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Editorial

"La innovacion en salud” aporfa
valor a los ciudadanos,

a las organizaciones sanifarias
y a la industria tecnoloégica

Por su importancia para nuestro sector, No pode-
mos dejar de resalrar la noficia del pasado mes de
julio de que el Ministerio de Sanidad y Polifica
Social, el Minisrerio de Indusfria y las 17 Comunida-
des Aurbnomas han comprometido una inversion
en TIC hasta el 2012 de 200 millones de eurcs.

Esfo no quiere decir que la roralidad de la inver-
sion TIC de los proximos afos sea esta cifra sino
qQue se sumara a la inversion prevista por los pro-
yecros en curso.

Esra noficia no debe pasar desapercibida, ni en el
sector sanirario ni en el recnologico, estd claro que
las auroridades apuestan claramente por la implan
racion de proyectos TIC en el enforno sanifario.

También hemos escuchado y podrdn leer parre de
ello en el reporfaje, que sobre el acto de Presen-
facion del VI Informe SEIS “Los Sistemas de Infor-
macion para la Gestion del Medicamento en el
Sisrema Sanifario”, aparece en las paginas inferio-
res, la alineacion de ambos Ministerios y las Conse-
jerfas de Salud en concepros como la cooperacion
enfre instiruciones, la coordinacion de elementos
claves, y la necesaria inversion en TIC como base
del desarrollo de la Sociedad de la Informacion en
el secror salud.

En el fondo, 1o que se estd planreando, y asi lo pro-
movemos desde hace tfiempo, es que el sector salud
necesifa una innovacidn en su forma de funcionar.

Las TIC son el elemento impulsor de este cambio,
pero deben ir acompafiadas de medidas de requ-
lacion de procedimientos y roles profesionales que
consigan que realmente iNNOVeMOSs NUESITO Secror.
Hoy esre cambio es imprescindible para apoyar la
sostenibilidad del sistema, mensaje que ya se esfta
enviado desde las mds alras esferas.

Debemos urtilizar la infuicion vy la experiencia para
valorar el impacro que esre cambio puede provo-
car en el secror salud y como va a afectar a ofros
secfores de acfividad, ya que no disponemaos
acrualmente de informacion suficiente  sobre los
resultados de la implantacion de los proyectos TIC,

Espafia estd en condiciones de ser referenre mundial
en su sisema de salud vy, légicamente, deberia ser
referenfe en sus sisremas y frecnologias de la infor-
macion y comunicaciones, es una oporfunidad franfo
para insfiruciones como empresas especializadas en
TIC de posicionarse como lideres en esfe campo.

Esta evolucion, debe posicionar al ciudadano al
frente de su informacion de salud, las insfiftuciones
sern ejemplo de eficiencia y la industria obren-
drd una porencia recnolégica en servicios TIC para
la salud con la solvencia suficiente para abordar
ofros mercados.

"La innovacion en salud” aporra valor a los ciu-
dadanos, a las organizaciones sanifarias y a la
industria recnoldgica.
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Especial

Investigacion Traslacional

Coordinadores:

Rosa Valenzuela Juan, Marcial Garcia Rojo.
Sociedad Espafiola de Informdtica de la Salud

INTRODUCCION

La aplicacion real de los Ulrimos y revolucionarios conodci-
mientos cientificos en la pracrica clinica debe ser com-
prendida como una nueva forma de investigacion a la
que se ha denominado Traslacional. La investigacion fras-
lacional acrba de puente para el fraslado de conocimien-
ros bésicos acerca del desarrollo y fraramiento de distinfas
parologias, hacia la practica médica. Su objerivo es frasla-
dar el descubrimiento desde el laborarorio a la clinica con-
mribuyendo a mejorar el diagndstico, fraramiento, prondsfi-
€0 0 prevencidn de las enfermedades que afecran al ser
humano. Esfe fipo de investigacion estd siendo objero de
un creciente inferés, pues es socialmente reclamado que
el desarrollo del conocimiento que se genera en los labo-
rarorios de investigacion bésica, fengan una répida reper-
cusion biosaniraria.

Hacia la bioinformética clinica

Una de las estraregias actuales que estd permifiendo un
mas rdpido avance de la invesfigacion biomédica es la llo-
mada invesfigacion fraslacional, la cual infenra acercar los
descubrimientos de la investigacion basica en el laboraro-
rio a la précrica clinica. La principal barrera a la hora de
hacer extensiva esta pracrica, es la de la gesrion de la gran
canfidad de datos, los cuales son dificiles de inferpretar, no
estan estandarizados y necesifan infraestrucruras especifi-
Qs para su frafamiento y almacenamiento. Al igual que
ocurre con la informacion proveniente de experimentos
de biclogia molecular, la bicinformarica se presenta como
una herramienta de valor para abordar los nuevos refos
planreados de la aplicacion de los nuevos daros de la era
post-gendmica a la pracrica clinica diaria.

Investigacion Diomédica

Tal como se expresa en la legislacion espafiola, “la investi-
gacion biomédica y en ciencias de la salud es un instru-
menfo clave para mejorar la calidad y la expecrariva de
vida de los ciudadanos y para aumentar su bienestar, que
ha cambiodo de manera sustancial, fanfo mefodoldgica
como conceprualmente, en los Glfimos afos ™.

La invesfigacion biomédica se puede definir como la disci-

plina que persigue el descubrimiento de nuevos conoci-
mienfos y una superior comprension del cuerpo humano
desde el prisma de la salud y la enfermedad. Tradicional-
mente, este campo se ha dividido en invesfigacion clinica
e investigacion bdsica, enfendiendo la primera como
aquella que se lleva a cabo medianfe un conracro real
con pacientes, y la investigacion bésica como aquella que
se realiza en el laborarorio con la finalidad de ahondar en
el enrendimiento de los procesos propios de los organis-
mos enfocandolo desde disciplinas como la genérica, la
bioquimica, la biclogia celular. .

Durante fiempo, esfas dos divisiones han permanecido
separadas por aspectos metodoldgicos v estructurales,
pero acfualmente, una gran parfe de la comunidad
cientffica y gestora dentro del campo de la salud acep-
ra la necesidod de una mayor inferrelacion entre la
investigacion clinica y bésica. Sin embargo, a pesar de
algunos avances en esre sentido, fodavia persisre la sen-
sacion de que se puede vy se debe hacer mucho mas,
sobre fodo en la aminoracion del fiempo de la aplica-
cion de los avances en el conocimiento fundamental a
la pracrica clinica diaria.

Investigacion Traslacional, nuevo enfoque de
la investigacion biomédica

Una de las lineas a las que fiende la biomedicina acrual es
permifir un didlogo mds fluido enfre ambas disciplinas y
acelerar la transferencia del conodimiento bésico a la cli-
nica y viceversa. Se frara de la denominada invesfigacion
rraslacional, que incluye la aplicacion de los conocimien-
fos basicos al proceso asistencial en grupos reducidos de
pacientes, sin llegar a ser un ensayo clinico con un gran
nUmero de participantes, acercando de esfa manera, 10s
conocimientos desde el “laborarorio hasta la cabecera del
enfermo™ .

Esre nuevo enfoque de la invesfigacion biomédica se pre-
senta de forma bidireccional, permifiendo una fransferen-
cia de conodimientos en ambos senfidos. Desde el ambiro
clinico, la conexidn es fundamental para enfender mejor
los situaciones fisioparolégicas, para disponer de mérodos
de diagnosticos mds precoces y precisos, 0 para desarrollar
nuevos farmacos y estraregias ferapéuricas.

1. Ley de Investigacion Biomédica. Boletin Oficial del Esrado n° 159 de 4 de julio de 2007. hrrp:/www.boe .eslboe/dias/2007/07/04/pdfs/A28826-28848.00f
2. Rodés, J. y Trillas, A. Investigacion clinica: del laborarorio al pacienre. Med Clin (Barc) 2003;121(5):189-91.
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Desde la invesfigacion bésica, este didlogo con la dlinica
no es solo fructifero por el hecho de disponer de muestras
0 fener acceso a los pacientes, sino como referencia con-
finua a la propia acrividad investigadora que siempre
debe fener en cuenta el conrexro fisicldgico y el objefivo
de esrablecer la relacion entre los detalles a nivel molecu-
lar y las funciones del organismo. En definifiva, es un esti-
mulo para fodos los investigadores que pueden realizar
una invesfigacion mas realista que logicamente beneficio-
r4 a corfo o largo plazo la asisrencia médica.

La investigacion fraslacional esrd adquiriendo cada vez
mas profagonismo, en gran medida debido a los gran-
des avances de la era post-genémica. En esre senfido,
cada vez se esta desarrollando instrumentos Mds com-
plejos y sofisticados para la adquisicion de daros, como
el genofipado de alfo rendimiento, los "microarrays” de
profeinas y de &cidos nucleicos, la especrrometria de
masas, efc. La urilizacién de esfos sisremas frae consigo
la obrencion, en tiempos muy breves, de grandes volU-
menes de informacion: secuencias, mutaciones, daros
de expresion génica, deferminaciones analificas de
inferés clinico, "screening” con farmacos. ..

A nivel de investigacion bésica y fraslacional, este gran
aumento de los daros produce una serie de problemas
que ya estan siendo frarados mediante  heramientas
bicinformaticas’, permitiendo el avance en muchas dreas
de la investigacion biomédica, incluyendo el descubri-
mienfo de farmacos, biclogia de sisfemas v la medicina
individualizada, sin embargo rodavia falfa por resolver
algunas cuestiones para una aplicacion Maés global.

Un paso maés: la aplicacion a la pracrica clinica

Si-bien las recnologias de la informaciéon y comunica-
cion esran dando resulrados a la hora de la gestion de
la informacion en invesfigacion bésica y fraslacional,
ésfos son enromnos relafivamente confrolados de labo-
rarorio o grupos “reducidos” de pacientes. Sin embargo,
el profesional que ejerce la practica médica diaria se
encuentra con muchas mas fuenres de daros como la
lirerarura cienfifica, daros de enfermedades, de medi-
camentos, dafos de pacientes, de gestion. .. y el afiadir
nuevos dafos muy especializados a esfe esquema pro-
duce muchas veces un efecto confrario de falfa de
esquematrizacion y pérdida de perspectiva.

Se crea asf una barrera enfre la investigacion fraslacional y
su aplicacion a gran escala en la pracrica dinica diariq,
que puede esfar provocada entre ofros factores, por:

¢ La gran explosion de daros y pruebas, sobre todo en el
campo de la genéfica, con maés de 1.400 pruebas para
enfermedades descrifas®: enzimas implicadas en el
merabolismo, pruebas roxicogendmicas para sensibili-
dad ambiental, microamays de acidos nucleicos. ..
La dificil inrerprefacion de los daros gendmicos y post-
gendémicos. Ya no fiene cabida el anfiguo paradigma de
un gen, una profeina, una enfermedad. Un estado fisio-
l6gico no se puede relacionar a una Unica Muracion a
nivel gendmico, ni siquiera a ARN mensajero o una pro-
feina. Cada vez se estan descubriendo més relaciones
no evidenres, mds mecanismos de requlacidn y nuevas
moléculas implicadas con nuevas funciones como los
microARNs o ARN de inferferencia.
La falfa de estandarizacion en la dasificacion de los con-
cepros y resulfados. Este problema es una consecuencia
direcra del répido crecimiento de la informacién que
hace que se fenga que almacenar, muchas veces sin un
andlisis semantico previo. En este senrido se estan llevan-
do a cabo frabajos en onfologia clinica como IHTSDO (In-
rernational Health Terminology Standards Development
Organisarion’, en resulrados de laborarorio como el pro-
yecro LOINC (Logical Observation Identifiers Names and
Codes)® 0 en anoracion gendmica como Nomendlarure
for the descriprion of sequence variarions’.
La falra de formacion de los profesionales clinicos
para el manejo de este fipo de informacion. El perfil
del médico clinico acrual se ve superado cuando
debe exigirsele que, ademds de su especialidad,
domine las récnicas y las normas que regulan el ma-
ramienfo de la informacion biomédica.
Los sistemas de informacion médica no estan disefia-
dos ni preparados para manejar este Nuevo fipo de
informacion. Los informes médicos electronicos acrua-
les incluyen una gran variabilidad de daros: adminis-
frarivos (nombre, domicilio, efc.), daros anfropométri-
cos (alrura, peso, IMC, cinfura-cadera, efc.), analiticos
(hemoglobina, colesterol, friglicéridos, marcadores
rumorales, efc.), e informes de distinras exploraciones
radioldgicas, ecografias, TAC, efc., junfo con las ima-
genes en sus soportes comespondientes, desarrollados
Q U vez en ofros fanfos estandares, a los que ahora
hay que sumar los esrandares de los archivos produci-
dos por las recnologias gendmicas y pos-gendmicas.
e Por Ulfimo, pero no por ello menos importante, es el
nuevo papel que adquiere el pacienre en fodo el

3. Romero Cuevas, M. 2007 Jul 31. Bioinformdrica: del wer al dry, y ol web lab. RevistaeSalud.com [Online] 3:11. Disponible:

hirp:/www.revistaesalud.com/index.php/revistaesalud/arricle/view/174/448

4. Programa GeneTests de NIH. hrip:/Aww.generests.org/
5. IHTSDO hrtp:/AMww.ihrsdo.org/
6. LOINC hirp:/maww.regenstrief.org/medinformatics/loinc/

7. Nomenclarure for the descriprion of sequence variarions hrip:/Aww.genomic.unimelb.edu.au/mdi/murnomen/
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proceso asistencial. Un pacienre con cada vez mas
informacion requerira del profesional de la salud para
la inferprefacion y “rraduccidn” de rodos esos nuevos
daros.
Por ranro, para infentar lograr una verdadera aplicacion
de los avances en invesrigacion biomédica a la pracrica
diaria se planfea un panorama en el que se requerira
la infegracion de infraesrucruras y grupos inferdiscipli-
nares con profesionales del ambito clinico bien entre-
nados, que puedan inferprefar los daros provenientes
de experimentos bioldgicos, con infercambio de infor-
macion bidireccional entre investigadores basicos y cli-
nicos, y con el desarrollo de grandes bases de daros
genéficas, fenofipicas, clinicas y farmacoldgicas.
También se requerird la parficipacion de personal del
ambiro de la bioinformarica que infegren las hisforias
clinicas, los insfrumentos de ayuda a la foma de deck-
siones por los clinicos, gestion de daros referidos al ADN,
secuencia de profeinas y estructura de las mismas.

Bioinformatica Clinica
En esre especial "Investigacion Traslacional” se conside-
ra la Bicinformarica desde un punfo de vista amplio fal
como es definida por el NIH Biomedical Information
Science and Technology Iniriarive Consortium®, en la
que la bioinformafica puede abordar foda frematica
relacionada con el érea de la salud. Por tanfo, no esfa-
ria resmingida Unicamenre al andlisis o frabajo con
daros bioldgicos derivados de experimentos bioldgicos.
*“la investigacion, desarrollo o aplicacion de herra-
mientas y aproximaciones computacionales para la
ampliacion del uso de datos bioldgicos, médicos, com-
portamentales y de salud, incluyendo la adquisicion,
almacenamiento, organizacion, archivo, andlisis o
visualizacion de los mismos”.
En este senrido, la Bioinformérica Clinica surge a partir de
la utilizacion de mérodos, récnicas, aplicaciones y solucio-
nes de la bioinformarica desde el enfoque de ofrecer una
solucion a'la problemarica de la pracrica clinica diaria, per-
mifiendo la infegracion de la evidencia cienrifica, de
modo que los profesionales sanirarios frengan Mas capack-
dad de romar una dedision médica precisa.
Mas especificamente, la Bicinformarica Clinica se infe-
graria denfro de los sisremas de infeligencia comperiri-
va dando valor afadido a los daros proporcionados
desde el ambiro biolégico, el ambiro clinico y el émbi-
fo del paciente para que aporfen una mejora real en el
proceso de asistencia saniraria.
Tal como describe Colrell y colaboradores?, las responsabi-

e R AALTICA CLINICA ]

COMOCIMIENTO

Figura 1

lidades de esta disciplina se pueden agrupar en dos gran-
des categorias: proporcionar senvicios, por un lado, y asis-
firen la dedisibn médica, por ofro. Los servicios que puede
proporcionar la bicinformatica dlinica estan relacionados,
naruralmente, con el procesado de la informacion que se
extrae de los pacientes. La asistencia en la decision médi-
CQ Consiste en aportar cuanfo MAs CoNOCIMIeNto sea Posi-
ble de forma que permita reducir al méximo el nivel de
incerfidumbre. Esfos dos punfos parecen perfectamente
infegrables dentfro del esquema organizarivo de 1os servi-
cios hospitalarios, funcionando como servicios centrales
faciliradores de la labor asisrencial.

Por proponer un esquema (figura 1) de frabajo de la
Bicinformatica Clinica, se puede decir que el primer
paso denro del ciclo es el almacenamiento e infegra-
cion de daros heterogéneos provenientes de distinras
fuenres. Esos datos serdn procesados mediante fécnicas
de mineria de datos para extraer conocimiento, siem-
pre supedifado a la mejora de la asistencia sanirariq,
por Ulfimo, esa mejora en la asistencia sanifaria refroa-
limenraria el sisterna con dafos mds precisos, enfrando
en una dindmica de mejora confinua del mismo.

Por Ultimo, la bioinformarica clinica rambién fiene su
propia area de expansion con grandes expecrarivas,
como es el andlisis de los estados de salud y enferme-
dad desde un punfo de vista inferdisciplinario incluyen-
do variacion genéfica con facrores de riesgo, presenta-
cion de la enfermedad y estudio de las disfintas res-
puesras a fraramientos. La investigacion y el desarrollo
de la bioinformarica clinica pueden dirigirse hacia una
mejor organizacidon de bases de daros sanirarios, la
mineria de daros infegrados, presentacion sinréfica de
conocimiento, y en campos mas predicrivos como la
modelizacion y la simulacion de los procesos de enfer-
medad para guiar en fodo momento el fipo y la fem-
porizacion de la practica rerapéurica’.

8. Callrel, O. er all. Bioinformarica Clinica: Aplicacion en el ambito de la sanidad. Todo hospiral, ISSN 0212-1972, N°. 218, 2005, pags. 426-435
9. Silfen, E.Z. Clinical Bicinformarics: A merging of domains. MEDICAMUNDI 51/1 2007/06.
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Medicina individualizada

La répida fransferencia del conocimiento generado por la
invesfigacion basicay la investigacion clinica hasra el enfor-
no asistencial, que es el fundamento de la denominada
Medicina Traslacional, no s6lo se ha convertido en un fac-
ror clave para el desarrollo de la Medicina Individualizada
sino rambién en un secror estrarégico en la sociedad
acrual.

La consolidacion de la invesfigacion fraslacional esta obli-
gando a incrementar y opfimizar la inversion en +D bio-
médica, a aprovechar sinergias, a recrganizar esmucruras y
crear ofras nuevas (como grandes plaraformas frecnologi-
cas de gendmica, de nanofecnologia, biobances), y a
incorporar redes de invesfigacion cooperariva.

Llevar los conocimientos desde el laborarorio hasra la
cabecera del enfermo y rambién frasladar los problemas
dinicos al laborarorio fiene un evidente impacro socioeco-
némico. La Medicina Individualizada puede contribuir en
gran medida a convertir la 1+D en el moror del desarollo
recnolégico y econdmico. La generalizacion de una
Medicina Individualizada va a requerir un esfuerzo econd-
mico importante, que esfard compensado por la obren-
con de un mayor beneficio ferapéutico y un menor cosfe
en efectos adverses.

La Medicina Individualizada se fundamenta en el disefio y
la aplicacién de protocolos de prevendidn y fraramiento mas
adaprados a la singularidad genética y molecular de cada
paciente y de cada enfermedad. ks una excelente oportu-
nidad para desanollar fdrmacos Mas innovadores, sequros y
eficaces, y colaborar asf con las auroridades sanifarias en la
reduccion de los costes adicionales derivados de las reaccio-
nes adversas medicamentosas y la falfa de eficacia de algu-
NOS fraramientos en cieros grupos de pacientes.

Investigacion cooperativa y traslacional

El Plan Nacional de +D+1 2008-2011 y la acrual Estrategia
Nacional de Ciencia 'y Tecnologia se han concretado en un
esfuerzo dirigido a la porenciacion de la colaboracion de
multiples grupos a nivel nacional. Esfa estraregia apuesta
por la investigacién cooperariva y fraslacional, siguiendo la
frayecroria de los paises mas avanzados en investigacion
biomédica y constituye un mecanismo para alcanzar la
masa crffica necesaria en proyectos infernacionales de
envergadura y un paso Mas hacia la investigacion de
excelencia.

Esra apuesta por la invesfigacion cooperariva del Insfiruro
de Salud Carlos Il se ha concretado en tres modelos de
ayudas dirigidas a la generacion de estructuras estables,
que incluyen RETICS (redes remaricas de investigacion coo-
perafiva en salud), CIBER (cenfros de Investigacion
Biomédica en Red) y CAIBER (consorcios asociados de
investigacion biomédica en red). Esfos fres modelos orgo-

nizarivos de esfructura colaborativa han exigido, y estan
exigiendo, un esfuerzo de coordinacion, con la parfici-
pacion necesaria de las mulriples instiruciones que alojan
Qa sus invesfigadores, no sin dificulrades.

Las RETICS este arfo aportan la novedad de incorporar una
RED de biobancos y una RED de innovacién. Los biobancos
constiruyen un elemento clave en la investigacion biomé-
dica fraslacional en la acrualidad y permifirén redefinir
enfermedades de acuerdo a sus bases genéficas y mole-
culares, poner estudios farmacogenéticos, 'y porenciar
hasta exiremos insospechados la medicina prevenrivay la
medicina individualizada; una iniciafiva que permifa que
los investigadoras puedan compartir sus muestras bioldgi-
Qs Yy su conocimiento necesariamente porenciard el avan-
ce en cada uno de ésfos Qspecros.

Respecto a la RED de innovacion deberia contribuir a
mejorar la situacion de un pals como el nuestro que a
pesar de ser un gran productor cientfico en biomedicina
es claramente deficirario en lo referente e la generacion
de riqueza derivada de la investigacion a fravés de
parentres, spin-off, efc.

La informacion obrenida después de afios de experiencia
en los CIBER, ranro en lo referido a la complejidad de la
infegracion de esfos consarcios con nafuraleza juridica pro-
pia denfro de ofras insfifuciones, como respecto al rendi-
miento cientifico, pueden ser muy Utiles para orientar las
estraregias a aplicar en el fururo para que esfas estructuras
y Q ofros elementos que parficipan en la arficulacion del
sisfena de investigacion de nuesiro pais, sean 1o mas efi-
caces posible.

Conclusién

El presenre escenario de la asisfencia sanifaria muestra
cada vez una mayor necesidad de incorporacion de los
daros resulrantes de la aplicacion de las recnologias gend-
micas y post-gendmicas a la pracrica clinica diaria.

Una primera aproximacion para ello puede ser a fravés de
"pequenias” experiencias de investigacion fraslacional en
que investigadores basicos y clinicos puedan cooperar per-
mitiendo un inrercambio fluido de daros y experiencias en
ambos senfidos.

Por ofro lado, aunque ya se estn conformando grupos
que realizan esta fransferencia a nivel experimental, pro-
blemas en los estdndares y adecuacion a las nuevas fec-
nologlas estan produciendo que la investigacion fraslacio-
nal no de un paso adelanre mas hacia su aplicaciéon en la
pracrica clinica.

Al'igual que ha ocurrido con la biclogia molecular, la bioin-
formarica puede ser una pofente herramienta para acele-
rar el proceso de infroduccion y andlisis de los daros denfro
de la hisroria de salud, dando lugar al drea funcional de la
Bicinformarica Clinica.
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INTRODUCCION Y DEFINICION

El uso de daros de pacientes para invesfigacion es
imprescindible. Pero rambién lo es la urilizacion de
dafos de investigacion para mejorar la salud de los
pacientes; es lo que llamamos investigacion fraslacional
(del inglés "franslarional research”).

La idea de llevar el laborarorio a la cabecera del enfer-
mo ("bench to bedside”) nacid en los deparramentos
de investigacion y desarrollo de hospirales y universida-
des norreamericanas, donde se ha convertido en una
prioridad la infegracion de los descubrimientos farma-
colégicos y su desarrollo.

La investigacion fraslacional se define como la investi-
gacion que fransforma y fraslada los descubrimientos
cienrificos que surgen en el laborarorio, la clinica o los
estudios poblacionales en aplicaciones clinicas para
reducir los tasas de incidencia, morbilidad y/o mortali-
dad de una enfermedad o frastorno (1).

El diccionario de la Real Academia Espariola no recoge
el término “rraslacional”, aunque la voz «fraslacionals
esta perfectamente formada como adjefivo de relacion
de «fraslacion», por lo que algunos aurores proponen uti-
lizar el rérmino investigacion mraslariva'y la definen como
invesfigacion bdsica rasladada a las primeras fases del
desarrollo de un medicamento, fraslado (aplicacion,
ransferencia) de los conocimientos de la invesfigacion
bésica a la préctica dinica (2). Actualmente, la expresion
«invesfigacion fraslacional» es, con mucho, la fraduccion
mas popular de “translational research”. Conviene recor-
dar que en inglés, el verbo "fo franslare”, ademds de
«fraducir», quiere dedir «frasladar» o «fransferirs.

El proceso de «fraslado» exige una incesanre inferac-
cion, un infercambio deliberado de recursos y conoc-
mienros, que hoy en dia requiere complejos sisremas
de informacion infegrados entre .

La invesfigacion fraslacional no es lo mismo que la
invesfigacion aplicada ni fampoco se frafa de la reali-
zacion de ensayos clinicos a gran escala. La investiga-
cion rraslacional forma parte de las primeras efapas en
la invesrigacion clinica e incluye el proceso de fransfe-
rencia de conocimientos y fecnologia (diagnéstica o
rerapéurica) desde el laborarorio hasra la cabecera del
enfermo, en grupos mas bien reducidos de pacientes.
Los ensayos clinicos constifuyen el sequndo gran grupo
denfro de la investigacion clinica, caracrerizados por la
inclusion habifual de gran nUmero de pacientes, y cuyo
desarrollo puede ser unicéntrico o multicéntrico (3).

A diferencia de la invesfigacion radicional, la investiga-
cion fraslacional es un proceso activo y en vez de espe-
rar a que algun cienfifico lea o acceda a un descubri-
miento, se responsabiliza de crear el conocimiento con
un propdsifo en concrefo y pretende llevar ese conock-
mienfo hasfa un punio final (4).

Los cienrificos han comprobado que el fraslado de infor-
macion y conocimiento entre el laborarorio y la cabe-
cera del pacienre deberia ser un proceso bidireccional
y confinuo (figura 1). De esra forma, los investigadores
basicos deben proporcionar a los clinicos nuevas herra-
mienras para ser uilizadas en los pacientes y para valo-
rar su impacro, y los investigadores clinicos deben reali-
zar observaciones novedosas sobre la naruraleza y la
profesion de las enfermedades que estimulan la pues-
ra en marcha de nuevas invesrigaciones basicas (ver
figura 1).

La reurilizacion de daros clinicos incluye los usos secun-
darios de los mismos para cuidados de salud, investiga-
cibn 0 procesos administrarivos.

La investigacion clinica permire adaprar los descubri-
mienfos hechos en laborarorios para convertirlos en
mérodos diagndsficos 'y fraramientos Novedosos que
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Figura 1. Proceso continuo en investigacion trasnacional

mejoran la salud de los pacientes. En Medicina nos
enconframos anre la encrucijada de infentar ofrecer a
los pacientes la mejor atencién saniraria posible, a la
vez que hemos de avanzar en la busqueda de nuevos
conocimienfos médicos.

La informdrica fraslacional en investigacion clinica es la
aplicacion de los principios y mérodos de la informatica
a la invesrigacion fraslacional, para los estudios de rela-
con enre genoma y “fenoma” (del inglés, “pheno-
me”, conjunfo de fodos los fenofipos expresados por
una célula, rejido, Grgano, organismo, o especie; esto
inCluye aspectos de franscripcion, meraboldémica, pro-

redmica, efc.), farmacogenética, desarrollo de nuevos
medicamentos y soporte a ensayos clinicos (5).

SISTEMAS DE INFORMACION PARA INVESTIGACION
BIOMEDICA TRASLACIONAL

En Estados Unidos, los Instiruros Nacionales de Salud
(NIH) estan desarrollando un sisema de informacion
para investigacion biomédica fraslacional (BTRIS). Esta
herramienta permire recoger informacion de invesfiga-
cion clinica de los centros clinicos y de ofros instiruros y
centros de los NIH. De esta forma, BTRIS permite a los
invesfrigadores clinicos acceder a daros sobre femas
relacionados con sus propias lineas de investigacion, a
la vez que permire que los invesrigadores de los NIH
puedan acceder a dafos andnimos obfenidos en la
practica clinica.

BTRIS proporciona herramientas de blUsquedas avanza-
das, filfros y méfrodos de agregacion para crear conjun-
ros de daros que permiran desarrollar estudios de inves-
rigacion y fomenrar la aparicion de ideas nuevas para
nuevas lineas de investigacion. En la primera version de
BTRIS se recogen daros del sisema de informacidn para
investigacion clinica (CRIS) del NIH y de ofros sisremas
de informacion especificos como el sislema de gestion
de daros de investigacion clinica (CRIMSON) del Insfiruro

Center for Clinical Cancer Genetics
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__;Que es BTRIS?

a

Figura 3. Componentes del sistema de informacion para investigacion biomédica traslacional (BTRIS) del NIH estadounidense.

Nacional de Alergia y Enfermedades Infecciosas (NIAID)
y del Instiruro Nacional del Abuso de Alcohol y
Alcoholismo (NIAAA). Las versiones siguientes de BTRIS
confendrdn los daros clinicos recogidos desde 1976,
incluyendo imagenes, procedentes rambién de ofros
sisremas de informacion clinicos, como los daros del
Instiruro Nacional de Cancer (NCI).

La Universidad de Chicago ha desarrollado un sisrema
de gesrion de investigacion fraslacional y de infegracion
de daros de cancer (TraM, Translafional Dara Mart,
hrp://ram.uchicago.edu/) con mas de 35.000 casos.
sisrema permifte estandarizar, unificar e infegrar en un
mismo sistema cenfralizado daros procedentes de
dominios biomédicos diversos (encuestas demograficas,
hisroria clinica, revisiones de anaromia parolégica, infor-
mes de laborarorio, exdmenes radiolégicos, biobancos,
registro de cancer, regisiro de ensayos clinicos, registros
de genética familiar) (6). TraM se basa en un modelo
de relacion de enridades de una onrologia de dominio.
Dos venrajas de  esfe sistema son, por un lado, el siste-
ma de revision y organizacion supervisada de daros que
permifre su confinuidad e infegridad al pasar de un
dominio a ofro, al mejorar la calidad del daro incluso
después del proceso de infegracion. Por ofro lado, esta

solucion permire mineria de daros ranfo longirudinal,
seleccionando un rango de fechas (figura 2) como
rransversal, seleccionado una serie de procedimientos o
diagnosticos (ver figura 2).
En general, un sistema de informacion para investiga-
cion biomédica fraslacional (IIBT) puede organizarse
en forma de un almacén de daros de invesfigacion cli-
nica, al que deben afadirse herramienras de andlisis
de daros clinicos y bésicos y debe rener como objefivo
desarrollar nuevos productos y méfodos para el diag-
néstico, el frafamiento y el confrol de enfermedades.
Crear un SIIBT supone un frabajo laborioso de infegra-
cion con multiples sistemas de informacion infernos Y
externos (figura 3), que han de infercambiar no sélo
dafos de frexro o imadgenes sino rambién informacion
elaborada como informes, imagenes procesadas y con
anoraciones, daros esradisticos, comparacion de gréfi-
cas de evolucidn o micromatrices de ADN.
Ademds de esta labor imporrante de infegracion con
ofros sisremas, los componentes propios de un SIIBT
son (7):
e £l nUcleo del sistema serd el reposirorio de daros:
daros clinicos, daros de investigacion basica, biomédi-
ca, experimental o de alimentos.
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® Proceso de adquisicion de daros: codificacion, inde-
xacion, disociacion de daros (conservacion del andni-
MO), PErMisos

* Herramientas de andlisis de daros: inclusion de sujefos,
generacion de hipéresis o comprobacion de hiporesis.

* Herramienfas de recuperacion de daros: Aurorizacion,
orientados al sujero, relarivos a mulfiples sujefos, rea-
sociacion (identificacion del paciente), procesamien-
fo de lenguaje natural

¢ Onrologia

En la investigacion fraslacional los daros pueden reque-

rir fransformaciones:

¢ Disociacion y reasociacion de los daros del paciente

* |ndexacion

* Agregacion remporal

e Exrraccion por clasificacion

e Conversidn de concepros relevantes

El SIBT debe contener daros obrenidos del sistema de
informacion clinico (historia clinica electrénica), radiolo-
gia, farmacologia, laborarorio y de sistemas clinicos pre-
vios ya en desuso. También de ser capaz de recoger
informacion de fuentes asociadas del propio servicio de
salud (bases de dafos regionales o nacionales y siste-
mas de informacion clinicos especificos de cierfas enfer-
medades) y fuenres de informacion exrernas, incluyen-
do bases de daros bibliogréficas. De esta forma, en el
NIH se recoge daros de 27 insfifuros y centros distinfos.
La rabla | contiene algunas de las consulfas o recopila-
cibn de daros mas frecuentes que el sistema de be pro-
porcionar (rabla 1).

