objetivo de hacer
accesible, con la precisién y seguridad que les corresponde, los da-
tos e informes a compartir de los historiales clinicos de los centros
asistenciales. Pero a los profesionales asistenciales también les in-
teresa gestionar esta informacion: avisarse entre ellos de que una
informacién concreta esta disponible, recibir avisos de que ya esta
disponible una informacién que les interesa, seleccionar la infor-
macién disponible para no ahogarse entre ella y para gestionar
mejor su tiempo. Para ello se ha desarrollado, y se ird ampliando y
detallando, un conjunto de médulos de gestion de la informacién:
notificaciones, subscripciones y personalizaciones por profesiona-
les o centros. Estos médulos combinan mensajeria no segura sin

con la mensajeria segura antes referida, mas la tecnologia de co-
municacién oportuna para la integraciéon de informacién (web
services) con canales paralelos. Igualmente, esta gestion de la in-
formacion la pueden realizar tanto los profesionales individual-
mente desde su estacion de trabajo como los sistemas de informa-
cién de los centros o las entidades.

7. Procesos para el ejercicio de los derechos ciudadanos. Por Internet,
con certificado digital, se puede acceder a la propia HCCC, viendo
la misma informacién accesible a los profesionales asistenciales,
consultar quién ha accedido a la misma en funcién de qué perfil de
relacion asistencial existe con el interesado, asi como restringir el
acceso a partes de su HCCC seglin tres parametros: grupo de pro-
fesionales, grupo de centros y periodo temporal. La restriccién
siempre ha de ser desbloqueable por el propio interesado median-
te clave personal y, en determinadas circunstancias y situaciones
urgentes, con responsabilidades bien definidas y siempre con el
consiguiente registro, por el médico que le atiende. Los derechos
ciudadanos relativos a la historia clinica pueden también ejercerse
por la via administrativa.

8. Sistema de catdlogos. Se ha establecido un modelo estructurado de
catalogos y de su mantenimiento que responde tanto a necesida-
des de identificaciones precisas como de normalizacién'.

Para la normalizacién de contenidos, la HCCC utiliza diferentes
catalogos:

1. Catdlogos de centros y servicios.
2. A cada tipo de informacién le corresponde un modelo de men-
saje:

- Historial de diagnésticos registrados en atencién primaria

- Informes o documentos estructurados en 21 tipos.

- Inmunizaciones.

- Prescripcién farmacolégica.

- Diagnésticos y procedimientos en internamiento (CMBDAH)™.

3. Para la normalizacién de diagndsticos y procedimientos se utilizan
diferentes clasificaciones/nomenclaturas aceptadas y utilizadas en
el ambito internacional®?!, con posibilidad de utilizar de forma
opcional otros catalogos que ofrezcan un mayor nivel de especifi-
cidad®.

4. Productos farmacéuticos: las fuentes informativas son los centros
asistenciales y el sistema de receta electrénica (SIRE)?, el catalogo
mantiene una relacién con la clasificacién ATC* (Clasificacion
Anatémica, Terapéutica y Quimica), que permite una agregacion
en visor por principios activos en la dispensacién.

5. Los perfiles de profesionales establecidos permiten el acceso a los
datos personales de salud de los pacientes disponibles en la HCCC,
en virtud de existencia, en el momento del acceso, de relacién pro-
fesional asistencial sanitario-paciente con cédigos de profesional

y perfil que comunica el sistema de informacién del centro al de la
HCCC.

Contenidos en el visor

La informacién se muestra estructurada en pestafias que dan ac-
ceso a las diferentes pantallas:

1. Resumen: recoge los datos mas importantes por ser los mas recien-
tes o por ser los mas relevantes?>?, y se ordenan en apartados:

- Problemas de salud registrados en atencién primaria, que que-
dan agrupados en tres categorias, segin criterios de relevancia
(alertas, problemas activos relevantes y condicionantes de sa-
lud) establecidos por consenso con grupos técnicos de participa-
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- Procedimientos diagndsticos y terapéuticos.

- Los tltimos contactos con el sistema asistencial.

- La prescripcién farmacolégica activa.

- Informes: permite la ordenacién segin el ambito de proceden-
cia, tipo (21 tipos) y fecha.

2. Diagnésticos, indicando la procedencia, fecha y profesional, mas un
icono desde donde se puede acceder al correspondiente informe.

3. Inmunizaciones: la fecha y la dosis de la inmunizacion correspon-
diente.

4, También se dispone de una pestafia de herramientas para el profe-
sional que facilita la relacién entre profesionales en el seguimien-
to de un paciente.

