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PROLOGOS

CHILE
Una oportunidad para transformar el sistema sanitario

En los ultimos anos, los avances en la incorporacion de Tecnologias de Informacion y
Comunicacién (TICs) en el sector publico de la salud en Chile han sido significativos. En
gran medida, esto ha sido posible gracias a la agenda de modernizaciéon promovida por
el Estado y al Plan de e-Salud impulsado por nuestro Ministerio, entre cuyos objetivos
destaca la digitalizacion de los establecimientos que componen nuestra Red Asistencial.

Este proceso se ha desarrollado en consonancia con los cambios en el mundo de la salud:
por un lado, las transformaciones en el perfil epidemiolégico y demografico de la pobla-
cion, asi como los nuevos comportamientos y exigencias de la ciudadania respecto del cui-
dado de su salud. Y por otro, laimplementacion de nuevos modelos de atencion y procesos
asistenciales, ademas de los desafios en términos de gestion y de la implementacién del
Modelo de Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS], que promueve la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS).

En ese sentido, estamos convencidos de que el aporte de las tecnologias es de gran rele-
vancia para conseguir una mejor salud, ya que permiten optimizar la gestién de informa-
cién estandarizada de manera oportuna, eficiente y confiable, que es la base para la toma
de decisiones.

Sin embargo, es necesario tener en consideracidon que la incorporacién de tecnologia por
sisola no es el camino a seguir, sino que debe estar alineada con los objetivos estratégicos
del sectory, particularmente, con las metas sanitarias.

Esto nos obliga a enfrentar la digitalizacion de la salud de una manera distinta. En primer
lugar, es necesario evaluar permanentemente las herramientas tecnolégicas para ase-
gurar que éstas efectivamente contribuyan a lograr impacto sanitario a través del mejo-
ramiento de los procesos asistenciales, de la continuidad del cuidado y de la elaboracién
de politicas publicas. También es necesario comenzar a medir el impacto que su adopcion
produce en el acceso, la calidad y la oportunidad de la atencién de nuestros pacientes.

Asimismo, Chile cuenta actualmente con un modelo de gobernanza tecnoldgica que re-
quiere continuar fortaleciendo -tal y como recomendd en su momento la OCDE-, que
asegure la coordinacién y coherencia de las instituciones publicas en el uso de las TICs,
a fin de responder con eficiencia a las necesidades de la ciudadania. En esa linea, hemos
creado un Comité Sectorial de TICs que tiene por objeto establecer una instancia formal
para la formulacién y coordinacién de la estrategia de tecnologia para el sector salud a
nivel nacional, y el desarrollo coordinado de las iniciativas en este ambito de caracter
sectoriales, con foco en el impacto ciudadano.



Sin lugar a dudas, las tecnologias hoy nos brindan una gran oportunidad para acelerar
cambios significativos en los sistemas sanitarios. Es por ello que nuestro compromiso
es potenciarlas de manera coordinada a nivel nacional, a fin de avanzar hacia una mejor
salud y con mayor equidad para toda la poblacién.

Carmen Castillo
Ministra de Salud

COLOMBIA
Mejorar la calidad y el acceso a la salud a través de la digitalizacion

El sector salud demanda un alto grado de intercambio de informacidn entre las institucio-
nes prestadoras (IPS) para fortalecer la toma de decisiones por parte de los profesionales
en el continuo asistencial. Sin embargo, la informacién se encuentra actualmente frag-
mentaday dispersa en multiples bases de datos de diferentes proveedores de sistemas de
informacion hospitalarios, lo cual impide al ciudadano obtener de forma integral y opor-
tuna su documentacién clinica.

Precisamente, los resultados presentados en el Marco Institucional y Normativo, Estanda-
res, Arquitectura y Terminologia, desarrollado con el apoyo de los grupos técnicos de los
paises miembros del Bien Publico Regional (BPR), la Red para el Desarrollo de la Historia
Clinica Electronica en América Latina y el Caribe, y financiado con recursos del Banco In-
teramericano de Desarrollo (BID), nos confirman la gran variedad de sistemas de infor-
macién clinicos usados al interior de nuestros paises, y de la misma manera, el escaso
avance en la definicién de estandares que permitan unificarlos.

En este documento, las organizaciones internacionales resaltan la importancia de abordar
la interoperabilidad de los sistemas de informacidn hospitalarios, junto con la adopcion de
estandares que van a permitir la optimizacion en el uso de los recursos y la coordinacion
de politicas, planes, proyectos, iniciativas y/o estrategias que mejoraran la calidad y el
acceso a la salud con el apoyo de las Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones
(TIC).

Es necesario, entonces, avanzar en la interoperabilidad del sector salud, por lo que es fun-
damental que los prestadores del servicio realicen la modernizacién de sus sistemas de
informacion. Con el objetivo de impedir silos de datos y/o entornos digitales aislados que
impidan su facil acceso, el Ministerio de Tecnologias de la Informacion y las Comunica-
ciones de Colombia [MinTIC), a través de la iniciativa de TIC y Salud de la subdireccion de
Digitalizacion Sectorial, en conjunto con la Subdireccién de Estandares y Arquitectura Tl
de la Direcciéon de Gobierno Digital, se encarga de disefiar, adoptary promover las politicas
y planes para incrementar y facilitar a la ciudadania el acceso a las TIC y canalizar los es-
fuerzos para la digitalizacion del sector salud, para que puedan desarrollarse de manera
ordenada y garanticen la aplicacion de estandares y criterios de interoperabilidad que
faciliten el intercambio de informacién de forma seguray eficiente de cara al ciudadano.

Lo anterior se desarrolla a través de la Arquitectura Tl Colombia, que tiene como base el
Marco de Referencia de Arquitectura Empresarial y cuenta con el Marco de Interoperabili-
dad, que define las condiciones y estandares de intercambio de informacion para aplicar
criterios precisos a procesos y datos, facilitando el uso y apropiacién de los servicios de
salud.
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Elabordaje de la interoperabilidad en todos sus niveles nos garantizara que la informacion
serd correctamente asegurada, intercambiada, interpretaday utilizada por la gran diversi-
dad de proveedoresy tecnologias de los sistemas de informacién hospitalarios con las que
el sector salud cuenta actualmente, de forma que ésta pueda ser consultada de manera
segura y oportuna, tanto por los profesionales de la salud, como de los ciudadanos a tra-
vés de la Carpeta Ciudadana (en el caso de Colombia).

Los paises se prepararan para realizar intercambios de informacién en salud, permitiendo
que estas interacciones sean eficientes y de alta calidad. Los resultados presentados por
la Red son un gran avance en este sentido y muestran un conjunto de recomendacionesy
practicas aconsejables para avanzar en la digitalizacion de la salud.

David Luna Sanchez
Ministro de Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones

COSTA RICA
Las tecnologias disruptivas y la salud electrdnica

Los sistemas de salud demandan una nueva transformacion disruptiva, que permite crear
nuevos equilibrios entre los insumos y los resultados tangibles para los usuarios. Reto
en el que converge la obsolescencia de los modelos tradicionales de administracion, la
desactualizacion de procesos altamente complejos e interdependientes i la escasez de
recursos frente a las necesidades de un perfil epidemiolégico en constante evolucién.

La convergencia de la tecnologia y las ciencias médicas esta revolucionando la industria
de la atencidn y la gestion sanitaria. Hoy serfa posible con un teléfono inteligente, hacer
un electrocardiograma, en alguna zona alejada en Lima, enviarle una copia via e-mail a un
cardiélogo en Montevideo, quien podria hacer un diagnéstico y mediante video conferen-
cia podria consultar un tratamiento a un especialista en San José, que podria ser entrega-
do por un drone de forma eficiente y precisa. Esto podria ser una realidad que conllevaria
un costo significativamente menor de lo que hubiera implicado el traslado del paciente o
del cardidlogo, y las posibles complicaciones derivadas de un lento abordaje.

La Historia Clinica Electronica ya es una realidad indispensable para la reivindicacién del
derecho a la informacién en salud'. Es una herramienta de transformacién organizacio-
nal, que impacta la reduccién de los costos de la atencidn en salud, un motor de demo-
cratizacion y universalizacion del acceso a los servicios salud, que permite salvar millones
de vidas.

Permite realizar un abordaje clinico centrado en el paciente, a partir de sus antecedentes,
patologias e incluso sus factores de riesgo, incidiendo asi en diagndsticos y tratamientos
mas efectivos y eficaces, incorporadndose ya en algunos escenarios la inteligencia asistida
como apoyo a la toma de decisiones clinicas.

Considerando la informacion que generan las historias clinicas electronicas, podremos
anticipar comportamientos en los perfiles demogréficos y epidemioldgicos, facilitando el
establecimiento de medidas proactivas que impacten positivamente la salud de la pobla-
ciéon y monitoreando en tiempo real la salud.

Es el momento de que formemos “Clusters” intersectoriales y multidisciplinarios para
enfrentar esta nueva era con encadenamientos productivos que agreguen valor al proceso
y al producto final. De esta forma el gobierno, la sociedad civil organizada, los colegios
profesionales, las universidades, y la empresa privada, trabajando en equipo, deberan
orientar el cambio tecnolégico, desde lo politico hasta el redisefio de los procesos y su
mejoramiento continuo. EL fin Gltimo de este esfuerzo mancomunado y cooperativo es que
los sistemas de salud de la regién no solo prevalezcan, sino que mejoren, como en todo
proceso disruptivo.
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Esta serie de documentos preparados en el marco de RACSEL parten de ese mismo es-
piritu provocador de convergencias y gestor de innovacion, al cual hoy le invitamos a ser
parte, y a propagarlo desde su @mbito inmediato de accién.

Elaborado Por:

Dr. Mario Ruiz Cubillo

Master Ana Lorena Solis Guevara

Dra. Priscila Balmaceda Chavez

Ing. Manuel Rodrigez Arce

Miembros Comité Gestor EDUS-ARCA

Caja Costarricense del Seguro Social

PERU

La colaboracion internacional como eje estratégico para facilitar la im-
plementacion de una historia clinica electrénica nacional y regional

EL Perd, rumbo a la celebracién del bicentenario de su vida republicana en el 2021, visiona
ser un pais mas moderno, competitivo y democratico, de alto desarrollo humano, sus-
tentado en una estructura productiva diversificada®. En salud, en el afo 2021, el acceso
al cuidado y la atencidn integral en salud individual y colectiva de las personas seran
universales, independientemente de su condicién socioecondmica y de su ubicacién geo-
grafica, con enfoques de equidad de género, de derechos humanos e interculturalidad en
salud. Asimismo, el cuidado y la atencion publica en salud seradn integrales, solidarios,
equitativos, oportunos, con gratuidad en el punto de entrega, de calidad, de facil accesoy
adecuados a las caracteristicas del ciclo de vida de la poblacion®.

El Peru ha logrado avances significativos en salud electrénica en los Ultimos afos*. A ma-
nera de recuento de los avances en materia de historias clinicas, en 2006 se actualizaron
los formatos y la informaciéon minima que debe contener una historia clinica y los linea-
mientos generales para su informatizacion; en 2011, se establecieron seis especificacio-
nes para la estandarizacion del registro en la historia clinica electrénica®, adoptandose
ademas los estandares XML, HL7 y DICOM para el intercambio de informacidn clinica;y en
marzo de 2018 se publico la actualizacion de la Norma Técnica de Salud para la Gestion de
la Historia Clinica®, con el objetivo estandarizar el contenido basico de la historia clinicay
asegurar su manejo, conservacion y eliminacion en correspondencia con el actual contex-
to sanitario, legal, administrativo y tecnolégico, en virtud a la aplicacién de las tecnologias
de la informacién y comunicacion.

Como un hito especial, en 2013, mediante Ley del Congreso de la Republica del Perd publi-
cada el 22 de mayo, se cred el Registro Nacional de Historias Clinicas Electrénicas (REN-
HICE)”; y en el afio 2016, mediante Decreto Legislativo®, el RENHICE quedé definido como
la infraestructura tecnoldgica especializada en salud que mantiene la informacién de la
historia clinica electrdnica de respaldo y permite al paciente, o0 a su representante legal y
a los profesionales de la salud que son previamente autorizados por aquellos, el acceso a
la informacidn clinica contenida en las historias clinicas electrénicas, asi como a la infor-
macion clinica basica y a la informacion clinica resumida contenida en el mismo, dentro
de los términos estrictamente necesarios para garantizar la calidad de la atencion en los
establecimientos de salud y en los servicios médicos de apoyo publicos, privados o mixtos,

Plan Estratégico de Desarrollo Nacional Actualizado: “Perd hacia el 2021".

Plan Estratégico Sectorial Multianual 2016-2021 del Sector Salud, aprobado por Resolucién Ministerial N° 367-2016/MINSA.

4. Curioso WH. La Telesalud y las nuevas fronteras de la informatica biomédica en el Per( [editoriall. Rev Peru Med Exp Salud Publica.
2015; Volumen 32 (2): 217-220.

5. Directiva Administrativa N° 183-MINSA/OGEI-V.01, Directiva Administrativa que establece las especificaciones para la estandariza-
cion del Registro en la Historia Clinica Electrénica, aprobada por Resolucion Ministerial N° 576-2011/MINSA.

6. Norma Técnica de Salud N° 139-MINSA/2018/DGAIN: Norma Técnica de Salud para la Gestién de la Historia Clinica, aprobada por
Resolucion Ministerial N° 214-2018/MINSA.

7. Ley N° 30024, Ley que crea el Registro Nacional de Historias Clinicas Electrénicas.

8. Decreto Legislativo N° 1306, Decreto Legislativo que optimiza procesos vinculados al Registro Nacional de Historias Clinicas Elec-

2.
3.
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en el dmbito de la Ley 26842, Ley General de Salud’.

Igualmente, en el afio 2016 se actualizé la definicion del Sistema de Informacién de His-
torias Clinicas Electrénicas (SIHCE) como el conjunto de elementos humanos, organiza-
cionales, normativos y de tecnologias de informacién y comunicaciones, que interactian
para el tratamiento de las historias clinicas electréonicas en un establecimiento de salud
o servicio médico de apoyo o en un conjunto de ellos™, y se aprobé el uso del Documento
Nacional de Identificacién electrénico (DNIe) para firmar digitalmente los documentos
generados como producto de los actos médicos y actos de salud'; en el aho 2017 se apro-
baron las disposiciones para la aplicacidn y adecuado cumplimiento de la Ley N° 300242,
y se inici6 el proceso de actualizacion de la Norma Técnica de Salud para la Gestion de la
Historia Clinica a nivel del sector salud, préxima a ser aprobada con Resolucién Ministe-
rial.

Finalmente, en el recuento de los hitos y avances, el Ministerio de Salud del Peru viene
implementando progresivamente un sistema de informacidn de historias clinicas electré-
nicas, en establecimientos de salud publicos a nivel nacional, como uno de los sistemas
que forman parte del RENHICE.

Motivaciones

El proceso de desarrollo e implementacidn de las historias clinicas electrénicas en el
Pery implica muchos desafios y por ello resulta estratégico tomar como referencia las
experiencias, lecciones aprendidas, y recomendaciones que han generado conocimiento y
modelos en la planificacién, implementacién y evolucion de proyectos de alcance regional,
nacional e internacionales, con estadndares internacionales de informética en salud.

Es por esto que el Ministerio de Salud, como Autoridad Nacional de Salud del Perd, a
través de la Oficina General de Tecnologias de la Informacidn, se adhirié en noviembre
del 2014 al proyecto “Red para el Desarrollo de la Historia Clinica Electrénica en América
Latinay el Caribe”, iniciativa que forma parte del Bien Publico Regional financiado por el
Banco Interamericano de Desarrollo, e inicié su participacién plena como pais integrante
de la "Red Americana de Cooperacidn sobre Salud Electrénica- RACSEL".

Beneficios

Ser parte de RACSEL nos ha permitido tener una mayor aproximacion a las acciones es-
tratégicas y definiciones técnicas especificas en el campo de la institucionalidad, marco
normativo, estandares, terminologias, arquitecturas y aspectos de seguridad e intero-
perabilidad que debemos considerar en el plan de implementacidn, en las directivas es-
pecificas y en las tareas de disefo, validaciones y puesta en marcha del RENHICE como
plataforma de integracidon y comparticion de historias clinicas electrénicas.

Las instituciones, las personas y los resultados del Programa Salud.UY y la “Historia Cli-

trénicas.

9. Articulo 2°, numeral 2.1 de la Ley N° 30024, Ley que crea el Registro Nacional de Historias Clinicas Electrénicas; numeral modi-
ficado por el Articulo 2° del Decreto Legislativo N° 1306é.

10. Articulo 3°, literal r) de la Ley N° 30024, Ley que crea el Registro Nacional de Historias Clinicas Electrénicas; modificado por el

nica Electronica Nacional HCEN" en Uruguay, de la estrategia “Sistemas de Informacion
de la Red Asistencial SIDRA" y de los “Servicios Terminolégicos Farmacéuticos con SNO-
MED" en Chile, del "Marco de Referencia TIC y el enfoque de arquitecturas sectoriales
y territoriales” en Colombia, y del “Expediente Digital Unico en Salud EDUS" en Costa
Rica, entre muchas otras experiencias, nos inspiran y desafian a redoblar esfuerzos para
continuar escribiendo la historia de la informatizacién del sector salud en beneficio de la
poblacion.

Lineas de continuidad

RACSEL deja para toda América Latina las bases para la colaboracién internacional con
un triple enfoque pais / region / global, que son producto de haber compartido los desafios
que tiene el Estado por asegurar que los servicios de salud se brinden con la mayor cali-
dad, eficiencia y transparencia posible.

La colaboracién internacional por parte de los diferentes cooperantes permite el inter-
cambio no so6lo de buenas practicas en salud electrénica sino también abre posibilidades
para trabajar nuevos proyectos en conjunto y fortalecer colectivamente la gestion del co-
nocimiento en salud electrénica.

En esta nueva etapa, los ejes estratégicos seran difundir los productos y generar nuevas
oportunidades de intercambios en la regidn y fuera de la regidn, para que los paises pue-
dan evaluar y ajustar sus iniciativas, asi como enriquecer el conocimiento ya compartido,
y en conjunto contribuir en forma creciente, sostenida y equitativa a mejorar los servicios
de saludy el nivel de la salud de la poblacién como propésito final.

Abel Hernan Jorge Salinas Rivas
Ministro de Salud

Republica del Peru

Articulo 2° del Decreto Legislativo N° 1306.