Esra informacion puede representarse gréficamente en
un modelo de daros, que puede esrar basado en HL7
v.3 RIM y que debe incluir los profocolos relacionados
con el investigador, posibles confacros, sujefos, consen-

*  Listas de medicacidn de medicamentos en
epsodios asistenciales. Incluye registros de
prescripeion en episodios ambulatorios
hospitalanos incluidos en la historia clinica

*  Estandarizar tratamientos y codigos de pruebas de
laboratono

*  Documentacion de la administracion de firmacos
{prescripeion médica) incluyendo iempos

*  Integracion de datos de efectos adversos en el
datawarchouse

*  Permitir comparar resultados en pacientes o

tralamientos registrados en la historia cliniea entre

distintas fechas o episodios

*  [Integracion de censo y estado de protocolos e
informacion de seguimiento de sujetos en ¢l
datawarchouse

= Generar informacion de randomizacitn de
{armacos, registros de cumplimiento v de
trazabilidad de farmacos para todas las sustancias
utilizadas en investigacion, en estudios clinicos v
en la asistencia clinica

= Capacidad de atnibuir diferentes eventos a
protocolos, como consentimientos informados,
activacion de protocolos, solicitudes, observaciones
o reacciones adversas

*  Ofrecer todos los resultados de laboratonio v de

anatomia patolégica de episedios clinicos con datos

de tiempo de extraccion de las muesiras

*  Integracion de tablas de personal, pacientes y
usuaros entre los distintos sistemas en el
datawarchouse

*  [Incluir datos de laboratorios y de biopsias v
citologins realizadas en cenfros externos

Consentimientos informados originales v
consentimientos actualizados para volver a reclutar a
pacientes en todos los prolocolos. Poder buscar en
blisquedas en testo ¢ imagenes de consentimientos,
Poder responder a preguntas como:

= Se puede utilizar tejidos para investigacion

de cincer o genética?
* ) Se puede volver a contactar con el paciente?

= Acceso a imigenes archivadas

Correceiones soliciladas por pacientes

+  Dalos demogrificos como edad, indice de masa
corporal, raza, sexo, informacion de contacto, ele.

Acceso y segimmiento de muestras biologicas

= Acceso a dalos gendmicos ¥ biomarcadores

Acceso a datos de cilaciones

*  Dalos evolutivos de volimenes de sangre, firmacos

para investigacion v radiaciones en un sujelo par
un penodo determimado

Informacion de anamnesis y exploracion por sistemas de

cada visita del paciente

*  Permitir a los investigadores clinicos aumentar la
lista de problemas o diagnosticos

Servicios de desasocincion de datos de pacientes

*  Ofrecer busquedas y filtros de datos de pacientes
mediante diagndsticos, prucbas, procedimicnios,
protocolos v clasificaciones

Estandarizar umidades de medidas

Tabla I. Requisitos del sistema de informacion de investigacion biomédica traslacional
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Figura 4. Modelo de datos del sistema de informacion de investigacion clinica traslacional del NIH(1V).

rimienros informados, centros, episodios, observaciones,
sustancias, reacciones adversas, pruebas de laborarorio,
imagenes médicas, alergias y documentacion clinica
(figura 4).
La infegracidn de rantos sistemnas someridos a un estric-
ro confrol de confidencialidad y sequridad, requiere
acciones especiales para dejar constancia clara de la
propiedad de los daros y responsabilidad de custodia,
aurorizaciones para su reurilizacion y aspectos fécnicos
para garanrizar la confidencialidad y hacer posible la
reasociacion evenrual de daros del paciente. Los daros
genéficos han de rener consideracidn especial en cuan-
fo a la confidencialidad.

Una propuesta de polifica de acceso a daros de SIIBT,

basada en la solucion de los NIH serfa:

* Los investigadores pueden acceder a los dafos de sus
propios profocolos acrivos siguiendo las normas y prac-
ficas en uso.

* Los profesionales de la misma  instirucion rendran
acceso a daros andnimos con fines de invesfigacion.
Puede ser necesario asignar un codigo identificador al
paciente, a los episodios y a los resulrados de pruebas.
Esros episodios y pruebas codificados pueden ser infer-
cambiados con ofros investigadores.

* |os investigadores refienen los derechos sobre algunos
daros. Esto permite, por ejemplo, que no se identifiquen
a los pacientes reclurados en ciertos estudios acrivos.

¢ En el almacén de regisfros inactivos o histéricos de epi-
sodios, de pacienfes que ya no estdn parficipando en
ningun esrudio de investigacion, los daros deben ser
siempre andNimMos.

* Dado el intercambio de informacion a fravés de redes
de comunicaciones serd necesario cifrar dafos en esas
comunicaciones.

ESTANDARES DE INFORMATICA MEDICA

Los daros recogidos en el SIIBT deben ser codificados.
Para proporcionar consulras flexibles basadas en clases,
mineria y andlisis de datos, se debe utilizar una fermi-
nologia confrolada comun, que en el sisema del NIH se
denomina “diccionario de enfidades de invesfigacion”
(RED) y esté basada en los servicios de vocabulario insfi-
rucionales (EVS) como el del Instituro nacional del
Cancer (NCD), que esté relacionado con las iniciarivas
caCORE (Enrorno de Represenracion Onroldgica Comin
de Cancer) y caBIG (Grid de Informarica Biomédica en
Cancer, htps://cabig.nci.nih.gov/).

Los servicios de vocabulario del NCl incluyen el resauro
(NCIr), con rerminologia referida al cancer; y el NCI
Metfathesaurus, con mapeos enfre muchas ferminologf-
s, enfras las cuales la mas utilizada es SNOEMD CT. El
BioPorral del NCI (hrrp://bioportal.nci.nih.gov/) permire
acceder y buscar en mulriples onrologias y estd basado
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Nombre Formato Version

Common Terminology Criteria a
for Adverse Events
Gene Ontology OWL-FULL July2008
HLT XML V3aR220
Logical Observation [dentifier
Mames and Codes RRF 2
Medi ictionary fi
Regulatory Activities RRF 10.1
Terminology (MedDRA)
Manoparticle Ontology OWL-FULL 1.0
Mational Drug File - Reference
e OWL_FULL NDFRT_0807
NCI MetaThesaurus RRF 2008902
MCI Thesaurus OWL-FULL 08.05d
Pre NCI Thesaurus OWL-FULL 09.06e_pre
Radlex OWL-FULL va.0

o] inical Terms RRF 2008_07_31
The MGED Ontology OWL-FULL 1.31
UMLS Semantic Metwaork RRF 3z
Zebrafish OBO 12

URL

hitp:/Awww.geneontology.org/
hitp: v, hIT.orgf

http:/fwww. regenstrief. org/medinformatics/floine

hitp:fiwww. meddramsso.com

http-/fbicportal. bioontology.orgfontologies/38739
hitp:faspe.hhs.govispinhiifstandards. htmi

http:/incicb.nci.nih. gov/icore/EVS
http:iincich.nci. nih.gov/core/EVS
hitp:incich. nci.nih.gov/core/EVS
http:/fwww.radlex crg/viewar
http:/fwww. ihtsdo . org/

hitp:fiwww. mged.org/
hitp:ifsemanticnetwork. nlm.nih.gov/
hitp:ifobofoundry.orglcgi-

bin/detail_cgifid=zebrafish_anatomy

Tabla II. Terminologias disponibles en NCI Bioporral hifp://bioporral.nci.nih.gov/

en LexBIG, un servidor de vocabulario de cédigo abier-

fo y dominio publico desarrollado por la Clinica Mayo.

LexBIG dispone de una inrerfaz de programacion de

aplicaciones (API) que permite acceder y disfribuir voca-

bularios. Permire utilizar herramientas para la carga y

distribucion de conrenidos, como UMLS

Rich Release Formar (RRF), OWL (Web Onrology

Language), y Open

Biomedical Onrologies (OBO). La rabla Il incluye rodas

las rerminologias disponibles en NCI Bioporral.

Los servicios de vocabulario institucional del NIH han ini-

ciado un proyecto abierfo a foda la comunidad cienifi-

ca biomédica para desarrollar una onrologia federada

para la invesfigacion fraslacional. El proyecro se deno-

mina Biomedical Grid Terminology (BiomedGT,

hrtp://biomedgr.nci.nih.gov/).

BiomedGT se basa en el rabajo realizado en el tesaru-

ro del NCI, incluyendo su orienfacion a conceptos v su

acceso publico. Su conrenido se esta reesfrucrurando

para facilirar desarrollos abiertos. De esra forma,

Biomed(T llegard a convertirse en un conjunto de sub-

rerminologias federadas cuyos confenidos serdn mante-

nidos por experros en las comunidades cientificas rele-

vanres.

Actualmenre, las ferminologias (o sub-ferminologfas)

incluidas denfro de BiomedGT son:

* B@T - BiomedGT Grid Terminology

¢ Nano - Nanorechnology Domain Concepts

e CTCAE - Common Terminology Criteria for Adverse
Evenrs v4.0

 CRCH Nutrition Terms

¢ Biospecimen

e Semantfic Type
¢ Nanoparticle Onrology
* Radlex Draft
La gestion de invesfigacion fraslacional requiere recopi-
lar y procesar daros de mulriples bases de daros, a
menudo procedentes de mulriples insfituciones. Por
ello, es imprescindible recoger esa informacion en un
formato estdndar como mensajes HL7, que consisten
en mensajes en fexro delimirados por caracreres espe-
ciales y procesables por el ordenador. Los mensajes HL7
pueden urilizarse fanfo en evenros adminisrarivos
como clinicos, como la admisién de pacientes en el
hospiral, las solicirudes de pruebas de laborarorio y la
administracion de medicamentos.

Cuando el nUmero de mensajes que se reciben y es

necesario procesar aumenta considerablemente, es

necesario urilizar herramientas de monirorizacion 'y

coordinacion de mensajes. Son los llamados “morores

de infegracion”, que tiene las siguientes funciones (8):

* Escuchar en la red del cenfro para recoger mensajes
HL/ entranres

* Acusar recibo de cada mensaje generando y devol-
viendo al remirenfe un Nuevo mensaje que confenga
informacion relativa al mensaje recibido.

e Extraer los mensajes de su confenedor, validando el
mensaje de acuerdo con la version del estdndar de
mensajeria HL/ correspondiente y aceprando o
rechazado el mensaje segn sea necesario.

® Procesar los mensajes aceprados para extraer de ellos
los daros, fransformarlos si es necesario, y cargar esos
daros en el reposirorio del SIBT.

e Alimenrar y extraer datos directamente de bases de
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daros sin necesidad de programacion de bajo nivel.

¢ Lo salida de un sistema HL7 puede ser la enfrada en
orro sistena HL7.

* £5 posible enviar mensajes de una Unica fuenre a mul-
fiples destinararios de forma selectiva e inreligente.

* Decidir la ruta de mensajes seqUn una serie de crire-
rios que gobiernan la enfrega de cada mensaje

¢ Trabajo de configuracidbn con herramienras y mapas
gr&ficos que permiten seleccionary arrastrar mensajes
para su fransformacion o para la comunicacion bidi-
reccional de bases de daros.

* Implementaciodn posible en enfornos récnicos diversos
permifiendo el uso en diversas plaraformas y con
soporte de multiples fipos de bases de daros.

SISTEMAS DE INFORMACION PARA INVESTIGACION
CLiNICA

En el caso del NIH, el sisrema de informacion para inves-
rigacion clinica (CRIS) fiene como objetivo ofrecer a los
clinicos, investigadores y gesfores las herramientas
avanzadas necesarias para gestionar de forma eficien-
fe fanfo los daros de los sistemas de informacion clinica
como los sisremas con daros de investigacion.

CRIS permire la infegracion de mulriples fuenres de
daros, para crear dos nuclecs fundamentales de infor-
macion: El reposiforio de daros clinicos, que concentra
rodas las acfuaciones medicoquirlrgicas, incluyendo
daros demogréficos de pacientes, resulrados de labora-
rorio, prescripcion de férmacos, anoraciones, enlaces a
imagenes radiolégicas y acceso a ofros informes clini-
cos; y el darawarehouse clinico que almacena y orga-
niza daros histéricos que puede ser consulrados y anali-
zados, agrupandolos sequin sea necesario, garanfizan-
do la privacidad y confidencialidad del paciente.

El NIH rambién confempla una base de daros (Profrak)
para la gestion de prorocolos que gesfiona fodos 1os
profocolos acfivos dentro de la instifucion. Cada ele-
menro de cada profocolo es confrolado durante foda la
vida del profrocolo correspondiente. El sistema se con-
vierre un una fuenfe de informacion de daros evolu-
rivos, por ejemplo sobre desplazamientos de pacientes,
informacion sobre invesrigadores principales vy asocia-
dos y enfermedades raras. Esta base de datos puede a
su vez alimentar a ofras como la base de daros biblio-
grafica o la base de daros de ensayos clinicos.

Los principales beneficios de disponer de un sistema de

informacion para investigacion clinica son (9):

En invesfigacion clinica:

* Recoger daros una sola vez de fuentes de invesfiga-
cion y clinicas, basédndose en un protocolo previa-

menfe predefinido.

* Proporcionar acceso a informacidbn necesaria para
investigacion

e Auromarizar aspecros relacionados con seguridad del
pacienfe

En la arencion clinica:

* Proporcionar una historia clinica Unica y complera

® Permitir acceder a la informacion del paciente a los
meédicos que son consulrados

* Incorporar reglas, alerfas y referencias relacionadas
con la arencién al paciente

* Proreger la privacidad y confidencialidad del pacien-
fe, medianre un mecanismo exhausfivo de sequri-
dad.

¢ Disponer de érdenes médicas basadas en protocolos

En la gesfion eficienre:

* Adoprar estndares de la industria que permifen la
inferoperabilidad enfre sisfemas.

* Proporcionar un sistema flexible que pueda adaprar-
se a nuevas necesidades

Es esencial una formacién adecuada de rodos los usua-
rios en el sistema de informacion corespondiente. En
algunas insfiruciones es necesario complefar la forma-
Cion del sisrema de informacion de investigacion clinica
para poder disponer de las credenciales de acceso al sis-
rema. Las sesiones deben ser presenciales, adapradas a
cada audiencia, guiadas por un insfrucror, con sesiones
pracricas y un fiempo disponible para discutir aspectos
poco claros y un sequimiento posf-formacion; fambién
deben exisfir sesiones online de refuerzo o complemen-
rarias a los femas frarados en las sesiones presenciales.
En los NIH que rodos los usuarios de sisremas de infor-
macion complefren el curso online de conciencia en
sequridad informarica (hrtp://irtsectraining.nih.gov).

LA UNIDAD DE INVESTIGACION TRASLACIONAL DEL
HOSPITAL GENERAL DE CIUDAD REAL

El Hospiral General de Ciudad Real comenzé en junio
de 2008 la puesta en marcha de una unidad de inves-
rigacion fraslacional con el objefivo priorirario de infe-
grar la investigacion clinica con la bésica, propiciando
asf el desarrollo de lineas de investigacion con grupos
mulridisciplinares (Psiquiarria, Endocrinologia, Cirugia,
Anaromia Paroldgica, efc.). En consecuencia resultd
necesario incrementar el personal propio con dedica-
con exclusiva a la investigacion, ast como dorar las
infraesfructuras y el equipamienfo que permitiesen rea-
lizar estudios experimentales novedosos con modelos
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animales, estudios in vifro, moleculares, efc. Esto nos
permifirg incrementar las lineas de investigacion oferra-
das y ofrecer a los profesionales que frabajan en nues-
fro cenfro nuevas perspectivas desde el punfo de vista
de la investigacion y docencia.

La nueva Unidad de Investigacion Traslacional se centra
principalmente en la investigacion sobre las bases efio-
parogénicas, vulnerabilidad genéfica y neuropsicofar-
macologia de la obesidad v los frastornos de la con-
ducra alimenraria con especial énfasis en la idenfifica-
cibn de marcadores bioldgicos de estas parologias
bUsqueda de nuevas dianas rerapéuricas. Para ello se
frarard de agrupar investigadores basicos y clinicos, con
acruaciones  inferdisciplinarias  orienfadas hacia una
invesrigacion aplicada (problemas fisioparoldgicos,
diagnosticos, prondsticos, ferapéuricos) en la que se
incluiria el uso de modelos conductuales en animales
de experimentacion con el fin de idenrificar posibles
mecanismos efioparoldgicos de fipo neuroquimico.

El equipamienro de una unidad de invesfigacion frasla-
cional debe incluir la creacion de nuevos espacios adap-
rados y equipos para la realizacidn de técnicas de labora-
forio generales (campanas, barios, balanzas, estufas,
pHmetros, agiradores, centrifugas, auroclaves, lecrores de
geles y placas, especrrofordmetros, mesas de fransporte,
luces frias), microscopla (inclusion, microromos, criosta-
fos), récnicas de biologia molecular (Western Blor, PCR,
hibridacion, secuenciacion) y fodo el necesario apararaje
periférico y de conservacion y almacenamiento apropio-
dos de reacfivos y muestras (neveras, congeladores de
86 °Cy-20°0). Una parte esencial de la unidad de inves:
figacion fraslacional son los sisremas informaricos, que en
nuestTo Caso se apoyaran en la infraestrucrura de servido-
res del cenrro. Los sisfemas de informacion de la unidad
se encuentran en fase de desarrollo y a confinuacion de
describe el modelo propuesto.

La unidad debe disponer de dos grandes grupos de sis-
femas: a) sislema de informacidn para la gestion de
cada uno de los proyectos de investigacion, incluyendo
herramientas de gestion de daros e imagenes. b) sisre-
ma de infegracion de mulriples fuentes de daros de
investigacion y clinicos.

El proceso de desarrollo informarico en nuestro centro
se basa en el estndar de software libre adoprado por
el Area de Desarrollo del Servicio de Informarica, basa-
do en parte en la mefodologia SCRUM.

La gesrion de lineas de investigacion requiere un sisfe-
ma de informacion especifico, que contfempla, funda-
menralmente la gestion de invesrigacion basica y ges-
fion de pruebas de laborarorio, con herramientas simi-
lares a las utilizadas por el laborarorio de andlisis clini-
cos vy el servicio de anaromia parolégica. Nuestra pro-

puesta es desarrollar una herramienta propia, adapto-
da a las necesidades de la unidad, basandose en el sis-
rema de informacion para invesfigacion clinica (CRIS)
del NIH (véase aparrado Sisremas de informacion para
invesrigacion). Esre sisrema debe incorporar herramien-
ras de gestion de daros y estadisficas y debe infegrarse
con sisremas de digiralizacion y sofrware de andlisis de
imagen para preparaciones hisrologicas.

El sisema de infegracion de daros de la unidad de
invesfigacion fraslacional ha de basarse en la captura y
adapracion de informacion de las siguientes fuentes:

¢ Historia clinica elecrronica: HP HCS 3.6.1

e Farmacia Hospifalaria: APD Athos

* Andlisis clinicos y microbiologia: Horus Siglo

¢ Anaromia Parolégica: iSofr Parwin 3.4.1

e Sistemas automaricos de andlisis molecular o genéfico
¢ Radiologia: Ykonos

* Endoscopias: Olympus EndoBASE

¢ Guia farmacoterapéurica

® Gesfion de produccion dientifica

La infegracion de todos estos sisremas estd basada en
mensajeria HL7, que acrualmente se gestiona a fravés del
motor de infegracion Rhapsody. Serd necesario evaluar la
posibilidad de utilizar Higeia R8, el motor de infegracion
instirucional para aplicaciones del SESCAM. También se
valorard la infegracion con el sistema de informacion cli-
nico de arencion primaria (Turriano). La informaciéon obre-
nida (pruebas, diagnosticos, procedimientos) se codifica
mediante SNOMED CT, medianfe mapeos con el sistema
de codificacion de la fuenre original de daros.

El sisrema de infegracion debe conremplar los procesos
de confidencialidad (desasociar daros de identificacion
de pacientes) y de sequimiento de casos de inferés.
Algunos ejemplos de desarrollos propios cuya metodo-
logla senvird de base para el proyecto de la unidad de
investigacion fraslacional son GuiakFarma (sis,ema de
gestion de guia farmacorerapéutica) y ProdCientif (ges-
rion de produccion cienrffica).

Todo el equipamiento forma parfe de un servicio comun
de apoyo a los invesftigadores del centro, del que disfruran
rodos aquellos cuya acfividad investigadora se inscriba en
la femdrica de esta unidad. De esta manera se pueden
beneficiar ofros investigadores y grupos emergentes que
adn no fienen las condiciones para ser reconocidos oMo
rales, pero que pueden empezar su marcha apoyandose
en la nueva unidad. También pueden participar grupos
de invesfigadores que deseen colaborar para aplicar
madelos comporfamentales a su invesfigacion.

CONCLUSIONES

Disponer de un sistema de informacion para investigacion
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biomédica traslacional (SIIBT) permite frabajar mas efi-
cienfemente en la generacion de hipdresis y en la redac-
Cién de profocolos. Ademds, fadilifa el frrabajo del Comiré
Erico de Investigacién Clinica. Durante la fase acriva de un
estudio de investigacion sirve para el recluramiento de
pacientes, pero sobre rodo es esencial en la recopilacion y
el andlisis de daros. También puede jugar un papel impor-
fanfe en la elaboracion de memoarias o informes y en la
publicacion de los rabajos de investigacion dienrifica.

En el andlisis de daros, el sisema debe ser capaz de
analizar daros clinicos y de investigacion basica, debe
poder agregar y estandarizar dafos y debe permitir
aufomarizar muchas fareas manuales en la recogida y
analisis de daros, aunque ello requiere un laborioso fra-
bajo previo de infegracion de las mulriples fuenres de
daros. Por ello, es necesario personalizar las fuentes de
daros para cada grupo de investigadores.
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RESUMEN

La disciplina de Ayuda a la Decisién Médica esta prepa-
rada para facilirar un buen nimero de funcionalidades
de valor afadido en los procesos asistenciales en sani-
dad. Las funcionalidades de los Sistemas de Ayuda a la
Decision Médica incluyen sistemas de la alerta y/o recor-
darorio de siruaciones de salud de pacientes concrefos
0 epidemioldgicos, ayuda a la prevencion, diagndstico,
prondstico, inferprefacion de sefiales biomédicas, plani-
ficacion y/o control de terapias, calidad asisrencial, ries-
qos, coste femporal, planificacion de recursos, confrol

PALABRAS CLAVE:

de calidad en la adquisicion de biobancos mulricéntri-
cos vy blsqueda de patrones andmalos. Este arficulo
revisa las caracteristicas de los flujos de decisiones en los
enrornos sanirarios, incidiendo en su riesgo y dinamis-
mo infrinsecos, y la heferogeneidad, dimension y varia-
bilidad de los daros biomédicos sobre los que se funda-
menran las decisiones. Como solucion propone un
comportamiento deseado por los Sisremas de Ayuda a
la Decision vy un disefio dual basado en una arquitectu-
ra genérica de sistema para la asistencia saniraria v la
especificacion de los modelos basados en Mineria de
Daros y Aprendizaje Auromarico.

Sistemas de Ayuda a la Decision Médica, Diagndésfico, Prondstico, Traramiento, Riesgo, Dinamismo, Mineria de Daros,

Aprendizaje Aumdtico, Inferoperabilidad Semantica.

INTRODUCCION

Las creciente demanda social de estar mas informados,
y las cada vez mas sofisticadas posibilidades de los sis-
femas de salud, conforman una de las fuerzas princi-
pales en la rendencia hacia la personalizacion de la
pracrica médica. Esra personalizacion es extremada-
menre compleja y requiere alcanzar el equilibrio entre
la mejora del desemperio asistencial que presupone y
el coste de la prestacion del servicio en rodas sus fases:
prevencion, diagnosis, prognosis, y ferapia. Para alcan-
zar este equilibrio en servicios de vocacion universal, es
necesaria una gestion inreligente que optimice 1os
objetivos asistenciales mediante el uso dprimo de los
recursos y conocimiento disponible. Las herramientas
de bioinformdrica clinica para la ayuda a la decision
faciliran el descubrimiento y gestion del conocimiento
médico mediante el analisis y la sintesis de los daros
biomédicos con el fin de agilizar la aplicacion de los
avances en el conocimiento fundamental a la practica
clinica diaria.

La asistencia médica implica un flujo de decisiones lle-
vadas a cabo por multiples agentes implicados (profe-

sionales sanifarios, pacientes, y ofros). Este flujo de deci-
siones fiene una serie de caracterisficas infrinsecas, sien-
do las mas relevanres el riesgo y el dinamismo. En pri-
mer lugar, fodo proceso de decision conlleva un
ambiente de incerfidumbre, donde las acciones lleva-
das a cabo asumen la gestion de un riesgo asociado,
siendo el ambifo médico experfo en su gestion. En
sequndo lugar, los ambienres complejos, como el de
salud, son inherenremente dindmicos. Esta caracteristi-
ca ha sido mal idenfificada en 1os sistemas de informa-
cidon de salud acruales y sin embargo es de gran rele-
vancia para una correcta gobernacion y ajuste de 10s Sis-
remas informaricos a la pracrica diaria. Otras dos carac-
reristicas ya identificadas anteriormente son la hefero-
geneidad, dimensidn y variabilidad de los dafos bio-
médicos manejados en los procesos de decision en la
asistencia médica. En esfe articulo presentaremos varias
lineas de investigacion implicadas en el desarrollo de
herramientas bioinformaricas que cubran la problemd-
rica asociada a esfas caracreristicas para ayudar a la
decision médica.

Los sisremas de ayuda a la decision médica estan alfa-
menfe conecfados con el concepro de Medicina
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Basada en la Evidencia (MBE) ya que 1) facilian la
implanfacion de la pracrica médica basada en la infe-
gracion del conocimiento obrenido a partir de la mejor
evidencia de invesfigacion disponible ya que imple-
menran las resis biomédicas confrastadas en proyectos
empiricos (generalmenre mulricéntricos); ii) recogen el
conocimiento experto clinico a fravés de los prorocolos
de adquisicion, confrol de calidad y anoracion de los
Cas0s y bases de razonamiento desarrollados en fiempo
de disefio; yiii) los valores y circunstancias de los pacien-
res sobre los que realizar predicciones una vez implan-
rados los sisremas. Esfe es un confexro en el que las réc-
nicas basadas en Aprendizaje Auromarico y Mineria de
Daros pueden jugar un papel de gran imporfancia en
la investigacion biomédica fraslacional.

DEFINICIONES Y ANTOLOGIA DE LA AYUDA A LA
DECISION MEDICA

Los sistemas de ayuda a la decision médica por com-
purador (o Computerized Decision Support Systems',
(DSS) son sistemas compuracionales que aporran cono-
cimiento especifico e informacion relariva al paciente,
filrada y presentada en el momenfo adecuado para
porenciar la arenciéon del paciente [1].

Si-arendemos a los acrores implicados en los flujos de
decision, enconframos en [2] que los CDSS vienen defi-
nidos como los Sistemnas que ofrecen acceso a conock-
mienfo en formaro elecrrénico para ayudar a los
pacientes, cuidadores v proveedores de servicio en la
roma de decisiones en salud. Asi mismo, si obsenvamos
la complejidad de los sistemas, Wyart define CDSS como
Sisternas acfivos de conocimiento que generan consejos
especificos de los casos mediante dos 0 mds caracrerfs-
ficas de los daros biomédicos del paciente [3]7

Los primeros CDSS usados en la pracrica clinica fueron
disefiados entre 1970 y 10980. Leaper ef al. [4] desa-
rrollaron un CDSS para la ayuda al diagnéstico y la ciru-
gia del dolor abdominal agudo basado en una aproxi-
macion naive Bayes. Al principio de la década de 1980,
Shortliffe et al. [5] disefio un CDSS para la asistencia
meédica al fraramiento de pacientes de cancer que reci-
bian quimioterapia. Desde enronces, la publicacion de
(DSS ha sido recogida por las revistas cientificas de las
Greas médicas y técnicas (subcaregorias JCR "COMPUTER
SCIENCE, ARTIFICIAL INTELLIGENCE”, "COMPUTER SCIENCE,
INTERDISCIPLINARY APPLICATIONS" y "MEDICAL INFORMA-

TICS"). Generalmente, los estudios encontrados en la
lirerarura sobre CDSS son especificos de  problemas
médicos, como los siguientes ejemplos en defeccion,
diagnéstico o prondsfico de cancer: mama [6], gas-
rroinfestinal [ 7, 8], hematolédgicos [9, 10; 11], oral [12],
pulmon [13], vejiga [14], o prostara [15]. Por lo gene-
ral, las arquirecturas desarrolladas en estos sistemas han
sido soluciones monoalificas y Unicamente algunos desa-
rrollos [16,17] han invertido en el disefio de sistemas
distribuidos que promuevan el uso de los CDSS en las
comunidades de experros.

TAXONOMIA, CARACTERISTICAS DESEABLES Y
FUNCIONALIDADES DE LA AYUDA A LA DECISION
MEDICA

Los CDSS han sido caralogados por la Nafional Electronic
Health Records Taskforce Report en 4 fipos (ver Tabla 1)
sequn la elaboracion del conocimiento especifico del
paciente [2]: en el nivel | se engloban los CDSS que ofre-
cen informacién relacionada con el proceso de deci-
sion, en el nivel Il los CDSS presentan alertas que deben
ser revisadas por los experfos, en el nivel lll, los CDSS son
capaces de realizar deducciones sobre una base de
reglas, y por Ulfimo, en el nivel IV, los CDSS estén baso-
dos en modelos predicrivos inferidos a parfir de casos
del problema a resolver, generalmenre basados en
modelos probabilisticos y/o légica difusa.

Tipo Descripciin Ejemplos

Tipo | Acceso directo a Informacion Acceso web a reglas de

(menor categorizada relativa a los VACUNACION en vigjes

complejidad) pacientes que requieres un
procesado posterior

Tipo 2 Presentacion de cambio de estado  Alertas de resultados fuers
clinico del paciente. de ranga

Tipo3 hﬁuﬁamﬂmﬂhm Contraindicaciones a la
uni base de conocimiento y la medicacion
situacion del paciente.

Tipo 4 Modelos predictivos estimados s Ayuda al diagnastico de

(mayor partir de biobancos fumores

complejidad) mediante MRS

Tabla 1: Tipos de CDSS segiin la National Electronic Health Records Taskforce

Para una adecuada implantacion de los CDSS en los
enrornos clinicos es deseable un comportamiento adap-
rado al problema, basado en la evidencia, referencian-
do, inferoperable, ajustado al proceso asisrencial, fide-
digno y acrualizado.

1. También pueden encontrarse referencias a CDSS mediante las palabrs clave “Clinical Decision Support Sysrems”, “Electronic clinical decision support

Systems”, y "Adjuvant Systems”.

2. Cabe desracar que esra definicion es mas restrictiva que las previas, y que solo incluiria los fipos 3 'y 4 de la raxonomia de HB 307-2007, presentada en

la siguiente seccion.
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Los CDSS de nivel IV, suelen urilizar el Aprendizaje
Auromdarico (o Machine Learning, ML y de forma frasn-
versal la Minerfa de Daros) para estudiar como inferir los
modelos predictivos a parfir de un conjunto de muesfras
del dominio especifico del problema a resolver
[18,19,201.

En el proceso de disefio de CDSS se ha observado que
el uso de Biobancos con daros biomédicos adquiridos
por mUlriples hospirales siguiendo un profocolo consen-
s0 'y confrol de calidad fadilira la generalizacion de los
resulfados en casos fururos [21]. En el conjunfo de daros
recogidos en estos Biobancos se incorpora la evidencia
cientifica estudiada por los experfos infernacionales que
han parficipado en la adquisicion de los dafos, y que ha
sido referenciada en las publicaciones cienfificas deri-
vada de los mismos [22,23]. Esta fuente de conoci-
mienfo puede ser explorada para el uso clinico median-
fe récnicas de Aprendizaje Auromarico.

Para llegar al méximo posible de despliegue de un
(DSS, esre debe ser inferoperable con la historia clinica
electronica del pacienre y ofros sisremas de conoci-
mienro del sistema sanifario. Vocabularios de fermino-
logia médica en forma de onrologfas [24], como SNO-
MED, ICD9/10, LOINC, efc; han permifido la conceptua-
lizacion de los diagnosticos, procesos, insrumental, y
demas rérminos involucrados en el proceso asisrencial.
Los esrandares europeos ISO/EN 13606 (definido por el
Comité Europeo de Normalizacion (CEN)) y EN 13940
estén especificamente disefiados para la representa-
ci6n de la historia clinica elecronica y para la represen-
racion de la conrinuidad del cuidado respectivamente
[25] asegurando la comparibilidad furura con ofros sis-

Caracteristica
Adaptado al problema
Basado en la evidencia/Referenciado
Interoperable

Ajustado al proceso asistencial
Fidedigno/Preciso
Actualizado/Dinamico

Control del riesgo

Escalable a miltiples centros

Interpretable en términos medicos

Segun la implementacion: estandares

Segun la implementacion: guias clinicas

remas exisrenres. Ofros estandares de amplia difusion
para el infercambio de informacion clinica electronica
son HL7-CDA [26] y openEHR [27].