Evolucion

La evolucién cuantitativa de la HCCC se desarrollara en varios ejes.
Ahora, con mucho el mas importante, es la incorporacién de los cen-
tros asistenciales a la HCCC; pero no sélo su incorporaciéon formal y
técnica, sino sobre todo su incorporacién a publicar regularmente en
el sistema indice, on line o a diario, referencias de todos los informes
catalogados como ttiles en la HCCC. Del 86% de ciudadanos ya se
puede acceder a datos de su HCCC, por lo menos de atencién prima-
ria, pero todavia son pocos proporcionalmente los informes accesi-
bles procedentes de hospitales?. Los otros ejes son de ampliacién en
otros frentes. Uno, el territorial: el intercambio entre comunidades
auténomas mediante el sistema de historia clinica digital del Minis-
terio de Sanidad y Consumo?:. Catalufia esta participando en el pilo-
to, como también participa en el proyecto EPSOS de la Uni6én Euro-
pea?® para establecer un modelo a nivel europeo. Otro, completar la
perspectiva de informacién disponible: imagen digital (radiol6gica o
de otro origen) y la comparativa de resultados de laboratorio (ambas
a principios de 2010).

Para la evolucién cualitativa de la HCCC se va a trabajar en dos vias.
Por una parte, un salto cualitativo en la utilidad de la HCCC median-
te su interconexién con otros sistemas de informacion sanitarios: el
sistema de agendas de los centros asistenciales y el suministro de
informacién para otras actividades: planificacién, evaluacién de ni-
veles y problemas de salud de la poblacién, salud ptblica®; en estos
casos, sin incluir la identidad de la persona.

Factores de éxito y dificultad

Los factores de éxito y dificultad de caracter instrumental los ha
constituido la apuesta rigurosa por los catilogos y los estandares.
Para compartir dentro de la diversidad, es indispensable que las
identidades sean univocas, pero no sélo las de los sujetos sino tam-
bién las de los contenidos informativos para que las interpretaciones
no induzcan a error. Pero esta apuesta, que en nuestro caso ha sido
decisiva, tiene también sus riesgos; por ejemplo, cuando se utiliza
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una identidad no incluida en el catalogo, el sistema lo rechaza, pero
si el cddigo es incorrecto, la posibilidad de error interpretativo es
notoriamente alta.

Los factores de éxito y dificultad de caracter organizativo los es-
tan constituyendo la participacién y la seguridad. Para la participa-
cién de los profesionales en la progresiva caracterizaciéon de la
HCCC se han constituido cuatro grupos técnicos de participacién,
respectivamente, de seguridad y accesos, de contenidos, de catalo-
gos y protocolos asistenciales y de modelo de integracion y gestion
tecnolégica. Estin formados por unas quince personas cada uno,
propuestas por los comités directivo y ejecutivo o el consejo asesor
en el que participan, a su vez, representantes de 18 entidades o
asociaciones. Se trata de profesionales que abarcan una amplia di-
versidad de tipologias de centros y entidades asistenciales, de sis-
temas de informacién y de territorios, clinicos, directivos y téc-

un resumen de la HCCC, se realizé un debate virtual por Internet
con dinamizadores en el que participaron 461 profesionales, con
144 mensajes o comentarios de quienes efectuaron aportaciones
escritas.

Mas compleja es la valoracion del ambito de seguridad, donde no
nos detendremos, aunque si citaremos los elementos que mayor
confianza estan dando: robustez en la formulacién juridica, precisién
mediante el sistema de certificados, estindares y catalogos, exhaus-
tividad en la trazabilidad controlable por los interesados, modelo
federado de responsabilidades auditables de entidades, centros y
personas.

Factores de éxito por aportacion de valor afiadido

Facilitar y compartir historiales clinicos entre los profesionales
eray es, por si mismo, un objetivo de la HCCC de alto valor afiadido.
Aqui nos referiremos a tres aspectos que creemos contribuyen a au-
mentar el valor afiadido intrinseco a la HCCC mediante el uso de po-
sibilidades de las TIC.

El sistema combinado de HCCC con un modelo de notificacio-
nes y subscripciones a avisos por multiples canales, ya comen-
tado, aporta una interesante contribucién a la continuidad asis-
tencial.

El uso de catalogos de diverso tipo permite un visor personaliza-
ble (cémo ver o seleccionar la informacién) y también ilustrativo de
las diferentes fuentes informativas. Por ejemplo, mediante el uso
de colores distintos en informacién de medicacién y de inmunizacio-
nes se puede distinguir la fuente informativa o incorporar otra infor-
macién: en medicacién, podemos distinguir si la fuente es la factura-
cién de farmacia o el sistema de receta electrénica, o bien si esta
financiada pablicamente o no, o bien, en un futuro, si aporta la infor-
macién el ciudadano. Igualmente en inmunizaciones, si la fuente
informativa es quien la suministra, otro profesional que dispone de
informacién fiable o el propio ciudadano.

Mayor valor afiadido se puede obtener si el propio sistema genera
conocimiento. Tal es el objetivo del sistema de clasificacién y selec-
cién para la pantalla de resumen de la historia clinica, que, para su
presentacién y ordenacién, combina criterios de temporalidad (in-
formacion reciente, activa/pasiva) con categorizacion de relevancia:
en los catalogos de diagndsticos se han incorporado diferenciacién
entre problemas y condicionantes (que aparecen por separado en
esta pantalla), puntuaciones de gradiente de relevancia y categoriza-
cién de aviso/alerta (texto en rojo). Un comité ad hoc ira revisando
esta categorizacion y las puntuaciones.
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