11. Directiva Administrativa N° 221-MINSA/2016/0GTI “Directiva Administrativa que autoriza el uso de la firma digital en los actos
meédicos y actos de salud”, aprobada por Resolucién Ministerial N 978-2016-MINSA.

12. Reglamento de la Ley N° 30024, aprobado mediante Decreto Supremo N° 009-2017-SA.



URUGUAY

Es necesario pensar en como se capitaliza este esfuerzo y se continua
la colaboracion hacia el futuro

Historicamente, Uruguay ha apostado al trabajo colaborativo entre los paises de la region,
convencido de que las iniciativas compartidas generan valor y conocimiento y posibilitan
resolver y avanzar en las necesidades comunes que se presentan.

Por tal motivo, hemos apoyado y liderado procesos que desarrollaron redes de colabora-
cion entre diferentes paises. Un claro ejemplo de ello es la Red Gealc, que lleva quince
afos funcionando y cuenta con la participacion de treinta paises de la region. Esta red se
ha constituido como un instrumento para impulsar la cooperacién horizontal, el apoyo en
la elaboracién de politicas de e-gobierno centradas en el ciudadano, la formacién de los
funcionarios publicos, el conocimiento de aspectos claves de la construccién de una es-
trategia nacional de gobierno electrénico y el intercambio de soluciones y expertos entre
los paises de la region.

Uruguay ha sido también uno de los paises gestores de Racsel y ha tenido un alto nivel
de involucramiento en el desarrollo de un Bien Plblico Regional (BPR] para el funciona-
miento de la Historia Clinica Electrénica en los paises de América Latina y el Caribe. En
tal sentido, fueron claves el aporte y la experiencia generados desde la Agenda Digital
de Uruguay, documento en el cual se coloco el desarrollo de la e-Salud como uno de los
objetivos estratégicos del gobierno y que hoy se concreta a través de los avances en las
iniciativas que ejecuta el programa Salud.uy.

Sabemos que el ambito de la salud digital requiere de un conocimiento especializado
en virtud de su amplitud y complejidad. Asimismo, somos conscientes de los desafios
que enfrenta la salud digital al aplicarse a la ciudadania y es por ello que consideramos
que nuestras definiciones en diversos &mbitos (estandares, terminologia, arquitectura y
normativa) pueden aportar a otras iniciativas de la regién. Del mismo modo, asumimos
la necesidad de tomar como referencias préacticas y experiencia de paises vecinos que
contribuyan a resolver nuestras inquietudes locales.

En este camino, hemos encontrando paises de otras latitudes que generan conocimientos
para el desarrollo de la interoperabilidad en Historia Clinica Electronica, formando redes
de trabajo colaborativas que les permiten fortalecer sus iniciativas locales e intercambiar
experiencias con sus equipos de trabajo, aportando a la solucidn de problematicas simila-
res o a plantear escenarios trasnacionales de interoperabilidad en salud.

Los productos y el trabajo desarrollado por Racsel en este periodo son un primer ejercicio
solido y concreto, que sienta las bases para que los paises de América Latinay el Caribe
cuenten con uninsumo de referenciay puedan alinear sus iniciativas nacionales. A media-
noy largo plazo, conforme vayan madurando las dindmicas de la salud digital de la regién,
serd necesario continuar profundizando estos procesos de colaboracién, dado que vamos

a enfrentarnos a nuevos desafios y a discutir nuevos escenarios de interoperabilidad en
salud. Los temas especificos para el intercambio de datos clinicos entre los paises y la
referencia permanente a los avances y a las lecciones aprendidas que forman parte del
crecimiento de estos temas en la regidn son algunos ejemplos de ese trabajo colaborativo.

Los nuevos desafios nos invitan a que la red continle fortaleciéndose y creando nuevos
instrumentos y herramientas que aporten a los gobiernos en sus politicas de salud en
Historia Clinica Electrénica. Hemos dado un primer paso importante que contribuye a las
trasformaciones necesarias del presente, pero hay frente a nosotros un largo camino por
recorrer; si contamos con una red fortalecida, contaremos con mayores herramientas
para superar los retos del futuro.

Jose Clastornik, Director Ejecutivo AGESIC
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CAPITULO 1
LOS RETOS DE LA DEMANDA

Los sistemas de salud se enfrentan a importantes desafios en todo el mundo. En los Ul-
timos afos, la crisis econémica ha dado lugar a duros recortes y ajustes presupuestarios
en todos los @mbitos y uno de los que ha resultado mas afectados ha sido sin duda el de
la salud. Por su propia naturaleza, los sistemas sanitarios son grandes consumidores de
recursos publicos. De ahi que se encuentren en el eje de controversia cuando los gobier-
nos se ven obligados a adoptar politicas econémicas restrictivas. Pero se trata de una
actividad con una gran carga social y humana y las consecuencias derivadas de las res-
tricciones economicas aplicadas a la sanidad tienen profundos impactos en la sociedad.

Sin embargo, la gran paradoja es que, mientras se pone en tela de juicio su sostenibilidad,
el gasto sanitario no deja de aumentar. La realidad muestra que el coste en salud crece
mas en la medida que los paises se desarrollan y se preocupan por mejorar el bienestar
de sus ciudadanos. En muchos paises, el aumento del gasto sanitario ha sido significati-
vamente mayor que el crecimiento econémico™.

Mas alla del factor desarrollo, una confluencia de retos demograficos, sociales, culturales
y tecnoldgicos de gran calado presionan decisivamente sobre la sostenibilidad de los sis-
temas de salud cuya viabilidad econdmica estd permanentemente cuestionada.

® (Cambios demograficos. El aumento de la esperanza de vida, el envejecimiento de la
poblaciony la creciente incidencia de las enfermedades cronicas son grandes retos a
los que se enfrentan los sistemas de salud.

® Nuevas expectativas. Estd cambiando completamente el perfil sanitario de los usua-
rios, cuyas expectativas y demandas en el &mbito de la salud son cada vez mayores.

® (Costesde lainnovacion. Las innovaciones en nuevos tratamientos y métodos de diag-
nostico tienden a aumentar los costes, lo que plantea riesgos al alza adicionales a los
gastos en salud.

® Mayor uso de los sistemas sanitarios. Factores de riesgo como la obesidad, el se-
dentarismo y el tabaquismo provocan un mayor uso de los servicios de salud y, junto
con la hipertension y la hipercolesterolemia, explican una epidemia de mortalidad
cardiovascular prematura que presionan cada vez mas la viabilidad de los sistemas
sanitarios.

® Falta de integracién de niveles asistenciales. Factores intrinsecos al propio sistema
como es la escasa integracion entre niveles asistenciales comporta unos costes cre-
cientes de administraciéon y coordinacion del sistema, cuyos elementos mas visibles
se suelen materializar en la duplicidad de visitas médicas y pruebas diagnésticas.

Parametros distintos

El origen de la falta de sostenibilidad econémica de los modelos sanitarios actuales radica
en que todos ellos fueron disefiados a partir de pardmetros que estan variando de forma

13. Nuevo contexto y viejos retos en el sistema sanitario. ESADE Business School.
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sustancial en las Ultimas décadas. Uno de los mas significativos es el indicador de espe-
ranza de vida, que estd aumentando en todo el mundo. Segun la Organizacién Mundial de la
Salud [OMS) entre los afios 2000 y 2015 este indice ha crecido nada menos que cinco afos.
Se trata del mayor avance registrado desde la década de afos sesenta del siglo pasado.

En Latinoamérica, el promedio de este indicador de la calidad de vida se acerca cada vez
mas al de los paises méas avanzados. De acuerdo con la OMS, la Regidn tuvo una esperan-
za de vida de 75 afos en 2015, promedio que alcanzara los 78 en 2030

El aumento de la esperanza de vida lleva consigo otro fendmeno igualmente importante
para el futuro de los sistemas sanitarios: el progresivo envejecimiento de la poblacion.
La OMS senala’ que las personas de més de 60 afios son el segmento demogréfico que
mas rapidamente esta creciendo en todo el mundo. En 2050 una de cada cinco personas
pertenecerad a este grupo, y a finales de esta década el segmento de mayores de 60 afos
totalizard alrededor de mil millones de personas.

Al mismo tiempo, la tendencia al envejecimiento estéd siendo favorecida por la disminucion
de las tasas de fecundidad debido a una mayor conciencia de la planificacién familiar, la
prevalencia de los métodos anticonceptivos y las mejoras sanitarias en general.

Se tiende a pensar que la reduccidn de las tasas de natalidad y el envejecimiento de la
poblacién es basicamente un problema de los paises mas desarrollados, pero lo cierto es
que esta transicion demogréfica se manifiesta con especial intensidad en los paises en
desarrollo. En cualquier caso, la cifra cada vez mayor de personas mayores depende de
un recurso proporcionalmente cada vez mas escaso, esto es, de la poblacion joven y, en
particular, de los familiares mas jévenes.

El envejecimiento de la poblacion ha venido acomparnado de una mejora sustancial de la
calidad de vida y la salud de los mayores. Pero por mas activas y sanas que se conserven
después de los 60, llega un momento en el que las personas mayores comienzan a estar
débiles y a perder autonomia. Se sabe que el envejecimiento de la poblacién ird acompa-
fiado de un aumento de pacientes con deterioro cognitivo y demencia. Cada vez habra un
mayor nUmero de personas que tendran un coste sanitario entre 4y 12 veces superior al
del resto de la poblacidn. Los sistemas asistenciales tienen que estar preparados para dar
respuesta a esta necesidad.

Otro de los grandes retos a los que se enfrentan los sistemas sanitarios es el de las en-
fermedades crénicas. Los avances médicos y el mayor bienestar alcanzado en las Ultimas
décadas han traido consigo un progresivo envejecimiento de las sociedades y, ldgicamen-
te, una mayor cantidad de enfermedades asociadas a la edad avanzada. Hay que aclarar,
sin embargo, que no todas las dolencias cronicas estan relacionadas exclusivamente con
el envejecimiento, sino también con habitos de vida poco saludables. Es el caso de habi-
tos como el tabaquismo, el sedentarismo, la dieta inadecuada o el consumo excesivo de
alcohol. Los pacientes crdnicos son los méas habituales en las consultas médicas y en el
futuro lo van a ser mucho mas.
14. Proyecciones de la mortalidad y las causas de la muerte, 2015y 2030. OMS

15. Boletin de la Organizacion Mundial de la Salud. Ndmero 2, febrero 2012
16. Informe Cronos: Hacia el cambio de paradigma en la atencién a los enfermos cronicos. The Boston Consulting Group. Abril 2014

La realidad, segun un informe elaborado por The Boston Consulting Group', indica que,
en el mundo, las enfermedades cardiovasculares, el cancer, las dolencias respiratorias y
la diabetes son responsables del 60% de las muertes. En total, 36 millones de personas
fallecen anualmente en el planeta a causa de enfermedades crénicas. De ellas, mas del
70% son mayores de 60 anos.

Un nuevo perfil de la demanda

El perfil de la demanda de servicios de salud ha cambiado drasticamente en los Ultimos
anos y ha contribuido también de forma decisiva al aumento del gasto sanitario. Los ciu-
dadanos tienen una menor tolerancia a la enfermedad y exigen cada vez servicios de salud
mejores y mas seguros: no estan dispuestos a que su calidad de vida se vea afectada.
Ademas de exigir que disminuyan los errores médicos y que exista una mayor capacidad
de deteccidn y prevencion de los brotes epidémicos, los pacientes han pasado a la accidn
y quieren una mayor cobertura médica que reduzca la brecha social.

Atodo ello hay que anadir que los nuevos tratamientos y tecnologias (avances en genética
molecular, cirugias menos invasivas, medicina personalizada, etc.) fomentardn una mayor
demanda, al hacer posibles nuevas intervenciones y tratamientos. Los costes de los tra-
tamientos se dispararan en los préximos anos y alcanzaran niveles muy superiores a los
actuales. Ejemplo: se espera un gran crecimiento de los costes por paciente y afo de los
tratamientos oncoldgicos.

Las crecientes expectativas de los ciudadanos en el ambito de la salud se veran incremen-
tadas ademas por el aumento de la esperanza de vida, que es inversamente proporcional
a la disponibilidad de recursos. La insuficiencia de recursos sanitarios parece ser una
constante. Es la gran paradoja: el desarrollo de los sistemas sanitarios y la sofisticacion
creciente de diagndsticos y tratamientos se ha traducido en un aumento de la esperanza
de viday en el bienestar de la poblacién, una circunstancia que al mismo tiempo ha gene-
rado un gran problema para su sostenibilidad.

Cambio de rumbo

i Como hacer frente a los gigantescos retos a los que se enfrentan los sistemas de salud?
Parece existir un gran consenso entre los expertos a nivel mundial en que, bajo el modelo
actual, los sistemas sanitarios no son sostenibles ni a corto ni a medio o largo plazo. Su
viabilidad depende de que afronten una profunda transformacion. Son necesarias impor-
tantes reformas estructurales que garanticen su sostenibilidad y que, al mismo tiempo,
puedan garantizar el acceso a los servicios para todos los ciudadanos.

Tradicionalmente, los sistemas sanitarios publicos no se han caracterizado por su agilidad
a la hora de introducir reformas y nuevos enfoques. Una de las razones es que para hacerlo
deben cumplir con una gran cantidad de trémites burocraticos. Sin embargo, mas alla de
esta evidencia parece muy complicado afrontar los retos actuales manteniendo las mismas
estrategias y los mismos modelos de gestidn de la salud que han pervivido hasta ahora.
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De entrada, se hace necesario un cambio de rumbo que asegure la continuidad de la
contribucién de las personas de edad a la sociedad, como parte del denominado “enveje-
cimiento activo™, uno de los componentes clave para mantener una buena salud después
de los 60 anos. La adopcion de practicas de vida saludables durante toda la vida es suma-
mente importante y puede garantizar la continuidad de la participacion de este segmento
de la poblacién en los @mbitos social, econémico, culturaly civico.

Construir un modelo centrado en la atencién a pacientes crdnicos y con distintas pato-
logias se apunta como otro de los grandes desafios del sistema. El modelo asistencial
actual estd centrado en la atencidn de las enfermedades agudas, pero es evidente que la
realidad socio-sanitaria aconseja orientarlo también a la atencion de dolencias cronicas.
Un factor critico en la atencion a los pacientes crénicos es el disefio de un sistema de
salud mas integrado y coordinado y con una estrategia compartida en el cuidado de los
pacientes. Los modelos de atencidn a esta clase de pacientes requieren de ellos més res-
ponsabilidad y capacidad de decision en el manejo de sus enfermedades.

En este contexto, solamente daran resultados las iniciativas basadas en la prevencion, la
integracion y la coordinacién de los elementos de la cadena sanitaria, la continuidad asis-
tencialy el paciente informado y comprometido con su enfermedad. También es necesario
mentalizar a la poblacién sobre la capacidad limitada del sistema sanitario y la responsa-
bilidad en la utilizacién de los recursos.

Hacer un uso mas eficiente de los recursos y mejorar la eficacia es fundamental para la
sostenibilidad futura del sistema de salud. En este contexto, la atencion centrada en el
paciente y la extensién de las nuevas tecnologias se configuran como dos factores que
pueden contribuir a que los sistemas de salud puedan afrontar con garantias los impor-
tantes retos que le aguardan.

En este sentido, una de las experiencias que mejores resultados esta obteniendo es la
implantacién de la historia clinica electrénica (HCE). Sirva de ejemplo el caso de Canad3,
donde el uso de la HCE por parte de los médicos de atencién primaria se dobld entre 2006
y 2012, pasando de un 23 a un 56% de uso. En un periodo de seis anos, este sistema de
salud publico obtuvo unos beneficios de 1.300 millones de délares canadienses, tal y como
sefala un estudio independiente encargado por Canada Health Infoway, organizacién vin-
culada al gobierno que impulsa el desarrollo de proyectos TIC en el sector sanitario del
pais norteamericano'®. El informe identifica razones de peso para continuar con el desa-
rrollo de la HCE y trabajar para extender su uso a todo el pais. Ademas de mas ahorro
para el sistema de salud, el estudio identificd otros beneficios actuales y emergentes de
la implementacion de la HCE como una mayor eficiencia en el flujo del trabajo sanitario,
mejores resultados de salud y mas seguridad del paciente y mejora de la interacciony de
la comunicacion'™.

Otro caso de éxito reciente es la implantacion de la receta electrdnica en Espafia. Se en-
cuentra ampliamente desarrollada, alcanzando mas del 80% del total de prescripciones?.
Esta modalidad permite un mayor control del gasto en medicamentos y aumenta la segu-
ridad para los pacientes. El objetivo ahora, después de que se haya implantado con éxito

en la mayoria de las comunidades auténomas, es que la receta electrdnica sea interope-
rable entre las diferentes regiones para dar respuestas a la movilidad en todo el territorio
nacional de los ciudadanos.

17. Boletin de la Organizacion Mundial de la Salud. Numero 2, febrero 2012

18. The emerging benefits of electronic medical record use in community-based care. A study commissioned by Canada Health
Infoway. PwC, 2013. https://www.infoway-inforoute.ca/component/edocman/resources/reports/benefits-evaluation/1225-the-emer-
ging-benefits-of-electronic-medical-record-use-in-community-based-care-executive-summary?lang=en&ltemid=188

19. The emerging benefits of electronic medical record use in community-based care. A study commissioned by Canada Health
Infoway. PwC, 2013. https://www.infoway-inforoute.ca/component/edocman/resources/reports/benefits-evaluation/1225-the-emer-
ging-benefits-of-electronic-medical-record-use-in-community-based-care-executive-summary?lang=en&ltemid=188

20. Estudio de interoperabilidad en el sector sanitario. El paciente como actor principal. Instituto para el Desarrollo e Integracion
de la Sanidad (IDIS). 2015
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CAPITULO 2
LA ATENCION CENTRADA EN LOS PACIENTES

El rol del paciente en los sistemas de salud ha cambiado radicalmente en los Ultimos
anos. Cada vez estd mejor informado y se implica mucho més en los procesos de su sa-
lud. Es un nuevo tipo de paciente, con un mayor nivel de formacién, mucho mas exigente,
que adopta un papel proactivo en el cuidado de su salud, que dispone de més fuentes y
recursos de informacién y que cuenta con una mayor capacidad de libre eleccidn de los
profesionales. Ya no es un sujeto pasivo que se limita a recibir atenciéon médica; como
usuario demanda un servicio que tenga los mismos estandares de calidad y satisfaccion
que solicita en otros ambitos de la vida.