Un facror fundamental de éxito en la implanracion de
los CDSS es su ajuste al proceso asistencial del entorno
donde acrtia. Asi pues, el conocimiento suministrado
por los CDSS debe frasmitirse a los profesionales ade-
cuados en el fiempo y forma adecuada. Una herra-
mienfa inferesanfe para adaprarse al proceso asisren-
cial son las Guia de Practica Clinicas (o Guia Clinica,
GO). Una Guia Clinica es un documento que recoge
directrices elaboradas sistemaricamente para asistir a
clinicos y a pacientes en la roma de decisiones sobre la
arencidon sanifaria adecuada para problemas clinicos
especificos [28, 29]. En los Ultimos 25 afios podemos
encontrar ejemplos de sistemas de informacién que
implemenran GC. Enfre ofros mencionamos T-HELPER
[30], DILEMMA [31], EON [32], Asgaard [33], PROforma
[34], el proyecro europeo PRESTIGE [35], vy el proyecto
briranico PRODIGY [36]. Sin duda los dos proyecros mdés
relevanres en la definicion de estdndares de Guias
(linicas son GLIF [37] y SAGE [38]. GLIF especifica for-
malmenre guias clinicas. Su version 3 incorpora el
estandar americano de hisforia clinica electronica HL7 y
con la infencidn de ser un estandar de Infercambio de
Guias Clinicas. El proyecto SAGE incorpora estandares
como HL7, junto con rerminologias confroladas ya exis-
rentes como LOINC y SNOMED sobre los concepros desa-
rrollados en GLIF. Més aun, invesfiga las relaciones entre
estos estandares y los requisifos para complerar el ciclo
de vida complefo de implemenracién de una guia clf-
nica. En este senfido, presta gran arencion al infercam-

- D
>
gpiin

[{2]

b B

Tabla 2. Caracteristicas deseables de los CDSS y su grado de soporte por los tipos de la National Electronic Health Records Taskforce
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bio de conocimiento con la Hisforia Clinica Electrénica.
En la actividad diaria del CDSS es deseable una res-
puesra fidedigna en su uso conrinuo, lo que conlleva
una evaluaciéon dindmica de la calidad de las decisio-
nes y una acrualizacion de los procesos de dedision.
Para llevar a cabo una evaluacion dindmica de forma
diferencial se ha propuesfo recienremente un modelo
bayesiano de ranking para modelos predicrivos que
fiene en cuenta el rendimienfo de las decisiones en
fiempo de disefio y en tiempo de ejecucion [39]. Esre
modelo de ranking desplegado junro al CDSS imple-
menfa una audiforia confinua de su rendimiento en el
enformno clinico. En general, los beneficios de la reali-
menracion obrenida por la evaluacion de los sisremas
de recomendaciones han sido esrudiados en [40, 41].
Por Ultimo, la aplicabilidad de los sistemas de ayuda en
los enrornos médicos puede ser mejorada mediante la
adaprabilidad confinua al medio, adaprdndose a cam-
bios observados en casos de nueva adquisicion o la
redefinicibn de nuevas decisiones a solucionar. A
pues, las rendencias expresadas en la lirerarura sobre
(DSS[1, 2], incluyen la adaprabilidad como caractersti-
ca infrinseca de la siguienre generacion de herramien-
fas para enfornos médicos. Resulrados preliminares en
diagndsrico de rumores cerebrales [42] muestran bue-
nas expecrarivas en disefios basados en aprendizaje
incremental (o incremental learning).

Las caracrerisficas deseables enumeradas anferiormen-
re son cumplidas en mayor 0 menor medida por 1os
(DSS. La Tabla 2 enumera el mayor 0 menor soporte
aporfado por los CDSS a cada caracreristica segun el
fipo de la National Electronic Health Records Taskforce
al que perfenecen.

Las funcionalidades enconfradas en la lirerarura de los
(DSS incluyen sisremas de la alerra y/o recordarorio de
siruaciones de salud de pacienfes concretos O epide-
mioldgicos, ayuda a la prevencion, diagnostico, pro-
ndsfico, inferprefacion de sefiales biomédicas, planifi-
cacion y/o control de rerapias, calidad asistencial, ries-
qos, coste femporal, planificacion de recursos, confrol
de calidad en la adquisicion de biobancos mulricéntri-
cos y busqueda de patrones anémalos [18]. Asi mismo,
el esrudio de Zhou et al. sobre valor afiadido del uso de
los EHR (Electronic Health Record) [43] concluye la
necesidad de infensificar la incorporacion de funciona-
lidades de ayuda a la decision clinica en los EHRs como
estraregia para aportar mejoras en la calidad asistencial
a lo largo del fiempo. Para una enumeracion ilustrativa
no exhaustiva ver la Tabla 3.

Por Ulfimo, recalcar como restriccion general (ya requ-
lada en algunos proyecros, aplicada a fodo sisrema)
que los CDSS prerenden potenciar las habilidades médi-

cas en el andlisis de los daros biomédicos de los pacien-
res, y nunca susiruir a los profesionales cualificados.

Alertan de situscinnm de pacionie o Theralos” Infecison Canbrod Assistan
Fpbileainlagia

Iieralloc” € Tindeal Aberts Ansaatmnt ™™
Iheralbac” Antilvingic Asvisiami®

Implementackin de guins olinkas Grwins clinicas para Inmom izscidn.
iabetes Mell o, ¥ Neumanks (A

Community-Aequired Poeumonia) «o

SALE

Vrlaje CHAMP (mymils & ssbstenies médicas pa
el irisje en primeria)

Avmla &l diagmisiico (Feviie CURIAM-BT : Ayuda al deagninise

exploraciin de

Resmpancia Magnetica

Avuils al prevdatice v sl
irdiantienis

Aidjsrvmmt! Chn Vine | Prandstico y efecie il
tratnimieiti g FB : Farly Birewsl Cane

Sinvalaciones médicas v evaluacion  CURIAM-FFD; Calendo de |s probabiblid
de rievgn de sufrir depresidn pevipario modisnte

wartaliles clinkias v geadticas
Habicirs Hivk Asacvimicnl
Heary Aunack Risk Caloulanos

Iiferpereincidn e sefialeiindgeies  UURIAM-5TT: Ayvails al diagnostico de
Uibtina il lgas Tusiores de Paries Blasdas miediamir
hallazgus de VRD

Comrral de ealbilad de blibamoss 5 FTUMONR

basigivena de oatliers

Sapnric 8 comunulasdes unline HEALTHAGENTS

Tabla 3: Enumeracion de funcionalidades y algunos ejemplos de aplicaciones
que las desarrollan

DISENO DE SISTEMAS DE AYUDA A LA DECISION
MEDICA

Para realizar el disefio de un CDSS, no es suficiente apli-
car las aproximaciones clésica de Ingenieria del
Soffware. Esto es debido a las caracreristicas inherenres
de los problemas médicos a resolver: dinamismo, ries-
go, y daros con alra complejidad, dimension y variabili-
dad. La aproximacion planteada en este articulo es el
disefio dual:

una arquitectura genérica suficientfemente  pofente
como base compuracional e inferfaz infegrada en los
enrornos de arencidn sanifaria; junfo a

la especificacion de los modelos predictivos para resol-
ver problemas médicos concreros mediante récnicas
basadas en Mineria de Daros y Aprendizaje Auromarico.
Lo Figura 1 muestra la mefodologia basada en
Aprendizaje automdarico y Mineria de daros para inferir
los modelos predictivos para los CDSS de nivel IV. La
mineria de datos (Data Mining, DM) consiste en la
exfraccion de parrones oculfos que residen de manera
implicira en los daros y aplica méfodos de Aprendizaje
Auromarico y Estadistica para descubrir conocimiento e
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Reconocimiento: CDSS en entorno medico

Extraccion de Prediccién,
Caracteristicas Ayuda a la decisién
T
Seleccionde | | Estimacion
Caracteristicas del prediclor

Aprendizaje: desarrollo del CDSS

Mingria de datos
Aprgndizaje Rutomation
Reconocimiants de fomas
Estadistica frecuentsla y bayesiana
Procesamiento de se'ales

Figura 1: Metodologia de desarrollo de los modelos predictivos de los CDSS de nivel 4

inferprefacion de grandes volimenes de dichos daros.

Podemos extender la Mineria de Datos al ambiro de la
bioinformarica clinica definiendo la Mineria de Daros
Biomédicos como la sinergia entre las mefodologias de
Mineria de Daros, la Evidencia Médica, los Sistemas de
Historia Clinica Electronica (EHR) v el procesamiento de
Sefales Biomédicas. Esra exrension es necesaria por la
problemdrica parficular que enconfrados en los proble-
mas biomédicos, y que incluye caracteristicas rales
como: dificulrad de adquisicion de daros biomédicos
(biorecnologias y su digiralizacion), diferencias en la
prevalencia de enfermedades, variabilidad en proroco-
los, completirud de los registros, proreccion de los regis-
fro electronico de los pacientes, niveles de incerfidum-
bre en el diagnéstico (e.q. obsernvacion radioldgica vs.
diagndsfico hisfoparolégico), riesqo, variabilidad/homo-
geneidad mulricénrrica, variabilidad/homogeneidad
remporal, mulridiagnéstico vs. diagndsfico simple, 'y
Cosfe econdmIco asociado.

Asf pues, la mayoria de fipos de problemas médicos,
desde el punto de vista de prediccion, pueden agru-
parse en problemas de Reconocimiento de Formas,
Regresion y Estimacion de Densidades [44, 45]. La clo-
sificacion de nuevos casos (e.g. pacienres) en un con-
junfo de caregorias (e.g. grupo de riesgo, diagndsico,
procedimienfo o frafamiento) mediante caracreristicas
del caso se define como Reconocimiento de Formas. La
regresion de variables continuas (e.q. dosimetria) a par-
fir de un conjunfo de caracteristicas se denomina
Regresion. Por Ultimo, la obrencidn de un modelo des-
criprivo del dominio del problema a partir de las carac-
reristicas observadas (e.g. subripos de fipos fumorales)
se denomina Esfimacion de Densidades.

Algunos ejemplos recienfes de mineria de daros bio-
médicos podemos enconfrarlos en diagndstico de
fumores cerebrales medianre espectroscopia de reso-

nancia magnérica [21], andlisis de riesgos y beneficios
de la ferapia adicional (quimio, hormonal) en cancer
de mama [46], y prediccion de la depresion postparto
y sus facrores protecrores [47].

ARQUITECTURA DE CDSS

La arquirectura de un CDSS acrual debe estar basada en
una estrucrura abierro para el desarrollo, con el objero
de lograr un disefio flexible y dindmico y la implemen-
racion de nuevos médulos de sofrware analifico.

La figura 2 especifica los tres grandes bloques de un (DS
bajo la aproximacion defendida en este articulo. Como
nUcleo del sistema, el motor de prediccion [48] es el
encargado de ejecurar los modelos predicrivos que espe-
cifican la solucion obrenida medianfte Mineria de Daros
Biomédicos mediante un lenguaje declarafivo.

Para qjustar el CDSS al ambienre sanirario, es necesario
asequrar la inferconexion adecuada al sistema de infor-
macion. En el recuadro salmén de la figura 2 podemos
observar alrernarivas de inferconexion del CDSS a las
inferfaces utilizadas por los servicios de salud. Por Ulfi-

Motor de prediccidn
+
Interconexidn del CDSS con »  Inleroporabiadng: esthmdanes
al Sistema Elecinbnico de i Diﬁi:l;m
d -
Eadlfmmz HarnbeaMaguina o et
= DponEHR
= Onling « D
s  Escrilono +  Snooed
s Gula Clnica = UNLS
+ - EMR, 5| Laboraboria, elc = KOs
*  Pasivo : m
Activg
Perffies de Salud an Fasd P isidan e pmtiadmoorieria
Googhe Hisalth L
Microsoll Hoalth

Figura 2: Grandes bloques de interoperabilidad en la arquitectura de un CDSS
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mo, un desarrollo gobernable a largo plazo debe ase-
qurar la inferoperabilidad mulricéntrica del CDSS a rodos
los niveles: estructuras de daros biomédicos, rerminolo-
glas y especificacion de los modelos de conocimienro
(ver recuadro azul de la figura 2 para enumerar algu-
nos ejemplos).

EL MARCO DE INVESTIGACION EUROPEO EN
AYUDA A LA DECISION MEDICA

La invesfigacion en Ayuda a la Decision Médica esta
directamente alineada con las directrices europeas de
Investigacion y Desarrollo en Salud y Tecnologias de la
Informacion y las Comunicaciones. Precisamente, el
disefio y desarrollo para de Sistemas de Apoyo a la
Decision Médica en problemas especificos fue el rema
principal de varios proyecros europeos bajo las priorida-
des temaricas ST y LIFESCIHEALTH del 6° Programa
Marco. Por ejemplo, los proyectos europeos Como
HEALTHAGENTS vy eTUMOUR centraron su esfuerzo en el
desarrollo de Sistemas de Ayuda a la Decision Médica
para Tumores Cerebrales mediante modelos predicrivos
para el diagnéstico no invasivo medianfe Espectros-
copla de Resonancia Magnéfica Nuclear. Ya en el 7°
programa marco, podemos encontrar referencias a las
capacidades de los Sistemas de Ayuda a la Decision
Médica a lo largo del rema HEALTH, e.g. "[...] develop
visualisarion, imaging, defection and analyfical fools
and rechnologies for biomedical research, for predic-
rion, diagnosis, moniroring and prognosis of diseases,
and for support and quidance of therapeuric inferven-
fions[...]". En el rema ICT, la Challenge 5 “Towards sus-
rainable and personalised healthcare” promueve la
investigacion en Sisremas de Salud Personal y Sequridad
del Paciente, donde los CDSS aporfan morores de razo-
namienfo infeligente adaprados a los problemas de
salud concreros (p.e. el proyecto HelpdMood sobre fra-
ramienro infegral de depresiones o posibles propuestas
sobre seguridad del paciente en ensayos clinicos). En la
misma Challenge "Virrual Physiological Human” preren-
de fomenrar la invesrigacion fraslacional en salud
humana mediante herramienras rales como la bioin-
formarica clinica. También la Challenge 7 "ICT for
Independent Living, Inclusion and Governance” fomen-
fa la invesrigacion en sisremas de ayuda a la decision
aplicades a la inclusion social como mérodo ferapéuti-
CO para personas con demencias a fravés de la uriliza-
cion de la deteccion de estados y necesidades de los
pacienres de forma inreligenre. También podemos
enconfrar proyecfos con fecnologias de mineria de
daros aplicados en medicina en ofras challenge de ICT,
como el proyecro e-LICO donde se desarrollan piloros

en biologia de sistemas enfocados a enfermedades del
rifion mediante el andlisis de daros mMasivos.

CURIAM: SISTEMA GENERICO DE AYUDA A LA
DECISION MEDICA

Para finalizar la exposicion sobre Ayuda a la decision
meédica, presentamos el soffware CURIAM como profoti-
po de la aproximacion dual expuesra en el aparfado de
disefio: i) arquirecrura genérica para la asisrencia sani-
raria + ii) especificacion de los modelos basados en
Mineria de Daros y Aprendizaje Automarico.

#Curiam BT sProbabilidad de
sCurfam STT pertenencia
+Curiam PPD +Evidencia médica:
sEvaluacion
multicéntrica
Especializado  Prediccidn de
al problema  nuevos casos
-
['.||:|||.||:Lr.ll. (Li]4]
con bbdd de
referencia
«Especificacion XML Biohancos
de predictores multicéntricos
sActualizable = Patrones de
mediante copy-paste diagndsticos

Figure 3: Funcionalidades de CURIAM

CURIAM es un sistema genérico de ayuda a la decision
para la afencién médica desarrollada en el grupo de
investigacion IBIME de la Universidad Polirécnica de
Valencia (ver sus funcionalidades principales en la
Figura 3). Para los casos rurinarios, el sisema planrea
una vista rapida (que consuma menos de 20 sequndos
al profesional) agrupando los resultados de los modelos
disponibles unificados en una vista onfolégica del domi-
no de cada problema médico (ver Figura 4 sobre un
ejemplo de rumores de partes blandas). Para los casos
de interés, CURIAM ofrece una vista avanzada que infe-
gra una bareria de herramientas visuales basadas en la
Mineria de Daros para la comparacién de los nuevos
CQs0s con patrones o biobancos de referencia, blsque-
da de casos anbmalos y andlisis de marcadores biologi-
cos en sefales biomédicas (ver Figura 5 sobre un ejem-
plo de rumor cerebral).

Todos los resultados de CURIAM se obtienen feniendo
en cuenra los daros biomédicos especificos del pacien-
fe y estan basados en modelos predictivos que recogen
la evidencia médica anorada en la fuenre de conoci-
mienfo (generalmente mulficéntrica) recogida durante
la especificacion de la solucion al problema médico.
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Figura 4: Vista ontolégica ofrecida por CURIAM de un caso de tumores de partes blandas

CURIAM es capaz de manejar multiples modelos de pre- problema biomédico a resolver, reniendo en la acruali-
diccion los cuales pueden frarar con sefiales o daros dad fres casos de uso implementados: CURIAM-BT para
caregoricos y NUMENIcos. fumores cerebrales, CURIAM-STT para rumores de partes

CURIAM se especializa mediante documentos XML al blandas y CURIAM-PPD para prediccion de la depresion

A O T o e e . T E
i g

R
1% Coem




Especial: Invesfigacion Traslacional

posfparto. Este CDSS rambién ofrece la posibilidad de
incorporacion de nuevos modelos predictivos en el sis-
rema medianfe un simple "arrastrar y solfar”. Esta fun-
cionalidad permite, mejorar los modelos predictivos ya
incluidos o incorporar ofros NUevos para dar orienfacion
sobre nuevas cuestiones clinicas especificadas por los
servicios sanifarios una vez implantado el sisrema.

La inreroperabilidad semantica de CURIAM con sisremas
de informacion sanifaria ya existentes se asequra Q fra-
vés de la herramienta LINKHER, rambién desarrollada
por el grupo de investigacion IBIME.

La linea de investigacion acrual sobre CURIAM desarro-
lla el concepro de dinamismo en los procesos de deci-
sibn médica expuestos en la seccidn de “Caracreristicas
Deseables”. Consideramos la viabilidad de asegurar la
respuesta fidedigna en el uso confinuo de un (D35
medianre un modelo de audiforia en fiempo de ejecu-
cion a fravés de la informacion conrexrual y la reali-
menracion de los usuarios y el conocimiento. Ademas
para adaprarse a los dafos biomédicos cambiantes en
el fiempo 0 a modificaciones en el proceso de decision,
la adapracion on-line de los modelos predicrivos puede
llevarse acabo medianre disefios basados en aprendi-
zaje incremental.

CONCLUSIONES

La Ayuda a la Decision Médica aporra una buena solu-
cibn compuracional para la investigacion fraslacional
demandada por la medicina basada en la evidencia.
Esre arficulo prefende demosirar el amplio abanico de
funcionalidades que los sisremas de ayuda a la decision
cubren en su fin Ulfimo de apoyar la asistencia sanira-
ria. £l disefio dual: arquirectura + modelos predictivos,
es una solucion realista y escalable para los flujos de
dedision en medicina. El sisrema de ayuda a la decision
CURIAM implementa el disefio dual, siguiendo una
linea de investigacion inspirada en aporfar soluciones
para enfornos médicos donde el riesgo y dinamismo
infrinsecos, v la heterogeneidad, dimension y variabili-
dad de los daros son las principales caracreristicas infrin-
secas de los flujos de decision.
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RESUMEN

Los grandes avances fecnoldgicos a los que asistimos
desde hace algo mas de una década esran abriendo la
puerfa a una nueva forma de hacer ciencia biomédica.
La generacion de grandes volumenes de daros proce-
denfes de insfrumentos alramente paralelizados necesi-
ran de mérodos de clasificacion, organizacion, blsque-
da e inrerprefacion que sélo son posibles con el desa-
rollo de mérodos compuracionales de igual grado de
sofisticacion. En este escenario, la bioinformarica y la
bioestadisfica cobran una relevancia sin precedentes.

En este frabajo prefendemos dar un una visidn general
de como fres grandes Greas de la biomedicina, como
son la gendmica, la epidemiologia molecular y la

PALABRAS CLAVE

meragendmica se han visto afecradas por esra revolu-
aon y como la bioinformarica y la bioesradistica nos
ayudan a enrender mejor los distinfos agenres micro-
bianos pardgenos y No pardgenos que nos rodean, las
bases de las enfermedades que causan v, finalmente,
a dilucidar mejores estrafegias y fraramienfos para
defendernos de ellos.

A pesar de la complejidad de este fipo de estudios,
nuesiro objefivo es el frarar de acercar al lecror no fami-
liarizado los concepros, objefivos vy procedimientos
empleados en los mismos. Para ello, presenramos un
sucinfo mapa conceprual que ilustramos con algunos
ejemplos exrraidos de los estudios llevados a cabo en el
Area de Genomica y Salud en el Centro Superior de
Invesfigaciones en Salud Publica (CSISP).

Bioinformatica, Bioesradistica, Gendmica, Biomedicina,

1. INTRODUCCION

Todos los organismos vivos, desde las bacterias mas sim-
ples, hasta los mas sofisticados animales eucarioras
comparfimos la caracteristica de conrener el conjunto
de insfrucciones (0 genes) necesarias para NUestro desa-
rrollo en largas moléculas de ADN formadas por 4 ele-
menros basicos llamados nucledridos: Adenina (A),
Timina (T), Citosina (C) y Guanina (G). Una copia (casi)
exacra de estas moléculas se encuentra presenre en
rodas y cada una de las células que conforman un orga-
nismo. La diferencia enfre los genomas de distinfas
especies no son fan grandes como podriamos imaginar,
quizés porque fodos venimos de un ancesiro comun
que ha ido conservando en cada especiacion insfruc-
ciones y esrraregias que le han permifido sobrevivir a lo
largo de la historia de la vida.

Desde su descubrimiento, la comunidad cienrifica ha
rrarado de enrender el lenguaje en el que estan escri-
fos los genes y los genomas. Conocer su secuencia
nucleofidica exacra (un proceso llamado secuen-
ciacion) es el primer paso para enfender las instruccio-
nes que codifica. Por esta razédn, los avances en inves-
rigacion gendmica siempre han ido ligados a avances

Mefragendmica.

recnolégicos en secuenciacion de ADN. La primera
revolucion en esre campo fuvo ComMo nombre Propio el
de Frederick Sanger, que en 1977 revoluciond la biolo-
gla con el desarrollo de una novedosa fécnica de
secuenciacion (Sanger erf al. 1977) que le valio, afios
después, su sequndo premio Nobel. Acrualmente esta-
MOs INMersos en una segunda revolucion en la que
nuevos mérodos alfamente paralelizados desarrollados
en los Ulimos 4 afios permifen la obrencion simulrnea
de varios cienros de miles de secuencias en unos pocos
dias (Benfley ef al. 2008; Harris er al. 2008; Marqulies ef
al. 2005; Shendure er al. 2005).

El aumenro progresivo de la capacidad de secuen-
ciacion ha requerido, desde sus comienzos, el desarrollo
paralelo de nuevos mérodos de clasificacion, andlisis y
almacenamienfo de los secuencias obrenidas, impul-
sando el desarrollo de una  disciplina emergente, la
bioinformarica. La creacion de grandes bases de daros y
el desarrollo de algorirmos eficienres para la compara-
cion, ensamblaje y extraccion de informacion bioldgica
de esras secuencias fueron las rareas priorirarias en la pri-
mera era gendmica, que alcanzd su punfo culminante
en la consecucion del genoma humano en el afio 2000
(Lander ef al. 2001; Venter et al. 2001). En la actuali-
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dad, las nuevas récnicas de secuenciacion estan impul-
sando una sequnda era gendmica de la que se espera
que su punfo culminante sea el desarrollo de la gend-
mica personal, es dedir, la obrencion de genomas indi-
viduales a precios asequibles dando asi el paso a la
denominada "medicina personalizada” (Bennett er al.
2005; Mardis 2006; Wheeler ef al. 2008).

El estudio de genomas de microorganismaos pardgenos
de gran impacro en salud publica es esencial para el
enrendimiento de las enfermedades que causan, su
evolucion y su traramiento. Esre fipo de estudios permi-
ren caracterizar las distintas variaciones genéticas, den-
fro de una misma especie, que le confieren disfintas
caracreristicas de inferés clinico rales como virulencia o
resistencia a fraramientos. Ademdas, el andlisis evolurivo
de esfos microorganismos permire fambién conocer las
esfraregias que han sequido para adaprarse y resistira la
presion del sistema inmune y el fraramiento farmacolé-
gico. Como fin Ulfimo, fodo este conocimiento redunda
en una mayor capacidad para mejorar las récnicas diag-
ndsticas y rerapéuticas (Whirtam y Bumbaugh 2002).
Desde hace algo mds de una década, el grupo de
investigacion del drea de Gendmica y Salud del CSISP
en colaboracion con el drea de Epidemioclogia de la
Direccién General de Salud Piblica de la Comunirar
Valenciana, realiza estudios de gendmica, metagend-
mica, y epidemiologia evoluriva para la invesfigacion
de microorganismos pafbgenos de inferés en epide-
miologia y salud publica. Esras fres lineas de investiga-
ciéon se ven complementadas con una adicional, frans-
versal a rodas ellas, dedicada al desarrollo de mérodos
bioinformaricos y biocesradisticos avanzados para el
almacenamiento, procesamiento y andlisis del ingenre
volumen de datos que se genera en este fipo de esfu-
dios. En lo que sigue, se describe sucinframente la fina-
lidad de esfas fres lineas y el papel crucial que desem-
pefian la bioinformarica y la bicesradistica en la conse-
cucion de los correspondientes objefivos.

2. GENOMICA

A pesar de los avances en la récnica de secuenciacion,
el proceso de obtrener la secuencia complefa de un
genoma es una rarea exfremadamente compleja en el
Caso de organismos eucarioras y cuanfo Menos Costosa
en el caso de organismos procarioras. La principal difi-
culrad radica en que las cadenas de ADN son exrema-
damente largas y fodos los mérodos de secuenciacion
desarrollados hasta la fecha ran sélo permiren secuen-
ciar pequefos segmentos de una vez. Eso obliga al
desarrollo de algoritmos de gran sofisticacion para ir
ordenando cienros de miles de éstos segmentos paraq,

Ganoma onginal

(sacuencia desconocida)
Satusnciacion

Conjunto dé reads
no ensamblados

Configs
S——  — _'_
i —— =
ﬂ Cletra del ganoma
S ' Genoma secuenciad

| mewena conocida)

Figura 1. Proceso de ensamblaje.

Las lecturas o reads procedentes de la secuenciacion son ensambladas siguien-
do complejos algoritmos. Los contigs resultantes del ensamblaje son ordenados
y los huecos entre ellos cerrados para obtener la secuencia final.

finalmente, reconstruir la secuencia original. Este proce-
50 recibe el nombre de ensamblaje (Figura 1) y consis-
re en combinar fodos los segmentos obrenidos en la
fase de secuenciacion (llamados lecturas) en base a su
posible solapamiento con el fin de reconstruir la secuen-
cia complera del genoma de partida (Pop et al. 2002).
Las regiones repefidas existentes en un genoma pre-
senfan un gran problema en este proceso, ya que sus
lecfuras no pueden ser univocamente ensambladas.
Una incorrecta identificacion de estas regiones repefidas
puede complicar exrraordinariamente el proceso glo-
bal. En el mejor de los casos, los programas de ensam-
blaje acaban obreniendo cienfos o miles de secuencias
parcialmente ensambladas llamadas contigs. El proceso
de cerrar los huecos entre esfos configs (denominado
cerrar el genoma) consiste en ordenarlos y finalmenre
ensamblarlos siguiendo complejas récnicas compura-
cionales y de laborarorio.

La primera aproximacion realizada al ensamblaje de
genomas fue la de considerar el problema como encon-
rrar la supercadena comn mads corfa de un conjunfo de
cadenas pequedias, es decir, dado el conjunro de cade-
nas {s1,52,53,...}, enconfrar la cadena T mas corta fal
que si sea una subcadena de T. En nuestro caso el con-
junro {s1,52,53,...} son las lecturas v la supercadena T la
secuencia gendmica de partida. De una manera pracri-
cq, este problema se resuelve compurando fodos los
posibles solapamientos entre las distinfas secuencias
asignando una punfuacion a cada uno para, posterior-
menre, junfar las cadenas solapanfes de forma iferariva
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empezando por los solapamientos de mayor punfuo-
cion. Esta récnica requiere de una gran capacidad de
compuracion debido a la gran canridad de secuencias
que se manejan en proyecros de secuenciacion gend-
mica. Por este motivo se han desarrollado nuevas récni-
cas de ensamblaje de mayor sofisficacion basadas en
reoria de grafos. En cualquier caso, las necesidades com-
puracionales que requiere el ensamblaje de genomas
eucariofas hace necesaria la disponibilidad de clusters
de ordenadores y potentes servidores de calculo, mien-
fras que los genomas procariotas de menor famafio
(e.q. Bacterias) pueden ser ensamblados en equipos de
sobremesa de gama alra. Las nuevas récnicas de
secuenciacion comentadas anteriormente fambién pre-
senran un nuevo refo en el desarrollo de algorifmos de
ensamblaje; el menor famafio de las lecruras de estas
nuevas plaraformas y el aumento en el nUmero de
secuencias obrenidas requieren adaptar los méfodos de
ensamblaje existentes e incluso desarrollar nuevos méro-
dos que permifan un mayor aprovechamienfo de estos
recursos (Pop y Salzberg 2008).

El desarrollo de recnologia de secuenciacion y récnicas
de ensamblaje dio como fruro la secuenciacion del pri-
mer genoma complero bacreriano en 1995, la bacreria
Haemophilus influenzae, de 1.8 millones de nucledti-
dos (Fleischmann et al. 1995). En la actualidad, més de
un millar de genomas han sido secuenciados y se prevé
que el aumento siga siendo exponencial en los proxi-
MOs afos.

Nuesfro grupo cuenta con el reconocimiento de ser el
primero en haberse dedicado a la secuenciacion gend-
mica, habiendo secuenciado infegramente el genoma
de diversas especies bacterianas (por ejemplo Gil ef al.
2003 o Perez-Brocal er al. 2006). De especial relevan-
cia en el confexto del presente articulo, es la secuen-
ciacion del genoma de la bacteria Legionella pneu-
mophila, y en concrero de la conocida como cepa de
Alcoi, causante de varios brores epidémicos recurrentes
a lo largo de los Ulrimos 10 afios en dicha ciudad
(manuscrifo en revision).

Aunque la secuenciacion de un genoma es un Paso
crucial en su estudio, por st misma, esta secuencia ape-
nas fiene valor: de nada nos sirve saber la secuencia
complefa (su sucesion de nucledridos) de un genoma si
no sabemos leer lo que en ella estd escrifo. El proceso
de inferir propiedades biolégicas de un organismo a
partir de su secuencia gendmica se denomina anorar el
genoma. Predecir los genes que contiene y su localiza-
cion exacra es el primer paso en su anotacion. Para
ello, dos fipos de algorifmos han sido desarrollados; el
primero consiste en recorrer la secuencia gendmica en
busca de "sefiales” propias de los genes (pauras abier-

ras de lecturq, regiones comparibles con la expresion
de profeinas, etc). El sequndo fipo de algoritmos incor-
pora informacion biolégica procedenre de distinras
fuentes (secuencias expresadas, comparacion con ofros
genomas evolurivamente cercanos ya anorados, efc).
La prediccidn de genes es sin embargo ofro de los gran-
des problemas en gendmica. En organismos eucarioras
ran s6lo se consigue predecir correctamente cerca del
40%, mientras que la mayor simplicidad de los geno-
mMas procariofas hace que esfos Programas sean capa-
ces de predecir correctamente mas del 90% de los
genes.

Una vez descubiertos los genes dentro de un genoma,
el siguienre paso es conocer su funcién, es decir, identi-
ficar qué es capaz de hacer la profeina para la que
codifica. La récnica mas ufilizada para esfa farea es la
de comparar su secuencia con la de genes de funcion
conocida deposifadas en grandes bases de daros infi-
riendo su funcidn en base a las distinfas homologias
enconfradas. La funcién de cada uno de los genes
acaba mosfrando un complejo mapa de las ruras mera-
boélicas y procesos biologicos que es capaz de realizar el
organismo al cual perrenece el genoma.

3. EPIDEMIOLOGIA MOLECULAR

Pero icomo se beneficia la biomedicina del conoci-
mienfo gendmico de distintas especies? Como hemos
comentado, el genoma es el conjunfo de genes que le
permiren a un organismo desarrollar su vida y, como
parfe de ésta, en el caso particular de los agenfes pard-
genos, cursar infeccion en los organismos hospedado-
res. Conociendo la funcién de cada uno de los genes
qQue confiene una especie podemos explicar qué es
capaz de hacer y este enfendimiento es clave en el
desarrollo de nuevas estraregias para combarirlos.
Dicho de ofro modo, varias propiedades bioldgicas,
incluidas sus posibles caracreristicas clinicas, pueden ser
inferidas del andlisis del genoma de una especie.

Sin embargo, hay muchos casos en los que sorprende la
gran variedad de caracteristicas clinicas que diferenres
cepas de una misma especie es capaz de produdir en
distintos individuos, desde infecciones asinfomaricas
hasta graves enfermedades invasivas. A menudo, la
diferencia radica en pequefios cambios genéficos que
confieren nuevas caracrerisricas biolégicas al pardégeno
como ampliar el espectro de posibles organismos
diana, escapar a las defensas del organismo infectado
0 adquirir la capacidad de colonizar nuevos nichos bio-
l6gicos en el hospedador. Por lo ranfo el conocimiento
del genoma de varias cepas de una misma especie
abre la puerta a la gendmica comparada, capaz de
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Figura 2. Anotacion del genoma de Legionella pneumophila Alcoi 2300/99.

Los 3 circulos exteriores simbolizan los distintos genes anotados de este genoma (los distintos colores representan distintas funciones). Los 2 circulos intermedios miden
distintas caracteristicas genémicas (probabilidad de encontrar el principio de replicacion y el contenido en GC, respectivamente). Mientras que los 4 circulos interiores
representan la comparacion con las 4 cepas mencionadas en el centro de la imagen. Los huecos blancos corresponden a regiones genoémicas encontradas en la cepa de

Alcoi pero no en alguna de las otras cepas.

hacernos enfender como es0s pequefios cambios gené-
ficos pueden fener un impacfo fan importanrte en la
virulencia de distinfos agentes infecciosos.
Por poner un ejemplo, Helicobacrer pylori es una bac-
reria que coloniza Nuestro esftomago y es capaz de cau-
sar una gran variedad de enfermedades, desde gastriris
asinfomaricas hasra Ulceras e incluso cancer gastrico. La
comparacion de distinfos genomas de esta especie ha
permifido identificar que las enfermedades mds severas
inducidas por esra bacteria se deben a la presencia de
un segmenro de ADN, llamado isla de parogenicidad,
que confiene las instrucciones para producir una ciforo-
Xina y un sistfema para secrerarla e infroducirla en las
células del hospedador (Alm ef al. 1999).

Orro ejemplo: la bacreria Escherichia coli habita en
nuestro infesfino en una relacion simbidrica con los
humanos. Sin embargo, una cepa de ésra, la
Escherichia coli O157:H7 es considerada desde 1982
como causante de foxiinfeccion alimenraria por la
ingesta de alimenros en mal esrado y en la acrualidad
es un problema de salud publica en rodo el mundo. En
2001 se secuenciaron dos muestras de esfa cepa, una
obrenida de un foco de infeccion inrestinal producido
en Sakai, Japdn, en 1996 y otro recogido de los prime-
ros focos de infeccibn que produjo esta bacreria en
Esrados Unidos en 1982. La comparacion de esfos fres
genomas permifi¢ identfificar alrededor de 1500 genes
presentes en la cepa O157:H7 y ausenres en la cepa
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inofensiva; de éstos, 150 se sabe que estan relaciona-
dos con su virulencia, confiriéndole la capacidad de
producir y compartir foxinas y de adherirse al epirelio
infestinal (Reid er al. 2000).

En nuestro grupo hemos estudiado en los Ulfimos afios
la diversidad genéfica de distinfas cepas clinicas y
ambienrales de Legionella pneumophila, el microor-
ganismo causanfe de la legionelosis, de especial inci-
dencia en la poblaciéon alicantina de Alcoi por razones
qQue aun no estdn plenamente descrifas. La cepa
enconfrada en Alcoi se diferencia mucho de las
enconfradas en muestras clinicas procedentes de ofros
puntos de la Comunidad Valenciana y lo que es mds
curioso, esta cepa fampoco ha sido enconfrada en
ninguna de las muestras ambienrales fomadas en
Alcoi (Coscolld y Gonzdlez-Candelas 2007). Acrual-
mente hemos ferminado la secuenciacion del geno-
ma de esfa cepa (cepa Alcoi 2300/99) y esramos ela-
borando un complero andlisis comparado con ofras
cepas de Legionella ya secuenciadas en Estados
Unidos (cepas Philadelphia), Francia (cepas Lens y
Paris) y Alemania (cepa Corby) para averiguar las
caracteristicas que la hacen fan virulenra (Figura 2).
En nuestro grupo ya se ha descrifo una foxina fipica de
Legionella (Rrx) que podria ayudar a la bacteria a elu-
dir el sistema inmune del huésped (D'Auria ef al. 2008).
El andlisis comparado revela como Legionella pneu-
mophila es una bacreria muy acriva en el infercambio
de marerial gendmico enfre cepas; daros preliminares
nos han permirido idenrificar facrores de virulencia para
resisrencia a anfibidricos, factores de resisrencia a fagos,
genes involucrados en la sinresis de moléculas con posi-
ble acrividad anribidrica y genes que pueden conferir
resistencia a mefales pesados, enfre Ofros.

También es amplia la experiencia de nuesro grupo en
el estudio de virus rales como el de la heparitis C, el de
la inmunodeficiencia humana (VIH), el papilomavirus
(causante del cancer de cuello de Utero), los enterovi-
rus o el virus de la paroridiris. Estos frabajos se han reali-
zado y se realizan en colaboracion con hospirales, con
los Centros de Informacion y Prevencion del SIDA de la
Comunidad Valenciana, y con la Direccién General de
Salud Piblica de la Conselleria de Sanidad. El estudio
genérico evolutivo del VHC, por ejemplo, permire inves-
rigar, en base a su variabilidad genética por qué 1os fra-
ramienfos anfivirales no son efecrivos en 1odos 10s casos
(Cuevas et al. 2008; Torres-Puente et al. 2008) o por
qué en algunos pacientes frasplantados la evolucion de
la fibrosis es mds répida que en ofros (Lopez-Labrador er
al. 2000).

A nivel merodolégico, el estudio evolurivo se basa en el
andlisis filogenérico de las secuencias de los aislados

viricos obrenidos de muesfras de pacientes. Existen
diversos méfodos basados en modelos esrocasticos para
la elaboracién de arboles filogenéficos que permiren
visualizar el 'parenfesco’ genéfico enfre las cepas
enconfradas. La inferencia estadisfica se realiza por el
mérodo de madxima verosimilirud en modelos frecuen-
fistas o por métodos de Monte Carlo en cadenas de
Markov (mas conocidos como mérodos MCMC por sus
siglas en inglés) en el caso de los modelos desarrollados
bajo el paradigma de la estadistica bayesiana. Ambas
récnicas estan implementadas en distinfos paquetes
informaricos y son compuracionalmenre muy infensi-
vas, especialmente cuando se frabaja con un NUMero
elevado de secuencias.

4. METAGENOMICA Y SALUD

Nada mas nacer, los seres humanos somos liferalmente
colonizados por una serie de microorganismas sin 1os
cuales no podriamos vivir. La piel, el fracfo respirarorio,
la boca, el sisrema genifo-urinario y el fracto infesfinal
son el habirar narural de miles de especies bacrerianas
capaces de inferacfuar con nosofros para beneficio
muruo y que conforman el denominado microbioma
humano. e estima que el cuerpo de un individuo adul-
fo confiene diez veces mas células microbianas que
humanas. S6lo el colon humano confiene cerca de 100
rrillones de bacrerias.

Numerosos esfudios han sugerido que cambios pobla-
cionales en esras comunidades pueden estar implica-
dos en el desarrollo de una serie de parologias huma-
nas como la enfermedad inflamaroria infestinal, enfer-
medades cardiovasculares, enfermedades de la piel
(como los eccemas), infecciones vaginales e incluso se
ha llegado a posfular una posible implicacién en enfer-
medades fan dispares como la diabefes, el autismo o la
obesidad (Backhed et al. 2004; Kajander ef al. 2008;
Thabane ef al. 2007; Turnbaugh ef al. 2009).

Sin embargo, una serie de limiraciones dificulra enor-
memenre el estudio de esfas poblaciones. La principal
radica en que la mayoria no pueden ser aisladas ni cul-
rivadas fuera de su habirar, lo cual impide investigarlas
con las herramientas fradicionales de laborarorio. Esto
ha hecho que de las cerca de un millar de especies dis-
finfas que se estima que habifan nuestro infestino (el
habirar humano més estudiado), mas de la mirad nos
sean complefamente desconocidas. ¢ComMo consequir
informacion gendmica sobre esras especies? A la espe-
ra de una solucidbn més ingeniosq, la respuesta es
“secuenciando los genes de foda la comunidad” y de
€50 se encarga una joven disciplina denominada mera-
gendmica y que busca secuenciar fodo el material
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genéfico de una comunidad directamente exfraida de
su habirar. Como cabe esperar, este campo ha sufrido
especialmente una revolucion con el desarrollo de las
récnicas de secuenciacion de nueva generacion
comenfadas anreriormenfe, ya que la canfidad de
marerial genéfico a secuenciar es mucho mayor en
mefagenomas que en genomas individuales. El proce-
samiento de estas secuencias enfrafna NUevVos refos que
esta disciplina fiene que afronrar: si en el ensamblaje
de genomas habia que reconsfruir una secuencia a par-
fir de pequenos frozos, aqui parfimos de fragmentos de
secuencia procedentes de cienfos © miles de especies o
cepas diferentes, ¢como diferenciar a qué especie
corresponde cada fragmento? ¢cdmo atribuir funciones
a especies individuales? EI desarrollo de sofisticados
algorirmos de andlisis es necesario para poder avanzar
en este campo. Estas dificulrades han hecho que hasta
la fecha, ran sélo mefagenomas compuesfos de unas
pocas especies pueden ser compleramente enfendidos
y analizados (Tyson ef al. 2004) y que aln estemos
lejos de poder enrender plenamenre mefagenomas
mas complejos (Yooseph ef al. 2007). En este sentido,
el Proyecro Microbioma Humano, una iniciafiva infer-
nacional que busca el complerar la secuencia gend-
mica de las 1000 especies mayorirarias perfenecientes
al microbioma humano (Turnbaugh ef al. 2007), se
espera que ayude enormemente al desarrollo de féc-
nicas que permiran el estudio de la implicacion de la
flora bacreriana en diversas parologias como las ya
mencionadas.

Actualmente existen diversos mérodos para caracrerizar
las comunidades microbianas presentes en tejidos
humanos. Una de ellas consiste en secuenciar el gen
ribosomal 165, presente en fodos los organismos proca-
rioras y, posreriormente, asignar cada secuencia a un
grupo raxondmico (Weisburg ef al. 1991). Para ello es
habirual emplear las enormes y crecienfes bases de
daros de secuencias genéficas publicas existenres y
algorirmos que permifen que dicha asignacion se reali-
ce de forma eficiente. De nuevo, es necesario recalcar
la elevada demanda compuracional de estos mérodos.
Posteriormente, se emplean diversas récnicas estadisfi-
cas como andlisis multivarianfe o indices de diversidad
para analizar la variabilidad en la composicién de los
distinros microbiomas.

Varias son las pregunfas que busca responder el estu-
dio del microbioma humano: ¢Compartimos fodos los
humanos un microbioma parecido? :Cémo confribuye
nuestro esfilo de vida a la composicion de nuesfra
flora bacreriana? ¢Qué relacion fiene el microbioma
humano en el estado de salud o enfermedad del indi-
viduo? Los primeros esfudios en meragendmica infes-

rinal revelan que existe una enorme heferogeneidad
entre individuos. Ademas factores como el estilo de
vida (dieta, rabaquismo, consumo de alcohol, efc.) el
estrés o la edad parecen influir de forma norable
sobre la composicion bacreriana que habita en nues-
rro cuerpo. Como se realiza esfa seleccion es una pre-
gunfa aln sin respuesta.

Nuestro grupo en el CSISP ha iniciado en los Ultimos
afos varias lineas de investigacion ambiciosas en el
estudio del meragenoma humano, cenfrandonos,
principalmente, en la placa denral y en la flora infres-
rinal fanfo de adulros como de neonaros. Como afec-
ra la composicion de la flora infesrinal en el desarrollo
de parologias como el sindrome de Crohn o la colifis
ulcerosa y por qué hay individuos que no desarrollan
caries a lo largo de toda su vida, son pregunras que
podrian fener su respuesta en el esrudio de esfos
mefagenomas.

5. CONCLUSION

En los Ulrimos afios, la gendmica se ha mosrado como
una esperanzadora herramienra para enfender mejor
determinados procesos infecciosos causados por Micro-
organismos parbgenos. Sus posibilidades en la preven-
cion y fraramiento de enfermedades son sin duda irre-
furables, si bien su complefa y adecuada exploracion
llevara fiempo y mucho esfuerzo. En el presenre fraba-
jo hemos infenfado dar al lecfor una visiéon realista de
como la gendémica alimenra la biomedicina en el
conocimienfo de las bases moleculares de un gran
nimero de enfermedades y agenfes parbgenos y
como este conocimiento puede redundar en el desa-
mollo de nuevas esfraregias ferapéuricas.  También
hemos frarado de exponer que la disponibilidad de los
daros es a menudo una farea estéril sin el desarrollo de
mefodologias adecuadas que nos permifan inferprefar-
los y analizarlos. En esre senfido, la bicinformafica y la
bioestadisfica frabajan de la mano para sequir dando
senfido a la ingenfe canfidad de daros que las nuevas
recnologfas ofrecen a la investigacion biomédica. En el
caso de la gendmica, estos mérodos consiguen, entre
ofras muchas cosas, obtener secuencias completas de
los genomas analizados y dan sentido biolégico a la
secuencia obrenida. En la epidemiologia molecular,
daros clinicos y gendmicos son analizados conjunta-
menre para explicar las variadas formas en las que cur-
san distinfas enfermedades. Finalmente, la mefagend-
mica se presenta como una disciplina emergente en el
estudio de diversas parologias y que necesifa de desa-
rrollos analfricos muy sofisticados para su crecimiento.

Aunque de disfinfa naruraleza, fodas esfas disciplinas, y
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ofras no mencionadas en el presente articulo, no son
sino herramientas para abordar un mismo problema: el
de enfender los mecanismos de la enfermedad a nivel
molecular.

ANEXO: EL TAMANO DE LOS GENOMAS

El ramafio de un genoma varia de una forma sobresa-
lienre entre especies. A diferencia de lo que se pudiera
creer, un profozoo, Amoebia Dubia es el organismo con
el genoma mds grande conocido. *nUmero aproxima-
do de paginas que necesitariamos de enciclopedia
para escribir fodo el genoma.
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RESUMEN

Espafia cuenra con un gran pofencial para la investiga-
cion biomédica. En esre arficulo se analiza por qué la
investigacion y la innovacion son relevantes para la
medicina y para la sociedad, qué fipos de investigacion
existen y cudl es el esrado actual del nivel de produc-
cion biomédica espafiola y de su financiacion. A esta
exposicion del estado de la cuestion siguen dos refle-
xiones: la primera sobre como fomenrar la investiga-
cion en el ambiro clinico, y sequnda sobre cdmo articu-
lar el sis;ema de invesrigacion biomédica, perfilando
rambién los principales rasgos marco legal vigenre. Las
conclusiones resumen los principales refos de la investi-
gacion biomédica espanola, en particular, la fodavia
comparafivamente escasa financiacion, las rigideces y
la falra de sisremas de incenfivos que favorezcan el
aumento necesario de los recursos humanos y la mejo-
ra de las infraestrucruras para la ransferencia de cono-
cimienros y recnologias.

1. INVESTIGACION, INNOVACION Y MEDICINA

El objerivo primordial de la invesrigacion es consequir
nuevos conocimientos. Sin embargo, la consecucion de
nuevos conocimientos fiene una repercusion en el bie-
nesfar de la poblacion y en el sector productivo. Como
escribe Rozman (2003), el objefivo primario de la inves-
rigacion médica, basica o aplicada, “consiste en favo-
recer el inferés del enfermo, en proporcionarle una vida
mas larga y mejor. Todos los demds objefivos deben
estar subordinados al primario”.

La innovacion biomédica constiruye un facror de impul-
50 muy destacado en la esfraregia de crecimiento eco-
nomico de la Union Europea (Commission of the
European Communiries, 2002). Esta esraregia apunta a
la concentracion de conocimiento, falenfo y empresas
como motor del desarrollo regional. El desarrollo bio-
médico, con una de las mayores fasas de crecimiento

mundial, requiere una arficulacion de la ciencia bio-
médica con las estrucruras de apoyo a la invesfigacion
clinica (especialmente la franslacional, como explicaré
mas adelanre) y con la industria biomédica. Ademds, y
esto es igualmente imporranre, se requiere crear la
conciencia en la sociedad de que el sistema sanirario y
la comunidad investigadora biomédica son porencial-
menfe muy productivos, generadores de valor. Asl, por
ejemplo, el informe Wanless (2002) subraya como el
avance en el conocimienfo de la secuenciacion del
genoma humano y de los pafrones de expresion de las
alferaciones génicas invifa a esperar cambios susrancia-
les en los modelos prevalentes de desarrollo de farma-
cos a partir del perfil genético del paciente, en la iden-
rificacion de dianas ferapéuticas, en el desarrollo de
profeinas ferapéuticas v la aplicacion al diagndstico y
rraramiento de enfermedades. Es decir, la Biomedicina
y la Biorecnologia poseen un enorme potencial de
aporte a la cadena de valor de la innovacion clinica.

Para poder responder a los requerimientos de la socie-
dady de los organismos que financian la invesrigacion,
y fambién para poder responder adecuadamente a 10s
gesrores de los hospitales o de la administracion sanira-
ria, que en ocasiones pueden primar la ufilidad de
mejorar indicadores asistenciales (por ejemplo, la
reduccion de las listas de espera) sobre la utilidad de la
investigacion biomédica, los investigadores y las instiru-
ciones que realizan esfe fipo de invesrigacion deben
desarrollar sisremas que permiran valorar los resulrados
finales de la invesfigacion biomédica de forma correc-
ra. En concrero, y sobre rodo en el caso de los cenfros
del Sisrema Nacional de Salud (SNS), es imporrante valo-
rar estos cuarro parametros (Rodés y Trilla, 2000): a)
generacion del conocimienro, valorado medianfe
medidas bibliométricas; b) posibles beneficios fururos
de la investigacion: delimiracion de nuevos objefivos; )
posibles beneficios para el sisrema sanirario: reduccion
de cosfes, mejora en la prestacion de servicios sanira-
rios, mejora en el proceso de foma de decisiones, mejo-
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ra de la salud y mayor equidad, y d) beneficios econé-
micos de mas alcance, derivados de la exploracion
comercial y las parentes. Analizaré en ofro apartado de
esfe articulo cudl es el reforno que la invesrigacion bio-
médica estd dando acfualmente a la sociedad.

Puede afiadirse en este punfo una reflexion sumaria
sobre la innovacion y las empresas. Infegradas ya en la
Europa de los 27, las empresas espafiolas se enfrenran
ahora al fenbmeno de la globalizacion y a la compe-
rencia de las economias “recienfemente industrializa-
das”. Para competir ya no bastan ni la reduccion de cos-
res ni el aumenro de la calidad consequidos previa-
menre; hace falfa innovar. Una definicion de innova-
cion es “rodo cambio basado en el conocimiento, que
genera valor”. El conocimiento en que se basan estos
cambios puede venir de la experiencia diaria, pero
rambién, preferenfemente, de la investigacion cienifi-
ca; en esfe Ulfimo caso, mediante un aumento del
valor de los senvicios 0 producros suministrados por 1as
empresos. Sin embargo, el peso que en NUESITas expor-
raciones adquieren los producros de alfa fecnologia es
muy bajo, y, como veremos mdas adelanfe, fambién 1o
es el nUmero de parentes. Cuando se analizan las cau-
sas de esta situacion (Muler, 2008), se observa que el
gasfo dedicado a 1+D+i es bajo (casi 12.000 millones
de euros en 2000, lo que representa 1,20 por cien):
una quinfa parfe del gasto aleman, y una rercera parre
del gasro francés. Si calculamos el gasto per capira
(Alemania y Francia fienen una poblacion superior a la
de Espafia), nuestro gasro es el 40 por cien del aleman
y el 50 por cien del francés. Ahora bien, como expon-
dré en esre arficulo, esfe esfuerzo, aunque escaso 'y qui-
z6s insuficienre para impulsar claramente la innova-
cion, se ha aprovechado de manera eficiente por los
investigadores para aumentar el nivel de produccion
cienrifica espafiola.

En rodo caso, estos recursos son fodavia insuficienres
para generar y fransferir la recnologia que precisa el
sector productivo. El problema de la innovacion en
Espafia no es, sin embargo, un problema exclusivo de
falta de recursos. Cuando se examinan 1os recursos y el
personal dedicado a fareas de 1+D+i, se observa que
ambos estan escorados hacia el secror publico. En efec-
ro, solo el 45 por cien del gasfo y un fercio del personal
invesfrigador corresponden al sector privado. No es, por
ranfo, una casualidad que el nuevo Plan Nacional de
1+D+i 20082011 se plantee elevar la participacion del
sector privado hasta el 55 por cien (el objefivo europeo
para 2010 es el 65 por cien, mientras que la ejecucion
privada en los Esrados Unidos alcanza el 70 por cien).
Con todo, se aprecia un claro dinamismo fanfo en las
administraciones como en las empresas; este dinamis-

mo tfendrd que manfenerse para que el conocimiento
cienfifico y recnolégico influya de manera significariva
en nuestra competifividad.

2. ETAPAS EN LA INVESTIGACION BIOMEDICA

Exisren varias caregorias o efapas en el proceso de la
invesfigacion biomédica. La primera es la investigacion
bdsica, que rambién recibe el nombre de investigacion
pura, fedrica o fundamental. Se caracteriza porque
parfe de un marco fedrico y permanece en él; su fina-
lidad estriba en formular nuevas feorias 0 modificar las
existenres, en incrementar los conocimientos cienfificos,
pero sin confrastarlos necesariamenre con  ningln
Qspecro Pracrico.

Los ensayos clinicos constituyen el sequndo grupo den-
rro de la investigacion biomédica, caracrerizados por la
inclusion habifual de gran numero de pacientes. Son
experimentos cuidadosa y éficamente disefiados, en los
que los sujetos parficipantes son asignados a las dife-
renfes modalidades de infervencion de manera simul-
ranea y alearoria, y son fambién supervisados de simul-
raneamente.

Ahora bien, en el proceso que va del laborarorio al
enfermo hay mds eslabones que la ciencia esfricra-
menre bésica y los ensayos clinicos. Enfre ellos hay que
considerar la facilidad con que un investigador bésico
puede constarar que, efectivamente, algo que ve en
sus daros es Uril para la invesfigacion clinica; o la rapi-
dez con que puede acceder a informacion de pacien-
res humanos (Salomone, 2005); asimismo cuenta en
este proceso la agilidad burocrarica con que un grupo
de investigacion, basico o clinico, puede firmar un
acuerdo con una empresa. Todo ello se resume en la
denominada «invesfigacion fraslacional», que incluye
el proceso de fransferencia de conocimientos y fecno-
logia (diagnéstica o rerapéurica) desde el laborarorio
hasta la cabecera del enfermo y viceversa, en grupos
mas bien reducidos de pacientes. Creo que se frara del
fipo de investigacion cuya porenciacion resulraria mas
uril para aumentar nuestra capacidad de innovacion, y
me cenfraré en ella en el aparfado 4 de esta revision.

3. LA PRODUCCION CIENTIFICA ESPANOLA EN BIO-
MEDICINA Y SU FINANCIACION

Espania reqistrd en 2006 un gasfo inferno en 14D+ de
11.801.73 millones de euros, lo que supuso un 1,2%
del PIB, con un incremento del 16 por cien respecto al
afio anterior (Cortina et al., 2008). Sequn el Consejo de
Lisboa, celebrado en marzo de 2000, el objefivo de
gasto en 2010 para los pafses europeos es del 3 por



Especial: Invesfigacion Traslacional

cien del PIB, objefivo que en Espania se ha fijado en el
2 por cien. Como se puede apreciar, Espafia estd aln
lejos de cumplirlo; el porcentaje espariol es inferior a la
media europeq, aungue la diferencia se ha recorrado
de manera considerable en los Ultimos afios. Por deba-
jo de Espafia se encuentran lralia, Hungria, Porfugal,
Grecia vy los Paises Balficos; por encima, paises como
Ilanda o la Republica Checa, ademas de los palses del
cenfroy norte de Europa. Las comunidades auténomas
en las que se realizd por parfe de fodos los agenres
(publicos y privados) un mayor esfuerzo en acrividades
de 1+D+i fueron, por este orden: la Comunidad de
Madrid (1,98 por cien de su PIB), Navarra (1,92 por
cien) y el Pafs Vasco (1,60 por cien).

En 2006, casi el uno por cien de la poblaciéon ocupada
espafiola en equivalencia a jornada complefa se dedi-
caba a fareas de 1+D+i. De ellos, s6lo el 38,2 por cien
eran mujeres (el 29,2 por cien frabajaba en empresas
con animo de lucro); mucho menor era la proporcion
de las que ocupaban niveles direcrivos. El colecrivo de
investigadores supuso ese afio un 0,586 por dien
(115.798 personas).

En los Uliimos veinfe afos Espafia ha crecido en cuanto
al nmero de sus publicaciones cienfificas. El rifmo ha
sido sosrenido y elevado, y es acorde con el esfuerzo de
la Administracion Cenfral desde mediados de los afios
ochenra, complemenrado desde hace unos quince
afios por el de las comunidades auténomas. Medidos
cuanrirativamenre, el primer grupo de documentos
cientificos comprende a los relacionados con las cien-
cias experimentales, y el sequndo grupo, con la bio-
medicina, aunque estos Ulfimos documentos son 1os
que reciben el mayor nimero de ciras. Las comunida-
des aurbnomas en las que se originan Ma&s ciras son,
por este orden, y desde hace freinfa afos, la
Comunidad de Madrid, Catalufa, Andalucia vy la
Comunidad Valenciana.

Las comunidades aurénomas se diferencian entre sf por
sus perfiles y la procedencia instirucional de la acrividad
cientifica (Méndez-Vasquez ef al., 2008). El primer per-
fil esta representado por Caraluria, Navarra, Cantabria y
Baleares, donde la acfividad en biomedicina es priori-
rariq, y se desarrolla especialmente en el secfor sanira-
rio-hospiralario maés que en el universirario. El sequndo
perfil, representado por comunidades como Andalucia,
Comunidad Valenciana o Galicia, se caracteriza por
una actividad en ciencias experimentales mas infensa
que en biomedicina, y por que la produccion viene fir-
madaq, sobre fodo, desde el dmbiro universirario. El rer-
cer perfil es el caracreristico de la Comunidad de
Madrid, donde predomina la acrividad de los
Organismos Publicos de Investigacion (OPIs), como el

Centro Superior de Investigaciones Cienfificas o el
Instiruro de Salud Carlos III.

Orro aspecro importante es la visibilidad de la produc-
cion biomédica; el nimero de citas que recibe cada
publicacion es una indicacion indirecta de su difusion
infernacional. En el periodo 2002-2006, la participacion
de Espania en la produccion cienfifica mundial fue del
3,25 por cien. Durante el periodo 1998-2006 el 30,3
por cien de los articulos en biomedicina se firmaron en
colaboracion infernacional (el 24,5 por cien en el perio-
do 1994-2002); es significarivo el hecho de que estos
arficulos recibieron cerca del 50 por cien de todas las
ciras. Sin embargo, el grado de colaboracion infer-auto-
néomico en el periodo 1998-2006 no alcanzd mdés que
el 12,9 por cien de las publicaciones, que recibieron
solo el 13,5 por cien de las ciras. Queda, por ranfo,
claro que la visibilidad de las publicaciones aumenta
con la infernacionalizacion, pero no con la colabora-
cion entre aurores siruados en diferentes comunidades
aurbnomas. Es de esperar que esfos Ultimos valores
cambien de manera significariva en los proximos anos
gracias al impulso que el Insfituro de Salud Carlos Il esta
realizando para la investigacion cooperafiva en red
medianre los insfrumentos de arficulacion del sistema
investigador RETICS y los CIBER, a los que me referiré
mas adelanre.

En cuanfo al nimero de parentes, los investigadores
espafioles en el rea de biorecnologia confribuyen con
el 0,62 por cien de las solicifudes de parentes europeas
publicadas en biorecnologia, y al 0,37 por cien de las
parentes concedidas, ocupando el noveno y el undéci-
Mo puesto respectivamente en el ranking de la UE-15.
Sin duda, estas cifras son muy modestas, aunque del
andlisis de la evolucion a lo largo del periodo 2000-
2006 se desprende un apreciable aumento, lo que
puede predecir una mejora de esre indicador en los
Proximos anos.

4. COMO PROMOCIONAR LA INVESTIGACION EN
EL AMBITO CLINICO

Se recogen aquf, en primer lugar, los punros clave que,
en mi opinion, arficulan la implicacion del profesional
sanifario en las actividades de +D+i, la problemarica
principal que ésra presenta, y las soluciones arbiradas
desde la polifica de 1+D+i espariola. Al final de este
aparfado comentaré un modelo exifoso de promocion
de la investigacion en el émbiro clinico.

Ya se ha mencionado que la fransferencia del conoci-
mienro biomédico al sistema sanirario y a la industria
da lugar a imporranres beneficios sociales y econd-
micos (investigacion fraslacional). Sin embargo, siendo
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realisras, hay que reconocer que existe un salfo, a veces
crecienfe, enfre la abundante y répida generacion de
este fipo de conocimienro cientifico biomédico vy su
escasa y lenra aplicacion pracrica. Una causa importan-
fe de ese fendmeno reside en la escasez de fondos
para la invesrigacion biomédica aplicada, pero no es la
Unica. Orra barrera importante se halla en la compleji-
dad de las normas y los requisifos administrarivos, que
suele desbordar la capacidad de la investigacion aca-
démica independienre. Ademdcs, los conocimientos
que genera la invesfigacion biomédica mas basica se
producen de forma desinfegrada y de espaldas a los
problemas clinicos, lo que da lugar a una gran canfidad
de datos que frecuenremente son de relevancia dudo-
sa 0 escasa. Hacen falra mecanismos que permiran la
infegracidon de observaciones parciales y dispersas en
conocimientos Uriles, es decir, infegrados y predicrivos.
También se echan en falra mecanismos que faciliren el
necesario infercambio de conocimientos entre investi-
gadores clinicos y no clinicos. Por ejemplo, la investiga-
cion preclinica redricamente aplicada suele realizarse
en enfornos alejados del medio asistencial y de los pro-
cesos clinicos.

La lejania entre la invesfigacion académicay el sisrema
productivo empresarial es rodavia mayor: mienfras 10s
investigadores biomédicos chocan con dificulrades casi
insalvables para fransformar sus descubrimientos en
esraregias aplicables, la industria confempla impasible
como la rasa de éxiro en la comercializacion de pro-
ducros decrece a la misma velocidad con que aumen-
ran la complejidad vy los costes de sus procesos de pro-
duccion y la exigencia de renfabilidad de una econo-
mia globalizada y crecientemente competiriva. En gran
medida, esras desconexiones son la consecuencia del
verdadero ralén de Aquiles en la fraslacion del conoci-
mienro biomédico: la ausencia de clinicos con forma-
cion cienfifica sélida y, por ofro lado, de bidlogos, bio-
quimicos, fisicos © maremaricos con perspectiva clinico-
sanifaria que acrien como mediadores del movimien-
fo bidireccional del conocimiento (Garcia-Dorado ef al.,
2008).