Los usuarios del sistema de salud se estan convirtiendo en consumidores con un papel
cada vez mas activo en la toma de decisiones que afecten a su salud. Este nuevo rol
implica para el paciente una mayor autonomia en la gestién de su proceso terapéutico
(medicamentos, dietas, programacion de visitas, etc) y hace que se implique méas en su
autocuidado. Esto supone un avance en la calidad de vida del paciente e incide directa-
mente en la optimizacion del sistema sanitario.

Al mismo tiempo, los ciudadanos son cada vez méas conscientes de su derecho a disponer,
accedery utilizar su informacion clinica en el momento que deseen, alli donde se encuen-
treny a través de los medios que elijan.

El empoderamiento del paciente, es decir, asumir un rol activo por parte del ciudadano
respecto de la gestién de su propia salud, estd cambiando radicalmente los modelos de
salud vigentes hasta ahora. Estd demostrado que el grado de implicacién del paciente
suele ser determinante en el balance global de cualquier tratamiento. Y sin duda contri-
buye a aligerar el sistema y hacerlo mas sostenible.

La participacion del ciudadano tanto a la hora de tomar decisiones como en el autocui-
dado es un aliado esencial para disminuir los costes vinculados a los actuales modelos
de salud. Esta evidencia es mucho més acusada, si cabe, en el caso de los trastornos
crénicos. Por su propia naturaleza, son los que mas recursos consumen, pero dependen
en buena medida del cuidado que tengan los enfermos de si mismos. Asi, decisiones
respecto a los habitos de vida —el ejercicio, la alimentacion o la toma correcta de medi-
camentos— pueden influir directamente en la evolucién de la patologia y su tratamiento,
disminuyendo por ejemplo el nimero de actos médicos y pruebas o la necesidad de un
seguimiento constante del paciente.

La colaboracion del paciente permite personalizar los tratamientos, adaptarlos a las con-
diciones de vida de cada individuo y aumentar su seguridad.

El empoderamiento del paciente se debe en gran parte a su mayor conocimiento y a su
mayor acceso a fuentes de informacion. Y en ello han tenido mucho que ver la expansion
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de la Tecnologias de la Informacién y la Comunicacidn (TIC), que han contribuido de forma
decisiva a la configuracién de este nuevo modelo de paciente situadndolo en el centro del
sistema. Los avances en la fiabilidad y exactitud de los dispositivos médicos junto con el
auge de la tecnologia de seguimiento constituyen una mejora para la atencion personali-
zada, la autogestion y el empoderamiento. Al mismo tiempo, la eSalud tiene el potencial
de extender las prestaciones sanitarias a segmentos méas amplios de la poblacion en un
contexto caracterizado por las severas restricciones presupuestarias.

Cada vez mds paises han ido incorporando gradualmente en los Ultimos diez afos a sus
sistemas sanitarios nuevas aplicaciones clinicas, soluciones de telemedicina o sistemas
informaticos para la gestion sanitaria. Hoy la hospitalizacion a domicilio, la gestidn digital
de las imagenes radioldgicas o la prescripcion electrénica de recetas ya son una realidad
en muchas regiones. Ademas, se ha realizado un esfuerzo considerable de cara a la infor-
matizacién de los centros sanitarios.

Por un lado, el uso de internet y las redes sociales permite a los pacientes un mayor nu-
mero de alternativas para acceder a la informacién sobre sus enfermedades y poder inter-
cambiar impresiones y experiencias con otras personas que se encuentren en su misma
situacién clinica. Una informaciéon que le llega a través de diferentes canales, fuentes y
redes, en cualquier momento del dia y donde quiera que se encuentre.

Por otro lado, la tecnologia avanza cada vez mas en el desarrollo de dispositivos que per-
miten tanto el seguimiento de habitos saludables, el monitoreo a distancia de los pacien-
tes como del estado de salud en general de la persona. Son dispositivos que, por ejemplo,
abren nuevasy mas precisas opciones para controlar el comportamiento de determinados
parametros de la salud como el peso o la tension arterial, monitorear la practica de la
actividad fisica o realizar un seguimiento correcto de la medicacion.

A modo de ejemplo, existen aplicaciones que desde el mévil pueden ayudar a pacientes
con dolencias cronicas como la diabetes a controlar mejor su enfermedad introduciendo
diferentes parametros para medir el nivel de glucosa o la insulina inyectada, llevar un
seguimiento de las comidas que se ingieren a lo largo del dia, recibir consejos para hacer
deporte o para que las dietas sean menos monotonas son faciles de encontrar.

Todo ello permite promover entre la poblacidon la adopcidn de habitos de vida saludables
y facilita campanas de promocién de la salud. La telemedicina, por su parte, permite el
seguimiento de los pacientes salvando barreras geogréficas vy fisicas y evitando asi los
desplazamientos mediante las tecnologias de la informacién y la comunicacién. Ademas,
posibilita una comunicacion mas fluida y cercana entre el profesional y el paciente, para
casos donde las distancias son una barrera asistencial. En definitiva, disponemos de la
tecnologia que permite apoyar la accesibilidad a los servicios de salud para el paciente.

Internet y los dispositivos moviles permiten a los pacientes simplificar los tramites a la
hora de gestionar su asistencia sanitaria y hacerla mucho mas &gil. Pueden programarse
citas o pruebas sin necesidad de trasladarse fisicamente al centro de salud y el paciente

puede gestionar a su conveniencia los cambios o ajustes que considere necesarios, ade-
mas de contar con un acceso mas facil al profesional o centro que se adapte mejor a sus
necesidades, gustos y preferencias.

Todos estos cambios estan propiciando una medicina cada vez mas personalizada que
toma como principal referencia del sistema al propio paciente. En la actualidad, la aten-
cién centrada en el paciente es reconocida como la base que permite mejorar los resul-
tados y la calidad de la atencidén en salud, al permitir reducir tanto los costes como los
recursos utilizados.

Los servicios de salud en los que estad implantada la tecnologia se caracterizaran por
ser mas flexibles, integrados y continuos. Permiten que el paciente pueda compartir su
historial clinico con cualquier profesional lo que facilita su atencién en cualquier lugary
momento y favorece la evolucién del modelo sanitario hacia un sistema caracterizado por
la continuidad de cuidados y de coordinacion entre niveles asistenciales.

Un escenario en que la tecnologia esté implantada en la sanidad representa un beneficio
para todos los agentes del sector, pero en especial para el paciente. La tecnologia genera
personalizacion y eficiencia en la prevencidn de la salud y la gestién de la atencién sani-
taria. Estos beneficios?' se concretan en una mayor accesibilidad a la informacién clinica,
aumento de la corresponsabilidad del ciudadano, facilita su movilidad en el sistema sa-
nitario, mejora de la seguridad y ofrece una potencial mejora de los resultados en salud.

El profesional de la medicina, al disponer de mayor informacion y mas fiable, puede rea-
lizar un diagndstico con mayor rapidez y basado en una evidencia clinica. La digitalizacion
de los procesos permite, al mismo tiempo, reducir el nimero de pruebas diagndsticas in-
necesarias, que ademas de molestias para el paciente, puede comportar mayores riesgos
para su salud. Todo ello supone reducir los costes asociados a la repeticién de pruebas
diagndsticas innecesarias y costes administrativos debido a la generacién de documentos
clinicos en distintos formatos, evita demoras en la toma de decisiones por falta de infor-
macion clinica y reduce el incremento en el niUmero de actos asistenciales que se puedan
generar.

De igual forma, el acceso a la documentacién de forma mdés estructurada gracias a las
nuevas tecnologias, permitird que los profesionales de la salud dispongan de mas tiempo
para la asistencia al paciente y no tengan que perder tiempo en labores administrativas.
En definitiva, al mejorarse y agilizarse notablemente la coordinacidn clinica y terapéutica
su labor puede centrarse mas en el diagnéstico y puede realizar un seguimiento més ex-
haustivo de los pacientes.

No es menos relevante la influencia que la nueva realidad tecnoldgica en el campo de la
salud comporta para la prevencién y la calidad de vida de los pacientes. Gracias a las his-
torias clinicas electrénicas, por ejemplo, se puede prevenir e incluso predecir la evolucion
de la salud y de determinadas enfermedades de los pacientes. Los profesionales cuentan
con mayor informacién y ésta es mucho mas precisa y fiable. Asimismo, facilita la coor-
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dinacién asistencial y la atencion clinica de un paciente cuyo proceso haya sido iniciado
por otro profesional dado que podra disponer de la informacion clinica relativa a los actos
asistenciales que le hayan sido realizados previamente.

Combinar de forma adecuada el nuevo rol del paciente con las ventajas que aportan las
nuevas tecnologias puede contribuir, en suma, a fortalecer los sistemas de salud en un
contexto socioeconémico tan complejo como el que se vive en la actualidad.

CAPITULO 3
TIC Y SISTEMAS DE SALUD

Como ya se ha comentado anteriormente, los sistemas actuales de salud se enfrentan a
retos de gran magnitud. La creciente demanda social para incrementar su calidad presio-
na su sostenibilidad en un contexto de escasez de recursos econdémicos.

Una complicada ecuacion que las tecnologias de la informacidn y de la comunicacién (TIC)
pueden ayudar a resolver. La irrupcion de las TIC esta contribuyendo a mejorar el bienes-
tary calidad de vida de los ciudadanos en todos los &mbitos. Estd cambiando radicalmente
la relacién entre la poblacidn, las administraciones y las empresas. La posibilidad de ac-
ceder a la informacién desde cualquier lugar, las mejoras en la eficiencia y la agilizacion
de los procesos son conquistas de las Sociedad de la Informacién que irdn a mas en los
proximos afos. En este punto, es conveniente sefalar la necesidad de entender las TIC
como algo que transciende la vision clasica asociada mayoritariamente al hardware o las
telecomunicaciones. Las TIC en Salud son un compendio de una multiplicidad sistemas
de software y hardware, servicios, gestion y conocimiento experto que permiten generar
proyectos de alto valor anadido.

En el caso de la salud, la tecnologia esta contribuyendo a optimizar la gestién y la utiliza-
cion de los recursos y a ofrecer mejores servicios y atencion a los ciudadanos. Un conjun-
to de ventajas que parecen incuestionables teniendo en cuenta los importantes retos en
cuanto a servicio y sostenibilidad a los que se enfrentan los sistemas de salud publicos.

En la sanidad, la evolucién tecnoldgica se ha visto reflejada, en primera instancia, en im-
portantes transformaciones en las técnicas de investigacién, diagndstico y tratamiento de
los pacientes. Pero ahora mismo, las TIC ya estan contribuyendo a mejorar el funciona-
miento del sistema facilitando el trabajo de los profesionales y el de los procesos asisten-
ciales. Su implantacion simplifica muchos procesos burocraticos y organizativos internos
y proporciona a los pacientes informacién mas precisa, mas clara y més répida. En suma,
posibilita que los centros de salud sean mas eficientes.

Pero hablar de la aplicacién de las TIC en la sanidad no significa referirse a un nuevo
modelo asistencial, sino a una forma diferente de prestar servicios; hacerlo de forma mas
eficiente y efectiva, lo que al final redunda en que pueda hacerse de forma mas equitativa.
Esta nueva realidad se traduce en mejoras en la accesibilidad, rapidez en la atencidn,
reduccion de los tiempos de respuesta o una mayor efectividad diagnéstica y terapéutica.

Herramientas tecnoldgicas al servicio de la salud

La implantacion de la historia clinica electrénica (HCE]), la telemedicina, la interoperabi-
lidad o el uso de dispositivos méviles son algunas de las herramientas? que las nuevas
tecnologias ponen a disposicion de la ciencia médica y la sanidad pUblica para ayudar a
mejorar el acceso a la atencidn de salud, su calidad y contribuir a la eficiencia financiera.

22. Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Perfiles de paises de Atlas eHealth: basados en los hallazgos de la
segunda encuesta global sobre eHealth. (Observatorio Global para la Serie eHealth, 1). Ginebra: Organizacién
Mundial de la Salud; 2010.
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® | ahistoria clinica electrénica es el registro en formato electrénico de la informacion
de toda la actividad clinico-asistencial producida sobre un paciente y que facilita a los
profesionales de salud la toma de decisiones y el tratamiento.

® La telemedicina consiste en la interacciéon mediante las telecomunicaciones entre
centros sanitarios y los usuarios que permitan el diagndstico y tratamiento a distancia
y eviten los desplazamientos.

® Lainteroperabilidad hace referencia a la comunicacién entre diferentes tecnologias y
aplicaciones de software para el intercambio y uso de datos en forma eficaz, precisa
y solida entre los diferentes niveles de la red asistencial.

® Saludeseltérmino empleado para designar el ejercicio de la medicina y la salud pu-
blica con apoyo de los dispositivos méviles, como teléfonos, dispositivos de monitoreo
de pacientes y otras tecnologias inaldmbricas.

A todo ello se suma la mejora en la prescripcidn y la dispensacion farmacéutica gracias a
la implantacidn de la receta electrdnica, la gestion telematica de las citas de los usuarios
con los profesionales sanitarios y la disponibilidad de dispositivos de diagnéstico y trata-
miento a distancia.

Aprovechar el potencial de las nuevas tecnologias en los servicios de salud permite des-
plegar procesos mas eficientes de atencién médica: mejor cobertura, una mayor interac-
cion entre paciente y facultativo, reduccion de las listas de espera o lograr diagndsticos
mas precisos. La tecnologia permite ofrecer servicios mas personalizados, integrados y
continuos.

Numerosas experiencias ponen de manifiesto que la introduccién de las TIC ha mejorado
el acceso a los servicios de salud y ha facilitado el intercambio de informacion administra-
tiva y clinica entre los diferentes niveles de atencion de forma &gil y seqgura. Todo ello se
ha traducido en una mayor calidad y eficacia de los sistemas de salud con los beneficios
sociales que ello comporta.

Desde el punto de vista econdmico, mejoran la eficiencia en el uso del tiempo y los recur-
sos, permiten simplificar decisiones complejas y sobretodo posibilitan la asignacion de
prioridades.

A nadie se le escapa, en consecuencia, el potencial que ofrecen las tecnologias de la in-
formacion para racionalizar procesos, mejorar la calidad del servicio y dar respuesta a las
necesidades de la sociedad. Sin embargo, este potencial esta todavia lejos de ser aprove-
chado en su totalidad. Aunque algunos paises llevan afios trabajando en la implantacion
de la eSalud con resultados positivos, queda mucho camino por recorrer.

Barreras a la implantacion de la tecnologia

Y es que la integracidn de las TIC en los sistemas de salud no esta exenta de dificultades.
Entre los obstaculos cabe mencionar?:

® Falta de conocimiento y confianza de los ciudadanos, pacientes y profesionales de la
salud sobre la aplicacién de estas nuevas tecnologias en la sanidad.

® Dificultad en adoptar los estdndares definidos que fomenten la interoperabilidad, es
decir, el intercambio de datos entre diferentes plataformas tecnoldgicas y distintos
niveles asistenciales debido a factores culturales, organizativos, de seguridad o eco-
némicos.

® Aunque no es un proceso sencillo, es necesario comprobar el retorno de la inversién
realizada en herramientasy servicios de salud electrénica. Un retorno que puede tra-
ducirse en términos econdémicos (a mayor eficiencia menor coste) pero que también
puede plasmarse en aspectos puramente cualitativos, y no menos importantes, como
son la mejora de la calidad y atencién al usuario.

® Altos costes iniciales de implantacion, a pesar de que hay ahorros en algunas areasy
que sus costes de reproduccion y replicacion tienden a ser muy bajos.

® Diferencias regionales en el acceso a las tecnologias y acceso limitado en las zonas
menos favorecidas.

® Rigidez de las estructuras organizacionales.

® Marco juridico adecuado que respalde y regule el uso de las tecnologias en el area
de la salud.

® Resistencia al cambio debido al rechazo a “ser controlados”. Especialmente en La-
tinoamérica se dan situaciones en los que los profesionales no quieren que sean
registradas/auditadas. Es un factor social, que muchas veces ha desembocado en
el fracaso de proyectos; se trata de un obstaculo real que las mas altas autoridades
deben afrontar.

® Falta de pruebasy de evidencia disponibles sobre la eficacia de los programas de HCE
y de telesalud.

® Bajo nivel de confianza entre los pacientes y los profesionales de la salud a causa de
las insuficientes garantias de seguridad y privacidad en el tratamiento de los datos
recogidos por los sistemas y aplicaciones de salud en linea.

23. Comision Europea. Plan de accién sobre la salud electrénica 2012-2020: atencién sanitaria innovadora par
el siglo XXI

24. La eSalud en la Regidn de las Américas: derribando las barreras a la implementacion. Encuesta Global de
esalud de la Organizacion Mundial de la Salud. 2016
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En el caso de Latinoamérica concurren, ademas, una serie de circunstancias especificas
que condicionan el debate sobre la digitalizacién de la salud. A pesar de los importantes
esfuerzos y reformas que se han llevado en los Ultimos afnos y del progreso econdmico,
social y humano alcanzado, persisten las desigualdades sociales basadas en una irre-
gular distribucion de la riqueza. En el dmbito de la salud, esto se traduce en un desigual
acceso a los servicios sanitarios. La escasez de recursos humanos, infraestructuras y
equipamientos adecuados y la distancia fisica entre la oferta publica y una parte de los
ciudadanos provoca un acceso limitado, cuando no inexistente, en amplios segmentos de
la poblacion. Ademas, existe un problema de base sobre la eSalud: la implantacion de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion no es universal y en algunas regiones la
poblacién dispone de las mismas de manera muy desigual.

Por ultimo, a la hora de implantar estas nuevas tecnologias hay que tener en cuenta la
realidad particular del continente latinoamericano en el &mbito de la salud. El progreso
economico y social de las Ultimas décadas se ha traducido en un importante descenso de
la mortalidad en general al tiempo que la esperanza de vida de la poblacién comienza a
acercarse a la de los paises mas desarrollados. Sin embargo, en Latinoamérica se produ-
ce la paradoja de que conviven enfermedades tipicas de paises en vias de desarrollo con
otras propias de sociedades avanzadas (enfermedades cardiovasculares, degenerativas o
cancer). Como resultado de ello, en algunos paises los patrones de salud de la poblacién
son en realidad una mezcla de enfermedades del desarrollo y del subdesarrollo.