Muy 1Gcidas resulran las aporfaciones de la accidon
CRECE (Comisiones de Reflexion y Estudio de la Ciencia
en Espafia), publicadas por la Confederacion de
Sociedades Cientificas de Espafia (Guinovart et al.,
2005). En el apartado de propuestas, la nimero diez,
dedicada a la investigacion hospiralaria, refleja la nece-
sidad de: (a) porenciar la investigacion en los grandes
hospirales universitarios del SNS, en parficular de la
invesfigacion clinica; (b) definir e implanrar una carrera
cienfifica en los hospirales, (¢) desarrollar programas de
financiacion publica de la investigacion clinica inde-

pendiente y (d) afraer fondos filanfrépicos para la cons-
fruccion de estructuras fisicas o la financiacion de la
investigacion; (e) crear instirutos de invesfigacion rema-
ricos e instiruros de investigacion conjunros con la indus-
fria farmacéutica, ast como (f) incrementar el papel de
la universidad, especialmente en la formacién de pos-
grado y docrorado. Parficular inferés cobra la reflexion,
expresada en esre informe, de que “acrualmente,
muchos de los mejores invesfigadores que se desarro-
llan en un enforno hospiralario carecen de incenfivo
alguno para dedicarse a la investigacion e inclinan su
carrera hacia la vertienre puramente asistencial, donde
obrienen una mayor refribucion y, mas imporrante, una
carrera profesional definida. Por ofro lado, las gerencias
de los hospirales disponen de recursos limirados, que
deben emplear en asistencia. La implemenracion de
una carrera investigadora en los hospirales, con aporre
de recursos del Instiruro de Salud Carlos Il y ofras instiru-
ciones, que permifiera liberar, foral o parcialmente, a
investigadores de calidad de rareas asistenciales, y a
invesfigadores a fiempo complefo a disponer de un
horizonfre profesional definido, serfia una accion de
indudable efectividad” (Guinovart ef al., 2005). Hasta
el momento, el valor de la acrividad investigadora en
los baremos de las oferras de empleo publico de los sis-
remas de salud de las comunidades aurbnomas, a las
cuales, como es bien sabido, ransfirid la Administracion
Cenfral las competencias sanitarias, s Muy escaso,
pracricamente nulo.
El diagndsfico de esta siruacion se fraza con mas pro-
fundidad en un informe de 'revisibn por pares' que un
grupo de expertos de la OCDE realizd sobre el sistema
de 1+D+i espafiol, a peficion de las autoridades espa-
fiolas, y que fue presenrado hace aproximadamente
un afio (OCDE, 2007). Este informe recoge cinco grupos
de recomendaciones:

(1) Fortalecer la base cienfifica y recnoldgica; dar priori-
dad a la excelencia y al aumento de la masa crifica
en l+D

(2) Mejorar el apoyo a la 4D y la innovacion en la
empresa

(3) Promover los vinculos entre ciencia e industria

(4) Fomenrar la movilidad vy forralecer los recursos
humanos en ciencia y fecnologia

(5) Mejorar la gobernanza y la evaluacion de las polifi-
cas de innovacion; favorecer el aprendizaje en
mareria de politicas (en este sentido, una crifica ver-
fida en el informe apunra a que las iniciafivas de la
Administracion cenrral v de las Administraciones
aurondmicas No siempre esran coordinadas, y no
siempre son sinérgicas).

Muchas de estas recomendaciones han quedado reco-
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gidas en la redaccion del nuevo Plan Nacional de 1+D+i
2008-2011". En esta edicion del Plan Nacional, el area
de generacion de conocimiento No se prioriza por cam-
pos académicos (por ejemplo, medicina, quimica, bio-
logia, efcérera), sino por "acciones estrarégicas” (salud,
biorecnologia, energia y cambio climarico, relecomuni-
caciones y sociedad de la informacion, nanociencias,
nanotecnologias, nuevos mareriales y nuevos procesos
industriales). Se trata de sectores en los que Espafia pre-
senfa un gran porencial dientifico y recnolégico y que,
al mismo fiempo, consfifuyen objefivos socioecond-
micos de su polifica de Esrado. Dos de las cinco accio-
nes estrarégicas -salud y biorecnologia- fienen una
implicacion direcra con la biomedicina.

En la accidon estrarégica de salud, por ejemplo, los obje-
rivos consisten en aumentar la inversion, fanfo publica
como privada, el nimero vy la calidad de los recursos
humanos, la produccion cientifica y la dimension infer-
nacional en [+D+i en salud. Parre destacada del nuevo
Plan es el llamado fortalecimiento insfitucional sobre
hospirales universitarios, que se concrefa en la creacion
de instiruros de investigacion sanifaria, a los que se hard
referencia en el apartado dedicado al émbifo de la
investigacion biomédica. Esfos cenfros se unen a las
grandes infraestructuras dedicadas a la salud, entre
ellas, las Instalaciones Cienrifico Técnicas Singulares
(ICTS), infraestrucruras Unicas en su género que requie-
ren de una inversion relarivamente elevada y que
represenran un elemento relevanre para el progreso de
la ciencia experimental y el desarrollo recnoldgico. El
Plan Nacional rambién confempla medidas para
fomnentar la arficulacion e infernacionalizacion del sis-
rema, como las redes CIBER, RETICS, y los consorcios CAI-
BER (cuyos fines se expondran en el apartfado quinto de
este arficulo ), ast como la cooperacion publico-privada
medianre la creacién de proyectos conjuntos entre
empresas del sector industrial e instifuciones del SNS, las
ayudas para el desarrollo de empresas de biorecnolo-
gla, esalud, e-inclusion, y ofras fecnologias biomédicas
y en ciencias de la salud. En el futuro se deberd consi-
derar la porenciacién de plaraformas recnoldgicas que
den servicios y facilidades a los grupos de investigacion
de los centros, estraregia puesta en marcha por algunas
RETICY o la que representa la Fundacion Genoma
Espafia, en coordinacion con el Misterio de Sanidad y
Consumo y el de Educacion y Ciencia. Asl, ya existe un
conjunfo de plaraformas de gendmica, proredmica,
bicinformarica y biobancos, como el Banco Nacional

de ADN’, para dar servicio ranfo a los investigadores y a
las empresas como a la sociedad en general. Estas pla-
raformas opfimizan los recursos ya existenfes y doran a
nuestro pais de unas capacidades recnolégicas similares

a las de ofros paises de nuestro enrormno en fecnologias

crificas para el desarrollo de la biomedicina y la biorec-

nologia.

Una posible venraja competifiva de nuestro pals, si se

pofencian los recursos humanos Yy récnicos dedicados a

la investigacion clinica, reside en el hecho de que

Espafia puede llevar a cabo ensayos clinicos de alfa cali-

dad (y ofros estudios de infervencidn) que no fengan un

especial inferés econdmico para la industria farmacéu-
fica, pero cuyo inferés cienfifico, social y para el sisrema
sanirario sea elevado (Rodés v Trilla, 2003). Estos estu-
dios, que requieren en general una gran inversion,
comienzan a ser financiados con fondos publicos; en el
afio 2008 el Instituto de Salud Carlos Il ha abierto la
sequnda convocaroria de proyecros de invesfigacion cli-
nica no comercial con medicamentos de uso humano.

En cuanfo al area esfrarégica de biorecnologia del Plan

Nacional, su primera linea remarica es la biorecnologia

aplicada a la salud. Esta drea pretende apoyar el creci-

mienro'y la consolidacion del secror empresarial, impul-
sar la innovacion en el secror privado, reforzar la coo-
peracion publicoprivada vy la excelencia cienrifica,
aumentrar el porcentaje de los fondos del VII Programa

Marco de la Unién Europea en biorecnologia y forfale-

cer el impacro social de esta drea de conocimiento.

Por ofra parte, en junio de 2005 se lanzd el programa

Ingenio 2010, basado en un aumento norable de los

recursos para 1+D+i, la focalizacion de estos recursos

incrementales en acfuaciones esfrarégicas y renovados
esquemas de gestion, planificacion y evaluacion. Estas
acfuaciones estrarégicas estan ligadas a los principales
refos del sistema espafiol de Ciencia-Tecnologfo-

Empresa:

e £ Programa CENIT, para aumentar la colaboracion
publico-privada: en dos afios se han creado 47 gran-
des Consorcios enfre empresas y cenfros publicos de
investigacion que movilizan 1.260 millones de euros
para investigacion industrial de primera lineq, con un
importante componente de investigacion orientado a
las 'ciencias de la vida' y materializado en la adjudi-
cacion de un elevado nUmero de proyectos en esfe
secror. Asimismo, se ha porenciado el Programa
Torres Quevedo, que apoya la infegracidon de investi-
gadores en las empresas y centros fecnoldgicos, v se

1. En www.plannacionalidi.es pueden consulrarse los diversos componentes de esre Plan Nacional.

2. Por ejemplo, la de cancer (www.rficcc.org).

3. En www.bancoadn.org se encuentra foda la informacién relevante sobre esta plaraforma recnolégica de apoyo a la investigacion biomédica creada en

2004, cuyo Nodo Central esra ubicado en la Universidad de Salamanca.
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ha creado la figura de la “excedencia recnoldgica”,

que posibilifa que los investigadores se incorporen a

las empresas duranfe un fiempo sin perder su plaza;

El Programa CONSOLIDER, para aumentar la masa cri-

fica y la excelencia cienfifica: en dos afos se han

puesto en marcha 44 proyectos CONSOLIDER, una
cuarta parfe de ellos en el drea de las ciencias de la
vida, con maés de 3.000 invesfigadores y 480 grupos
de invesrigacion beneficiados. Asimismo, los consor-
cios CIBER han supuesto la creacién de nueve centros

de investigacion biomédica en Red, beneficiando a

370 grupos que concentran a mas de 2.600 investi-

gadores;

El Plan AVANZ@, que fomenra la convergencia con

Europa en los principales indicadores de la Sociedad

de la Informacion: esre plan ha permifido que mas de

50.000 PYMES hayan accedido a la financiacion para

modernizar sus equipamientos informaricos, mas de

siefe millones de personas del mundo rural rengan
nueva coberfura de banda ancha y mds de cinco
millones de alumnos y mds de 400.000 docenres se
hayan beneficiado del programa “Interner en el

Aula”;

e £| Programa Eurolngenio, para impulsar la parfici-
pacion espafiola en el VIl Programa Marco Europeo
de Invesrigacion y Desarrollo.

En cuanro a los recursos humanos dedicados a la inves-
rigacion biomédica, son fodavia muy inferiores a los de
ofros paises de nuestro enforno. En el NS, y concrera-
menre en el ambiro hospiralario, la investigacion bdsi-
CQ €5 e5Casa Y No existe conexion entre la investigacion
rranslacional, clinica y epidemiolégica. Esta deficiencia
debe cubrirse con la incorporacion de personal investi-
gador bdsico, clinico y epidemioldgico de calidad en los
hospirales y con la promocion de la colaboracion entre
grupos de disciplinas y areas disfinfas de universidades,
organismos publicos de investigacion y centros sanifa-
rios, ast como facilitando el acceso vy la urilizacion de
recursos recnoldgicamente complejos. Ello requiere una
mayor aporfacion de recursos y la porenciacion de
redes e instiruros de excelencia inferconecrados.

Orra deficiencia de recursos humanos estriba en la falra

de personal récnico bien formado en cierfas dreas y con

capacidad suficienre para afronrar los confinuos cam-
bios recnolégicos, lo cual exige la creacion de una
masa crifica de investigadores y récnicos con el estable-
cimiento de una carrera profesional no ligada a los sis-
remas funcionariales. Ambas cuesfiones se confemplan
en el Programa de Recursos Humanos de investigacion,
recogido en muchas de sus parfes en la Estraregia

Nacional de Ciencia y Tecnologia (CICYT, 2007), que
fiene una finalidad, el disefio de la carrera del invesfi-
gador en el SNS, y fres objefivos: 1) aumentar la masa
crifica de investigadores para incrementar el porencial
de conocimiento fransferible hacia la pracica clinica; ii)
pofenciar la masa critica de profesionales asistenciales
que simultneamente lleven a cabo actividades de
invesfigacion, con el fin de frasladar el conocimiento a
los pacientes y generar hipdresis de invesfigacion desde
la pracrica asistencial y, por Gltimo, i) opfimizar las uni-
dades de apoyo a la invesfigacion a fravés de la incor-
poraciéon de récnicos.

Mas concrefamente, en cuanfo a recursos humanos, el
Plan Nacional recoge la creacion de ayudas predocfo-
rales para la invesrigacion en salud y en gestion de
invesfigacion, ademds de conrraros de investigacion
para profesionales sanirarios que hayan finalizado el
periodo de formacion saniraria especializada (MIR). En
cuanro al fomento de la movilidad, se crean bolsas de
Ampliacion de Estudios y se aumenta la flexibilidad.
También se impulsa la incorporacion de recursos huma-
nos por medio de diferentes contrafos: los postdocrora-
les Sara Borrell (de perfeccionamiento en investigacion
en salud), los Miguel Server (para la confraracion de
investigadores en el SNS), o los confraros de récnicos de
apoyo a la invesfigacion en el SNS (sin nombre propio),
enfre ofros.

Cabe destacar que las medidas existenfes para promo-
ver la confraracion de investigadores post-docrorales y
jovenes docrores en organismos publicos de investiga-
cion ofrecen soluciones principalmente remporales en
un confexro en el que los puesfos permanentes para los
investigadores fienen caracter funcionarial. El sisrema
serfa mas flexible si se permifiera a las instiruciones
publicas de investigacion el uso de esquemas diferen-
ciados de confraracion permanente (aparfe del régi-
men funcionarial), dependiendo del candidaro o del
proyecro de investigacion. A este respecfo conviene
punrualizar que los principales organismos publicos de
invesfrigacion (CSIC, Insfituro de Salud Carlos I, entre
ofros) estan fransformdandose en Agencias, 1o que espe-
ramos redunde en una mayor flexibilidad en la contra-
racion y una mayor movilidad de los invesrigadores, v,
por ofra parte, se estan infroduciendo medidas para ali-
viar la carga docente de los profesores universirarios con
excelentes carreras de investigacion, asi como rambién
medidas para aliviar la carga de frabajo clinico de pro-
fesionales sanitarios con brillanfes resulrados de investi-
gacion, al objero de que puedan inverfir mas fiempo
en este dmbifo de frabajo®.

4. Véase el Programa 13, dentro de la iniciariva INGENIO 2010 (www.ingenio2010.es).
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Los gobiernos aurondmicos han definido sus propias
polificas para fomentar la 1+D+i con insfrumentos que,
en general, suelen ser similares a los definidos por la
Administracion central (por ejemplo, en 1o que respec-
fa a recursos humanos o proyectos de |+D), aunque el
peso relafivo de cada insfrumento depende de la
importancia concedida a las politicas de 1+D+i en cada
comunidad aurbnoma. Algunas regiones han oprado
por dar una mayor relevancia al fomenro y el desarro-
llo de la [+D+i en el sector empresarial, mienfras que
ofras han oprado por fomentar la creacion de capaci-
dades cientifico-fecnolégicas basicas, apoyando princi-
palmenre a las insfituciones publicas de investigacion.
En el afo 2004, la region mas compromerida con el
desarrollo regional por medio de la inversion en [+D+i
(sequn los presupuestos auronémicos para el 2004) fue
Castilla y Ledn, que dedicod un 2,3 por cien de su pre-
supuesto aufondmico a esfa parfida. Ahora bien, dado
que las comunidades aurénomas espafnolas avanzan
en la escala del desarrollo, serd necesario reducir la
dependencia espafiola de los fondos estrucrurales euro-
peos destinados a 1+D+i, con el fin de evirar que el
apoyo publico se vea limitado por la falra de fondos si
la inversion privada dedicada a este aparrado  no
aumenta a un rirmo suficienfemente elevado.

Dos aspecros importantes de la gesfion de la invesfiga-

Cibn merecen ser resefiados:

* Primero, uno de los elementos fundamentales que da
valor a la investigacion biomédica es su direccion
esfrarégica y su gesfion por parre de los cenfros
(Carrasco, 2008). Esta necesidad requiere, entre ofras
medidas, la creacion de enfidades de gestion diferen-
ciadas de la gestion asistencial y docente que posibili-
ren la gesfion infegral de la investigacion y la implan-
facion de sistemas de conrabilidad analifica, haciendo
aflorar los costes ocultos de la investigacion. La polifica
de investigacion del centro debe incluir: el reconoci-
mienfo explicifo de la invesfigacion como producro de
su actividad, el disefio de estraregias que incluyan
mecanismos de priorizacion y evaluacion de la investi-
gacion. Por ofra parte, se requiere que los servicios de
salud implanfen confrafos programa o de gestion
especificos de investigacion, donde se recojan objeri-
vos medibles que sean desarrollados por el cenfro en
consonancia con la estraregia de investigacion. Mas en
concrero, la auro-evaluacion de la invesrigacion inclu-
ye aspecfos como las ciras que reciben los arficulos de
investigacion, la inclusion de los arficulos publicados
en revisiones sisfemaricas (o esrados de la cuestion), la
infroduccion de los resulrados de la investigacion en
las guias de pracrica clinica, la posible influencia que

la invesfigacion haya fenido en la practica médicay el
andlisis econdmico (habirualmente, coste-efecrividad)
de la misma, incluyendo rambién los beneficios fina-
les de salud para los ciudadanos y los pacientes, s
como la influencia en la eficiencia y equidad de los
servicios sanifarios que proporciona la  insfirucion.
Todas esros factores son, de algun modo, medidas de
la traslacion de la investigacion (Rodés, 2003).
Segundo, para alcanzar el reto de la ‘economia basa-
da en el conocimienro' no basta slo con aumentar
la inversion en +D+i, sino que es necesario mejorar la
eficiencia del sisrema en cuanto a la fransferencia del
conocimiento y la innovacion al secror privado y cola-
borar con él en la generacién de conocimientos acor-
des con las necesidades de las empresas. Como men-
cioné arriba, los solicirudes de parentes europeas
desde centros espafioles es muy baja, evidencia que
exige la porenciacion medianfe recursos humanos y
financieros de las Oficinas de Transferencia de
Resulrados de Investigacion (OTRI).

Para cerrar este aparfado de un modo ilustrativo cabe
citar al profesor Rozman, cuando enuncié las cinco
acfuaciones puesfas en marcha en el Hospiral Clinic de
Barcelona para promover la investigacion hospiralaria.
El lecror reconocera en esta cita como el hospiral que
sigue siendo lider bibliométrico en el drea de la bio-
medicina (Méndez-Vasquez, ef al., 2008) aplicd hace
ya afios algunas de las recomendaciones que se han
expuesfo en este aparrado:
"La primera (acruacion) consistid en una reforma
de la esfrucrura funcional de nuestra insfirucion lle-
vada a cabo en 1972. Rompiendo con la clésica
organizacion de los hospitales universirarios, (...)
desarrollamos con gran vision de fururo una estruc-
fura deparramental, que se adelantd en mas de 12
afios a la Ley de Reforma Universitaria (LRU). La
moderna organizacion surgida de esa reforma per-
mirié crear un clima idéneo para el desarrollo coor-
dinado de las fres funciones universirarias: asisten-
cia, docencia e investigacion de la méxima calidad
posible. A esa primera actuacion le siguieron en
1980 ofras dos que mantienen su vigencia y que
han confribuido en gran manera al desarrollo de la
acrividad investigadora entre nosorros: me refiero a
la creacion de becas de invesfigacion post-MIR y a
la creacion de los llamados afos sabaricos o per-
misos refribuidos para la ampliacién de estudios
(...)La cuarfa acruacion que ha sido emulada ya
en numerosas insfifuciones sanirarias fue la crea-
cion en 1989 de la Fundacién Privada Clinic para la
Investigacion Biomédica, con personalidad juridica
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propia e independiente de la gesrion de recursos
asistenciales del Hospiral. Por Ultimo, con objeto de
unir las invesfigaciones basicas y clinicas de calidad
en un enforno comun, el 4 de junio de 1993 se
firmd un convenio para la creacion de un consorcio
entre el Hospiral Clinic, la Universidad de Barcelona
y la Generalitar de Caralufia, al que se adhirid el
Instiruro de  Investigaciones  Biomédicas de
Barcelona del Consejo Superior de Invesrigaciones
Cienrificas (CSIC), para crear el Insfituro de
Investigaciones Biomédicas August Pi i Sunyer (ID-
BAPS). Esta iniciafiva constifuye un infenfo de unir
los fres ambitos en los que cldsicamente se desa-
rrolla la investigacion biomédica: hospirales, uni-
versidad y CSIC." (Rozman, 2003)

5. LA ARTICULACION DEL SISTEMA
DE INVESTIGACION BIOMEDICA

No les falra razon a Rodés y Trilla (2003) cuando ofir-
man que la investigacion clinica de calidad sélo es posi-
ble si la asistencia prestada es fambién de calidad. La
investigacion clinica mejora la calidad de la asisrencia
y, en sus distinfas vertienres, debe fomenrarse como
acrividad esencial en la pracfica de la medicina moder-
na (primaria y especializada). En parficular, los hospira-
les, en ranfo cenfros de invesfigacion, deben desarrollar
proyecros especificos de investigacion clinica en sus fres
verfienres (descriras en el sequndo aparfado de esre
arficulo), especialmente en la verfienre fraslacional. A
diferencia de las estrucruras asisrenciales de los sisremas
sanirarios de iniciariva privada (afomizadas, disconti-
nuas y con sistemas de informacion de baja conecrivi-
dad), nuesrro SNS ofrece universalidad, infegracion
organizariva, confinuidad asistencial y sequimiento lon-
girudinal de los pacienres y de sus frafamientos, 1o que
facilira la creacion a costes reducidos de bases pobla-
cionales de informacion clinica relevante y de grandes
bases de daros longirudinales.

Sin embargo, si evaluamos el dmbiro en el que se desa-
molla la invesfigacion, y fomando como ejemplo la
investigacion en cancer, se observa que exisre una
separacidbn marcada y una notable falfa de conexion
enfre la investigacion basica, clinica y epidemiolégica
en nuesfro pafs. Asi, los casos aislados de buena investi-
gacién basica y/o clinica del cancer llevada a cabo por
investigadores clinicos en cenfros académicos o sanifa-
rios del pais en pocas ocasiones han esrablecido una
inferrelacion, perdiendo asi posibilidades importantes

de enriquecimiento muruo. Por poner un ejemplo, a
pesar de los norables avances realizados por diversos
grupos de pardlogos, no existe fodavia en nuestro pals
una plaraforma profesionalizada y con financiacion
estable que permita la existencia de un sistema
nacional de almacenamiento, caralogacion y suminis-
fro de muestras fumorales (bancos de rumores). De
manera andloga, carecemos fodavia de un desarrollo
oprimo de un sistema de registro poblacional de fumo-
res y esframos muy por detrés de ofros paises en iniciafi-
vas clinicas y frasnacionales, como son el desarrollo de
nuevas vias ferapéuricas, mérodos diagndsficos y recno-
logias que ayuden al diagndsrico y el fraramiento del
pacienfe con cancer. Hasra estos momentos, esfas lagu-
nas estan siendo cublerfas por iniciarivas aisladas y
volunraristas de invesrigadores, grupos y/o cenfros de
investigacion. Sin embargo, dado el impacro poblacio-
nal que el cancer, ofras parologias prevalenres y las
enfermedades raras suponen, el éxifo de estas investi-
gaciones solo puede obrenerse a fravés de iniciarivas
mulficéntricas y cooperafivas. Tales iniciativas (en mar-
cha desde 2002) en lo que el Plan Nacional denomina

Linea de acruacion de arficulacion del sisrema prefen-

den corregir cuarro fallos esenciales de nuestro sisrema

acrual, ya mencionados mds extensamente en ofro
aparfado de este articulo:

¢ La falra de un esfuerzo a nivel nacional que asegure
daros esradisficos y epidemiolégicos de la incidencia
del cancer en rodas las comunidades autbnomas de
nuesfro pas;

¢ L a falfa de acceso de muchos de nuestros grupos de
investigacion a recnologias punfa (como pueden ser,
en esfos momentos, la gendmica y la proredmica);

e |a falfa de personal récnico y cienfifico que pueda
caralizar el avance en las nuevas dreas que se estan
desarrollando en estos momentos en el mundo onco-
l6gico;

¢ La falfa de reconocimiento, de una estructura esta-
blecida y de doracion de recursos mareriales y huma-
nos para la invesfigacion clinica.

La importancia crucial que para nuestro pals fienen

estos problemas llévo en 2002 a la constifucion de

Redes Temaricas de Investigacion Cooperativa (RETICS),

esfrucfuras organizarivas formadas por la asociacion al

Instiruto de Salud Carlos Il de centros y grupos de inves-

rigacion en biomedicina®. Recienremente reediradas

en forma de Redes y de Cenfros de Invesfigacion

Biomédica en Red (CIBER), el objefivo de estas estruc-

furas consiste en establecer mecanismos de colabora-

cion estables entre los principales cenfros de investiga-

5. La pdgina web www.refics.net proporciona informacién mas derallada sobre las RETICS.
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cibn biomédica que garanticen la formacion de perso-
nal cienfifico y récnico, el uso de recursos fécnicos pun-
reros por fodos los investigadores del pais para desarro-
llar nuevas recnologias y vias ferapéuticas v, finalmente,
para consequir el funcionamiento de redes nacionales
que asequren sistemas de bancos y registro poblacional
de rumores. A diferencia de las RETICS, los CIBER corres-
ponden a esfructuras estables, con enfidad juridica y
estructuras de gestion propias. En Ulfima insrancia, las
RETICS v los CIBER pretenden opfimizar el uso de recur-
s0s humanos y récnicos ahora dispersos para asequrar
un rapido frasvase de las investigaciones al dmbifo hos-
piralario y biofarmacéurico. Por ofra parre, estas redes
remaricas proporcionaran la base adecuada para la
parficipacion de grupos espafoles en redes cooperati-
vas funcionalmenre similares que forman parre del
Sexto Programa Marco Europeo. La redaccidon acrual del
Plan Nacional de [+D+i 20082011 incluye la poren-
ciacion de las acrividades de redes remaricas como la
aqui mencionada para el cancer.
El dmbiro preferenre en el que se realiza la invesfiga-
cion de transferencia es el Hospiral Universitario, o los
cenfros de invesrigacion directamente  ligados al
mismo. Existe una gran necesidad de crear unidades de
invesrigacion  hospiralarias  de  caracrer  mixro
clinico/translacional para que los propios faculrarivos
puedan dedicar fiempo a la investigacion. Para fomen-
rar la relacion entre el Hospiral Universirario y los gran-
des centros de investigacion, el Insfiruro de Salud Carlos
Il esté fomentando la creacion de instirutos de investi-
gacion saniraria, en los que exisre:
¢ Un claro vinculo juridico,
¢ Un plan esfrarégico conjunfo, con :

- lineas de invesfigacion priorizadas,

- planes de formacion en investigacion y

- QPOYO Q grupos emergentes
¢ Una polifica de calidad,
* Un minimo del 30 por cien de personal es asistencial.

Eiemplos de este modelo son, entre ofros, el Insfituro de
Investigacion August Pi i Sunyer (IDIBAPS) (creado en
1993, en el que participan el Hospital Clinic de
Barcelona, la Universidad de Barcelona, el CIC v el
Deparramento de  Universidades, Invesfrigacion y
Sociedad de la Informacion de la Generalirar de
Caraluna) y el Instituro de Investigacion Biomédica de
Sevilla (IBIS) (cuyo convenio de consfirucion se firmd en
2006 entre la Universidad de Sevilla, el CSIC y la Junta
de Andalucia).

Un nuevo instrumento para la arficulacion del sistema
son los CAIBER (Consorcio de Apoyo a la Investigacion
Biomédica En Red). Concretamente, la Ulfima convo-

caforia de la accion estrarégica de salud del Plan
Nacional ha regulado la concesion de ayudas desfino-
das a forralecer la esfructura de las unidades centrales
de investigacion clinica y en ensayos clinicos mediante
las CAIBER, esfructuras estables, con personalidad juridi-
ca propia, para el desarrollo de programas de investi-
gacion clinica y  ensayos clinicos en pacienres, espe-
cialmente los que carecen de interés comercial.

El éxiro de agrupaciones regionales de empresas, cen-
fros de investigacion e iniciarivas gubernamentales ha
quedado parenre en casos como Silicon Valley. Las
empresas estan cerca de los cenrros de investigacion, y
los parques empresariales son un sisrema automanteni-
do de proveedores y clientes. Los bioclusters o bioregio-
nes representan una modalidad de estas agrupaciones
regionales o clusters, centradas en el desarrollo sanifa-
rio, e incluyen hospirales, empresas farmacéuticas,
invesfrigadores y fundaciones lideradas a menudo por el
gobierno aurondmico. El cluster, modelo de organiza-
cion popularizado en 1990 por el economista esfadou-
nidense Michael Porter, se basa en la idea de que aque-
llas organizaciones inferrelacionadas en un drea limifo-
da geogréficamente (pais, region 0 municipio) ejercen,
gracias a su cercania y competifividad, de moror de cre-
cimiento econémico y de invesfigacion y desarrollo
para foda el drea. Sequn Rogelio Pardo, director de
comercializacion de Genoma Espadia, "biocluster, como
ral, solo existe uno: la Bioregid de Caralufia. Hay ram-
bién iniciafivas como Biobask 2010 en el Pais Vasco y
bioincubadoras (espacios reservados en las universida-
des para la creacion de pequefias empresas biorecno-
l6gicas) en Galicia, Valencia, Maélaga, Granada o
Sevilla” (Saavedra, 20006).

Orro instfrumento Ufil de arficulacion del sistema se
halla en los parques cientificos y recnoldgicos, una inno-
vacion instirucional de los Ultimos quince afios que ha
abierro una via promefedora para la creacion de enror-
nos de inferaccion murua enfre universidades, centros
de invesfigacion, empresas y administraciones publicas.
Estos parques estan disefiados para la formacion y el
crecimienfo de empresas basadas en el conocimiento,
y estn dorados de organismos esfables de gestion para
la fransferencia de fecnologia. La importancia de los
parques en el sisrema de [+D+i espariol reside en su
capacidad de concentrar la invesrigacion privada de las
comunidades donde se ubican, quizds con la excep-
cibn de Madrid y Barcelona, convirtiéndose en lugares
de encuentro enfre el mundo cientifico y empresarial.
Representan, por fanfo, piezas clave para consequir el
ran deseado aumento de la inversion privada en [+D+i.
Cierramente, los parques cientificos exisrentes no han
resuelro rodavia adecuadamente un aspecro esencial,
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el de su financiacion esrable (Guinovart et al., 2005). La
precariedad financiera es mala en st misma, pero ram-
bién porque enromnos inestables dificiimenre pueden
arraer y consolidar la calidad. Es importante, por ranfo,
arficular un sisrema de financiacion esrable (con partici-
pacion, del Estado, de las comunidades aurdnomas y
del sector privado) para los parques.

Anfes de finalizar este aparrado, es preciso recordar que
la investigacion en arencidn primaria merece un frafo-
mienro vy forfalecimiento estrarégico especiales por las
caracreristicas de esfe nivel asistencial y por ser el dmbi-
ro donde se desarrolla la investigacion en la promocion
de la salud.

6. EL MARCO LEGAL: IMPACTO DE LA LEY DE
INVESTIGACION BIOMEDICA

El marco legal para el apoyo a la [+D+i esta definido
por una serie de leyes y reglamentos, siendo la
referencia mds importante la Ley de la Ciencia (Ley
13/1986 de Fomenro y Coordinacion General de la
Invesrigacion Cienfifica y Técnica, en vigor desde
1986), ya que senfd las bases del acrual ordenamien-
fo insfitucional y organizarivo del sisrema. Orras
muchas leyes afectan el marco legal del apoyo publi-
o a la ciencia y la recnologia, como las referenfes a
los adquisiciones y subvenciones publicas y a los
Presupuestos Generales del Esfado. Ademds, la nafu-
raleza cambianfe de las universidades y los cenfros
publicos de invesrigacion (que requieren una crecien-
re auronomia y flexibilidad) ha provocado reformas
legales para revisar sus modelos de gobernanza y
financiacion. La Ley de Agencias Esrarales, que entrd
en vigor en julio de 20006, y la reforma de la Ley
Orgénica de Universidades, aprobada a comienzos de
2007, esran destinadas a facilirar dichos cambios.

Desde el punfo de vista legislarivo, el fururo esta rela-
cionado con las direcfrices marcadas por la Ley de
Investigacion Biomédica (14/2007, de 3 de julio),
que establece el marco legal necesario para incenti-
var esfe fipo de investigacion con las méximas garan-
rias éficas y de calidad, dando coberfura juridica a los
nuevos avances cienfificos y permifiendo establecer
las condiciones para el desarrollo de la investigacion.
Enfre las innovaciones que infroduce esfa ley figura la
aurorizacion y requlacion de las récnicas de fransfe-
rencia nuclear, la creacion del Comiré de Bioética de
Espana, el esrablecimiento de las bases para la carre-
ra profesional del invesrigador en los centros del SNS y
la regulacion de las pruebas genéticas y de los bio-
bancos. Dispone asimismo que el Instiruro de Salud

Carlos Il sea el encargado de la coordinacion vy el
fomento de la investigacion biomédica y en ciencias
de la salud. El rexro desraca rambién la necesidad de
sequir porenciando la invesrigacion en red y conside-
ra a los hospirales y centros de salud como sus nUcle-
0s verfebradores.

La Ley 14/2007 rrara sobre marerias que necesiraban
una urgenre requlacion, puesto que la legislacion
previa no aporraba soluciones o criterios definidos
sobre estos procedimientos  (Romeo-Casabona,
2008). Asi, por ejemplo, se han regulado los andlisis
genéricos con fines de invesrigacion y con fines diag-
nosticos (clinicos). Por una parre, las muestras biolodgi-
cas se requlan de modo que el sujeto fuenre pueda
recibir foda la informacion sobre lo que puede acon-
fecer con €sQs MUesfras y presfar su consenfimiento
en el destino o destinos sucesivos de las mismas; del
mismo modo se aporfa una solucion a las muestras
que existian en los cenfros sanifarios para darles una
salida en el mundo de la investigacion. Por ofra
parfe, se establece una distincion entre los biobancos
y ofras colecciones de muestras bioldgicas, debiendo
aquellos safisfacer un conjunto de requisifos relafivos
ranfo a la salvaguarda de los derechos del sujero
fuenfe como a los fines de investigacion (por ejem-
plo, calidad de la muestra, exigiendo su frazabilidad,
graruidad de la misma, ercérera).

En el momento de redacrar esre arficulo, la Ley
14/2007 carece rodavia del reglamento necesario para
desarrollar algunos aspecros que han desarado cierfa
polémica y que afecran a la mayoria de los invesfiga-
dores franslacionales o clinicos, en particular dos: en pri-
mer lugar, la inclusion en la ley de los andlisis genéricos
con fines diagndsticos de caracrer asisrencial, al enren-
der algunos que es materia competencial propia de las
comunidades autbnomas, lo que representaria una
invasion en fales competencias; v en sequndo lugar, el
esrablecimiento de numMerosos requisifos y exigencias
procedimentales, que alargarian sensiblemente los pre-
pararivos y la ejecucion misma del proyecro de investi-
gacion.

7. CONCLUSIONES

Aun cuando Espafia ha presenrado en las dos Ulfimas
décadas un crecimiento del PIB por encima de la
media europeq, la producrividad de su economia se
sifla por debajo de la media europea. Nos enconfra-
mos en un momenro de fransicion indusfrial que va
desde nuestra competirividad hisrérica, basada en
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bajos cosfes salariales y baja infensidad recnolégica,
hacia un modelo fundamenrado en la [+D+i y de alfo
valor anadido.

En este confrexro, Espafia fiene un porencial mejor
que el de muchos paises de su entforno y nivel para
llevar a cabo investigacion biomédica de gran cali-
dad vy fransferir sus resultados. EI SNS, por su parte,
posee una gran porencialidad de articulacion de
esfuerzos invesfigadores. Los ciudadanos esparioles
(pacientes y donanres) siguen confiando en la inves-
rigacion biomédica (habirualmente una de las profe-
siones mas valoradas en fodas las encuestas de opi-
nibn publica). La generosidad y solidaridad de la
poblacion, junto a una mayor educacion saniraria y la
garantia del cumplimienro de los estandares éficos,
posibilitan que el ciudadano comprenda y asuma la
naruraleza de la investigacion biomédica y acepre
cada vez mas facilmente, por ejemplo, donar mues-
rras bioldgicas para un biobanco de investigacion o
parficipar en un ensayo clinico con medicamentos.
Orros facrores que impulsan la invesfrigacion biomédi-
ca en nuestro pais son la incidencia de las parologias
asociadas al envejecimiento, la mayor esperanza de
vida y una exigencia crecienre de los ciudadanos-con-
rribuyentes, en paralelo al acceso sin resfricciones a
una informacion sin precedenres y a frafamientos y
recnologias clinicas avanzadas.

En este arficulo se han puesto rambién de relieve
algunos punfos criricos. Entre ellos hay que mencionar,
en primer lugar, un nivel de financiacion creciente,
suficiente para un fimido despegue en la producrivi-
dad bibliométrica, pero todavia insuficiente para un
desarrollo sostenido de la innovacion. Otros 'puntos
negros' incluyen la complejidad procedimental descri-
ra en algunos aspecros del marco legal, el déficir de
recursos humanos cualificados y de infraestrucruras
para la fransferencia de conocimienro y recnologias,
ast como una escasa cultura emprendedora. En espe-
cial, y cenrrdndonos en el Hospiral Universirario, Gmbi-
ro preferenfe de investigacion biomédica, es menes-
rer subrayar dos punfos: i) los hospirales y las instiru-
ciones sanifarias deben considerar la  invesrigacion
como un producto mas de su acrividad y deben adap-
rar sus esfrucruras de gestion de la investigacion a
ofras mas adecuadas, v ii) los médicos y ofros profe-
sionales sanitarios v récnicos deben recibir formacion
adecuada en investigacion, ya desde sus esfudios de
Grado, y deben disponer de fiempo adecuadamente
profegido para invesfigar, con el propdsito de que el
SNS cuente con clinicos con formacion cientifica sélida,
ast como rambién con bidlogos, bioguimicos, fisicos,
informaricos y personal récnico con perspectiva clinico-

sanifaria que actlen como mediadores del movi-
mienfo bidireccional del conocimiento.

NOTA ANADIDA EN PRUEBAS

La correccién de esfas pruebas coincide con la creacion
del nuevo Ministerio de Ciencia e Innovacion, que
incluir, de manera novedosa en Espafia, a las
Universidades y a los OPIs. Refleja claramente una acer-
rada apuesta por acercar la investigacion académica al
sistema producrivo espafiol. Deseamos que rambién
acierte en la coordinaciéon con las CC AA para promo-
cionar la invesfigacion biomédica en el dmbiro clinico.
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El acto estuvo organizado por la SEIS y red.es

Presentacion del Informe SEIS

El pasado 24 de Julio tuvo lugar en el Salén de Actos de la SETSI, la presentacién del VIII
Informe de la Sociedad Espanola de Informatica de la Salud, dedicado a “'La gestion del

Medicamento en los Servicios de Salud”.

Luciano Saez, Sebastidn Muriel, Pablo Rivero y Javier Carnicero

La presentacion del Informe estuvo a cargo de Pablo
Rivero, director general de la Agencia de Calidad del
Sistema Nacional de Salud. El acro estuvo presidido por
Sebastian Muriel, direcror general de red.es.

Tras dar bienvenida a fodos los asistentes recordando la
importancia que fenfa el Informe y su confenido, en pri-
mer lugar, cedié la palabra a Luciano Sdez.

El presidente de la SEIS comenzé diciendo que era para él
un honor volver a encontrarse en este Salén de Acfos de la
Secretaria de Esrado de Telecomunicaciones y para la
Sociedad de la Informacion y con ocasidn, ademds, de
realizar la presentacion oficial del VIII Informa SEIS sobre
"La gestion del medicamento en los servicios de Salud”.
«Nuesfro agradecimienro —dijo- a Francisco Ros, secrefario

Luciano Saez durante su intervencion

de Estado de Telecomunicaciones y para la Sociedad de la
Informacion. Nos acompana Sebastidn Muriel, direcror
general de red.es al que agradecemos no sblo que presk-
da el acro, sino el apoyo que siempre nos presta. ks un
honor para nuestra Sociedad que Pablo Rivero, director
general de la Agencia de Calidad del Sisrema Nacional de
Salud haya aceprado también acompanarnos.

En esre acro ve la luz un frabajo que es fruro del esfuer-
70 de un grupo de profesionales, expertos en las dife-
rentes areas de actividad implicadas en la aplicacion de
las recnologias de la informacion y las comunicaciones
y la gestion del medicamenro. Han dedicado sus cono-
cimientos y su fiempo duranfe varios meses para que
podamos disponer de un nuevo documento.

Los informes SEIS consfifuyen una acrividad de nuesira
Sociedad. Nacieron en 1998 como un servicio de nuestra
Sociedad al sisrema sanifario y para fodos los profesionales
sanifarios inferesados en el mundo de las frecnologias de la
informacion y las comunicaciones aplicadas a la salud.

La SEIS cumple de nuevo sus compromisos con este Informe
que, desde hoy, empezaré a distribuirse. En nombre de la
Sociedad quiero agradecer al coordinador del Informe,
Javier Camnicero y a fodos los experfos parficipantes. Agra-
decemos a red.es su apoyo y parficipacion, al Minisrerio de
Sanidad y Polifica Social v a la Consejeria de Salud de
Castilla LaManchay a CRV. Y agradecemos fambién el esti-
mulo que nos proporciona la presencia de fodos Vds.

Acto sequido le fue concedida la palabra a Javier Car-
nicero, coordinador del Informe. Hizo una infervencidn
cenfrada en fres puntos. Primero, qué es un informe SEIS;
sequndo, que mérodo de rabajo se sique para hacerlo'y,
en fercer lugar, comentar los resulrados de este Informe.

«Cuando nos planfeamos en la Sociedad qué es un
Informe SEIS y, sobre fodo, qué queremos que sea esfe
fipo de informes, siempre prefendemos que sea un
documento de referencia, que sea de inrerés para los
socios a quien nos debemos, para el sistema sanitario y
por supuesto, para la sociedad en general. Por lo fanro,
buscamos siempre una perspectiva mulridisciplinar. Por
ello, como este documento es de referencia pretende-
mos que en el caso que hoy nos ocupa, cuando
alguien se plantee cualquier problema sobre sistemas



de informacion del medicamento pueda recurrir a este
Informe para orienfarse y para informarse», manifesfo.
«Respecto al mérodo de frabajo que sequimos en primer
lugar es que el coordinador propone uno © varios femas
ala Junta Direcriva, se discute, se elige un rema, hacemos
un comiré ediforial a base de personas vinculadas a este
rema 'y que ayuden al coordinador a fijar los objefivos del
informe y a buscar aurores que sean reconocidos expertos
en la mareria. No buscamos aufores que esfén en repre-
senfacion de... Les encargamos los frabajos con unos pla-
z0s que generalmente se incumplen. Cuando recibimos
los frabajos se someten a revision por pares, de fal forma
que a los aurores se les proponen cambios y modificacio-
nes. Con es50 se hace una edicion provisional que es revi-
sada por ofro grupo de expertos duranfe Una encerrona.
En este caso fue en el Parador de Toledo gracias al apoyo
y a la ayuda de la Consejerfa de Sanidad de Casfilla La
Mancha. De esa discusidon salen siempre dos cosas: cam-
bios y nuevos ajustes en los frabajos y unas conclusiones.
Después hacemos la edicidn en papel, se presenta y se
distribuye. Y eso es un informe SEIS. Por lo ranto algo mas
que una publicacion al uso», afirmo.

«Al Informe que presentamos hoy —confinud- le dimos
muchas vueltas al principio sobre cual era la orienracion que
fenia que fener porque No podriamos cubrir en un solo fra-
bajo como este fodo el ciclo del medicamento. Nos cenfra-
mos exclusivamente en o que era el medicamento en los
senvicios de salud. Javier Carnicero enumerd los capirulos
pares que componen el informe destacando que se habla-
ra de femas de fanfa acfualidad como la recefa electronica.
Esra mafiana, cuando preparaba mi infervencion, infenfaba
destilar el mensaje que yo creo que sale de este Informe
aparte de la riqueza que fiene desde Nuesro punfo de vista.
Quiero comentar una cbviedad y una condusion. La obvie-
dad es que la incorporacion de las recnologias de la infor-
madon al sistema sanifario hace que esfemos viviendo
desde hace varios afos un momenro de cambio en los pro-
cedimiento de gesfion y utilizacidn de la informacion. Esto,
repifo s una obviedad. Sin embargo en este informe se
deduce que un ejemplo de esfe cambio se aprecia con
absolura claridad en alguno de los aparfados que se estu-
dian, por ejemplo el de receta electrénica. Con los sisemas
de recefa electronica se llega incluso a cambiar el proceso
de arencidn a los ciudadanos. Y ese sistena fambién es el
paradigma de cdmo las fecnologias de la informacion per-
miten relacionar a profesionales distinfos 'y distantes que
esfén involucrados en el mismo proceso de arencion».
Termind recordando a Jaime Niefo, compafiero muy que-
rido que colabord en todos los informes SEIS. «Por ofra parte,
agradezco a la SEIS la confianza que deposifa en mi perso-
Na para sequir encargado de la coordinacidon de los infor-
mes. También mi agradecimiento a red.es parrocinadora
de este informe y a fodos Vds por su arencion», finalizo.

Actividades de la SEIS

Pablo Rivero y Javier Carnicero

A confinuaciéon infervino Pablo Rivero. En primer lugar
fuvo unas carifosas palabras hacia Jaime Nieto con el cual
habia renido ocasién de frabajar duranfe su efapa en
Andalucia. «Allf me di cuenta de su gran caregoria profe-
sional y humana que todos vosorros conocéis. Es un placer
esfar en este acfo por varias razones. Primero, por ser un
acto de la Sociedad Espafiola de Informarica de la Salud
con la que colaboramos activamente desde el Ministerio
de Sanidad. Reconocemos su frabajo desde hace muchos
afios en impulsar las recnologias de la informacion y la
comunicaciéon para la salud. El rabajo de la SEIS, ranto
cientifico como humano ha ayudado a allanar el camino
y Q permifimos estar donde esfamaos que es una posicion
de privilegio a nivel nacional e infernacional, aunque por
supuesto, Nos quedan fodavia muchos refos. Vivimos una
siruacion en la que sabéis que en Esparia hemos desarro-
llado las recnologias de la informacion y la comunicacion
en salud, ademds desde un punfo de vista cooperarivo
(Comunidades Auténomas, Varios Ministerios, Sociedades
Cientificas) que nos permifen presentar resulfados fales
como los que con la colaboracion del Ministerio de
Industria presenramos en el Informe de Sanidad en Linea
en esta misma sala, presentando resulrados como el 97%
de los médicos de AP con acceso a Hisroria Clinica Digiral,
con las Hisrorias Clinicas Digitales desarrolladas en grado
avanzado en fodas las CC AA. No olvidemos el proyecrto de
Historia Clinica Digiral del SNS que estamos pilorando con
10 CC AA. Hemos puesto las bases fecnolédgicas para la
inferoperabilidad en rérminos de recera que serd comple-
rado con el Real Decrefo sobre recefa, que no solo requ-
lard la electrénica sino fambién ofros aspectos de la rece-
ra fradicional, de la recefa en papel, lo que es el docu-
menfo de receta que es el que el Ministerio de Sanidad a
mravés de la Direccion General de Farmacia esté elaboran-
do.y saldra durante este afo, dando asf un paso dedisivo.
Sebastian Muriel, sin duda, se referird a un hito que se ha
producido esta semana 'y s que los dos ministros Trinidad
Jiménez y Miguel Sebasfidn, han firmado el nuevo con-
venio marco sobre Sanidad en Linea en la fase 2, de
acuerdo con las 17 CC AA. Ya estén preparados los con-




50

Actividades de la SEIS

venios de ejecucion fodas ellas. Serd un impulso de casi
200 millones de euros. Serd un impulso para las recnolo-
glas de la informacion que desde el punfo de vista finan-
ciero es relevante y mas en fiempos de crisis.

Gran parte del avance del que somos testigos estd ram-
bién reflejado en este Informe del medicamento.
Magnificamenre coordinado con una mefodologia
esfricra impuesta por Javier Camicero, con el que fra-
bajamos diariamente».

Para ferminar, dijo que «en Espafia fenemos una finan-
ciacion razonable. En ese senfido hemos hecho rodos un
esfuerzo y sobre rodo quiero mencionar la gran habilidad
que fenemos fodos para saber cooperar. Tenemos que
saber que esfamos en un momento clave, en el momenro
de mrabajar mas, en el momento de redoblar los esfuerzosy
consolidar de verdad esta posicion que fenemos en Esparia
y que nos puede ayudar a estar orgullosos como esparioles,
pero sobre f0do Nos permifird sequir desarollando servicios
para los profesionales sanitarios y para que los ciudadanos
mejoren su calidad de vida. Muchas gracias».

Cer6 el acro Sebastidn Muriel que, después de demostrar
su acuerdo con el discurso de Pablo Rivero, comentd que
la semana pasada estuvo en Madrid una delegacion de
expertos analistas de la OCDE que estén analizando y estu-
diando el estado de la Sociedad de la Informacion en dife-
rentes paises. «Querian ver espedificamente el frabajo rea-
lizado por red.es y se lo explicamos. Yo les planreaba pre-
quNIas inferesndome Por si en Ofros paises existen enrida-
des como la nuestra que o mismo frabajomos en educa-
cion, en sanidad, en el ambito de llevar los recnologias a
las pymes, incluso dentro de la administracién a fodos los
niveles, a los ministerios, a fodas las CC AA, pero rambién a
fodas las enfidades locales v la respuesta fue que fenfan
enfidades parecidas que hacen cosas en esos dmbiros pero
ninguna que fenga esfa relacion vy les explicaba que preci-
samenfe Por eso, Y Yo Creo que fambién es importante,
que una enfidad como red.es pueda aportar porque 1o
que aprendemos en el ambito de la Sanidad lo podemos
frasladar fambién en acfividades que fenemos con fodos
los colectrivos de ciudadanos que POco a POCO e van infe-
grando en la informacidn, se van conecrando a inferner y
van haciendo del uso de las frecnologias algo mas cofidio-
no. Yo creo que precisamente la utilidad de esas fecnolo-
gias es lo que estd demandando la sociedad y una parte
muy importante de esa urilidad se la da el ver que se urili-
za de manera eficiente en algo fan importante como es la
Sanidad. Por es0 yo creo que para NOsoITos en ese senfido
el Plan Avanza ha significado un revulsivo. Al principio, en
la legislarura anterior un esfuerzo sin precedentes en el que
el Gobierno de Esparia ha apostado por las fecnologias de
manera decidida y creo que ahora Mismo Nos permife
estar, como bien decia Pablo, en vanguardia en defermi-

Sebastian Muriel

nadas areas en las que hace muy poquito fiempo era ink-
maginable que pudiéramos esfar jugando ese rol fan dedi-
sivo. Sanidad es una de esas éreas y estamos orgullosos de
haber confribuido de manera humilde en el proyecro.
Estamos rambién orgullosos de que en remas como el DN
elecrronico, la fransicién a la felevision digiral se esté
haciendo en Espafia en unos plazos muy inferiores a los
que se esfa frabajando en el resto de Europa.

Sin Mas yo Creo que Nos fenemaos que poner Mancs a la
obra en el fururo, en la confinuacion y esfo es planrear
denfro de lo que es el esquemna acrual qué servicios y
qué aplicaciones avanzadas que usen de manera sofisti-
cada la recnologia pues nos pueden volver a posicionar
muy por delanre de lo que ahora ofros palses pues ape-
NQs estan infenfando consequir y en ese senfido yo creo
que es de ley reflejar que el esfuerzo presupuestario que
hemos consequido al final poner conjunfamente los dos
ministerios v las CC AA un esfuerzo que en el periodo
2009 2012 van a ser los ya mencionados casi 200 millo-
nes de eurcs, va a ser importanrte que les saquemos par-
fido en dos vertientes, por un lado el resulfado y el impac-
ro final sobre el ciudadano, pero fambién en consequir
una industria que a fravés de los concursos publicos que
iremos publicando sean capaces de idenfificar dreas de
expertise en las que puedan ser realmente diferencialesy
sacar hacia fuera fodo lo que sea conocimiento.

Y nada mas. Para mi ha sido un placer haber estado aqu,
disculpar al Secrerario de Estado que por mofivos de agen-
da no ha podido asistir pero quiere que fraslade en su nomr
bre la méxima felicifocion a la Sociedad Espaficla de
Informarica de la Salud por el informe, al sector en su con-
junfo por el esfuerzo que se estd hadiendo vy a nuesTos
equipos el reconocimiento por un buen rabajo que yo Creo
Que fenemos que sequir haciendo en la misma lineay creo
que remando fodos junios es la Unica manera y ademds,
en esfe sentido, podemos sequir sin fener que bajar el
rirmo, lo cual es una gran venraja en los fiempos que
comren. Sin mas muchisimas gracias y quedo a su disposicion
para cualquier cosa que considerens.
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VI Reunion del Foro Técnico

en Informatica de la Salud

OBJETIVO

La Sociedad Espariola de Informarica de la Salud con el
objerivo de confribuir al desarrollo profesional especializa-
do en informdtica de la salud, mediante el estableci-
mienfo de programas educarivos y foros cientifico-récnicos,
impulsd la creacion del Foro Técnico en Informarica de la
Salud. Este foro, creado para, entre ofros fines, promover y
difundir las actividades realizadas por los profesionales
especializados en la implanracion y gestion de las TIC en
las organizaciones sanirarias, anuncia la celebracion de la
VI Reunion Anual del Foro Técnico en Informarica de la
Salud. Con el objefivo de suscitar un enforno de comuni-
cacion del conocimiento e infercambio de informacion
cienrffico-récnica entre los profesionales récnicos en infor-
marica de la salud. Hemos programado estas sesiones
para poder reunirnos y asi poder opinar, compartir y deba-
fir las diferentes ideas aporradas por rodos vosorros, 10s pro-
fesionales en informarica de la salud.

£l Comiré Ejecutivo del FORO TECNICO en Informdtica de la
Salud, en el que participan fodas las asociaciones de infor-
maticos sanitarios de las distintas comunidades aurdnomas,
asf como a profesionales de la industria y de las insfiruciones,
ha preparado un programa de MAximMo inferés que espera-
mos safisfaga fodas nuestras expecrarivas.

En esra ocasion hemos cambiado el formaro de la prime-
ra de nuestras mesas. La idea es propiciar un gran debare
enroro a una mesa redonda fipo plard de TV a la que
hemos invitado a participar profesionales de disfinros

campos para infercambiar ideas y propuestas respecto a
las funciones, modelo organizaftivo y capacidad de deci-
sibn de los responsables de sistemas en NUESITos Centros.
Direcrores de Sistemas de Informacion de los diversos
modelos de gestion hospitalario, Gerente, Direcror Médico,
Direcror de Enfermeria, Director de Gestion, Técnicos, serd
el perfil de los ponentes. Con esra composicidn la mesa
prometfe ser muy inferesanre. La Jornada se complemen-
rard con una mesa de formacion sobre administracion
electréonica y sequridad y planrear y conocer el impacto de
la ley 11/2007 en nuestro enforno.

Por Ulfimo fendremos la oportunidad de conocer la partici-
pacion y el sequimiento de nuestras unidades de informari-
ca en equipos mulfidisciplinares que desarrollan e implanfan
proyectos 1+D+i subvencionados por disfinfos organismos.
También presentaremos la evolucion de la encuesta en
cuanfo a la siruacion del personal informarico fanfo en las
insfiruciones como en las dreas de salud de fodas las comu-
nidades aurbnomas y del propio ministerio. Mostraremos el
rermdmefro de la sifuacion acrual e infenfaremos dar esta
misma aproximacion en los palses hispanoamericanos. Este
afio la reunion serd en Cordoba, gracias a la invitacion de la
Asociacion de Profesionales de Informarica Sanitaria de
Andalucia (APISA) con la colaboracidon de la Consejeria de
Salud de Andaluciay del Servicio Andaluz de Salud.

Con wuestra colaboracion el prestigio de esre Foro
Técnico en Informarica de la Salud va a continuar man-
reniendo incluso a superar su nivel profesional, rodo ello
gracias a vuestra parficipacion y a vuestras aportaciones.

COMITE ORGANIZADOR

Presidente
Luciano Séez Ayerra

Manuel Fernando Quintas Marfin
Luis Sanfiago Sanchez Ferndndez

COMITE DE PROGRAMA

Anronio Poncel Falco
Miguel Prados de Reyes
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Angel Ruano Sanchez

Coordinador General
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Director de Comunicacion
Salvador Arribas Valiente

Miembros

Isabel Aponte Rivarola
José Lagarro Ferndndez
Rosa Valenzuela Juan

COMITE LOCAL
Ana M? Chups Rodriguez
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Alberto Gomez Lafon
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Albert Martinez Aparisi

Julio Moreno Gonzdlez

Juan F. Nieto Pajares

Carlos Parra Calderén
Manuel Perez Vallina

Guillermo Vazquez Gonzdlez
COMITE EJECUTIVO

Fernando DBezares Perfica
Luis Javier Bonilla Gavin
Luis Ferro Ferndndez
Carlos Gomez Marquez
Cayefano Herndndez Marin
Manuel Lepe Gonzélez
Jeronimo Martin Arribas
Luis Murgui Luna

Carlos Piqueras Picon
Oscar Raido Anicefo
Domingo Sénchez Ruiz
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Actividades de la SEIS

MIERCOLES, 7 DE OCTUBRE DE 2009

16:00 - 16:30 Enfrega de Documentacion
16:30 - 17:30 Acfo Inaugural

17:30 - 20:00 MESA 1. DEBATE
“Un Director de Sistemas de Informacion
en los Centros Sanitarios jPara qué?”
Moderador:
e Eduardo Vigil Martin
Jefe del Servicio de Documentacion Clinica
Hospiral Universitario Virgen del Rocio en Sevilla

Ponentes
* Albert Martinez Aparisi
Jefe de Unidad de Informarica. Hospiral Francés de Borja

¢ Juan Carlos Acosta Acosta
Jefe del Senvicio de Sistemas de Informacion, Hospiral
Universitario de Canarias. Servicio Canario de Salud

* José Miguel Casamayor Cortés
Director de Sistemas de Informacion
Hospiral de la Ribera en Alzira (Valencia)

* Carlos Jiménez Pérez
Gerente Organizacion y Sistemas de Centros Sanifarios
ASYSA

¢ Francisco Ramdn Garcia Lombardia
Direcror de Programas y Proyecros Estrarégicos
Servicio Madrilefio de Salud

* Antonio Llergo Mufioz
Subdirector Gerenfe Hospital Reina Sofia de Cordoba

* Carlos Barba Mir
Direcror Cenfro de Gestion Infegrada de Proyecros
Corporarivos. Servicio Aragonés de SALUD. Zaragoza.
Esparia

e Jordi Custodi i Canosa
Subdirector Médico
Complejo Hospiralario de Toledo

* Ana Rojas
Directora de Enfermeria
Hopsiral Reina Sofia de Cordoba

“Encuesta de Situacion de los informdticos sanitarios
en las distintas CCAA”
* Carlos Gémez Mdrquez
Presidenre AEXISA
e Cayetano Herndndez Marin
Presidente AVISA

21: 00 Cena

JUEVES, 8 DE OCTUBRE DE 2009

09:00 - 11:30 MESA 2
“Administracion electronica y seguridad”
Moderadora:
* Ana Ceballos Guerrero
Subdirecrora de Tecnologias de la Informacion
Servicio Andaluz de Salud

Ponentes:

¢ Yolanda Llamas Nistal
Jefa del Area de Servicios de Administracion Elec-
fronica. Consejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid

* Mar Martinez Sanchez
Subdirectora General de Programacién de la
Modernizacion. Ministerio de Justicia

¢ Juan Miguel Signes Andreu
Técnico Responsable Unidad de Seguridad
Conselleria de Sanirar. Generalifar Valenciana

11:30 - 12:00 Pausa / Café

12:00 - 13:30 MESA 3

“Proyectos Multidisciplinares”

Moderador:

¢ Guillermo Vazquez Gonzdlez
Subdirecror de Sistemas de Informacion
Hospiral Juan Canalejo en A Corufia

Ponentes:

* Raimundo Lozano
“Medicina, Informadtica e Informdtica Médica”
Consultor Informarica Médica Hospiral Clinic

¢ Juan Fernando Mufioz
Proyecros epSOS Ministerio de Sanidad y Politica Social

¢ Olaia Vézquez Sanchez
Investigadora Insfifuto de Investigacion Biomédica
de A Coruna (INIBIC)

* Miguel Prados de Reyes
Jefe de Servicio de Informarica
Hospiral Clinico San Cecilio de Granada

e Carlos Parra Calderdn
Responsable del Grupo de Innovacion Tecnologica
Hospital Universitario Virgen del Rocio

13:30 - 14:00 Acto de Clausura
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La necesidad de innovacion

Las TIC tienen |a capacidad de modernizar la asistencia |
sanitaria fomentando una gestion de calidad y la

eficiencia del servicio. La sanidad se encamina hacia un |
modelo centrado en el paciente y la innovacién es el
principal catalizador del cambio.

En Informatica El Corte Inglés somos conscientes de
todos los cambios que se estan produciendo y queremos
trabajar, desde |la perspectiva de nuestra experiencia, en
la bisqueda de soluciones compartidas.

Muestro compromiso con los Servicios de Salud es
generar sistemas de informacion que mejoren la gestion
y la calidad y que, por tanto, produzcan un beneficio
para los pacientes vy los ciudadanos.
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Actividades de la SEIS

VIl Congreso Nacional de

Informatica y Farmacia

El Medicamento como Motor del Cambio Tecnoldgico

COMITE ORGANIZADOR

COMITE CIENTIFICO

Presidente
Luciano Saez Ayerra

Coordinador General
Alberto Gémez Lafén

Director de Comunicaciones
Salvador Arribas Valiente

Miembros
Vicente Herndndez Vazquez
José Lagarro Ferndndez

Presidente
José Luis Carrasco de la Pefia

Coordinador General
Vicente Herndndez Vazquez

Miembros

Alberto Gomez Lafén
Carmen Recio Jaraba

Maria Teresa Millan Rusillo
Pedro Anfonio Claros Vicario
Carmen Casranén Torres
Cecilio Benegas Rubio

Jose Luis Sanchez Chorro
Jose Ramon Luis Yague

Ignacio Para Rodriguez-Santana

PROGRAMA PRELIMINAR

MIERCOLES, 25 DE NOVIEMBRE DE 2009

09:00 - 10:00 Recepcion de Participantes y Enfrega de
Documentacion

10:00 - 11:30 MESA REDONDA 1

“La Receta electronica.