Todos estos factores pueden arrojar ciertas dudas sobre si la prioridad debe ser hacer
frente a estas asignaturas pendientes o, en cambio, se debe apostar decididamente por
las TIC como parte de la solucidn para afrontar estas carencias.

La realidad es que ya ahora mismo en Latinoamérica estan funcionando diversas inicia-
tivas de salud basadas en las nuevas tecnologias que estan obteniendo muy buenos re-
sultados, como podemos ver por ejemplo en Chile, Colombia, Costa Rica, Perty Uruguay,
paises lideres en la implantacion de la HCE. Parece demostrado que el desarrollo tec-
nolégico supone una oportunidad para superar las desigualdades y los desafios de las
distintas realidades sanitarias.

Un ejemplo: se puede proporcionar servicios a poblaciones remotas y comunidades mar-
ginadas gracias a la telesalud o el uso de dispositivos maviles. Y la HCE mejora manifies-
tamente el diagndstico y tratamiento al paciente ya que proporciona a los profesionales
informacion de forma mucho més répida y precisa. De esta forma, se beneficia a los pa-
cientes cronicos y se pueden detectar con antelacion efectos secundarios perniciosos al
prescribir un farmaco. La tecnologia también permite una mejor gestion en situaciones de
crisis y pandemias y un acceso inmediato a facultativos especializados. No es desdenable
tampoco el papel fundamental que las TIC pueden desempenar en el ambito formativo,
mejorando la capacitacién del personal sanitario a través del aprendizaje virtual.

En definitiva, las TIC en salud mejoran las relaciones entre todos los agentes que inter-
vienen en el sistema: ciudadanos, pacientes, gestores, profesionales y proveedores. Los

retos que tienen planteados los sistemas de salud de los paises latinoamericanos pueden
encontrar su respuesta en la implantacion adecuada de las nuevas tecnologias. Se men-
cionan a continuacidon algunos ejemplos de impacto en la sanidad®:

® Acercamiento de los servicios de la salud a zonas aisladas a las que es dificil acceder,
con escasa dotacion de recursos o zonas de baja densidad de poblacion. Ello compor-
ta una mayor equidad y la universalizacién del servicio de la salud.

® Ahorro en el coste en los tratamientos médicos, facilitando una menor duracién de
la estancia hospitalaria gracias a la disminucién de actos médicos y el nimero de
exploraciones.

® Traslado de la capacidad de resolucién de ciertos aspectos a niveles inferiores del
sistema de salud, es decir, facilita trasladar algunas actividades desde el hospital al
centro de salud e incluso al domicilio, con las ventajas que ello supone en ahorro de
costes y desplazamientos.

® Apoyo a la actividad de los profesionales, ya sea asistencial, de apoyo o formativa.

® Mejora de la gestion de la informacion, su almacenamiento, tratamiento y el trans-
porte (salvaguardando integridad, confidencialidad y disponibilidad).

® Reduccidén de la posibilidad de errores en actividades como la prescripcién médica.

El sector de la salud, por su propia naturaleza, tiende a incrementar de forma continua
el consumo de recursos. Pero la realidad econémica impone la sostenibilidad sin que por
ello se resienta la calidad del servicio. Al contrario, como se ha dicho anteriormente, los
ciudadanos exigen cada vez mas y mejor asistencia. La Unica forma de garantizar la citada
sostenibilidad es poniendo al alcance del sistema todas aquellas herramientas tecnolégi-
cas que permitan optimizar los procesos y mejorar la eficiencia.

Pero para poder alcanzar todos estos beneficios, en el caso de la regién latinoamericana
es necesario hacer frente a algunos retos. Segun un estudio realizado por la OMS?, con
el apoyo de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS] y la Unién Internacional de
Telecomunicaciones (UIT), uno de los méas importantes consiste en mejorar la infraes-
tructura organizacional y tecnoldgica. Esta falta de infraestructura basica es decisiva, por
ejemplo, en los proyectos de recopilaciéon masiva de datos y de recetas emitidas de mane-
ra electrdnica. A nivel operativo, ya se ha mencionado anteriormente la importante cues-
tion de la interoperabilidad, es decir, de la necesidad de una mayor integracion entre los
sistemas de informacidn sanitaria existentes a nivel nacional y regional. En esta instancia,
también cabe mencionar el reto que para muchas instituciones sanitarias supone el tener
que gestionar grandes volumenes de informacién electrénica o la existencia en muchos
centros de salud de millones de historias clinicas manuscritas. Tampoco es menor a nivel
operacional el reto de la seguridad de la informacidn y la posibilidad de estar expuestos a

25. Las TIC y el sector salud en Latinoamérica. Fundacion Telefénica
26. World Health Organization (WHO). eHealth and innovation in women'’s and children’s health
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ataques informaticos masivos como ha sucedido en los Ultimos afos.

En este sentido, se hace necesario cambiar el modelo de gobernanza de los sistemas y
otorgar a los expertos en informatica y nuevas tecnologias un rol estratégico dentro de la
estructura. En la evaluacidn inicial de las estrategias, aunque se conserven los esquemas
operativos ya existentes, deben sumarse las instancias de aplicacion especifica de las
Tecnologias de la Informacién en salud.

La contribucién de las nuevas tecnologias a la salud, sin embargo, no se basa solamente
en mejorary dotar a los centros asistenciales y a los profesionales de equipos y redes tec-
noldgicos adecuados. Se trata también de disefiar modelos y herramientas que, usando
la T, satisfagan los retos de elevar el nivel de salud, garantizar la continuidad del cuidado
asistencial y mejorar la calidad de la informacion.

Todos estos retos tecnoldgicos, sin embargo, no pueden alcanzarse sin el necesario apoyo
politico y social. Las mejoras y eficiencias logradas en concepto de productividad, incre-
mento de la calidad del servicio y ahorros de tiempo y costes que ya se han producido en
paises donde se han llevado a cabo experiencias concretas de implantacién de las TIC
en la salud, deben ser facilmente medibles y trasladables al conocimiento de la opinién
publica.

De esta forma se lograra incrementar el soporte institucional en forma de politicas o
estrategias nacionales y, sobretodo, se acabara con la disparidad de usos en las distintas
practicas de implantacion de las nuevas tecnologias en la salud que se observa en la rea-
lidad latinoamericana.

El uso de las TIC en la salud publica debe verse como una oportunidad para dotar de ma-
yor eficacia a los sistemas nacionales de salud. Desde una perspectiva estratégica, esta
ldgica de eficiencia debe abordarse e implantarse también en cada una de las instancias
que conforman cada sistema de salud para mejorar la gobernanza del mismo: desde la
parte que afecta a las prestaciones y la financiacién, pasando por la que se ocupa de la
vigilancia epidemiolégica, el subsistema de supervision, fiscalizaciéon y monitoreo y el lo-
gistico, planificacién y de presupuestos.

Todo ello con el objetivo final de elevar el nivel de salud, garantizar la continuidad asisten-
cial y aumentar la calidad de la informacidn. En definitiva, para mejorar la calidad de vida
de los ciudadanos y, en Ultima instancia, para cohesionar mejor a la sociedad y garantizar
su sostenibilidad econémica.

CAPITULO 4
EL PROYECTO RACSEL

La HCE en Latinoamérica y el Caribe

El progreso social y econdmico alcanzado en las Ultimas décadas en los paises de Améri-
ca Latina y el Caribe ha tenido impacto también en sus sistemas de salud, donde se han
implantado diversas reformas encaminadas a mejorar la calidad de los servicios, por un
lado, y a disminuir las desigualdades de acceso que tradicionalmente han pervivido en la
region, por otro. Hoy, el acceso equitativo y universal a una sanidad de calidad forma parte
de los derechos sociales que los integrantes de cualquier sociedad demandany que se ha
visto fortalecido por una mayor participacién de los ciudadanos y por sus mayores niveles
de exigencia. Todo un reto que debe combinarse con la necesidad de controlar el constan-
te aumento del gasto en salud?.

Uno de los pilares para lograr una gestion mas eficaz del sistema y mejorar la calidad de
los servicios de salud es la incorporacién de las Tecnologias de la Informacién y la Co-
municacién (TIC). Distintos paises de América Latina vienen implementando desde hace
algunos anos diversas acciones e iniciativas nacionales en este dmbito®. Sin embargo, a
pesar de que han se han logrado avances importantes, todavia persisten grandes retos
para un aprovechamiento real de las ventajas que puede representar la implantacion de
las TIC en los sistemas de salud.

Uno de los obstaculos para su aplicaciéon efectiva es la falta de disponibilidad suficiente y
accesible de informacion sanitaria de los pacientes. Esta carencia puede subsanarse con
la implantacién de la HCE, es decir, por la digitalizacidn de los historiales clinicos de los
pacientes que tradicionalmente se han realizado y en muchos casos se realizan todavia en
soportes manuscritos. En un mundo cada vez mas globalizado, la informacion debe estar
disponible en cualquier lugary a cualquier hora. Ya no es posible gestionar la informacion
clinica desde los documentos de papel. La cantidad de datos ha aumentado sustancial-
mente y su agrupacion e interpretacion se ha hecho mas compleja, por lo que se requieren
sistemas informaticos para registrar, almacenar y recapturar datos clinicos.

Una implantacion compleja

En las Ultimas décadas, sistemas de HCE se han ido implantando con éxito en muchos
paises, aunque fundamentalmente se trata de proyectos locales o regionales, entendién-
dose que atafien a un centro o a una red de centros con distintos niveles de asistencia,
bajo el paraguas de un ente comun, ya sea este publico o privado. La HCE es un registro de
salud completo que contiene toda la informacion relevante acerca de la salud de una per-
sona a lo largo toda su vida. Permite que todos los agentes involucrados en el cuidado de
la salud: médicos, especialistas, profesionales de la salud, laboratorios, etc, compartan
e intercambien informacion en cualquier lugary en cualquier momento. La HCE contiene
todos los informes y diagndsticos realizados sobre la salud de un paciente, ademas de

27. 53 Consejo Directivo 66a Sesion del Comité Regional de la Organizacién Mundial de Salud para las Américas. 29/09/2014
28. Las TIC y el sector salud en Latinoamérica. Fundacion Telefénica. 2008
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todas las pruebas, analisis y estudios que se le hayan practicado.

Instaurar un sistema de HCE conlleva multiples beneficios para todos los actores involu-
crados en la asistencia sanitaria. Los profesionales de la salud disponen de mayor infor-
macioén a la hora de atender un paciente, con lo que pueden mejorar de forma ostensible
la atencidn, la prevencidn y el tratamiento. La existencia de este registro electrdnico es
muy Util no solo para mejorar la atencién temprana, sino que también es de gran utilidad
para el despliegue de tratamientos de largo plazo.

Por otro lado, la posibilidad de contar con documentacion de los procedimientos que se
llevan a cabo con distintas enfermedades supone una oportunidad para mejorar la aten-
cion de nuevos pacientes, es decir, el intercambio de experiencias permite enriquecer
los conocimientos de los profesionales y contribuye a la mejora de los tratamientos a
pacientes.

Sin embargo, abordar con éxito proyectos para el despliegue de la HCE es, a la vez, muy
beneficioso pero extremadamente complejo. A las inevitables restricciones presupuesta-
rias se une la gran dimension en el tiempo de los proyectos, que dificultan el compromiso
politico con los mismos y por supuesto verse afectados o interrumpidos, en tanto en cuan-
to la agenda politica puede variar ya sea fruto de acontecimientos relevantes e imprevistos
en el pais o simplemente debido a cambios de gobierno. Asimismo, con frecuencia, exis-
ten entes regionales con importantes competencias de gestion en la prestacion de salud
y que por tanto adoptan iniciativas bienintencionadas que responden a sus propias nece-
sidades y agendas. Estas no son necesariamente lineas erréneas, por cuanto responden
a una realidad y una estructura socio politica con cierto nivel de descentralizacién muy
comun en muchos paises, pero si suponen un reto de gran complejidad para el despliegue
de la HCE en el &mbito de un pais.

Esta exigencia se hace alin mas necesaria en el caso de América Latinay el Caribe donde
se observan distintas velocidades en la aplicacion de la HCE sin que exista un mecanismo
sistematico que permita compartir experiencias y soluciones con los beneficios que ello
comporta.

Aunque llegar a tener una HCE implantada a nivel nacional y por paciente es un reto de
grandes proporciones, algunos paises desarrollados han logrado un grado de implanta-
cidon muy alto. Seria el caso de Australia, Nueva Zelanda, Reino Unido y Holanda, donde la
mayor parte de los médicos de familia ya usan la HCE en sus rutinas de trabajo?.

Proyeccion internacional de RACSEL

La Red Americana de Cooperacion en Salud Electrénica [(RACSEL) se conformé en octubre
de 2014 y su objetivo general es apoyar a los paises para establecer un medio de inter-
cambio permanente de conocimiento y experiencias que les permita definir estandares
comunes para la futura generacién de una Historia Clinica Regional. El proyecto se en-
marca en la iniciativa Bienes Publicos Regionales del Banco Interamericano de Desarrollo

29. Flash TicSalut. 06/06/2013. http://www.ticsalut.cat/flashticsalut/html/es/articulos/doc36499.html

y esta gestionado por la Fundacién Julio Ricaldoni con sede en Uruguay. Esta institucion
fue elegida como Organismo Ejecutor del Proyecto con la tarea de coordinar y desarrollar
todas las actividades necesarias para la obtencion de los objetivos y resultados esperados.
En la actualidad RACSEL estd integrada por cinco paises: Colombia, Chile, Costa Rica,
Perty Uruguay.

Especificamente la mision de RACSEL consiste en desarrollar una red de colaboracién
para la coordinacion e intercambios de conocimientos y experiencia sobre la HCE, de for-
ma que los buenos procedimientos, lecciones aprendidas y resultados obtenidos puedan
ser trasladados de un pais a otro con el objetivo de ganar en eficiencia y eficacia. Adicio-
nalmente, como parte de estos trabajos se ha desarrollado un proyecto de consultoria de
gran alcance sobre la HCE en cuatro areas: Marco Institucional y Normativo, Terminologia
Médica, Estandares Técnicos y Arquitectura de SSII.

Al mismo tiempo, RACSEL aspira a ser una de las principales redes de cooperacion en
salud electrdnica y referente en la generacidn de estadndares a partir del didlogo, la coor-
dinacién y el intercambio de conocimientos y experiencias. En este orden de ideas, la red
estd muy receptiva a incorporar a nuevos paises cuyas experiencias y conocimientos pue-
dan enriquecer ain mas los intercambios y cimentar proyectos de futuro.

El desarrollo de la salud electrénica en la regidn latinoamericana es muy heterogéneo.
Pero si las zonas con mayores conocimientos y experiencias los comparten con genero-
sidad con aquellos que tienen un menor desarrollo, existen posibilidades de progresar de
forma mucho mas rapida. Este es uno de los grandes objetivos de la red RACSEL: generar
una dindmica de intercambio y aprendizaje conjunto que beneficie a todas las partesy que
salve los obstaculos operativos y logisticos que la implantacién de las TIC en salud tiene
en Latinoamérica.

Los objetivos de RACSEL se enmarcan en una tendencia a nivel mundial: la interoperabi-
lidad de sistemas de salud electronica y la importancia de la informacién estandarizada,
precisa y oportuna para lograr el mejor funcionamiento de los sistemas y servicios de
salud. RACSEL busca, en definitiva, contribuir a la obtenciéon de mejores resultados en el
sector de la salud promoviendo una utilizacion mas eficiente de la informacion sanitaria,
las prestaciones brindadas y la aplicacion de recursos, por un lado, y el aprovechamiento
de las TIC tanto en la gestiéon como en la prestacion de los servicios de salud.

La interoperabilidad garantiza el intercambio coherente de datos, sin que pierdan su sig-
nificado, entre departamentos, organizaciones, niveles asistenciales o regiones como pai-
ses o continentes. Garantiza el acceso a la informacién independientemente del lugar en
el que haya registrado y favorece la continuidad y la eficiencia asistencial. Al mismo tiem-
po, proporciona a los profesionales una herramienta eficaz que asegura que el proceso de
toma de decisiones se lleva a cabo de una forma seguray eficiente.

Durante el tiempo que lleva operando, se ha afianzado la red de colaboracion e inter-
cambio de conacimientos y experiencias en torno a la HCE, para lo cual se han realizado
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diversos talleres e intercambios técnicos. El Comité Técnico de la red RACSEL ha actuado
de eje articulador, creando un mecanismo claro y sistematico de trabajo colaborativo para
que los buenos procedimientos y resultados obtenidos en un pais se aprovechen en otros.

Existe otro plano de importancia para proyectos de esta indole. Las organizaciones y pai-
ses que lideran este tipo de iniciativas suelen ser con frecuencia los Estados Unidos o la
Unién Europea, que cuentan con una gran produccion de experiencias y proyectos. Este
efecto tractor se coaliga con organizaciones involucradas en la generacion y difusion de
estandares en el dmbito de las Tecnologias de la Informacidn en Salud. A pesar de los
evidentes beneficios subsidiarios de dichas experiencias y conocimientos que se proyec-
tan mundialmente, es necesario crear también una voz propia de Latinoamérica en estos
foros, mediante la participacién activa de gobiernos y entidades de toda clase - como
RACSEL - involucradas en el despliegue de la HCE, que permitan avanzar masy mejor. En
este sentido, conviene destacar la labor que especificamente en el entorno latinoameri-
cano han realizado organizaciones como la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS)
junto con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS] y también la Comisién Econdmica
para América Latinay el Caribe (CEPAL).

Todas las voces coinciden en otorgar una importancia capital al surgimiento de nuevas
tecnologias y tendencias como es el caso actual de la irrupcién de la movilidad, cuyo
impacto en la salud y en los modelos tradicionales de prestacién de la misma son cada
vez mas evidentes. Estas nuevas tendencias ya estan teniendo eco en las iniciativas que
lideran gobiernos y entidades a nivel global. Es por tanto un momento trascendental para
buscar oportunidades de participacion en estos foros y de proyectar las iniciativas e in-
quietudes comunes de Latinoamérica en este &mbito.