Retos y oportunidades operativas”

Moderador:

¢ Pedro Anfonio Claros Vicario
Presidenre CGCOF de Extremadura

Ponentes:
* “Infraestructuras tecnolégicas para la implantacion
real de la receta electronica”
José Rocillo Gregori
Direcror de Negocios, Telefonica

* “Coordinacion y oportunidades colegiales en la pues-
ta en marcha operativa de la receta electrénica”
Manuel Ojeda Casares
Vicepresidente Consejo Andaluz de Colegios
Oficiales de Farmacéuricos

® “Punto de vista de la administracion sanitaria en la
implantacion efectiva de la receta electrénica”
José Luis Ferndndez Rosco
Jefe de Senvicio de Sistemas de Informacion
Senvicio Exrremefio de Salud

11:30 - 11:45 Pausa Café

11:45 - 13:15 MESA REDONDA 2
“La Receta electronica.Integracion e interoperabilidad”
Moderador:
* Manuel Teixeira
Presidente, ACSS Administracdo Central do Sisfema
de Saude. Porrugal
Ponentes:
* “La receta electronica en Portugal”
Representante de la Asociacion Nacional de Farma-
cias de Porrugal
® “Retos y oportunidades de la receta electronica para
el farmacéutico comunitario”
Carmen Pefia Lépez
Presidenra Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuricos
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Actividades de la SEIS

e “Experiencia de la implantacion de la receta electré-
nica en Extremadura”
Ceciliano Franco Rubio
Director Gerente Servicio Extremerio de Salud

® “La receta electrénica en el dmbito del Sistema
Nacional de Salud”
Representante de la Direccion General de Farmacia
y Producros Sanitarios Ministerio de Sanidad y
Politica Social

13:15 -14:15 ACTO INAUGURAL

Preside:

¢ Guillermo Ferndndez Vara
(pendiente de confirmacion)
Presidente Junra de Exrremadura

Conferencia Inaugural

(pendiente de confirmar)

Bienvenida:

* Luciano Sdez Ayerra
Presidente Sociedad Espariola de Informarica de la
Salud

Infervienen:

e Francisco Miguel Sanchez Margallo
Direcror Cienrifico Cenrro de Cirugia de Minima
Invasion Jests Uson

e Carmen Heras Pablo
Alcaldesa de Caceres (pendienfe de confirmar)

¢ Carmen Pefia Lépez
Presidenta del CGCOF de Esparia

14:15 - 16:00 Almuerzo

16:00 - 17:30 MESA REDONDA 3

“Soluciones tecnoldgicas como soporte para la toma
de decisiones en el ambito de la prescripcion y dis-
pensacion de medicamentos”

Moderador:
¢ Cecilio Venegas Fito
Presidente Colegio Cficial de FarmaceUricos de Badajoz

Ponentes:

* “Normalizacion y codificacion como base comiin
para la interoperabilidad en el Sistema Nacional de
Salud”

Representante de ANDALUCIA

* “Programa de autoevaluacion de la calidad de la
prescripcion. Experiencia de Catalufia”
Arantxa Catald Ramos
Jefa de Farmacia de la Divisio d'Arencié Primaria
Instirur Carald de la Salur

* “Variabilidad en la prescripcion de medicamentos.
Experiencia de la Comunidad Valenciana”
Salvador Peiré Moreno
Jefe del Area de Invesfigacion en Servicios de Salud
Centro Superior de Investigacion en Salud Publica

* “BOT Plus como herramienta de ayuda a la prescrip-
cion, dispensacion y andlisis de medicamentos”
Santiago Cuéllar Rodriguez
Director del departamento Técnico, Consejo
General de Colegios Oficiales de Farmacéuricos

17:30 - 17:45 Pausa Café

17:45 - 19:15 MESA REDONDA 4
“Las nuevas tecnologias y la integracion del farma-
céutico en el ciclo asistencial”
Moderador:
¢ Carlos Tomas
Presidente Asociacion Portuguesa de Ingenieria y
Gesfion de Salud

Ponentes:
* “La atencion farmacéutica en la integracion del pro-
ceso asistencial en Portugal”
Margarita Caramona
Hospiral de Coimbra. Portugal

* “La atencion a la dependencia como elemento emer-
gente de asistencia sanitaria del farmacéutico de
Oficina de Farmacia comunitaria”

Fernando Abellan
Abogado experto en derecho Sanirario

* “Atencion a la dependencia. Vision de la Administra-
cion Sanitaria”
Juan Carlos Campdn Durdn
Direcror General Promocion de la Auronomia
Personal y Arencion a la Dependencia de la Conse-
jeria de Sanidad y Dependencia de Extremadura

* “Herramientas de integracion entre niveles asistenciales”
José M® Vergeles Blanca
Director General de Gestién del Conocimiento y Ca-
lidad Sanitaria, Consejeria de Sanidad y Dependen-
cia de la Junra de Exremadura

JUEVES, 26 DE NOVIEMBRE DE 2009

09:30 - 10:00 CONFERENCIA
“Sistemas de Informacion de medicamentos en el ambi-
to de la Union Europea”
* Gerard Comyn
Head of Unir. Informarion Society and Media ICT for
Health. European Commission



10:00 - 11:30 MESA REDONDA 5

“Herramientas tecnologicas para la calidad y seguri-

dad de los medicamentos”

Moderadora:

¢ Ana Lépez Rico
Vocal de garantia y fabricacion de AEFI. Seccion
Centro Asociacion Espafiola de Farmacéuricos de la
Industria

Ponentes:
® “Plan estratégico de la Agencia Espaiiola del
Medicamento contra medicamentos falsificados 2008-
20117
Representante de la Agencia Espafiola del Medica-
mento (pendienfe de confirmar)

e “Iniciativas de la Comunidad Autonoma de Cataluiia

para la lucha contra el fraude en la venta por internet”
José Luis Ausin

Subdirector de Inspeccion, Servicio Catalén de Salud

® “Venta de medicamentos a través de internet en
Portugal”
Ménica Galo
Direcrora de la Unidad de Inspeccion, Infarmed

* “Punto de vista de la Industria Farmacéutica sobre el
comercio electronico de medicamentos”
José Ramédn Luis Yague
Director de Relaciones Institucionales. Farmaindustria

11:30 - 11:45 Pausa Café

11:45 -13:15 MESA REDONDA 6

“Soluciones tecnoldgicas para la trazabilidad de los

medicamentos”

Moderador:

® José Luis Sénchez Chorro
Subdirector de Farmacia. Servicio Exremefio de Salud

Ponentes:

* “Vision de la administracion sanitaria”
Representante de la Subdireccion General de
Calidad del Medicamento, D.G. Farmacia y produc-
fos sanifarios. (pendienre de confirmar)

o “Vision de la Industria Farmacéutica”
Emili Esteve Sala
Director Técnico Farmaindustria

* “Vision de la distribucién Farmacéutica”
Representante de FEDIFAR (pendiente de confirmar)

* “Vision de la oficina de Farmacia”
iCarmen Recio Jaraba
Direcrora Técnica Consejo General del Colegio
Oficial de Farmacéuticos de Espafia

¢ INDRA (ponente pendiente de confirmar)

Actividades de la SEIS

13:15 - 13:45 CLAUSURA

Preside:

* M Jesus Mejuto Carril
Consejera de Sanidad Gobierno Extremefio de
Salud  (pendiente de confirmacion)

Intervienen:
* M Carmen Castafion Torres
Presidencia - Junta de Gobierno Asociacion

Espafiola de Farmacéuricos de la Industria

¢ Pedro Antonio Claros Vicario
Presidente CGCOF de Extrremadura

¢ Alberto Gémez Lafon
Coordinador del Comiré Organizador INFORFARMA

* Vicente Herndndez Vazquez
Coordinador del Comiré Cientifico INFORFARMA
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INFORFARMA 2009

25 Y 26 DE NOVIEMBRE - Centro de Cirugia de Minima Invasidn Jesds Usén www.seis.es

BOLETIN DE INSCRIPCION

De acuerdo con la Ley Organica 15/1999 de 13 de Diciembre, sus datos de caracter personal serén integrados en un fichero, cuyo responsable es la SEIS, para su tratamiento automatizado, segin los
principios establecidos de confidencialidad, integridad y disponibilidad de datos y con la finalidad de gestionar un registro de asistentes, asi como de informar sobre actividades relacionadas con los fines
de esta Sociedad. Para ejercer sus derechos de acceso, cancelacidn, rectificacidn y oposicion puede dirigirse a la Secretaria Técnica de la SEIS (secretaria.tecnica@cefic.com). Solicitamos, si esta inte-
resado, su autorizacion para que sus datos sean comunicados a entidades que participan en este evento, para lo cual le rogamos firme a continuacion:

Fecha: Firma:

Después del Durante

29/10/2009 el Congreso

® Sacios SEIS y entidades colahoradoras 350 400
® Congresistas 500 600

NOTA: Socios SEIS, estudiantes o becarios de investigacion: Podran solicitar becas que se adjudicaran en funcion a los méritos. La inscripcion incluye la asistencia a la Sala
de Conferencias, documentacion y diploma acreditativo de asistencia. VA incluido en las cuotas.

CUOTA DE INSCRIPCION: ......ccoocreoeeree

FORMA DE PAGO

o Transferencia hancaria (2038-1105-51-6001008059) o enviar talon a nombre de «CEFIC (INFORFARMA 09)» a la Secretaria Técnica del Congreso:
CEFIC, S.L. C/ Enrique Larreta, 5, Bajo Ilzqda. 28036 MADRID. Tel: 91 388 94 78 - Fax: 91 388 94 79 - gestion@cefic.com

© El niimero de inscritos para el Congreso es limitado, por lo que se aceptaran siguiendo riguroso orden de inscripcidn.

o Se formalizaran las reservas a la recepcion del pago en la Secretaria Técnica.

CANCELACIONES

© Hasta el 15 de octubre tendra derecho a la devolucidn del 807 del TOTAL (Inscripcion + Alojamiento)

o Entre el 16 de octubre y 15 de noviembre tendran derecho a la devolucién del 507 del TOTAL (Inscripcion + Alojamiento)
o Si se realiza a partir del 16 de noviembre, se pierde todo el derecho a devolucidn.
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Actividades de la SEIS

VIl Reunion del Foro

de Telemedicina

Reto Actual: Estrategias para Desarrollar

COMITE ORGANIZADOR

Presidente
Luciano Séez Ayerra

Coordinador General
Carlos Herndndez Salvador

Director de Comunicacion
Salvador Arribas Valienre

Miembros

Marcial Garcia Rojo
José Lagarfto Fernéndez
Mario Pascual Carrasco
Carlo Royo Sanchez

COMITE LOCAL

José Marfa Alonso Fernéndez
Elvira Alonso Suero

Jesus Oscar Diaz Gonzdlez
Alejandro Ferndndez Prendes
Maria Josefa Gomez Gonzdlez
Esther Lafuente Robledo

Irene Lopez Covidn

Laura Murios Ferndndez
Roberto Sainz Ferndndez

COMITE CIENTIFICO

Juan Ignacio Coll Clavero
Ricardo de Dios del Valle
Elena Dioz Garcia

Alfonso Florez Hevia
Roberto Fonseca Alvarez
Mario Gonzdlez Gonzdlez
Luis Martinez Escotet

José Luis Monreagudo Pefia
Julio Moreno Gonzdlez

José Ramén Riera Velasco
Maria Rovira Barberd
Guillermo Vazquez Gonzdlez
Rosa Valenzuela Juan
Eduardo Vigil Marfin

la Telemedicina

PROGRAMA PRELIMINAR

JUEVES, 29 DE OCTUBRE DE 2009

16:00 - 16:30 Registro de Parficipanres

16:30 - 17:00 Bienvenida y Presenracion

¢ José Ramdn Quirds Garcia (Pendiente confirmacion)
Consejero de Salud y Servicios Sanirarios Gobierno
Principado de Asturias

e Luciano S¢ez Ayerra
Presidente Sociedad Espafiola de Informdtica de la
Salud

17:00 - 18:30 1° Sesion: ESTRATEGIAS DE  LAS
CCAA PARA EL DESARROLLO DE LA TELEMEDICINA
«Marco legal, Innovacion, Promocion de la Sociedad
de la Informacion»
Moderador:
* José Luis Monteagudo Pefa

Sociedad Espariola de Informatica de la Salud

Ponentes:

* José Luis Rocha Castilla
Secretario General de Calidad y Modernizacion
Consejeria de Salud. Junta de Andalucia

¢ Joan Guanyabens Calvet
Conseller Delegar de I'Agencia d'Avaluacié de
Tecnologia i Recerca Médica Conselleria de Salut.
Generalirar de Caralunya

¢ José Ramon Riera Velasco
Direcror General de Calidad e Innovacion en
Servicios Sanirarios. Consejeria de Salud y Senvicios
Sanitarios. Principado de Asfurias

¢ JesUs Garcia Cruces
Director General de Desarrollo Sanirario, Gerencia
Regional de Salud de Castilla y Ledn

18:30 - 19:00 Descanso - Café



19:00 - 20:30 2° Sesién: ESTRATEGIAS DEL ESTADO

PARA EL DESARROLLO DE LA TELEMEDICINA

«Marco legal, Innovacion, Promocion de la Sociedad

de la Informacion»

Moderador:

* Joaquin Arcadio Ferndndez Martinez
Direcror General de Planificacion 'y Evaluacion.
Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios. Principado
de Asturias. Principado de Asturias

Ponentes:

* Juan José Moreno Navarro (Pendienfe confirmacion)
Direcror General de Transferencia de Tecnologia y
Desarrollo Empresarial. Ministerio de Ciencia e
Innovacion

¢ Sebastidn Muriel Herrero (Pendiente confirmacion)
Director General de Red.es. Ministerio de Industria,
Turismo y Comercio

¢ Pablo Rivero Corte
Direcror General de la Agencia de Calidad del
Sisrema Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad y
Politica Social

22:00 Cena Oficial

VIERNES, 30 DE OCTUBRE DE 2009

09:00 - 11:00 3° Sesion: PROYECTOS RELEVANTES (1)
«La Telemedicina como medio de superacion de la
separacion entre atencion primaria y atencion espe-
cializada»
Moderador:
¢ Zaida Sampedro Préstamo
Directora General de Sistemas de  Informacion
Saniraria. Comunidad de Madrid

Ponentes:
® Telemedicina y atencion infantil: Retinopatia del pre-
maturo, diabetes y cardiologia
Carles Fabrega
Responsable Telemedicina
Alicia Serra
Servicio de Ofralmologia Pedidrica
Hospital Universirario de Sanf Joan de Deu

® Proyecto Teleictus
Eduardo Vigil Martin
Jefe Servicio Documentacion Clinica
Hospirales Universirarios Virgen del Rocio

o Teleoftalmologia: Experiencia en el Area de Salud de
Avila.
Juan Francisco Niefo
Jefe Senicio de Informarica. Complejo Asisrencial
de Avila

Actividades de la SEIS

* Anillo  radiolégico y Unidad Central de
Radiodiagnéstico.
(Por designar)
Servicio Madrilefio de Salud

* Proyecto (Por designar)
Laura Munoz Ferndndez
Area de Sistemas de Informacion.
Direccién General de Calidad e Innovacion en
Servicios Sanirarios. Consejeria de Salud y Servicios
Sanifarios. Principado de Asturias

11:00 - 11:30 Descanso - Café

11:30 - 13:30 4° SESION: «PROYECTOS RELEVANTES (I)»
«La Telemedicina como medio de superacion de la
separacion entre asistencia sanitaria y asistencia
social »

Moderador:

(Pendiente designacion)

Ponentes:

* Despliegue de Telemedicina en Aragon
Juan Ignacio Coll Clavero
Responsable de Informarica e Innovacion Médica
Secror Sanirario de Barbastro. Servicio Aragonés de
Salud

* Las Nuevas Tecnologias al Servicio de la PERSONA.
Mari Satur Torre
Directora Técnica. Fundacién Vodafone Espana.

® Las personas protagonistas de su propia salud
Begofa Dorado del Aguila
Infervencion Social- Programa de personas mayo-
res, personas dependientes y sus familias. Cruz Roja
Espanola

e Entorno personal digital para la salud y el bienestar -
Proyecto Cenit-AmiVital
Jesus Barriuso Ovejero
Telvenr Inferactiva. Consorcio AmiViral

Proyecto (Por designar)
(Por designar)
Castilla La Mancha

13:30 - 14:00 Resumen VII Reunién y Clausura

* José Ramon Riera Velasco
Direcror General de Calidad e Innovacién en Servi-
cios Sanirarios. Consejerfa de Sanidad del Princi-
pado de Asturias

¢ Carlos Herndndez Salvador 83
Sociedad Esparicla de Informatica de la Salud '



Actividades de la SEIS

JAIME NIETO CERVERA

Nunca un acro, casi al final de las Jornadas, minuros
anfes de la Clausura, convocd a fanfa genfe, para
escuchar lo que de Jaime fuera a decirse y al mismo
fiempo acompariar a Esther, que no estuviera sola.
Hablaron dos personas. La primera el Vicepresidente
de la SEIS que recordd anécdoras vividas con Jaime.
Mienfras fanto se fueron proyectando foros suyas
sacadas fodas en Jornadas anferiores. Y rambién una
fenue musica de fondo. Canciones de Sabina, que
fanfo qustaba a Jaime.

A confinuacion fomd la palabra un viejo amigo de
Jaime y un viejo amigo de la SEIS. Hablamos de José
Antonio Cobefia, desaparecido unos anos y recupe-
rado en esfa ocasidn por su amistad con Jaime.
Emocionado habld de él, recordando situaciones en
las que la vida y el frabajo de cada uno, les unid con
mucha frecuencia, unidos siempre anfe la vida vy
anfe la muerte. Las palabras de Cobefia rambién
emocionaron a los presentes. Quiero recordar que
José Antonio Coberia no esfuvo solo. Le acomparia-
ba como fantas veces, como siempre, uno de sus
inseparables, Miguel Herndndez.

El momento mas emorivo llegd al final de las pala-
bras de José Anfonio, cuando los que hablan hablo-
do enfregaron a Esther, en nombre de la SEIS, una
placa conmemorariva. Esther llord infensamente .
fue abrazada por fodos los amigos. En el recuerdo

quedo, al menos para mi, el abrazo que se dieron
Esther y Juan.

Un abrazo Jaime. Y como dijo José Anfonio fe reque-
rimos.

José Antonio Cobeiia y Salvador Arribas entregando la placa a Esther.




Diagnostico para un planeta mas inteligente.

LUn sisterma sanitario mas inteligente es aquel capaz de gestionar
de forma eficiente e integrada el gran volumen de datos generado
alrededor de un paciente. De esta manera cada persona es
‘propietaria” de su propia informacion teniendo acceso a una red
de colaboracion sanitaria que reduce los errores medicos.

Un sistema sanitario mas inteligente esta tecnoldgicamente
preparado para que los sistemas de salud puedan capturar
automaticamente informacion precisa y en tiempo real. Una
iniciativa conjunta de |1BM con Google Health y Health Alliance,
permite a los pacientes y a sus familias almacenar y seguir toda
la informacion sobre la evolucion de su salud a través de
dispositivos médicos, En Dinamarca, ya se estan utilizando
sisternas de prevencion con lelemetria avanzada para monitorizar
la evolucion de pacientes de la tercera edad en sus hogares.

LIn sisterna sanitario mas inteligente esta interconectado, para
que médicos, pacienles y proveedores de asislencia sanitaria
puedan compartir informacidn de forma continua vy eficiente.
Sainte-Justing, un hospital de investigacidén en Quebec, esta
automatizando la recogida, gestion y actualizacion de informacion
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critica que a menudo se encuentra distribuida entre distintos
departamentos. Las soluciones de analisis de datos pueden
acelerar las investigaciones sobre el cancer infantil para mejorar
la salud del paciente, mientras disminuyen drasticamente el coste
de adquisicion de la informacian y mejoran la calidad de los datos.
El Servicio Extremeno de Salud ha implantado un sistema de
informacion integrado a nivel regional que permite a los médicos
prescribir los tratamientos de sus pacientes con mayor rapidez
¥ precision gracias a una vision de la historia clinica completa y
actualizada.

La transformacion de los sistermas sanitarios va mas alla de los
beneficios concrelos para los pacientes y proveedores de
asistencia sanitaria. Todos estos avances se traducen en reduccitn
de costes, mejor calidad en el senvicio y personas mas saludables.
En otras palabras, contaremos con un sistema de salud mas
eficiente y con la atencion donde corresponde, en el paciente,

Construyamos un planeta mas inteligente.

Visite ibm.com/smarterplanet/es
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FORO DE PROTECCION DE DATOS

Coordinador: Emilio Aced

Experiencias Practicas Relativas a
Tratamiento de Datos Personales de Salud

Maria José Blanco Antdn (Agencia Espafiola de Profeccion de Datos)
Angel Igualada Menor (Agencia de Proteccion de Datos de la Comunidad de Madrid)
Carles San José Amat (Agencia Catalana de Proteccién de Datos)
Ana Aperribai Ulacio (Agencia Vasca de Profeccion de Daros)

En relacién con las experiencias de la Agencia Espanola de Protecciéon de Datos, se selec-
cioné una que genera gran cantidad de dudas y controversias y que tiene que ver con
la edad que ha de tener un paciente para solicitar su historia clinica. Este es un tema
que dista de estar claro en las distintas regulaciones que inciden sobre él por lo que la
AEPD ha debido de pronunciarse para aportar seguridad juridica, habiendo dado lugar

a distintos informes

Respecto de los requisiros legales, hay que analizar las
previsiones ranfo del c6digo civil como de la legislacion
secforial sanifaria ademas de las normas de proteccion
de dafos. En esre senfido, la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, bdsica requladora de la autonomia del
pacienfe y de derechos y obligaciones en mareria de
informacion y documentacion clinica, distingue  fres
supuestos diferenciados.

Por un lado, se establece que si el paciente no fiene
capacidad y madurez suficiente serd el representante
legal quien deberd encargarse de la solicirud. Si fienen
dieciséis afios cumplidos y suficienfe capacidad menral,
no es necesario un representante legal que haga la soli-
cirud en nombre del pacienfre. No obsfante, si la acrua-
cion sanifaria que ha de practicarse fiene un riesqo ele-
vado, aunque el joven fenga la edad indicada de die-
Ciséis afios, si serdn los padres, furores o represenrantes
legales quienes rengan que dar la aurorizacion.

En el caso de que estemos en presencia de un menor
de carorce afios siempre serd necesario el consenti-
mienro de padres o futores ya que con mMas de carorce
afios va a fener, por ejemplo, capacidad para cambiar
de nacionalidad y para festar, siempre acompanado
pOor un represenrante legal.

Por fin, a partir de los 16 afios no es necesario el con-
sentimiento de sus represenrantes. £l médico tiene obli-
gacion de mantener el secrefo y confidencialidad de 1o
que el menor pone en su conocimienfo. A veces y

sequn las circunstancias el médico podria comunicar a
los padres algo que fuera conveniente que supieran
con respecto a su hijo, pero de esta comunicacion se
pueden derivar consecuencias indeseadas, no siendo la
menos imporfante la pérdida de la confianza del
menor en su médico.

Por lo que se refiere a las rareas en marcha en la
Comunidad de Madrid, la APDCM esté frabajando en
estos momenros en dos fraramientos de daros, realiza-
dos por los Centros Asistenciales, para su completa
adapracion a la normativa de Proteccién de Datos.

El primero de ellos es la emision de justificantes de
prestacion de asistencia saniraria para su aporracion
por los trabajadores y empleados a sus departramen-
ros de personal, pudiendo planfrearse dos supuesfos
en que el frabajador puede necesitar que se emita
un justificanre: cuando éste ha sufrido un accidente ©
estd enfermo, o cuando estd enfermo o se ha aren-
dido una persona con la que manfiene una relacion
familiar o de afinidad. Ambos supuesfos son comple-
ramente diferentes.

La situacion de accidente o enfermedad se justifica,
con caracter general, por medio del parfe médico de
baja, no debiendo figurar en el ejemplar del mismo
Que se enfrega a la empresa ningun daro especifico
sobre el concrefo problema de salud del frabajador. No
obsranfe, en ocasiones, para justificar ausencias por
enfermedad infericres a tres dias, se admite por los



empresarios 0 empleadores la presenfacion de un
mero justificante emifido por el cenfro sanifario que
haya arendido al paciente, que fampoco deberia reco-
ger ninguna informacidbn que permifa conocer, de
forma directa o indirecra, el concrero problema de
salud del frabajador (diagnéstico, prueba o inferven-
cion realizada, nombre del senvicio concrefo que ha
arendido al paciente, efc.), pudiéndose recurrir al érga-
no competente del Servicio de Salud -la inspeccidn con
caracrer general, para que, en caso de duda, ésta
consrafe la existencia real del problema de salud ale-
gado.

El ofro supuesto que requiere justificacion -cuando el
enfermo no es el frabajador sino alguien con quien
manfiene una relacién familiar o de afinidad- la nor-
mariva legal o convencional aplicable normalmenre
establece diferenre duracion para la licencia a que
puede fener derecho el frabajador, en funcion del
grado de gravedad del enfermo.

Para acceder al disfrute de esa licencia, el frabajador
deberd justificar ral situacion, debiendo aportar la iden-
rificacion del paciente (el familiar enfermo), el nivel de
gravedad de su caso concrefo y la vinculacion familiar
0 de afinidad con el mismo, ast como su grado. Esta
informacion que se debe facilifar al deparfamento de
personal (mdas amplia que cuando es el propio frabaja-
dor el que esté enfermo), puede suponer una Mayor
injerencia en los daros personales de un rercero.

En este caso el justificanre deberd limitarse a conrener
la idenrificacion de la persona enferma y la valoracion
del grado de gravedad que considera el profesional
sanifario que estd arendiéndole o el fipo de actuacion
que se haya llevado a cabo (hospiralizacion, inferven-
cion quirdrgica con o sin hospiralizacion). En ningdn
caso deberdn aparecer en el justificante daros que per-
mifan concretar el problema de salud especifico que
pueda rener el enfermo. De igual manera, arendiendo
a lo dispuesto en la legislacion saniraria, se enfiende
que el rabajador cuenta con el consenfimiento de su
familiar para aporfar ese justificante a su deparramen-
fo de personal, salvo que el pacienre haya manifestado
expresamente lo confrario.

El sequndo fraramiento de daros objero de estudio por
la APDCM en este momento es el uso de deferminados
documentos administrativos para finalidades distintas
de aquellas para las que fueron disefiados (por ejem-
plo, urilizar el documenro de cira al paciente para asis-
fir a consulra o realizarse una prueba como jusfificante
para su aporfacion a su deparramento de personal al
objero de justificar una ausencia, volanres de infercon-
sulfa confeniendo una relacion de rodos los episodios
asistenciales que figuran en la Historia Clinica del
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mismo y al que accede personal adminisfrarivo no sani-
rario, efc.).

Como recomendacién a este sequndo caso, deben
diferenciarse documentos especificos para cada una de
las finalidades que deban consequirse en el dmbiro
asistencial, definiendo un documento especifico para la
emision de justificantes (que variara sequn en cual de
los posibles supuestos posibles Nos enconfremos), un
documenio especifico para la gesfion administrariva de
una inferconsulfa y un documento especifico (si fuera
necesario) para que el profesional pueda conocer el
resto de episodios y anfecedentes del pacienfe al que
va a arender.

Por su parte, la Agencia Caralana de Proreccion de
Datos, en base a los hechos planreados en expedientes
incoados por la presunta vulneracion a la LOPD en lo
que se refiere a frafamientos de daros personales de
salud, ha escogido los siguientes por su inferés general.
El supuesto analizado con més profundidad se referfa a
la denuncia de una persona que, fras ser infervenida
quirGrgicamente en un hospiral, presentd reclamacion
de responsabilidad parrimonial anfe el érgano cores-
pondienfe, por los dafios y perjuicios derivados de esra
infervencion, reclamacion que finalmenre llegd al
Juzgado de lo Conrencioso Administrarivo. En el expe-
dienre que se remifi6 a dicho Juzgado figuraba, ade-
mas de la hisforia clinica de la persona reclamante, una
documenracion relafiva a daros de salud de ofra
paciente del mismo hospifal, persona roralmente ajena
a la reclamaciéon planfeada. En concrero, figuraban
daros relarivos a las prescripciones médicas realizadas
durante el ingreso de esta paciente y el resto cores-
pondian a hojas de sequimiento de enfermeria, asi
como a la medicacion y curas aplicadas. Al producirse
el fraslado del expediente administrativo a la represen-
racion procesal de la denunciante, ésta fuvo acceso a
daros de salud de rerceras personas, lo que le llevd a
presentar la denuncia anre la Agencia Cafalana de
Proreccion de Daros.

En primer lugar hay que poner de manifiesto que, en
este supuesto, la persona denuncianfe no fendria la
condicion de interesada en el procedimiento sanciona-
dor iniciado posteriormente por la Agencia, puesfo que
la rramifacion de dicho procedimiento no fenfa ningu-
na incidencia en sus derechos o infereses, sino en los de
una fercera persona. También hay que aclarar que la
aporfacion al Juzgado de una documentacion que no
debia figurar en el expediente remifido, no podria con-
siderarse como una cesion habilirada por el articulo
11.2.d) de la LOPD, puesto que no se framiraba ningUn
procedimiento judicial referente a la persona afectada.
Tras la incoacion del correspondiente procedimiento,
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los hechos descritos se calificaron como una infraccion
muy grave prevista en el arficulo 44.4.9) de la LOPD,
por vulnerar el deber de quardar secreto sobre daros de
salud. En este senrido, se descartd la aplicacion de la
ripificacion rambién muy grave prevista en el arficulo
44 4.b) de la LOPD, relativa a la cesion de daros no per-
mifida, puesto que no existid una volunrad de ceder o
comunicar los dafos a un fercero.
Por Ulimo, respecto a esa circunstancia relativa a la
falra de voluntad de permitir el acceso a los daros per-
sonales de salud por parte de
un fercero, que concurre

«Es interesante el caso en el que en qpbirualmente en los casos
el marco de un procedimiento €n que aparece documento-

contencioso administrativo

cibn con daros personales en
confenedores 0 en la via

contra un Ayuntamiento de la que la "involunrariedad” en

Comunidad Auténoma del Pais

la comision de la infraccion
NO era una circunstancia exi-

Vasco, la Administracion Local  renre de responsabilidad.

solicita el auxilio judicial para e 1ojo a colacion el arriculo

recabar un informe del servicio de

130.1 de la Ley 30/1992, de
régimen juridico de las admi-

psiquiatria de un hospital puiblico ictrociones pUblicas y del

sobre las causas o motivos de procedimiento administrarivo

la incapacidad temporal sufrida

comUn, que permife exigir la
responsabilidad  correspon-

por la funcionaria durante unas jjco on aquelios supuesios
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determinadas fechas. en que no se ha acruado
conforme a la diligencia exi-
gible, o cuando no se han cumplido las obligaciones
conocidas, 0 que se deblan conocer reniendo en cuen-
fa la acrividad a la que se dedica la persona o enfidad
impurada.
En relacién con los casos que se han presenrado a la
Agencia Vasca de Proreccion de Daros, merecen des-
racarse el problema derivado de una fusién de hisfo-
rias clinicas. En concrero, un ciudadano que llevaba
freinfa y cinco afios acudiendo al médico pide cira
con su médico de familia pero no se la dan porque
le dicen que no existe en la base de daros del Servicio
Vasco de Salud.
Acude al servicio de arenciéon al clienre de su ambula-
forio, sito en Bilbao, donde fras realizar las gestiones
oporfunas le comunican que por la fraza informatica se
ha podido consfarar que su hisforia clinica se ha fusio-
nado en un hospital de Viroria con la de ofra persona
que fiene su mismo nombre y apellidos. Para ello, se ha
borrado el DNI, domicilio, fecha de nacimiento y ofros
daros del ahora denunciante, y su hisforia clinica se ha

incorporado a la de la ofra persona, sin comprobar que
se fraraba de dos pacientes disfinfos, con dos hisrorias
clinicas diferenciadas.

Esre es un ejemplo claro de como un mal fraramiento
de los dafos de salud ha podido afecrar gravemente al
derecho a la salud de estos ciudadanos: a uno de ellos,
porque “desaparece” del Sistema Sanifario Vasco, lo
que es negarivo para la proreccion de su salud y al ofro,
porque los dafos de su hisforia clinica, confeccionada
con sus propios daros de salud y con los de la ofra per-
sona que se llama como él, son erdneos y porencial-
menrfe pueden fener efecfos negarivos o adversos para
su salud.

Orro caso inferesante se refiere a la revelacion de la
parologia médica de un empleado publico en un
medio de comunicacion. Con mofivo de una compa-
recencia anfe la prensa de un alfo cargo de una
Administracion Vasca, y en el contexto de una reaccion
a ofra declaraciéon polifica realizada en un medio de
comunicacion en el que se le acusaba de la susfitucion
imeqular de un empleado publico, este alfo cargo reve-
la la parologia médica que habia causado la baja por
enfermedad (IT) de dicho empleado plblico, lo que
rambién supone una infromision indebida en la privaci-
dad de dicha persona.

Respecto a la remisidn de informacion a los juzgados y
rribunales, es inferesante el caso en el que en el marco
de un procedimienfo contencioso administrarivo infer-
puesto por una funcionaria confra un Ayunfamiento de
la Comunidad Aurénoma del Pais Vasco, la Administra-
cion Local solicira el auxilio judicial para recabar un
informe del servicio de psiquiatria de un hospiral publi-
o sobre las causas 0 motivos de la incapacidad rem-
poral sufrida por la funcionaria durante unas defermi-
nadas fechas.

El juez accede a lo solicirado y requiere al hospiral para
que emira informe sobre ese exiremo y emplaza al
faculrarivo para comparecer y aclarar el informe,
enviando Osakiderza al Juzgado foda la historia clinica
de la inferesada.

La AVPD entendié que esta conducta contraviene el
principio de calidad de los daros, ya que si bien la Ley
habilira la cesién de daros de salud a Jueces y Tribu-
nales sin mediar el consenfimiento del inferesado, es
obvio, que esa cesion debe ser perfinente y no excesi-
va para la finalidad prefendida. En este caso, los daros
aporfados son a fodas luces desproporcionados y exce-
sivos a ral fin. El respero del principio de calidad de los
daros deviene basico para garantizar la presracion sani-
raria adecuada y, en definitiva, el derecho a la salud
de los ciudadanos.
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FORO DE NORMALIZACION

Coordina: Adolfo Mufioz Carrero

Norma ISO/EN/UNE 13606 Parte 5
Especificacion de los interfaces

La parte 5 de la norma 13606 para la transfe-
rencia de historias clinicas electrénicas ha alcan-
zado la Ultima fase de su desarrollo (Final Vote
en CEN y FDIS ballot en ISO), tras superar las
fases de Enquiry y de DIS ballot de forma con-
junta en ambas organizaciones, bajo el forma-
to de Vienna Agreement liderado por CEN.

Esta parte contiene la espedificacion de los inferfaces que per-
mifen la solicirud y el envio de los objefos definidos en orras
partes de la norma: los extracros, definidos en la parte 1; los
arquetipos, definidos en la parre 2y los registros de auditoria,
definidos en la parte 4. Ademés, para manfener la coheren-
cia con ofros frabajos de normalizacion, los inferfaces se han
especificado como  especializaciones de los definidos en la
parte 3 de la norma HISA (EN 12967).

Siguiendo el modelo de referencia de 150 para sistemas
abiertos de procesamiento distribuido (RMODP), esta especi-
ficacion de los inrerfaces se realiza desde el punfo de vista
estricamente computacional (las partes 1,2 y 4 de la norma
13606 se encargan del punfo de vista de la informacion
mientras que la 15018380 lo hace del de empresa) con el
objerivo de dar soporte a la variedad de implementaciones
(y, por fanfo, de punros de vista de ingenieria) que diferentes
organizaciones o vendedores puedan generar, dando liber-
fad a la hora de la implementacion en diferentes lenguajes
de programacion y sisemas. Esta aparente falia de concre-
cion quedard paliada con la publicacion de distinfas guias
que definirdn més especificamente como implementar esfos
inferfaces. La publicacién separadamente de la norma se
hace para consequir una mayor agilidad y facilidad de man-
renimienfo y actualizaciéon. El frabajo de estas guias se esta
realizando en el seno de la iniciafiva conjunta esfablecida
entre 150, CEN y HL7 (Joinr SDO Iniriarive), con el objetivo de
armonizar los frabajos de dichas organizaciones en este
campo, siendo, precisamente, la de HL7 VA3 la que primero
se espera que esfé disponible.