Transferencia de Conocimiento

Estos puntos son de vital importancia para coordinar un sistema que pueda ser eficiente
de cara al futuro. Por una parte, los sistemas de interoperabilidad brindaran la oportu-
nidad a que se pueda acceder en distintos paises coordinando las distintas tecnologias
que se utilicen, en el mismo sentido se trabaja para mejorar los estandares técnicos y
semanticos. Por otra parte, el marco legal es fundamental de cara a cada uno de los pai-
ses involucrados, ya que sera el que permita su despliegue y la oportunidad de compartir
datos sensibles, como la informacién de cada paciente.

El trabajo colaborativo de las agendas de salud de la region en el campo especifico de
los servicios de HCE y terminologias interoperables y unificadas fortalecera las iniciativas
actualesy dejard una linea de base para que los paises que comienzan el proceso puedan
adoptar buenas practicas validadas en la region.

Disponer, en definitiva, de un espacio que, como RACSEL, integre experiencias y buenas
practicas de quienes ya estan recorriendo el camino de la salud electrdnica serad un recur-
so de gran valor tanto para paises que ya cuentan con una trayectoria en el tema, como
para aquellos que han comenzado su camino recientemente.

Uno de los grandes retos del proyecto RACSEL es asegurar su sostenibilidad a largo plazo

y configurarse como una de las principales redes de cooperacidn en salud electrdnica. De
esta manera, se pretende que, a partir de la configuracién de esta red, la regién latinoa-
mericana tenga su propia voz, surgida del intercambio de modelos y la colaboracién, en
las organizaciones internacionales implicadas en el desarrollo de la HCE.

Al mismo tiempo, a medida que se vaya consolidando, RACSEL tiene la vocacion de involu-
crary ampliar la base de paises del continente que participen en la red para fortalecer su
estructuray hacer alin mas valiosos los intercambios de conocimientos y experiencias que
consoliden sistemas de salud mucho mas eficientes y centrados en el paciente.
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CAPITULO 5
PROCESOS DE CAMBIO

No olvidar lo pequeno

El enfoque fundamental de este libro es el de acometer la visién de proyectos de implan-
tacion de sistemas de HCE de nivel pais. Este enfoque tiene un caracter esencialmente
macro que puede soslayar algunos aspectos que, aunque puedan tener una consideracion
micro, merecen disponer de un espacio que refleje su importancia. Concretamente, el
aspecto que se quiere reflejar es el relativo a la gestion de los procesos de cambio, en
las organizaciones sanitarias, en la implantacion de los proyectos de HCE. Si se concibe
que la implantacion de una HCE a nivel pais se acaba traduciendo irremediablemente en
modelos de implantacién, mas o menos similares, a nivel de la red de prestadores, puede
apercibirse rapidamente la transcendencia de este punto.

Gestionar el cambio

A la hora de implantar un sistema de HCE, existen dos circunstancias que deben ser ne-
cesariamente objeto de atencién y que estan intimamente vinculadas. La primera es que
digitalizar implica hacer las cosas de manera distinta. Y la sequnda es que la digitalizacién
comporta siempre una gestion del cambio. No es posible, ni concebible, replicar procesos
manuales utilizando tecnologia informatica. Ello implica necesariamente cambio y éste
siempre es objeto de mas o menos resistencia por parte de los profesionales asisten-
ciales. Por tanto, la concepcidn de todo proyecto debe incluir siempre y necesariamente
ambos aspectos si se quieren alcanzar los objetivos propuestos.

En lo referente a la gestion de proyectos de despliegue de HCE en un centro prestador, aun
sin ser exhaustivos, se pueden definir los siguientes elementos:

Crear un equipo de implementacion multidisciplinar

Disefar un plan de comunicacion interno

Configuracion/parametrizacion del software

Identificar necesidades de hardware y software de soporte

Migracidn de datos (desde otros sistemas)

Optimizar procesos

Decidir la aproximacién al arranque del sistema: “big bang” vs incremental
Plan de transicién (en el escenario incremental)

Concebir planes de contingencia en el caso de que el sistema de HCE caiga
0. Iniciar plan de formacion de usuarios.

SS9 NocarLdA

Se trata de fases muy reconocibles e incluso obvias, pero gran parte de los fracasos que
se producen en procesos de implantacién de esta naturaleza pueden explicarse a partir de
malas ejecuciones de uno o varios de estos puntos.
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1. Creacion de un equipo de implementacion multidisciplinario.

Es necesario definir un equipo formado por personas de diferentes disciplinas con roles
definidos que se encargue de gestionar correctamente el cambio a medida que se imple-
mentan las diferentes etapas del proyecto. Estas personas deben poseer las habilidades
de liderazgo y comunicacién necesarias para implementar un sistema complejo. Ademas,
deben contar con una amplia gama de habilidades y conocimientos. Existe la figura del
gestor del cambio que se encarga de la direccidn del proyecto, un directivo bien formado
y adaptado a la transformacion digital, que tiene que estar comprometido con el empujey
seguimiento necesario para que el cambio se implante. El equipo técnico estard formado
por la persona encargada de la implementacion del sistema, por un lado, y del profesional
que se encargue de la instalacion del software y el hardware. En la parte de salud, sera
necesaria la existencia de un director médico, y diferentes facultativos y profesionales
de la enfermeria, estas dos Ultimas figuras para detectar necesidades y oportunidades
concretas. Hay que pensar también en la figura del usuario experto quien se encarga de
aprender a utilizar el sistema y recluta a otros usuarios para acelerar el soporte tecnold-
gicoy reparar rapidamente los problemas tras la implementacion.

Dependiendo de las circunstancias es posible que una persona desempene varios de los
roles descritos. De la misma forma y dependiendo de las necesidades temporales, un
Unico rol puede ser cubierto por un equipo de trabajo mas numeroso.

2. Disenar un plan de comunicacion interno

Si la estrategia de comunicacion no es la correcta es muy probable que el cambio ges-
tionado no se implemente nunca o se haga de forma parcial o insuficiente. Comunicar
la légica de un cambio ayuda a reducir la resistencia de los usuarios internos y externos
empleados en dos niveles. En primer lugar, combate los efectos de la mala informacién
y de una comunicacién deficiente. En segundo lugar, la comunicacién ayuda a “vender”
la necesidad de un cambio al presentarla de forma adecuada. Para crear acepcion de
un cambio hay que informar/formar a los afectados de manera proactiva. Mantener una
comunicacion constante, clara, transparente y oportuna con las diferentes audiencias
de la organizacién durante el proceso de implementacién y generar un ambiente en el
que dificilmente crezca el rumor y la incertidumbre. Comunicar abiertamente la vision
de cambio, las nuevas formas de trabajar y las nuevas competencias requeridas es clave
para garantizar la adopcion del cambio y de la nueva tecnologia. Este plan permitird que
las personas tengan contacto con un lider o agente del cambio para resolver las dudas
y posibles interrogantes que se presenten por parte de los colaboradores ante los retos,
implicaciones, beneficios y consecuencias del cambio.

3. Configuracion/parametrizacion del software
La configuracién del software parte de una premisa importante. La solucién se ha de-

sarrollado previamente o se ha adquirido completamente o bien en parte. Esta decision
—comprar versus desarrollar un sistema de HCE- es una decisidén altamente compleja

y son muchos los factores que deben considerarse [funcionales, garantia de respaldo,
tecnolégicos, econdmicos..). La decisién, en un proyecto pais, debe tomarse de forma
consensuada con un equipo integrado por distintos profesionales que incorporen a todos
los actores involucrados. Existen ventajas e inconvenientes en cada opcién y una no nece-
sariamente excluye a la otra (entendiendo que la HCE incorpora muchos procesos clinicos
que pueden cubrirse en parte mediante sistemas modulares, que a su vez pueden también
desarrollarse o bien adquirirse).

Independientemente de si la intencién es desarrollar una aplicacién o adquirir una, sera
muy importante determinar el nivel de personalizaciéon y considerar las necesidades de
los usuarios, e incluso involucrarlos en el proceso de disefio e implantacion. Sera ne-
cesario por lo tanto que dicho software se caracterice por la simplicidad, uso efectivo y
consistente del lenguaje y presentacion eficaz de la informacion. Debe facilitarle el trabajo
al personal de salud y mejorar la calidad de la atencién.

4. Identificar necesidades de hardware y software de soporte

La implementacién de un sistema de HCE requiere la adquisicion de infraestructura que
debe ser planificada, financiada, instalada y finalmente puesta en marcha para las prue-
bas pertinentes. La gestion de la infraestructura tiene un papel importante ya que hacerlo
de forma efectiva permite lograr ahorros econémicos y evitar incidencias tecnolégicas
que ni el liderazgo ni la mejor disposicidn colectiva podrian solucionar. La mayoria de los
sistemas requieren infraestructura usual como servidores, computadores y sistemas pe-
riféricos, para visualizacion por ejemplo. Pero ademas hay que tener un especial cuidado
ya que se requiere soporte técnico para cada uno de los canales de comunicacién que se
generan. Hay que asegurar que la capacidad de las redes sea lo suficientemente sélida y
estable como para permitir los nuevos flujos de informacién y que exista la disponibilidad
de espacio en discos duros para almacenarla. Es preciso disponer de una red local de or-
denadores conectados con unos servidores centrales. Debe haber un ordenador en cada
consulta, despacho, control de hospitalizacion, sala de tratamiento, en cada puesto de
trabajo. Se debe dimensionar de forma que permita la actividad simultdnea de todos los
profesionales en las situaciones de trabajo asistencial habituales.

Una de las decisiones clave serd si hay que centralizar todos los recursos o administrar
esta infraestructura de forma distribuida. En el primer caso, hay que tener en cuenta los
riesgos de seguridad ya que, al estar almacenada centralmente la informacidn, cualquier
incidente podria exponer todos los registros del sistema. Si la informacidn esta descentra-
lizada, disminuyen los riesgos, pero, por contra, aumentan la variabilidad de los mismos
ya que la seguridad depende de las medidas de privacidad y seguridad de cada fuente de
datos independiente.

5. Migracion de datos (desde otros sistemas)

La migracion de una aplicacion es un proceso complejo que debe asegurar que se man-
tengan todas las funcionalidades que necesitan los usuarios finales, intentando ademas
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que éstos noten lo menos posible el cambio. La parte central del plan de migracién de
datos es la planificacion. En esta etapa se ha de decidir, entre otras cosas, la metodologia
a aplicar para llevarla a cabo. Los datos y sistemas necesitan una preparacion previa a la
migracidn y esto ha de contemplarse en el plan de migracién de datos. Después hay una
fase analitica, considerando variables como la integridad, exactitud o consistencia de los
datos a migrar y teniendo en cuenta las caracteristicas de las bases de datos de origeny
destino. El siguiente paso es la seleccion de la aplicacion: puede desarrollarse de forma
interna o adquirirse tras evaluar las distintas alternativas. Le sigue una fase de testing:
aplicacion de los ciclos de pruebas a las aplicaciones que emplearan la base de datos.
A continuacioén se realiza la migracién propiamente dicha, que comprende las etapas de
extraccion, transformacion y carga. Finalmente, hay que realizar una evaluacién: se trata
de medir los resultados y analizarlos, determinando los ajustes necesarios.

6. Optimizar procesos

El proceso para la implantacion de la HCE precisa de una estrategia adecuada para opti-
mizar los procesos operativos. Con el soporte adecuado, los lideres organizacionales del
sector sanitario pueden revisar los procesos existentes y disefar un plan de mejora. Esto
les permitira integrar mas efectivamente los sistemas de Tl ya existentes y reducir signifi-
cativamente los procesos administrativos que requieren una mayor dedicacién de tiempo.
Con este nuevo enfoque y el ahorro de tiempo conseguido, los profesionales sanitarios
podran centrar sus esfuerzos en prestar servicios sanitarios de calidad a los pacientes.

7. Decidir la aproximacion al arranque del sistema: “big bang” vs incre-
mental

. Tiene mas sentido implementar cambios importantes de una sola vez [proceso también
conocido como Big Bang) o hacerlo de forma incremental? Los partidarios de la primera so-
lucion aducen que el tiempo de implementacion es mas corto, con lo que se reduce también
el tiempo de formacion. Esta solucién requiere por supuesto una gran planificacion previa.
Pero también tiene sus desventajas. Los usuarios tienen menos tiempo para acostumbrarse
al nuevo sistema y algunos detalles pueden pasarse por alto con el fin de cambiar al nuevo
sistema de una sola vez. Por otro lado, puede ser dificil llevar a cabo la prueba completa del
sistema antes de la implementacién y un error en cualquier parte puede afectar a las otras
partes.

Un arranque del sistema de forma incremental permite dividir el proyecto en muchas fa-
ses separadas y facilmente verificables. Facilita tiempo para la formacion requerida y los
usuarios disponen de mas tiempo para adaptarse a los cambios. El principal inconvenien-
te es la velocidad a la que evoluciona la tecnologia: si se establece el entorno técnico de
hoy para un conjunto incremental de cambios en la aplicacién durante los préximos cinco
anos, es posible y hasta probable que el entorno se vuelva obsoleto antes de terminar. Por
lo tanto, serd necesario evaluar cual es la mejor opcidon para el arranque del nuevo siste-
ma teniendo en cuenta los condicionantes expuestos.

8. Plan de transicion (escenario incremental)

La implementacidn en un escenario incremental aborda los problemas técnicos de forma
ordenada, y no todos a la vez. A medida que aumenta la complejidad del sistema, también
lo hace la madurez de la organizacion a la hora de abordar dicha complejidad.

Por otro lado, este escenario facilita el cambio cultural dentro de la organizacion a lo largo
del tiempo, lo que siempre comporta que sea mas sencillo y factible establecer un nuevo
modelo. Un cambio de tanta envergadura siempre implicard molestias e inconvenientes
por lo que la implementacidn progresiva permite que los usuarios puedan adaptarse me-
jor a la nueva manera de funcionar.

9. Concebir planes de contingencia en el caso de que el sistema de HCE
caiga

Dada la importancia de la informacién que se maneja en el &mbito de la salud, y sobre
todo la necesidad de disponibilidad inmediata que se produce en ciertos casos, es nece-
sario dar una especial importancia a la robustez de los sistemas ya que las consecuencias
de un error en ellos podria dejar paralizadas gran cantidad de actividades con el conse-
cuente impacto social y de costes que ello acarrearia. Ademas de garantizar la solidez
de los sistemas mas criticos, seria también conveniente contar con centros de respaldo
que puedan entrar en funcionamiento ante posibles caidas de estos sistemas criticos. Es
necesario establecer un plan de contingencia claro para casos de emergencia y que se
pueda garantizar la continuidad de la asistencia, la calidad de la atenciéon y la seguridad
del paciente. Para hacerlo es necesario crear un equipo formado por personal técnico
y profesionales clinicos. El plan de contingencia debe considerar todos los escenarios
posibles, planificarse con antelacion, actualizarse regularmente y debe ser conocido por
los usuarios.

10. Plan de formacion

La formacion es la palanca fundamental para cualquier cambio organizacional y tiene
especial relevancia en el proceso de digitalizacién de salud y la implantacién de la HCE.
Algunas actividades requeriran nuevos conocimientos y habilidades y serdn necesarias
acciones formativas especificas. La formacion debe estar basada en el andlisis de las
competencias necesarias para poder llevar a cabo la estrategia de cambio e integrada
en el proceso de transicion. Se identifican los roles profesionales y se evalla su nivel
de competencia en materia TIC, para detectar sus necesidades formativas y crear asi
los diferentes itinerarios formativos. El modelo de formacion se puede presentar en dos
modalidades: presencial por parte de equipos con conocimiento funcional y técnico u on
line.

Es necesario medir con anticipacion la usabilidad del sistema realizando pruebas antes de
definir un plan de capacitacién o apresurarse con exposiciones demostrativas. Un mal uso
del sistema en los primeros dias puede traer consecuencias para el futuro.
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Medir el impacto

Otro aspecto importante en el proceso de implantacién de la HCE, fundamental para ase-
gurar su continuidad, es todo aquello que tiene que ver con los resultados e impactos que
se espera obtener de este proceso. No hay que olvidar que la resistencia al cambio, sobre
todo en los niveles directivos, puede tener su origen en la dificultad para medir cudl es
el retorno de la inversion en la digitalizacion de los procesos sanitarios. La implementa-
cion de los sistemas de salud electrénica generalmente es costosa y tendrd un impacto
en diferentes proveedores de atenciéon médica, pacientes y otras partes interesadas. Los
encargados de formular politicas necesitan pruebas demostrables de sus costos y be-
neficios. Si la implementacion a gran escala de un sistema de HCE justifica la inversidn
gubernamental, esto también requerird beneficios demostrables para los pacientes, los
proveedores y la sociedad en general. Los beneficios econdmicos de la implementacion
de las TIC son a menudo observables sélo muchos afos después de que la inversién haya
sido realizada o hasta que se alcanza un nivel de funcionalidad que permite a los sistemas
atender verdaderamente las necesidades de asistencia médica.

Las implementaciones de la HCE tienen altos costos iniciales y de mantenimiento, que
constituyen una barrera importante para su adopcion. Los beneficios obtenidos de la utili-
zacion de la tecnologia, como menor nimero de hospitalizaciones o un uso mas eficiente
de los recursos acostumbran a ser mas percibidos por las entidades gubernamentales o
las companias de seguros, por ejemplo, antes que por los profesionales sanitarios.

Debe sefalarse que un analisis costo-beneficio es s6lo una parte de un analisis completo
de los efectos de la implementacién de una HCE. No todos los beneficios son mensurables
en términos financieros, y hay que considerar la HCE como un componente del plan estra-
tégico de una organizacién. Como tales, los costos y beneficios deben analizarse teniendo
en cuenta todo el proceso. En este contexto, es importante que también para la medicion
de la utilidad (demanda) del nuevo sistema se incorpore la satisfacciéon del paciente o
usuario. De hecho, el valor de una préactica de eSalud sélo puede determinarse con total
certidumbre a través de la incorporacion de la satisfaccion de los usuarios y pacientes.

CAPITULO 6
POLITICAS, INICIATIVAS LEGALES E INSTITUCIONALES
NECESARIAS

La implantacién de la Historia Clinica Electrénica (HCE) comporta la necesidad de adoptar
un enfoque nacional, basado en una accion estratégica integrada, en la que se favorezca
la colaboracién entre los &mbitos de la asistencia sanitaria y de las tecnologias de la in-
formacion. Debe partirse del actual escenario de la salud electrdnica que disponga cada
pais en particular, considerando los recursos disponibles y potenciales.

En concreto, la adopcidn de sistemas de HCE para las instituciones prestadoras de salud
(IPS) a nivel nacional debe estar alineado con un Plan Estratégico en el dmbito de la Salud
que tenga como objetivos finales alcanzar una atencién de alta calidad, equitativa y que
cumpla con los objetivos de salud publica del pais. Si la adopciéon de la HCE no se articula
bajo estas directrices, se corre el riesgo de generar soluciones que no estén alineadas
suficientemente con los objetivos de dicho Plan, dificultando su correcto despliegue.

Para lograr estos objetivos es necesario realizar una completa evaluacion de la disposi-
cion de cada estado para adoptar sistemas de HCE. Dicha evaluacion® comprende aspec-
tos relacionados con la infraestructura y los recursos necesarios, la adopcidn de estadnda-
res y normas, formacion y capacitacion, capacidad de recursos humanos y disposicion de
los usuarios, de acuerdo a lo que se ha venido indicando a lo largo de estas paginas. Cada
pais debe adaptar este proceso de evaluacidn a sus necesidades especificas.

Es conveniente, aunque sea de forma sucinta, dedicar unas lineas respecto al clasico di-
lema de adquirir versus desarrollar los sistemas de informacién que soportan la HCE. En
este sentido, no existen fdrmulas universales y cada pais debe regirse en base a sus pro-
pios criterios y abogar por su propia linea de trabajo, sea una u otra o incluso un modelo
mixto. Solamente, a nuestro entender, debemos poner foco en la necesidad de considerar
dicha decision de forma cuidadosa y en atenta vigilancia a todos los factores, presentes
y futuros, que puedan regir decisiones de dicho alcance y siempre desde una 6ptica que
tenga en cuenta los condicionantes propios de cada pais.

Dimensiones en la salud digital

En una estrategia de salud digital deberdn tenerse en cuenta dos dimensiones: por un
lado, el entorno digital representado por la penetracion real en el pais de las Tecnologias
de la Informacién y la Comunicacién (TIC) a nivel de infraestructuras y redes vy, por otro,
el entorno basado en la gobernanza, las politicas, los aspectos normativos y los recursos
humanos que apoyan la implantacién y mantenimiento de la HCE.

Como se ha explicado en paginas anteriores, el disefo de un equipo multidisciplinar es el
siguiente paso, y forma parte de la estructura lider. Este paso define el equipo -0 equipos-
responsables de monitorear el progreso del proyecto y generar posibles subgrupos de

30. Existen algunas iniciativas en este sentido, como la que se esta impulsando desde CETIC.br
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trabajo. Este denominado equipo podra articularse segln diversas formas en respuesta a
la especificidad de cada pais, pero es conveniente proveerlo de una estructura y organiza-
cion estable en el tiempo, dotarlo de las competencias y atribuciones necesarias asi como
de los recursos econdmicos y humanos suficientes.

Financiacion y resultados

Los aspectos de financiacidn merecen una consideracion aparte. Dificilmente podran lle-
varse a cabo iniciativas de implantacion de la HCE a nivel pais, por modestas que éstas
sean, sin una adecuada financiacién. Por tanto, nuevamente el liderazgo e implicacién
politica es esencial en este punto. Los proyectos de implantacién de HCE, como cualquier
otro proyecto de sistemas de informacidon, contemplan software, servicios, hardware/re-
des y mantenimiento. Sin embargo pueden existir costos ocultos como, por ejemplo, la
sustitucion de los profesionales durante el tiempo dedicado a actividades de formacidn en
el nuevo sistema. Todos estos costes, incluso los ocultos, deben considerarse detenida-
mente y contemplarse en la dotacién presupuestaria.

Por otro lado, los proyectos de implantacién de sistemas de informacién pueden concebirse
bajo el marco de proyectos con retorno de la inversion. Existen determinados estudios que
avalan ahorros potenciales de costos en el &mbito de la salud. Sin embargo, y aunque ello
no sea obice para que estos proyectos se definan suficientemente bajo estos parametros
(esto es, bajo mejoras de eficiencia potenciales), la dificultad de obtener los datos que avalen
estas proyecciones puede ser complejo, incluso en el caso de que se alcancen los objetivos
proyectados al completo. Estas reflexiones deben acompafar toda la concepcion del pro-
yecto e incluso cuando no existan mejoras de eficiencia [traducibles a costes), si puedan
documentarse indicadores objetivos en la mejora de la calidad de la prestacion de salud que
avalen el éxito del proyecto. Nuevamente, estas consideraciones deben asumirse al inicio de
la concepcidn del mismo.

Marco legal

El conjunto de leyes nacionales y su desarrollo mediante reglamentos o decretos que
rigen la salud, en todos sus d&mbitos, asi como los aspectos que determinan la transicion
hacia los registros de salud electrénicos, deben ser objeto de una revisién y analisis, ya
que necesariamente deben ser elementos reguladores, pero también facilitadores, de to-
das las iniciativas de HCE a nivel del pais. La transicion hacia la HCE implica cambios y
revisiones profundas en el marco legislativo de los paises, afectando a &mbitos diversos
como la seguridad, la identificacion de los pacientes, el consentimiento informado y mu-
chos otros.

Desde el punto de vista normativo, los aspectos clave que deben analizarse son los si-
guientes:

- Derechoy deber de informacidn del paciente

- Consentimiento del paciente

- Conjunto minimo de datos o informacidn esencial que deberd contemplar la HCE
- Medidas de seguridad y custodia de la HCE

- Procesos de identificacion y autenticacion de usuarios

Tanto por lo que se refiere al derecho de informacion del paciente como a la obtencién
de su consentimiento para la prestacidn del servicio de salud o intervenciones de riesgo
(consentimiento informado) y también para el tratamiento de sus datos (informacién de
caracter personall, el gran reto estriba en cdmo materializar ambos aspectos teniendo en
cuenta el nuevo tratamiento de la informacion de salud, mediante la utilizacion de tecno-
logias avanzadas.

En este sentido, serd necesario el establecimiento de protocolos informativos al respecto
que garanticen que el paciente ha sido informado y que tengan en cuenta que el trata-
miento de los datos va a producirse de manera electrénica. Es importante que se dis-
ponga de mecanismos claros y validos, no solo para informar al paciente y disponer de
su consentimiento sino para entender como otorgado el consentimiento o no a que esa
informacion médica sea reservada y determinar en qué situaciones es necesario que no lo
sea para poder mantener la continuidad de la prestacion asistencial.

Sera necesario dotarse de herramientas eficaces que permitan introducir los consenti-
mientos de manera automatica garantizando que la firma se corresponde con el titular de
los datos o de la prestacion de salud.

Conjunto minimo de datos

El conjunto minimo de datos contiene informacion muy valiosa para conocer la realidad
sanitaria de una poblacién. Ademés de recoger los datos demogréficos habituales (edad,
sexo, localidad de residencial, registra el diagnéstico que ha motivado el ingreso [diag-
ndstico principall, los factores de riesgo, comorbilidades y complicaciones que presenta
el paciente durante el ingreso (diagnésticos secundarios), algunas técnicas diagndsticas
relevantes y las intervenciones terapéuticas, sobretodo de tipo quirurgico, que han sido
utilizadas para tratar al paciente (los procedimientos).

La determinacién del conjunto legal minimo de datos sienta las bases de contenidos para
el Informe Resumen del Paciente, el documento clinico clave que proporciona la informa-
cion esencial de un paciente a un profesional asistencial.

Seguridad y custodia

Dos de los aspectos mas importantes para la implantacién de la HCE son los relativos a
la custodia y seguridad de la informacién médica almacenada en formato digital. En todos
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los paises, los datos relacionados con la salud son considerados de gran confidencialidad,
y la seguridad de los datos es uno de los mayores desafios que debe abordar la implemen-
tacién de un modelo de salud electrénica. Por ello, es necesario poner en marcha todos
los marcos legales y éticos necesarios para garantizar que los pacientes puedan sentirse
seguros sabiendo que sus datos estan bien protegidos y que no seran objeto de un mal
uso. La legislacion, por tanto, debe centrarse en cuestiones tales como la privacidad, el
acceso, la confidencialidad, la propiedad, la calidad, la integridad y el uso compartido de
los datos. En concreto, el objetivo de la historia o expediente clinico de salud respecto de
la seguridad es mantener toda la informacién integral necesaria para la prestacion del
servicio de salud al paciente, poder acceder a ella facilmente y garantizar que aquella es
inalterable, asi como que se encuentra almacenada de forma segura.

Para ello serd necesario promover la adopcién de modelos de seguridad y preservacion
de la informacién con el objetivo de generar la maxima confianza en la informacién digital
administrada o brindada. Ello implica dotar al expediente digital Unico de salud de las
correspondientes medidas de seguridad a nivel técnico, pero también deberan estable-
cerse protocolos complementarios destinados a garantizar que todo el procesamiento de
la informacion también se lleva a cabo de manera segura.

Identificacion y autentificacion

Otro aspecto fundamental que es importante abordar desde las instancias gubernamen-
tales es la identificacidn univoca de las personas. Este suele ser generalmente el talén de
Aquiles de los sistemas de informacién basados en las nuevas tecnologias. Por otro lado,
en ninguna circunstancia es posible abordar sistemas de salud centrados en la persona,
como el que se persigue mediante la implantacion de la salud electrénica y la HCE, sin
que existan los protocolos necesarios para garantizar la identificacién y la autenticacién
optima de los usuarios. Asi, se deben establecer las medidas de seguridad relaciona-
das con los accesos autorizados a los datos mediante procedimientos de identificacion
y autenticacion que garanticen la seguridad del tratamiento de los datos personales. Se
recomienda establecer unos criterios uniformes que permitan reconocer la autenticidad
del usuario e identificacion a la hora de acceder a los sistemas y programas. En este sen-
tido, deberia disponerse de un cddigo Unico identificador de pacientes autenticado por los
diferentes prestadores de servicios y que redna las pertinentes condiciones de seguridad
y autenticidad, de forma que los profesionales que tengan que atender a dichas personas,
puedan verificar, la realidad o autenticidad de dicho usuario. Una de las posibles técnicas
para implementar esta Unica identificacion de usuarios en todos los territorios y de forma
comun seria la utilizacion de un servidor de autenticaciones sobre el cual los usuarios se
identifican, y que se encarga luego de autenticar al usuario sobre los restantes equipos a
los que éste pueda acceder.

Marco institucional: organismos y grupos implicados

Este marco involucra a todas las organizaciones existentes o grupos de interés que ten-
dran como misién el desarrollo y/o la gestidn de los recursos, la aplicacién e implementa-

cion de la HCE, o bien que puedan ser receptores de determinados beneficios derivados de
ésta, ya de forma directa o subsidiariamente y que por tanto puedan ser actores activos a
la hora de formular apreciaciones o demandas que deban ser tomadas en consideracién.

Dentro de estas organizaciones pueden estar incluidos desde proveedores de servicios,
cuerpos de regulacion y aplicacion, autoridades locales, sector privado, instituciones de la
sociedad civil como colectivos de pacientes u organismos de la comunidad que tengan un
papel relevante, asi como cualquier otra entidad que ocupen un papel para el desempefo
de la HCE.

1. Gobierno, Ministerio e Instituciones de Seguridad Social

Aungue las casuisticas de cada pais pueden ser muy diversas a la hora de determinar qué
instituciones son las de mayor relevancia en el &mbito de la salud, en términos generales
se puede afirmar que el Ministerio de Salud ocupa la posicidn jerarquica determinante.
Esta institucion se ocupa de las funciones correspondientes a la salud en todas sus areas
de gestidon y de llevar a cabo las iniciativas legislativas que sean necesarias en virtud de
las competencias bajo su coordinacion. El Ministerio que se ocupe de las Nuevas Tecnolo-
gias también tendra, ldgicamente, un papel preponderante en la implantacién de la salud
electrénica. Fundamentalmente, su funcion sera definir y desarrollar los lineamientos del
marco de referencia de arquitectura Tl del pais que permitan desarrollar la interoperabi-
lidad.

Igualmente, como anteriormente se ha venido refiriendo, serd necesaria la cooperacién
con las Instituciones de Seguridad Social u otros entes cuyo rol sea pueda ser clave en los
proyectos de HCE, .

2. Gobiernos regionales y municipales

Las estructuras organizativas politicas de cada pais otorgan un determinado rol de com-
petencia sobre dichas &reas territoriales, ya sean éstas denominadas como departamen-
tos, provincias u otro término que determine la division administrativa del territorio. Entre
estas competencias pueden figurar las que corresponden propiamente a la prestacién de
salud. Por tanto, como ya se ha explicado anteriormente, es particularmente importante
la implicacion de estas entidades, cuya vision, planes y presupuestos econdmicos estan
estrictamente ligados a un territorio particular. El manejo de los esfuerzos coordinados en
la implantacidon de la HCE entre el nivel nacional y el nivel regional es, por tanto, esencial
y requiere de una gestién de acorde con la importancia que representa.

3. Ciudadanos

Es una tendencia generalizada de muchas politicas de salud actuales poner al ciudadano
en el centro del modelo. El cambio de paradigma de un modelo enfocado en la prestacién
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de servicios de salud para pacientes —o dicho de otro modo, en el tratamiento de enferme-
dades- a un modelo enfocado en la salud de los ciudadanos [y por tanto que velan por la
prevencion y la salud publica) pone de manifiesto la necesidad de que se les implique en
el desarrollo de la HCE, teniéndolos en cuenta en las siguientes fases:

® Previo al desarrollo del objetivo de cada pais respecto de la implementacion de la
HCE o para determinacion de sus mejoras, convocandolos a encuestas, debates, etc.

e Durante la ejecucioén, para que puedan dar su feedback a su funcionamientoy estable-
cer a partir de ahi mejoras al respecto.

Es preciso establecer mecanismos claros y canales especificos para que los ciudadanos
puedan participar y se puedan implicar en el desarrollo, la implantacion y el adecuado
funcionamiento de la HCE. Esta implicacién posiblemente no es pertinente en cuanto a la
HCE como sistema de uso estrictamente entre profesionales de la asistencia médica, pero
si lo es sise tiene en cuenta que es el sistema origen de todas aquellas iniciativas destina-
das a empoderar a los ciudadanos con informacion digital de su salud, informacion de la
cual, en ultima instancia, son los propietarios. En consecuencia, también sera necesario
promover los formatos necesarios para que el acceso a la informacidn clinica por parte
de los ciudadanos pueda hacerse con las maximas garantias de comprensién y tengan la
posibilidad de gestionarla convenientemente y de forma eficaz.

4. Profesionales

Los profesionales asistenciales (médicos, enfermeras, terapeutas,...) integran el colecti-
vo que es parte consustancial de los proyectos de HCE. En este sentido, es conveniente
tener en cuenta algunas consideraciones especificas, adicionales a las ya comentadas
en el quinto capitulo. Una de las mas importantes es lograr una involucracién adecuada
de dicho colectivo en el proyecto. Con frecuencia, la HCE se asocia a herramientas de
control que implican una carga de trabajo adicional. Esto, inevitablemente, conduce a una
resistencia hacia la adopcidn de estos sistemas que puede comprometer severamente su
avance. Por tanto, las ventajas que comporta la adopcién de la HCE, como la mejora de las
decisiones clinicas, la no repeticion de pruebas diagndsticas o la mejora de la continuidad
asistencial, pueden no ser apercibidos suficientemente (o en su totalidad) como un valor
por parte del colectivo asistencial, que redunde en la calidad de su trabajo y en la mejo-
ra general de los sistemas de salud. En este sentido, la incorporacion de profesionales
asistenciales en los grupos de trabajo que rigen el proyecto es imprescindible como se ha
venido indicando, pero la involucracién de todo el colectivo tiene una consideracién mas
amplia. En consecuencia, ineludiblemente, deben concebirse estrategias ambiciosas de
comunicacién y divulgacion del proyecto - de alcance nacional - que mejoren concepcio-
nes o expectativas inadecuadas y que alineen a los profesionales en aras de alcanzar el
éxito en su implantacion.

5. Prestadores de Salud Privados

La estructura de la red sanitaria de cada pais varia en gran medida, en tanto que puede
responder a distintos modelos de financiacidn, aseguramientoy prestacién. Dado que mu-
chos paises tienen una importante estructura de prestadores privados, todas las iniciati-
vas legales e institucionales deben considerar la involucracién de dichos entes. Soslayar
esta circunstancia puede conducir a resultados parciales en proyectos HCE de alcance
nacional. Por tanto es necesario elaborar estrategias de cooperacion, generar incenti-
vos a la participacidn de estas entidades e involucrarlas en los mencionados proyectos
desde los inicios de su concepcion. Asimismo es conveniente poner foco en los aspectos
normativos, que pueden suponer una barrera importante - técnica y organizativa - en la
gestién compartida de los datos desde dichas instituciones privadas a otras entidades
prestadoras de salud.

SegUln nuestra opinidn, el camino no pasa por impulsar medidas meramente coercitivas
- en el caso de que fuese posible -, sino que una estrategia ganadora puede basarse en
poner el foco en los incentivos econdmicos y de calidad en la prestacidn, asi como hacer
patente el perjuicio para dichos entes de quedar al margen de dichos proyectos ante lo
que representa, sin ninguna duda, un significativo avance para los sistemas de salud a
nivel nacional.

6. Otros entes e instituciones implicados

Ademas de los entes y colectivos citados que deben ostentar un papel de relevancia en el
desarrollo de la HCE, se pueden incluir otros que desempenarian un papel mas secunda-
rio pero igualmente importante. Esta participacion, independientemente de que deba mo-
dularse en un papel ya sea éste consultivo o de mero receptor de informacién, nuevamen-
te debe articularse desde el liderazgo ministerial® y del ente asignado particularmente
para el despliegue de la HCE en cada pais.

7. Organismo competente en materia de proteccion de datos

Existen diferentes organismos que se ocupan de desarrollar iniciativas concretas dentro
de los programas de cada Ministerio. Uno de ellos es el organismo competente en ma-
teria de proteccion de datos. Teniendo en cuenta que el sector de salud debe velar por la
confidencialidad y la privacidad de los datos que se incluyan en las HCE, es clave que se
disponga de un organismo que supervise el nivel de cumplimiento de empresas e institu-
ciones en esta materia.

Este organismo también podria ocuparse de establecer guias o lineamientos relacionados
con la seguridad y el &mbito de la salud.

Desde el gobierno de cada pais es conveniente impulsar acciones que tengan por objetivo
reforzar el vinculo de este tipo de autoridades con los centros de prestacién de servicios
de salud. En este sentido, se plantean diversas recomendaciones:

31. Nétese que dicho liderazgo y coordinacién interministerial puede ejercerse desde otros Ministerios como en el caso del
MinTic Colombiano cuya responsabilidad atafie ampliamente sobre la utilizacién de estandares TIC en el pais.
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® Creacidon de codigos de buenas practicas para el sector de salud validados por dichas
autoridades. Estos pueden ser llevados a cabo por iniciativa de asociaciones o agru-
paciones de prestadores de salud y validarse por parte de dichas autoridades.

® FElaboracion de recomendaciones relacionadas con medidas de seguridad, custodia,
identificacion y autenticacion de usuarios, validadas técnicamente y juridicamente, en
cuanto a su nivel de proteccion del ciudadano, por ejemplo, por parte de las propias
autoridades.

8. Universidades y Formacion continuada

Deben ocupar un papel relevante por lo que se refiere a la preparacion y capacitacion de
diferentes profesionales para la prestacion de los servicios de salud tanto en la fase previa
al ejercicio profesional como a posteriori, entendiéndose como un elemento de formacion
continuada. Ello deberd incluir nociones sobre el tratamiento de la informacién de manera
segura, confidencial y teniendo en cuenta el uso de las nuevas tecnologias.

Potencialmente se contempla la existencia de una materia en todas aquellas licenciaturas
relacionadas con la prestaciéon de servicios de salud en la que se incluyan, por ejemplo,
aspectos relativos a la de proteccidon de datos. Se trata de los estudios de enfermeria,
auxiliares, medicina en todas sus especialidades, anestesistas, personal de laboratorio,
investigacion, coordinadores o personal de atencion domiciliaria, dietistas y cualquier otra
formacion de la cual se derive la posibilidad de efectuar un tratamiento de datos sensibles
mediante el uso de las nuevas tecnologias.

También podra formarse a personal en materias relacionadas con el uso de las nuevas tecno-
logias y otras materias que inciden en la salud, como ingenierias informaticas, donde se tome
consciencia del impacto que supone el tratamiento de datos de salud con el uso de las nuevas
tecnologias, o la licenciatura de Derecho.

9. Mutualidades y Aseguradoras

En tanto que agentes y aseguradores de muchas de las prestaciones de los pacientes, de-
berian participar ni que sea minimamente en la confeccién de la HCE; quiza no como parte
de los grupos de trabajo pero si implicados en algin punto del desarrollo y/o planificacion.

10. Patronales y Colegios profesionales

En tanto que este tipo de organismos defienden los intereses de sus asociados, deberian
disponer de un papel consultivo en el desarrollo de la HCE.

11. Colectivos de Pacientes

En tanto que este tipo de organismos defienden los intereses de los pacientes, cabe tam-
bién considerar que desempefien un papel consultivo en el desarrollo de la HCE. En caso
de iniciativas de HCE particularizadas en alguna patologia en particular (por ejemplo la
HCE oncoldgica) éste papel puede ser més activo.

12. Colectivos Especiales

Pueden existir determinados colectivos (Defensa, funcionarios del Estado,...] que dispon-
gan de servicios de prestacion de atencion de salud fuera de la estructura publica comun
al resto de la ciudadania. Todas las iniciativas de HCE circunscritas a estos colectivos pue-
den ser dependientes de otros entes distintos del Ministerio de Salud, y por tanto, en prin-
cipio se trata de proyectos que gozarian de autonomia y cuya extensién queda circunscrita
a dichos colectivos. Cabe sin embargo cuestionarse si debe existir un modelo de relacién
que permita extraer conclusiones, compartir experiencias, modelos e incluso inversiones
que permitan beneficiar mutuamente todos los proyectos.

13. Proveedores de tecnologia de SSlI

Es necesario articular convenientemente la participacién de los proveedores de tecnolo-
gias de sistemas de informacién en salud en los proyectos de HCE. Su implicacién en di-
chos proyectos puede establecerse en mayor o menor medida y en multiples areas (como
consultoria de procesos o de estrategia de SSII, sistemas de software, servicios, siste-
mas Cloud...). Elvalor que deben proporcionar dichas participaciones y su extensién debe
determinarse por parte de los lideres del proyecto y siempre debe responder a un plan
determinado donde dicha participacion se articule convenientemente y de acuerdo con la
globalidad del plan. Puede ser interesante plantear iniciativas de “consulta al mercado”
- cuyas formulas dependen en mayor o menor medida de la normativa propia de cada
pais - para recabar propuestas iniciales sobre el abordaje del proyecto que proporcionen
alternativas de actuacion futura.

En definitiva, la participacion de los proveedores TIC es necesaria y valiosa pero debe
modularse adecuadamente en funciéon de la vision que compartan los lideres del proyecto
y otros condicionantes intrinsecos de la realidad de los sistemas de salud existentes a
nivel del pafs.
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CAPITULO 7
INTEROPERABILIDAD

La continuidad del cuidado a los pacientesy la necesidad creciente por parte de los ciuda-
danos de acceder a la informacién de salud desde cualquier puntoy en cualquier momen-
to requiere un constante intercambio de informacion entre los diferentes actores y entre
los diferentes centros y niveles asistenciales. Este intercambio de informacién también se
produce con los sistemas de identificacidn de las personas, con las plataformas de gestion
de informacién en salud para las politicas publicas, con las entidades que financian las
prestaciones de salud y con las entidades que prestan servicios en una infraestructura
oficial de claves publicas (PKI) como certificados digitales, sellos de tiempo, etc.

Las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (TIC) pueden garantizar que este
flujo e intercambio de informacidn se pueda llevar a cabo de forma eficaz. La realidad, sin
embargo, es que en muchos de los sistemas de salud actualmente vigentes predomina la
fragmentacion: la mayor parte de los centros no estan conectados entre si.

Efectivamente, en muchos paises -tanto desarrollados como en vias de desarrollo- los
sistemas sanitarios todavia estan organizados en torno a centros médicos de distinto ni-
vel, desde hospitales a centros de salud mas cercanos a la poblacién, cada uno de los
cuales normalmente gestiona su propia informacion a la que no se puede acceder desde
el exterior. Se trata de compartimentos estancos donde el intercambio de informacion, o
se realiza de forma poco efectiva, o directamente no se realiza. Este escenario disgrega-
do genera, desde el punto de vista médico, diversos inconvenientes como la informacion
duplicada, pruebas que se tienen que repetir, informacién que se pierde o errores en el
tratamiento de los datos.

Por otro lado, deben tenerse en cuenta los nuevos habitos de los ciudadanos cuya movi-
lidad es mucho mayor en la actualidad (por ejemplo, asociado a procesos migratorios).
Hay que dar respuesta a la necesidad de cubrir todo el proceso asistencial del paciente de
forma independiente de su ubicacidny garantizar la continuidad asistencial. Esta continui-
dad implica la coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales durante el proceso
diagndstico y terapéutico del paciente, independientemente del lugar y del tiempo en el
que sea atendido.

Para lograr una eficaz continuidad en el cuidado de los pacientes, tanto entre los miem-
bros del equipo de salud como en los diferentes niveles de atencidn, se requiere un flujo
continuo de dicha informacién.

Interoperabilidad en el sector de la salud
Este intercambio fluido de la informacion no puede alcanzarse sin asegurar la interope-

rabilidad de los sistemas que dan soporte al proceso asistencial por medio del uso de
estandares.
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A pesar de sus innumerables ventajas, lo cierto es que la interoperabilidad no ha tenido
un nivel de desarrollo en el sector de la salud como en otros sectores, como la banca o las
telecomunicaciones. Han existido y siguen existiendo barreras de diversa indole: norma-
tivas, culturales y organizativas.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS]) define la interoperabilidad como la capacidad
de diferentes sistemas de informacién en salud [sistemas hospitalarios, departamentales,
registros clinicos electrénicos, etc.) para intercambiar datos y usar la informacion que ha
sido intercambiada dentroy a través de los limites de la organizacién, con el fin de mejorar
la prestacion efectiva de los cuidados de salud a individuos y comunidades®.

La interoperabilidad garantiza el acceso a la informacién independientemente del lugar
en el que se haya registrado, favorece su reaprovechamiento y asegura la continuidad
asistencial.

Niveles de interoperabilidad
Se habla de cinco niveles de interoperabilidad®:

e Organizativo. Primero debe existir la necesidad de intercambiar la informacién, de-
finir quién, cudndo y qué informacién se va a intercambiar y garantizar que desde el
punto de vista organizativo si es posible esta interoperabilidad. Para ello es necesario
la cooperacién entre las diferentes entidades que quieran intercambiar informacion
entre si, pero conservando cada una de ellas sus modelos de gestion y procesos de
negocio. Para ello, es preciso disponer de un contexto comun que tenga en cuenta
tanto los procedimientos como los flujos de trabajo.

e Legal. Es necesario que bajo el nivel organizativo exista un marco legal que cubra
este intercambio de informacién, garantizando que se cumple la legislacién vigente
en cada agente involucrado en el intercambio. Esta capa es especialmente importan-
te en proyectos transfronterizos donde el intercambio se produce entre paises con
marcos legales distintos.

e Técnico. Para que dos sistemas se comuniquen entre si es necesario que estén co-
nectados, que existan redes, interfaces abiertos, formatos de datos y protocolos de
comunicaciones que garanticen la interoperabilidad.

e Sintactico: La informacion hay que estructurarla de forma que los sistemas puedan
procesarla garantizando la coherencia y la trazabilidad de la misma. Ello hace posible
el intercambio de documentos, asegurando que los archivos se transfieran en el for-
mato correcto pero sin valorar el sentido de los mismos.

32. Revision de estandares de interoperabilidad para la eSalud en Latinoamérica y el Caribe. Organizacién Panamericana de la
Salud (OPS). Organizacién Mundial de la Salud (OMS). 2016
33. Un camino hacia la interoperabilidad. Carlos Gallego. Catedra Sanitas

® Semantico: No solo hay que estructurar bien la informacion para poder intercambiar-
la sino que también debe tener el marco semantico adecuado para que el receptor
que recibe la informacidn pueda procesarla, interpretarla e integrarla en sus siste-
mas, es decir garantizar el significado exacto de los contenidos y datos facilitando
la comprension de la informacidn. Asegura, en suma, que los datos intercambiados
puedan ser interpretados correctamente y empleados por aplicaciones externas. A
través de esta dimension, se mejoran las capacidades de tratamiento y explotacion
de la informacidén y se permite su aprovechamiento para la toma de decisiones, la
investigacion, la epidemiologia o la estadistica.

Uso de estandares

Alcanzar la interoperabilidad solo serd posible mediante el uso de estandares. La estan-
darizacion es el proceso de formular y aplicar reglas para una aproximacioén ordenada a
una actividad especifica para el beneficiario y con la cooperacién de todos los involucra-
dos. Sus objetivos son los de simplificacion, unificacion y especificacion.

La implementacion de estandares es crucial a fin de optimizar recursos en eSalud: no se
podran lograr los beneficios esperados de la implantacidn de las nuevas tecnologias sin la
estandarizacion de la mayoria de los aspectos relacionados con la informacién en salud.

Estos estandares sirven para definir qué y como integrar la informacidon, por lo que han
de ser estandares maduros, de &mbito internacional, que estén respaldados por la expe-
riencia practica, que cuenten con una masa critica formada tanto por usuarios como por
la industria del software y que tengan una evolucidn continua que permita adaptarse a los
nuevos escenarios asistenciales y tecnoldgicos.

Los estandares en salud internacionales méas conocidos para el intercambio de informa-
cién médica proporcionan un marco de referencia comun que permite la interaccioén y
coordinacién de la atencion del paciente. Estos estandares ofrecen uniformidad en la de-
nominacién de los componentes del sistema de salud como pueden ser los diagndsticos,
procedimientos, personas, intervenciones y la forma de ser transmitidos, consiguiendo la
interoperabilidad entre los diversos actores que interactien entre si. Ademas, garantizan
que los datos en una parte del sistema de salud, estén disponibles y tengan significado no
solo a través de la variedad de escenarios clinicos y de salud publica, sino también a nivel
administrativo.

Uno de los estandares méas conocidos dentro del &mbito de la salud es HL7 (Health Level
Seven). Se trata de una organizacién que desarrolla normas especificas para la intero-
perabilidad en salud. Esta organizacién ha creado el estdndar de mensajeria para el in-
tercambio electronico de datos de salud en los &mbitos clinico, asistencial, econémico y
logistico mas ampliamente usado a nivel internacional en el mundo de la salud. Se refiere
a la informacidn referente a ingresos, altas o transferencias, solicitudes de laboratorios,
estudios radiolégicos, etc. HL7 es compatible con la mayoria de las interfaces comunes
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utilizadas en la industria de la salud.

Uno de los estandares desarrollados por HL7 es el Clinical Document Architecture (CDA),
en el cual se especifica la estructura y semantica de documentos clinicos —un informe de
alta, una admisidn, un informe de patologia—-, permite la lectura de dichos documentos por
los profesionales y su procesamiento por computadoras. Asimismo, debido al auge de es-
tandares web, salud movil y la Historia Clinica Electrénica (HCE), uno de los Ultimos estan-
dares promovidos por HL7 es FHIR [siglas de Fast Healthcare Interoperability Resources).

Otro de los estdndares maés utilizados es DICOM (Digital Imaging and Communications in
Medicine) desarrollado por el NEMA (la Asociacidn de Fabricantes de Equipos Eléctricos
e Imégenes Médicas). Es el estdndar reconocido mundialmente para el manejo, alma-
cenamiento, codificacién, impresion y transmision de imagenes médicas. Este estandar
surge por la necesidad de disefiar un formato que sea capaz de incluir toda la informacién
(texto e imagenes) en un Unico archivo y poder transmitir esta informacién en un protocolo
de comunicacién comun de trabajo para los diferentes equipos de un anillo de imagen
diagndstica.

Para garantizar la maxima efectividad, el uso de estos estandares debe estar coordina-
do. Las normas son extensas, estan definidas para cubrir todos los posibles casos y de
una forma genérica, por lo que es necesario contextualizarlas y adaptarlas a escenarios
concretos como pueden ser radiologia, laboratorio, anatomia patoldgica, historia clinica
compartida, etc. Para lograr este objetivo nacid IHE (Integrating the Healthcare Enterpri-
sel, una iniciativa de profesionales de la sanidad y empresas proveedoras cuya finalidad es
mejorar la comunicacion entre los sistemas de informacién que se utilizan en la atencién
al paciente. IHE define unos Perfiles de Integracidon que utilizan estandares ya existentes
para la integracién de sistemas de manera que proporcionen una interoperabilidad efecti-
vay un flujo de trabajo eficiente. IHE no inventa ningn estandar, sino que promueve el uso
coordinado de éstos, proporciona guias de codmo utilizarlos y ademas facilita herramientas
para dar conformidad al uso de estos estandares.

Esta relacion de estandares no es exhaustiva, ni tampoco pretende marcar el paso de
los paises que aborden iniciativas de digitalizacién de HCE promoviendo unos u otros. Lo
verdaderamente importante es que los decisores impulsen la adopcion y utilizacion de
estandares reconocidos -cualesquiera que sean-y que éstos estén correctamente alinea-
dos con las estrategias de pais en los proyectos de salud electrénica que promuevan. Este
puede ser un claro elemento diferenciador en el éxito de dichos proyectos.

En esta linea, parte de los trabajos de RACSEL ha consistido en el intercambio de expe-
riencias entre paises con el trasfondo de la utilizacion de estandares. Esta experiencia
de transferencia de conocimientos es deseable que -en la medida de lo posible- pueda
mantenerse e incrementarse, en tanto en cuanto facilita a los paises criterios Utiles para
adoptar sus propias decisiones de futuro.

Beneficios

Asi pues, el uso de estandares reconocidos y contrastados favorece la interoperabilidad en
los sistemas de salud, hecho que redunda en una mejor atencién al paciente, mayor segu-
ridad en los tratamientos y una mayor eficacia y eficiencia en funcionamiento el sistema.
Sus beneficios especificos pueden verse en diferentes niveles:

® nivelindividual. La disponibilidad de los datos correctos y completos posibilita que los
participantes del cuidado asistencial reciban informacién de forma completa y pre-
cisa, permitiendo al usuario de sistemas de informacion clinica tomar las decisiones
diagndstico-terapéuticas con un conocimiento global y actualizado del paciente, lo
cual contribuye a una mejor atencidn sanitaria y brinda la oportunidad de detectar
errores.

® nivel organizacién de salud. El uso de protocolos de interoperabilidad consistentes,
basados en los estandares, permite que los sistemas se adapten con una sola o con
unas pocas interfaces estandarizadas que tienen un menor costo de disefo, imple-
mentacion, prueba y mantenimiento.

® nivel gubernamental. La interoperabilidad basada en estandares mutuamente acor-
dados ofrece la oportunidad de reemplazar el ingreso manual de datos y los reportes
incompletos y cargados con errores por reportes automatizados mucho mas preci-
sos, permitiendo que las agencias gubernamentales y prestadores de atencion ten-
gan un mejor acceso a datos desagregados. Esto se traduce en usos potenciales para
estadisticas de enfermedades, registro de patologias poblacionales, investigacion en
salud publica, y una mejor respuesta ante desastres.

® nivel econdmico. Mejora de la gestidn de los servicios de salud y abarata los costos,
disminuyendo la solicitud de estudios redundantes al asegurar la disponibilidad de
resultados previos o eliminando la necesidad de llevar los resultados de los pacien-
tes en papel. Estos beneficios también se trasladan a la solicitud de medicamentos,
estudios de imagenes e indicaciones quirlrgicas, asi como visitas no programadas a
las centrales de emergencia, limitando en gran medida el gasto.

Barreras a la interoperabilidad

Pese a los beneficios potenciales de la interoperabilidad sobre la calidad en la atencién
médica, alcanzar este objetivo no resulta facil. Las barreras® son de distinta indole:

Uso de estandares inadecuados. Uno de los problemas radica en la seleccion, obtencion
y uso de estandares. En muchos casos se seleccionan estandares inadecuados o se crean
nuevos desarrollos, costosos, y frecuentemente incompletos debido a la falta de conoci-
miento o acceso a estandares internacionalmente aceptados.

34. Revision de estandares de interoperabi
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Costes. Los costes asociados a la implementacién exitosa de estandares pueden ser ele-
vados en principio, con un retorno de la inversién que inicialmente no resulta claro.

Obstaculos culturales. Una de las caracteristicas de la interoperabilidad es la transpa-
rencia de la informacion que se comparte. Esto puede comportar que algunos agentes del
sistema perciban una pérdida de autonomia y una mayor vulnerabilidad y exposicion a las
criticas. Estas preocupaciones pueden constituir obstaculos culturales significativos para
la adopcién de estandares.

Seguridad. Otra problematica es la inquietud por la seguridad y privacidad de los datos.
Esta preocupacion surge en los pacientes u otras personas que no desean que sus datos
personales estén desprotegidos, y en el equipo médico que no quiere exponerse a litigios
o0 a potenciales modificaciones de los registros médicos que puedan llevar a malas inter-
pretaciones u otros errores.

Formacion. Otro factor a considerar es la necesidad de personal convenientemente for-
mado para asumir el desafio de implementar el cambio necesario para la adopcion de
estdndares e interoperabilidad. Esto requiere, por un lado, la formacion en la materia
de los especialistas en tecnologias de la informacion y el proceso educativo del personal
sanitario que no cuenta con la preparacién adecuada en tecnologias de la informacion.

Compromiso. Por Ultimo, hay que tener en cuenta la gran variabilidad en los sistemas
informaticos y las culturas organizacionales que requieren cambios en profundidad, lo que
implica un compromiso claro por parte de los lideres en salud.

Comision de Interoperabilidad Regional

Otra recomendacidn relevante es la creacién de un ente regional y mancomunado entre
los paises que asi lo deseen —concebido como una Comisidn- que asuma el rol de lide-
razgo de todas las iniciativas para una futura HCE regional y por tanto sea transversal a
todos los elementos (legales, terminoldgicos, de estandares y arquitectura) relacionados
anteriormente.

La Comision de Interoperabilidad podria contar con los miembros pertenecientes a la Ofi-
cina de Interoperabilidad (o entidad responsable de la interoperabilidad) de cada uno de
los paises pertenecientes a la red, cuya funcion debe ser agrupar servicios de desarrollo,
soporte, difusion, formacién, etc. de estandares en el dmbito de la interoperabilidad para
implantar las TIC en la salud de sus respectivos paises de la red RACSEL.

Con la creacién de la Comision de Interoperabilidad se pretende facilitar un espacio que
permita compartir decisiones que afecten al intercambio de informacidn entre paises,
dejando los aspectos maés locales a las respectivas entidades nacionales. El objetivo prin-
cipal es poder reaprovechar la experiencia, el conocimiento, las lecciones aprendidas y los
desarrollos de soluciones de manera que existan beneficios comunes.

Entre otras las funciones de esta Comisién podrian ser:

Interoperabilidad

Mejorar la alineacidn en torno a las politicas de salud en cuanto a interoperabilidad
se refiere en la regién, mediante la formulacién de recomendaciones elevadas al am-
bito politico.

Promover iniciativas comunes en el area de estandares de vocabulario, terminolo-
giasy codificaciones clinicas.

Establecer estrategias de cooperacidn en el dmbito de la identificacion de pacientes.

Planificar actividades comunes y coordinar y consolidar las ya existentes entre las
cuales figuran: la provision de servicios terminoldgicos, la definicién de estrategias
para la implantacion de un resumen de paciente regional o modelos de implantacion
de la receta electrdnica, entre otras iniciativas potenciales.

Reforzar y apoyar a los paises para garantizar el despliegue y el uso de los modelos
de referencia en la implantacion de la salud electrénica y de la HCE en particular.

Representar y potenciar la presencia de la regién en organismos y foros internacio-
nales vinculados a las TIC en Salud e incluso promover estrategias de negociacion

conjunta en &mbitos que pudieran mancomunarse.

Figura 1. Diagrama ejemplo Comision de Interoperabilidad RACSEL
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La Comision podria ser el inicio de futuras iniciativas de mayor calado, como el pilotaje de
experiencias de intercambio de documentos clinicos, como por ejemplo el resumen de pa-
ciente, en un contexto donde los intercambios migratorios entre paises son cada vez mas
profundos y donde los ciudadanos esperan que las innovaciones tecnolégicas se pongan al
servicio de una mejora en las prestaciones en salud, independientemente del lugar donde
se encuentren. En definitiva, la capacidad de poder elaborar, compartir e interpretar por
sistemas de HCE de distintos paises este documento esencial en el &mbito clinico, repre-
sentaria un antes y un después en el desarrollo de las TIC en Salud para Latinoamérica.

Aunque es evidente que el camino es largo, también es cierto que se estan produciendo
progresos extraordinarios en muchos paises que deben permitir que, en un plazo no muy
prolongado, puedan iniciarse las primeras experiencias piloto. Aqui nuevamente la vision,
determinacién y el compromiso de los gobiernos es parte inalienable del éxito de cual-
quier plan de futuro.

CAPITULO8
TRANSFORMACION DE LOS MODELOS DE SERVICIOS DE
SALUD EN LATINO AMERICA

En los capitulos precedentes ya se ha explicado cémo la implantacién de la historia clinica
electrénica (HCE) abre numerosas oportunidades para el avance de las condiciones de
vida y de la salud de los ciudadanos. Esta es la finalidad uUltima y la mas importante que
cabe entender de todas estas paginas. O dicho de otro modo, la implantacién de la HCE
no tiene un fin per se.

Sentado este principio, cabe reflexionar acerca de la cuestién de si la HCE -por si sola-
cumple con dicho principio de mejora de las condiciones de vida y salud de nuestros ciu-
dadanos. La respuesta es que es condicién necesaria..., pero no suficiente. La tecnologia
y la digitalizacién de las historias clinicas nos brinda extraordinarias posibilidades para
mejorar la toma de decisiones, en todos los niveles, desde el enfermero que aplica curas
paliativas, a un jefe de servicio de medicina interna, al director de un hospital de tercer
nivel o a los gestores del ministerio que toman las decisiones sobre donde ubicar un nuevo
centro de salud. Todo ello, sin embargo, requiere de cambio y de transformacion. En otras
palabras, reproducir los viejos modelos y procesos sobre nuevos sistemas TIC conduce a
cierta perversion de estos Ultimos y en el peor de los casos al fracaso de los proyectos.
Por tanto la implantacion de los sistemas de HCE debe actuar como motor de la transfor-
macién y del cambio.

Estamos hablando pues de oportunidades y de retos de enorme importancia, y frente a
éstos, siempre existen los riesgos. Las decisiones politicas siempre tienen una conviven-
cia compleja con los riesgos y de ahi —como hemos venido indicando- el liderazgo politico
tiene que ser sélido y sostenido en el tiempo incluso a lo largo de diversas legislaturas.

El principio de futuras innovaciones

Asi pues, la HCE es sélo una parte —aunque fundamental- de futuras innovaciones en el
sector de la salud. Ademés de las iniciativas relacionadas con los registros electrénicos de
la salud de cada paciente, se esta extendiendo cada vez mas la telemedicina, mediante la
cual se facilita la evaluacidn, el diagndstico, el tratamiento y el sequimiento de pacientes
a distancia. Por otro lado, el uso de los dispositivos mdviles en la salud y en la practica
clinica estad ayudando también a modificar la forma de practicar y entender la asistencia
médica, tanto para el personal clinico que puede disponer de la informacién de sus pa-
cientes desde cualquier lugary en cualquier momento, como para el paciente que pasa a
formar parte activa del cuidado de su salud.

Proyectos como los relacionados con los datos masivos (big datal, que permitirdn gene-
rar mayor volumen e intercambio de conocimiento e informacidn, o sobre prescripcion
electrénica de medicamentos ya son una realidad en algunos paises y estan suponiendo
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un gran avance en la mejora de la eficiencia de los sistemas de salud aunque constituyen
ahora mismo un desafio para muchos otros.

La digitalizacion de la salud hace posible empoderar al ciudadano/paciente, mejorando
asi su salud y su calidad de vida y permitiéndole a la vez ser un agente activo para llevar
una vida mas saludable, o para gestionar adecuadamente su enfermedad.

Cerrar las brechas sociales

En el caso concreto de Latinoamérica, como ya se ha comentado anteriormente, la digita-
lizacién de la salud puede contribuir a cerrar algunas de las brechas que todavia perviven
en la regidn en cuanto a la asistencia sanitaria como consecuencia de la persistencia de
numerosas desigualdades sociales. Y, sobre todo, puede desempefar un papel vital en la
promocidn de la cobertura universal de salud, una de sus grandes asignaturas pendientes.

Asi, gracias a las nuevas tecnologias, se pueden proporcionar servicios a poblaciones re-
motas y comunidades marginadas mediante la telemedicina o la salud a través de dis-
positivos moviles. También pueden desempenfar una funcién clave en la ampliacién de la
cobertura de servicios de salud a las zonas remotas donde la introduccién de la tecnologia
movil ha sido clave para responder a las necesidades de salud de las poblaciones rurales,
en los casos de emergencias sanitarias y en situaciones de desastre®.

La salud digital facilita de igual forma una mejor capacitacion del personal sanitario me-
diante el aprendizaje virtual y permite que la educacidn sea mas accesible, especialmente
para aquellos colectivos que estan mas aislados.

En los Ultimos anos, la eSalud se ha desarrollado de forma intensa y su uso estd modi-
ficando profundamente la atencidn sanitaria. En diversos paises de América Latina y el
Caribe se estan desarrollando iniciativas en este ambito al ritmo del creciente uso de las
nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacién (TIC) en la regidn. Iniciativas que
sin duda ayudan a mejorar el acceso a la atencién de salud y la calidad de ésta.

Asi pues, la difusion de las TIC ofrece la posibilidad de establecer condiciones de igualdad
al reducir algunas de las barreras y propiciar un intercambio de informacién que ayudara
a disminuir estas diferencias. Muchos sistemas y dispositivos basados en TIC, inicialmen-
te costosos y con escasa difusién, se han vuelto asequibles y se usan ampliamente en
muchos niveles de la sociedad®’.

Digitalizacion y salud

Sin embargo, todavia queda un largo camino por recorrer. A pesar de las evidencias del
impacto positivo de la implantacién de la salud digital en la practica profesional, en la ges-
tion de la salud o de la enfermedad del paciente, y del ahorro de recursos que puede llegar
a representar, no se ha avanzado de forma suficiente todavia en esta direccidn.

36. 53 Consejo Directivo 66a Sesion del Comité Regional de la Organizacion Mundial de Salud para las Américas. 29/09/2014
37. Rev Panam Salud Publica 35 “eSalud en las Américas”. 2014

Como ya se indicado en capitulos anteriores, persisten todavia numerosas barreras de
tipo tecnoldgico, funcional, legal, cultural y econémico y que pueden resumirse en los
siguientes puntos®.

- Lanecesidad de evidencias clinicas y su impacto socio econdémico.

- Lainteroperabilidad y los estandares de las soluciones digitales para mejorar el in-
tercambio de informaciény datos sobre la salud entre sistemas por medio de normas.

- Laseguridad en la transmisién de la informacion.

- Elacceso personal con seguridad a la informacién de la salud.

- Larapidez con que se suceden los cambios tecnoldgicos. Cémo estar seguros que la
tecnologia en el mercado es la adecuada, o quizés serd mas avanzada en el curso de
los préximos meses.

- Elmodelo de negocio.

Taly como ya se ha indicado en el capitulo 6 también es necesaria, ante una transforma-
cion esta envergadura, llevar a cabo una adecuada gestidn del cambio organizativo y de la
modificacion de los roles de los profesionales que implica la implementacion de las TIC
en las practicas médicas.

Compromiso politico

Conviene recordar nuevamente cudles son todas las barreras y dificultades para la im-
plantacion de la e-salud porque de aqui se deriva uno de los principales factores que difi-
cultan su implantacion: la falta de compromiso politico®. Es necesario este compromiso
firme y sostenido en relacién con la infraestructura, dispositivos especificos, aplicaciones
para enfermedades o afecciones particulares, la reglamentacion del intercambio de da-
tos en los sistemas y entre ellos, y el fomento de un mayor intercambio de informacién y
practicas de promocidén de la salud.

No podemos pretender desprender la realidad socioeconémica de muchos de los paises
de la region de lo que supone abordar un proyecto de HCE y de sus implicaciones. La
escasez de recursos econémicos -y también humanos- es un obstaculo imponente y no
cabe subestimarlo. Por tanto, la visién y la capacidad de liderazgo deben ir acompanadas
de una gran capacidad de gestion, pragmatismo, perseverancia e inteligencia politica.

Es preciso que los gobiernos intensifiquen las iniciativas para concienciar acerca de las
politicas existentes y planificadas en materia de TIC y eSalud, no solo con el objetivo de
facilitar su utilizacién y la comunicacion con los interesados directos, sino también para
promover iniciativas de colaboracion a escala internacional. Por otra parte, parece eviden-
te que una mejor comprension del efecto de las variables econémicas que la implantacion
masiva de las TIC desempenan en las iniciativas de reforma del sector de la salud ayudara
a establecer la perspectiva de lo se puede llegar a lograr®.

Y es que, efectivamente, la lenta adopcidn de intervenciones y compromiso politico en
el dmbito de la eSalud puede tener también su explicacidn en la falta de datos sélidos y
38. Asociacién Salud Digital (http://salud-digital.es)
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comparables de los costes y beneficios que comporta la implantacion de la salud electré-
nica. Como indican algunos informes*!, todavia no existen pruebas consistentes de que la
introduccién de los servicios de salud electrdnica permita reducir significativamente los
costes de la sanidad. Esta circunstancia dificulta que los gobiernos puedan tomar decisio-
nes claras al respecto. Se necesitan argumentos demostrables de los costes y beneficios,
no sélo para los poderes publicos y los gobernantes, sino también para que pacientes,
proveedores y sociedad en general puedan contribuir a una implantacion efectiva. Y no es
un objetivo facil de alcanzar. En primer lugar porque en la implantacion de un sistema de
salud digital cualquier ahorro puede haberse visto neutralizado por los altos costes ini-
ciales de adquisicion y funcionamiento de nuevos sistemas informaticos. Y, por otro lado,
diversos estudios sugieren que los beneficios financieros de la implementacién de las TIC
son a menudo observables solamente muchos anos después de realizada la inversién o
hasta que se alcanza un nivel de funcionalidad que permite a los sistemas satisfacer real-
mente las necesidades asistenciales de los profesionales.

Proyecciones economicas

Aun asi, se han realizado algunas proyecciones que permiten visualizar un horizonte op-
timista a medio plazo y que vaticinan ahorros significativos mediante la implantacion de
la eSalud que ayuden a decantar la balanza. Asi, en un estudio realizado en el marco de
la Unién Europea, se calculd que, en promedio, estas soluciones podrian reducir el gasto
sanitario de los paises comunitarios un 0,31% del PIB* por término medio. Esta ganancia
se sustenta en que el aumento de la eficiencia y la disminucidn del impacto que ello com-
portaria de las enfermedades crdnicas sobre el sistema de salud, podria ser superior a los
costes de implantacion de un sistema de asistencia sanitaria basada en las TIC.

Otras proyecciones realizadas, en este caso en Estados Unidos, por instituciones como
Rand Corporation en un ejercicio de modelizacién preparado para el Congreso de aquel
pais, basado en una amplia encuesta bibliografica sobre la evidencia de los efectos de las
TIC en la salud, estimd que el ahorro potencial en eficiencia para la atencién hospitalaria
y ambulatoria gracias a las TIC podria ascender a mas de 77.000 millones de délares al
ano (alrededor del 3% de todos los gastos sanitarios en el pais)®.

Todo ello se lograria gracias a la reduccién sustancial de las estancias hospitalarias, el
tiempo administrativo que dedican los profesionales de salud durante la atencién a los
pacientes y un uso mas eficiente en la prescripcion de medicamentos. La aproximacion
econdmica a los posibles beneficios econdmicos de la implantacion de la HCE debe reali-
zarse, sin embargo, con prudenciay atendiendo a los factores especificamente intrinsecos
que caracterizan al sector de la salud.

En primer término, hay que dejar claro que los ahorros potenciales citados anteriormente
son considerablemente inferiores a los que se producen gracias a las ganancias de pro-
ductividad que genera la adopcién de las TIC en otros sectores®.

Hay que hacer notar, en este caso, que una implantaciéon de semejante naturaleza, en

41, 42y 43. "Transforming eHealth into a political and economic advantage”. Polytika Insight Research. Dic-2016 Febr-2017
44. "Can ElectronicMedical Record Systems Transform Health Care? Potential Health Benefits, Savings, And Costs.” http://content.
healthaffairs.org/

un sector tan complejo como es el de la salud, para que obtenga beneficios econémicos,
implica cambios importantes en el sistema sanitario, concretamente en los procesos y, en
algunos casos, reduccidn de recursos. Por otro lado, hay que remarcar una vez mas que
los ahorros potenciales no se materializarian inmediatamente: requeriran la adopcién ge-
neralizada por parte de los proveedores y cambios en los mencionados procesos, ademas
de una mayor eficiencia en los recursos. Ademas, en algunos casos es muy posible, dada
la naturaleza social del sector, que estas mejoras en la eficiencia se utilicen para aumen-
tar la calidad de la atencidn sanitaria en lugar de reducir los costos.

Debido a que tanto los cambios como los posibles beneficios necesitan tiempo para con-
solidarse, los ahorros netos pueden ser inicialmente bajos aunque después lleguen a cre-
cer de forma considerable. Asi, a lo largo de quince afos, el potencial acumulativo los
ahorros netos en eficiencia y seguridad de los sistemas hospitalarios podrian ascender a
casi 371.000 millones de délares, mientras que los ahorros acumulativos potenciales de
los sistemas de HCE de la practica médica ascenderian 142.000 millones. Este beneficio
neto potencial podria duplicarse, incluso, si las ganancias se producen en el ambito de la
prevencion y el tratamiento de las enfermedades crénicas®.

En definitiva, una mayor atencién al paciente, nuevas formas de organizar las prestacio-
nes, situando al paciente en el centro del sistema, y los renovados enfoques en la financia-
cion del sector pueden dar como resultados ahorros potenciales a largo plazo.

45. "Can Electronic Medical Record Systems Transform Health Care? Potential Health Benefits, Savings,
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