Esra parte de lo norma se fiene en cuenta que estos meca-
nismos de comunicaciéon se implementarén dentro de siste-
mas globales que proporcionardn ofra serie de servicios nece-
sarios y complementarics, como servidores demograficos,
registros de proveedores, servicios de autentificacion, efc. Por

esfa razén, la norma deja fuera de su dmbito la definicion de
esfos servicios, aunque en el caso concrefo de la sequridad,
asume una arquirectura compatible con 150 22600 (PMAQ).
Orro punfo imporfante incluido en la elaboracion de esta
parte de la norma 13606 ha sido la proreccion de la privaci-
dad del paciente: los inferfaces no distinguiran, en el caso de
una respuesta negariva, i los daros solicirados No son accesi-
bles porque no se fienen los suficientes privilegios o por que
no existen en el servidor, evirdndose asf revelar informacion
confidencial que podria deducirse anfe la mera existencia de
una deferminada informacion aunque no se conodiese su
conrenido.

Como ya se ha comenrado anteriormente, se definen inrer-
faces para 3 fipos de objefos distintos:

REQUEST_EHR_EXTRACT:

Su objetivo es la solicirud de un extracto (definido sequn la

parre 1 de la norma) de la hisroria clinica de un paciente

deferminado. El conrenido del exracto solicirado podré espe-
cificarse de varias maneras:

¢ por medio de los identificadores de componentes concrefos
del reposiforio.

¢ por medio de idenrificadores de los arqueripos ufilizados en
la creacion de la informacion.

e por medio del afriburo meaning (significado) de los com-
ponenres del exiracto que se requieran.

Adicionalmente se pueden especificar distinros filiros para

conformar la respuesta deseada:

¢ un infervalo de fiempo de validez de la informacion

* la sensibilidad méxima de la informacion solicirada

® 5i se requiere en la respuesta la informacion muliimedia
confenida en el regisro

* 5j se desean fodas las versiones de la informacion solicirada.

La respuesta conrendria el extracto solicifado, o bien la razon

por la que no se ha podido completar la solicirud, que puede

fonar uno de 3 valores:

* no hay daros accesibles comespondientes a la peficion. Esra
respuesta es la misma si la informacion no existe o si el soli-
ciranfe no fiene permiso para acceder a ella.

e ¢l servidor esté femporalmente inaccesible.

* la qurorizacion del solicirante no ha sido reconocida. Esta
respuesta no indica si el solicifanfe estd © no aurorizado
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para acceder a la informacion, si no que el servidor no ha
sido capaz de verificar sus privilegios.

REQUEST_ARCHETYPES

Su dbjerivo es la solicirud de un conjunto de arquetipos (defi-

nidos por la parte 2 de la norma). La especificacion de los

arquetipos requeridos puede hacerse de varias formas:

¢ por medio de los idenrificadores de los arquetipos.

¢ por medio del concepro que definen los arquefipos.

¢ solicirando las especializaciones de dererminados arqueti-
pos.

¢ solicirando el arquefipo raiz del que ofros arquetipos son
especializaciones.

La peticion de arquetipos fambién se puede filfrar para acce-

der a aquellos que fengan enlaces a una deferminada fer-

minologia o estén fraducidos a un idioma especifico.

La respuesta conrendra el conjunto de arquetipos solicifados,

0 la razén por la que no se ha podido responder la pericion,

utilizando el mismo conjunto de valores del caso de interfaz

de solicirud de exracros.

REQUEST_EHR_AUDIT LOG_EXTRACT

Por ultimo, este inferfaz se urtilizard para solicitar un registro de

audiroria (definido por la parfe 4 de la norma) sobre los acce-

505 que se han producido a la informacion de un paciente

especifico. El registro de acrividad puede filrarse de la siguien-

fe manera:

* especificando un infervalo de fiempo

¢ especificando el identificador de los componentes del regis-
O CUYOS QCCESOS Se quieren conocer

e especificando la sensibilidad méxima de la informacion
audirada

* especificando los arquetipos urilizados en la generacion de
la informacion

* especificando los significados (meanings) de los compo-
nenres del registro cuya informacion de audiroria se solicira

* especificando las polfficas de acceso que se hayan ufilizado
para acceder a la informacion.

La respuesta conrendra los registros de audiroria solicitados, o

la razén por la que no se ha podido cumplimentar la solici-

rud, de igual manera que los dos inferfaces anferiores.

Esre arriculo es un resumen de los remas presentados por las agencias de proteccion de daros en el VI Foro de Proteccién de Daros de Salud celebrado en
Pamplona durante los dias 20y 21 de mayo de 2009 y que por su inferés general se ha considerado de urilidad hacerlos llegar a rodos los socios de la SEIS

que no pudieran asistir a dicho Foro.

del servicio al paciente.

Lo que el médico no puede oir, lo sabe con antelacion.
Gracias a las soluciones de eSanidad de T-Systems.

Las soluciones para el sector sanitario de T-Systems permiten a los médicos, a los hospitales y a los centros asisten-
ciales la gestion integrada de la informacian y la optimizacidn de los procedimientos. Gracias a estas soluciones
innovadoras, los datos médicos importantes del paciente estan disponibles de forma exhaustiva, rdpida y sequra, se
evita la duplicacidn de pruebas diagndsticas y se reducen los costes. Todo ello con el objetivo de mejorar la calidad

.....................:I:..Sys‘tems...
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FORO TECNICO

Isabel Aponte Rivarola, Albert Martinez Aparisi, Cayetano Herndndez Marin, Salvador Carreres Montell,
Domingo Sanchez Ruiz, Rosa Valenzuela Juan, Fernando Bezares Pertica

Coordina: Miguel Chavarria Diaz

LA UNIVERSITAT JAUME | DE CASTELLO AVANZA
EN LA DETECCION PRECOZ DEL ALZHEIMER
CON UNA RESONANCIA FUNCIONAL

Los investigadores intentan averiguar qué personas evolucionaran
hacia esta enfermedad

La UJI (Universirar Jaume | de Castelld) estd frabajando
en la defeccion precoz de la enfermedad de Alzheimer
a fravés de la fecnologia de la resonancia magnética
funcional en el marco del proyecto nacional para un
abordaje mulridisciplinar del Alzheimer denominado
MIND, en el que participan un foral de doce empresas
relacionadas con la biomedicina y sus respecrivos orga-
nismos publicos de investigacion asociados.

El proyecro, incluido en el programa CENIT del Minisrerio
de Ciencia e Innovacion, cuenta con un presupuesto de
27 millones de euros y un plazo de cuatro afios.

La Ull parficipa en el proyecto como organismo asocia-
do a la empresa Eresa, impulsora de MIND, con la que
rrabaja desde el afio 2000 en el campo de la investi-
gacion a fravés de resonancia funcional.

El proyecto MIND empezd a caminar en 2008 y desde
el grupo de invesfigacion de la Jaume | ya se ha pre-
senfado "una propuesta de profocolo de resonancia
funcional que establece qué deralles récnicos hay que
sequir para que en pacientes de Alzheimer se estudie
mejor la memoria", sequn explica el profesor de la Ul
Vicenre Belloch.

Los fest desarrollados por los invesrigadores del
Deparramenfo  de  Psicologia  Bdsica, Clinica i
Psicobiologfa de la Universirar Jaume | permiren some-
rer a los usuarios a una serie de esfimulos - a fravés de
unos auriculares y unas gafas - mienfras se les realiza
una resonancia, con el fin de estudiar cdmo su cerebro
procesa este esfimulo y como lo memoriza. "Lo com-
plejo en esfe caso es disefiar fareas que estimulen exac-
ramenfe la memoria inmediafq, la zona concreta del
cerebro que quieres estudiar’, resalra Belloch.

En un siguienre paso los invesrigadores aplicardn este
prorocolo a fres grupos: uno de confrol con personas de
edad avanzada sanas, ofro de personas con un dere-
rioro cognirivo leve y un fercero de enfermos de
Alzheimer, con el fin de "comparar cdmo se esfimula el
l6bulo remporal ante las fareas que planfeamoes”. El
objerivo es conrar con daros que, cruzados con Ofros
que se estan investigando dentro del proyecto MIND,
posibilifen una dereccion precoz.

El presidente de la Fundacion Eresa, el neurdlogo José
Miguel Lainez, explica que de las personas que empie-
zan a presentar sinfomas de pérdida leve de memoria
"aproximadamente un fercio evoluciona hacia la enfer-
medad de Alzheimer y a dia de hoy no sabemos muy
bien cudles van a ser. EI objefivo de esfos estudios es
poder predecir qué pacienfes van a desarrollar
Alzheimer con el fin de empezar a frararlos anfes”.

El problema, sefiala Lainez, es que "los fraramientos
acruales son poco efectivos porque empezamas a fra-
rarlos muy farde, en la Ulfima fase, son farmacos con un
efecro sinfomarico pero no acrian sobre el proceso”.

El Alzheimer es una enfermedad que destruye fejido
neuronal que no se puede regenerar, de ahf la impor-
rancia de una deteccion precoz.
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EL PLAN DE ESTIMULO ECONOMICO DE LA
ADMINISTRACION OBAMA ELEVA EL ROL DEL CIO
EN LAS ORGANIZACIONES SANITARIAS

y hace patente la necesidad de expertos en T.l. sanitarias

Aunque la presencia del CIO (Chief Informarion Officer) en
los Consejos de Direccion de las empresas de los Esrados
Unidos no es habitual (mencs de un 25%), la perspectiva
de los fondos procedentes del ARRA (“American Recovery
and Reinvestment Acr of 2009"), estd cambiando ya alqu-
Nos organigramas de las empresas sanirarias.

El gobierno federal ha incluido enfre sus objerivos para

la legislarura acrual la implanracién de la historia clini-

ca electronica para lo que ha dedicado fondos espech-
ficos. Como consecuencia en algunas organizaciones
sanifarias, el CIO han comenzado a reporfar directa-
menre al CEO (Chief Execurive Cfficer), para decidir la
esfraregia de la organizacion. En los Ulfimos afos, el
papel del ClO ya esta experimentando esta evolucion.
Desde un papel Unicamente recnoldgico hacia un
papel mas estrarégico denfro de las organizaciones. La
propia percepcidon que fienen los propios CIO de su
papel, refrenda ésfa idea, como se demuestra en la
recienfe encuesta "HealthLeaders Media survey” en la
que el 39% de los CIO se ven a si mismos como “un
lider que confribuye a la estraregia de la organizacion”.

Como consecuencia, al CIO sanirario se le exigen nue-

vas obligaciones, entre ellas estan las siguientes:

e Conocimienro profundo de la organizacion y de los
procesos clinicos para implementar soluciones fecno-
[6gicas en esre campo.

¢ Pensamienfo  esfrarégico con un horizonte de al
Menos CiNCo afos.

* Senvir de nexo de union entre la tecnologia y el per-
sonal sanirario.

Adicionalmente, los CIO han de abandonar la zona
donde se suelen senrir cdmodos, el drea recnolégica, e
infroducirse cada vez mds en las labores del negocio,
debiéndose preocupar, cada vez mds, por los concepros
econdmicos Yy financieros que les permiran relacionarse
con el CFO (Chief Financial Officer) de la empresa, de una
manera adecuada, y, ademds para explicar el ROl (Rerurn
On Investment) de las inversiones que se hagan en T.l.

En linea con esta realidad, se estd haciendo parente la
demanda de especialistas en T 1. sanitarias con experiencia
en asistencia sanifaria, en hisroria clinica y, en definifiva
con perfil "de negocio”. Don Defmer, presidente y CEO de
la AMIA (American Medical Informarics Association), estima
que aproximadamente se necesitan 70.000 profesionales,
en los Esrados Unidos, con estos perfiles, para alcanzar el
objetivo de la exrension de la historia clinica elecrréonica
proyectado en el plan de estimulo de Obama.

El perfil buscado va més alld de la técnica del software o
los sisremnas. Se requieren lideres que inferprefen la infor-
macion y que trabajen con el personal clinico. Estos espe-
cialistas suelen rener un perfil mixro, iniciado en uno de
los dos campos (fécnico o sanifario) y que posteriormente
complementan. Aungue rodavia no existe una homolo-
gacion educariva para este fipo de perfiles se han creado
programas de cerfificacion y programas de postgraduado
cuyo enfoque principal esta dirigido a las T.1. sanirarias.

LA UNIVERSITAT DE VALENCIA CREA UNA
HERRAMIENTA INFORMATICA PARA LOS AUTISTAS

SE TRATA DE QUE PUEDAN CONTROLAR SU ENTORNO Y LOGRAR MAS AUTONOMIA

Cientificos del Instituto de Robética de la Uni-
versitat de Valéncia (UV) han creado una he-
rramienta informatica para a ayudar a las per-
sonas con autismo a controlar su entorno y con-
seguir niveles de autonomia mas elevados.

Esre instrumento se infegra en el proyecto EINA, que con-
siste en un aplicacion, fodavia en frase de protorfipo, que

se puede instalar en reléfonos maéviles, ordenadores por-
rariles, erc. A fravés de un menU grdfico de usuario adap-
rable, las personas con alguna discapacidad, ranfo fisica
como infelectual, pueden comunicarse con los elemen-
fos de su alrededor, para conocerlos y confrolarlos. Esta
comunicacion es posible gracias a unos disposifivos deno-
minados Moras, que permiren la instalacidon y manteni-
mienfo de una red inalémbrica de forma sendilla.



La primera version del proyecto, financiada por el
Instiruro de Mayores y Servicios Sociales (Imserso) del
Minisrerio de Sanidad y Polifica Social, ha permitido el
desarrollo de un profofipo que permifid a las personas
con discapacidad conocer los disposifivos disponibles en
su dmbifo coridiano, como encender y apagar fodo
fipo de apararos e inrerruprores a fravés del nuevo dis-
posifivo Movil.

El investigador de la Unidad de Autismo y Dificulrades
de Aprendizaje de la UV, Javier Sevilla, afirmé que en la
acfualidad, "se ha desarrollado la parre mas compleja
del proyecto, pero fodavia se necesira mas financiacion
para su perfeccionamienro”.

Por un lado, agregd, "para sequir desarrollando mds fun-
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cionalidades" y, por ofro, "para poder ofrecer el proyecto
en un formaro facilmente instalable y con unas garantias
de estabilidad adecuadas'. De esta forma "dejaria de ser
un proforipo y podria aconrecer un producto muy benefi-
Cioso para las personas con discapacidad”.

El objetivo de EINA, que ha conrado con la colaboracion
de la Asociacion Valenciana de Pardlisis Cerebral
(Avapace), es permirir el conrrol y el conocimiento del
enforno a las personas con discapacidad. Situaciones
ran habituales para la mayoria de las personas como
por ejemplo encender el luz de una habiracion, apagar
la radio o agarrar un ascensor son inaccesibles para
muchos colecrivos con movilidad reducida.
Generalmente, el problema de muchas personas con
discapacidad cognifiva no es fanfo confrolar su alrede-
dor, sino conocerlo. Existen muchas personas con auris-
MO que necesifan saber qué hay en su enforno y cdmo
pueden urilizarlo

Por ejemplo, una persona con aurismo al llegar a su
Casq, y aunque le guste la mUsica, puede necesirar que
le indican una forma de encender la radio, puesto que
estd en su tfiempo libre, y como hacerlo. Javier Sevilla
afirma que "Esto es posible, puesto que muchos de ellos
requieren ayuda para saber qué acfividades pueden
hacer en un momenro dado, como fambién elegir
hacerlas. Este fipo de apoyo serfan aportados por EINA,
dentro su linea de Conocimiento del enrorno”.

LA SEIS PARTICIPO EN LA ELABORACION DEL
INFORME DE TENDENCIAS SOBRE EL IMPACTO DE
LAS TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y

LAS COMUNICACIONES EN EL SECTOR SANITARIO

EN LA UNIVERSIDAD POLITECNICA DE VALENCIA JUNTO CON EL INSTITUTO

TECNOLOGICO DE INFORMATICA (ITI)

El Insfiruro Tecnolégico de Informdrica, dentro del ciclo
de desayunos frecnoldgicos que organiza en forno a las
acrividades del Observarorio Tecnolégico del Secror TIC,
presentd el pasado 10 de junio el informe "Las
Tecnologias de la Informacion v las Comunicaciones en
el secror sanirario”.

El desayuno, que ruvo por lema "TICs, Salud vy
Bienesrar”, congregd a un buen nimero de empresas
representarivas del sector TICy a un abanico de ponen-
res de especial relevancia en el secfor sanirario.

Daniel Séez, Director de Innovacion del Tl fue el encar-
gado de abrir el desayuno con la presentacion del infor-
me de fendencias, en el que se Mosfrd un andlisis pro-

fundo de la presencia e impacto de las TIC dentro del
secror sanifario.

A continuacion intervinieron DAa. Inés Hernando Martin,
Coordinadora de Gerencia de Sanidad de Red.es; D.
Juan Lopez Vilaplana, Jefe del Area de Informarica,
Telecomunicaciones y Organizacion de la Agencia
Valenciana de Salud (AVS); D. Miguel Chavarria Diaz,
Secretario General de la Sociedad Espafola de
Informatica de la Salud (SEIS) y D. Juan Lago Cabrera,
Subdirector de Innovacion de  Fundacién lavante, que
proporcionaron una vision global del esrado de las
Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones en
la Sanidad Nacional en general y en la Comunidad
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Valenciana en parficular y analizaron las principales
necesidades, rendencias fecnologicas y experiencias en

mareria de TICs y Salud, ranfo en el dmbito privado
como en el de las administraciones publicas.

La percepcion general del ciudadano espafiol respecto
a los servicios sanitarios es buena, fanfo en funciona-
mienfo como en calidad, considerando al sistema de
profeccion saniraria universal que se aplica en Esparia,
como uno de los pilares fundamenrales del estado de
bienesrar.

Sequn daros disponibles del Ministerio de Sanidad y
Consumo, el secror sanirario fiene una gran relevancia
en Espafia, donde se esta realizando un gran esfuerzo
de inversion, pasando a constifuir del 7,9% del PIB en
2003, al 8,4% en 2006.

Sin embargo, a pesar de que en 2006 la inversion
ascendié a 82.064 millones de euros: 58.466 millones
correspondientes al sector pUblico y 23.598 millones al
sector privado, Espafia sigue estando por debajo del
9,6% alcanzado por los paises de la Unidn Europea y
del 15% correspondiente a Esrados Unidos.

En los Ulfimos afos, la sociedad espafiola estd experi-
menrando una imporfanfe  fransformacion social 'y
demogrdfica, con un incremento en el nimero de ciu-
dadanos vy un envejecimiento de la poblacion, donde
se demanda un aumento del servicio sanifario, Mas
especializado y exigente.

En esre contexro, las TIC ofrecen enormes posibilidades
de mejora en el sector sanifario, fanfo en las herra-
mienras de gesfion y mejora en la foma de decisiones,
como en herramientas que opfimicen la operacion en
los procesos sanirarios.

Sequn revela el Informe, la Historia Clinica Electronica,
la Telemedicina Movil y la Tele Asistencia Social, son
algunos ejemplos de la aplicacion de las TIC en este

sector, confribuyendo al ahorro en el sistema sanitario y
al aumento de calidad en la afencién de los pacientes.
Orras aplicaciones de las TIC, la enconframos en la
implanracién de las recnologias de infegracion del soff-
ware, que ayudan a forfalecer la sequridad de la infor-
macion y las comunicaciones, la veracidad de los daros
y el manejo de un gran volumen de informacion, en su
mayoria de caracrer confidencial.

Orras recnologias mas novedosas o emergentes del sec-
ror TIC, que rambién se pueden encontfrar en el sector
sanirario son: la biometria; para la idenrificacion y reco-
nocimiento de pacientes, la nanofecnologia; para el
diagnéstico y fraramiento  de enfermedades desde el
inferior del organismo y el andlisis auromarico de la
imagen médica.

En la acrualidad, existen rodavia mUltiples parcelas por
explorar, en las que poder aplicar las Tecnologias de la
Informacion y las Comunicaciones.

Esre Informe de Tendencias se enmarca denfro de la
linea de vigilancia fecnoldgica que realiza el
Observarorio Tecnolégico del secror TIC del [Ty cuyo
objerivo es recopilar, filtrar, caregorizar y difundir infor-
macion valiosa, y ash, impulsar la acrividad innovadora
y generar conocimiento, para mejorar la posicion com-
pefiriva de las empresas.

El Informe “Las TIC en el Secror Sanitario”, es fruto de
este frabajo de vigilancia fecnolégica desarrollado por
el ITly en colaboracion de la SEIS, orienrado a caprar las
rendencias recnoldgicas y las sefiales del mercado.

De esta forma, consfituye una herramienta esfrarégica
muy Util para orienrar a las empresas sobre  1os nuevos
producros o procesos que el mercado porencialmente
demanda y que pueden constifuirse en oporfunidades
de 14D+l 0 negocio.
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MEANINGFUL USE of EHR

José Luis Marco Garbayo ¢ Albert Martinez Aparisi

La publicacion del American Recovery and Reinvestment
Act of 2009 (ARRA) ha supuesto un apuesta hacia la
implantacion de la Historia clinica electrénica en Estados
Unidos. En ARRA se autoriza la provision de incentivos a los
proveedores asistenciales bajo el programa Medicare que
cumplan la caracteristica de uso significarivo de la hisforia
clinica elecrronica “meaningful use of an Electronic Health
Record (EHR)". Esfos incentivos comienzan en 2011 y gra-
dualmente se aplicaran en los afios siguientes. Se espera
que en 2015 los proveedores asistenciales hayan adoprado
y acfivamente utilicen un sisema de historia clinica elecr®-
nica que safisfaga los criferios de "meaningful use”. En
ARRA se plantea que el no cumplimiento de estos criferios
suponga la aplicacion de penalizaciones financieras sobre
los proveedores asistenciales.

La imporfancia oforgada al concepro "meaningful use” es
un reconodimiento a que la mejor asistencia médica no
viene Unicamente de la adopcion de frecnologia de la infor-
macion por st misma, sino rambién por la posibilidad que
se abre de infercambio y uso de informacion de salud de
los pacientes para facilifar la froma de dedisiones en el pro-
ceso asistencial. Entre 2010 y 2011 se fendrd disponible
una definicidn oficial de qué se enfiende por “meaningful
use” de la historia dlinica electronica (HCE) en las organizo-

ciones sanifarias. Junro con esta definicion se dispondrd de
objetivos de rendimiento e indicadores que permifan esfa-
blecer una hoja de rura para incorporar la Hisforia clinica
electrénica en los hospifales de los Estados Unidos que per-
mifa el infercambio de informacion de salud y la mejora
del proceso asisrencial.

Actualmente se ha abierto un debare en el que las dife-
renfes organizaciones inferesadas estan proponiendo defi-
niciones del concepro "meaninful use” de la HCE. Un ejem-
plo es la propuesta de HIMSS (Healthcare Informarion &
Management Systems Society) donde se establecen fres
fases escalonadas para alcanzar el grado de “meaningful
use” de la HCE. En este caso, HIMSS propone que para el
afio 2013y siguientes, al menos el 51% de las prescripcio-
nes médicas sean regisradas electronicamente por 1os
faculrarivos, elevdndose esta cifa a 85% en 2015.
También para el aro 2015 propone el andlisis sistemarico
de los inferacciones medicamentosas de los pacientes.

REFERENCIAS

o hrp:/fwww.meaningfuluse.org/

e hrtp:/Mww.himss.org/conrent/files/2009HIMSS_DefUseHospirals.pdf

¢ hrtp://healrhir.hhs.gov/portal/server.pr?open=51260bjID=13256
parentname=CommuniryPage&parentid=16mode=2

ORACLE

LIDER EN SOLUCIONES DE SALUD

d

#1 en TECNOLOGIA

* Seguridad y Manejabilidad de
la Informacion
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FORO DE TELEMEDICINA

Coordinador: O. Moreno

Seguridad de los Pacientes

El 3 de Julio salié publicado en el Diario Oficial de la Unién Europea la
Recomendacion del Consejo con fecha de 9 de Junio de 2009 sobre la seguridad
de los pacientes, en particular, la prevencion y la lucha confra las infecciones
relacionadas con la asistencia sanitaria (2009/C 151/01)

Existen numerosas referencias en el dmbifo de la UE
que focan femas relacionados a la sequridad de los
pacientes y la lucha contra las enfermedades en la asis-
fencia saniraria.

El Arriculo 152 del Trarado esrablece que la accion de
la Comunidad, que complementard las poliricas
nacionales, se encaminard a mejorar la salud publica,
prevenir las enfermedades humanas v evitar las fuenres
de peligro para la salud humana. Una deficiente sequ-
ridad de los pacientes representa un problema de salud
publica de graves consecuencias y la sobrecarga eco-
ndmica de uNnos recursos sanifarios limirados. Muchos
de esos efecros adversos, fanfo en el secror hospiralario
como en atencidn primaria, pueden prevenirse, ya que
en su mayor parre vienen deferminados por facrores
que dependen del sistema.

La Comunidad, a través del Séprimo Programa Marco
de investigacion y desarrollo fecnolégico financia la
investigacion relafiva a los sisremas sanirarios, en espe-
cial en cuanto a la calidad de la oferfta asistencial, en el
aparfado «Salud», con énfasis en la sequridad de los
pacientes, a la que rambién se presta una arencidn par-
ricular en el aparrado «Tecnologias de la Informacion y
de la Comunicacion».

En su Libro Blanco «Juntos por la salud: un planrea-
mienfo estrarégico para la UE (2008-2013)» de 23 de
ocrubre de 2007, la Comisién considera la sequridad de
los pacientes como una de las lineas de accidn comu-
niraria.

La presente Recomendacion de la seguridad de los
pacientes se basa en el frabajo sobre sequridad de los
pacientes realizado por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), mediante su Alianza Mundial por la
Seguridad del Paciente, el del Consejo de Europa y el
de la Organizaciéon de Cooperacion y Desarrollo
Econdmicos (OCDE), v lo completa.

La Recomendacion hace hincapié a fodo 1o relativo a
la prevencidon y lucha con las infecciones relacionadas
con la asisrencia saniraria englobandose en el ambito

de la sequridad de los pacientes y, en ella, se conside-
ran algunos aspectos relacionados con la relemedicing,
e-Salud (empoderamiento del pacienre -pafient empo-
werment-, HCE, educacion, etc.) y TICs relativas a la asis-
fencia saniraria.
Considera que hay que informar a los pacientes y capa-
cirarlos a fravés de su implicacion en el proceso de
sequridad de los mismos. Se les debe informar de las
normas de seguridad de los pacientes, las mejores prac-
ficas vy las medidas de seguridad existentes y de la
manera de encontrar informacion suficienre y com-
prensible sobre las denuncias v los procedimientos de
recurso.
Que las herramientas de recnologia de la informacion
y la comunicacion (TIC), como las hisforias clinicas y las
prescripciones electronicas, pueden confribuir a mejorar
la sequridad de los pacientes, pues permifen, por ejem-
plo, buscar sistemdricamente posibles inferacciones o
alergias medicamentosas. Asimismo, 1as herramientas
de recnologia de la informacion y la comunicacion
deberian destinarse a mejorar la comprension de los
usuarios de los productos médicos.
También considera que los Estados miembros colabora-
ran estrechamente con el sector de la recnologia sani-
raria para fomenrar un mejor modelo de sequridad de
los pacientes con vistas a reducir el nmero de efecros
adversos en la asisrencia saniraria.
El Consejo establece varias Recomendaciones a los
Esrados Miembros y, aunque la Recomendacion es
amplia y muchos aspectos de ella coinciden con parte
de la remdrica de este Foro, solo se cirardn las mas
estrechamente relacionadas con dicha remarica.
El documento establece dos tipos de Recomenda-
ciones:
1. Recomendaciones sobre cuestiones relarivas a la
sequridad general de los pacientes
2. Recomendaciones adicionales sobre prevencion y
lucha confra las infecciones relacionadas con la asis-
fencia saniraria



Por Ulfimo hay una serie de Recomendaciones finales

1. Dentro de las Recomendaciones relativas a la

Seguridad, establece siete lineas de accidn y cabe

cirar res de ellas:

¢ Una primera que implica el Fomenrar el estableci-
mienfo y desarrollo de politicas y programas
nacionales sobre sequridad de los pacienres y, den-
fro de ella, el punfo fercero dice que para ello se
hard fomenrando el desarrollo de sisremas, proce-
s0s y herramientas mas sequras y faciles de utilizar,
fambién recurriendo a las TIC.

¢ Una sequnda linea de accién frara sobre Capacirar
e informar a los ciudadanos y los pacienres v las fres
dreas de frabajo que incluye son:

a) Implicar a las organizaciones y los representan-
fes de pacientes en el desarrollo de polificas y
programas de seguridad de los pacienres a
fodos los niveles pertinentes;

b) Informar a los pacientes sobre:

i) las normas de sequridad de los pacientes ya
establecidas;

i) el riesgo, las medidas de sequridad ya exis-
fenfes para reducir o prevenir errores y
dafios, incluidas las mejores practicas, v el
derecho a dar consentimiento al fraramien-
fo con conocimiento de causa, para facilirar
a los pacientes la eleccion y la foma de
decisiones;

iii) los procedimientos de denuncia, las solucio-
nes posibles y los procedimientos de recur-
50, asi como las condiciones aplicables;

¢) Esrudiar la posibilidad de fransmifir a los pacien-
fes comperencias basicas en lo que se refiere a
sU propia sequridad, en concrefo conocimientos,
actirudes y capacidades basicas requeridos para
lograr que la arencién a los pacienfes sea MAs
sequra.

e Lo Ulima linea de accibn a destacar se basa en
Apoyar el establecimiento -o reforzar los existentes- de
sisferas de informacion sin sanciones y de aprendiza-
je sobre hechos adversos que, en fres de sus cuarmo
puNfos esfablece que los sistemas de informacion:

a) Proporcionen  informacién sobre el grado, los
fipos v las causas de errores, hechos adversos y
cuasi-incidentes;

b) Que den la oporfunidad, si procede, a los
pacientes, sus familiares y cuidadores de comu-
nicar sus experiencias;

©) Que complementen los demas sisremas de nofi-
ficacion, como los de farmacovigilancia o pro-
ducros sanifarios, evirando la norificacion MUIfi-
ple siempre que sea posible.
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2. El sequndo punfo de Recomendaciones, esfablece
una gran linea de accién la que frara sobre Adoprar
y aplicar al nivel adecuado una estraregia de pre-
vencion y lucha confra las infecciones relacionadas
con la asistencia saniraria, persiguiendo seis objerivos
y cabe citar cuatro de ellos:

e £l primero frata de Porenciar la prevencion vy la

lucha contra la infeccién en los centros asistencia-
les, en parficular, alenfando a los centros asisten-
ciales a disponer de algunos programas y medidas,
el mas significarivo es la de disponer de un progro-
ma de prevencion y lucha confra las infecciones
que confenga aspecros Organizarivos y esfructura-
les, procedimienros diagndsficos 'y ferapéuricos
(como la administracién de anfimicrobianos), la
necesidad de recursos, objerivos de vigilancia y for-
macion e informacion a los pacientes.
El sequndo frara de Crear y reforzar sistemnas de vigi-
lancia acriva, ranfo a escala nacional o regional
como a escala de los centros asistenciales y, denfro
de esta Ulrima desfaca la referente a fomenrar una
documentacion microbioldgica y unas historias cli-
nicas de los pacienres de gran calidad.

El rercer punto frara sobre Mejorar la informacion

que las insfiruciones sanirarias proporcionan a los

pacientes:

a) facilirando informacién exacra y objetiva sobre
el riesgo de los infecciones relacionadas con la
asistencia sanifaria, las medidas que los cenfros
asisrenciales adopran para prevenirlas y la
manera en que los pacientes pueden confribuir
Q sU prevencion;

b) facilitando informacion especifica, por ejemplo,
sobre medidas de prevencion y confrol, a los
pacienres porfadores o de parbgenos relaciona-
dos con la asistencia sanifaria o infecrados por
los mismos.

Y el Ulimo punto a desracar se basa en Apoyar la

invesrigacion en dmbiros rales como la epidemio-

logia, las aplicaciones de las nanorecnologias v 1os
nanomareriales, las nuevas recnologias e inferven-

ciones prevenfivas y rerapéuricas, y la prevencion y

lucha conrra las infecciones, basdndose en el prin-

cipio de rentabilidad.

Y para finalizar con la Recomendacion, se invira a la

Comision a presentar al Consejo, con fecha final 9 de

junio de 2012, un informe de aplicacion en el que se

evalte el impacto de la presente Recomendacion,
sobre la base de la informacion facilirada por los

Esrados miembros, para valorar la eficacia de las medi-

das propuestas y la necesidad de nuevas acciones.

Mas informacion: Web de la UE (http://eur-lex.europa.eu,).
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Convocatoria Publica sobre COST

A principios del verano ha salido la Convocaroria Publica
sobre  Cooperacion Europea en el Campo de la
Investigacion Cientifica'y Técnica (COST) (2009/C 147/16).
La COST relne a investigadores y expertos de disfinfos pal-
ses que frabajan en formno a femas especificos. La COST no
financia la investigacion como fal, sino que presta apoyo
a la puesta en red de actividades como reuniones, con-
ferencias, infercambios cientificos de corta duracion y acti-
vidades de promocion. En la actualidad, se presta apoyo
a mas de 200 redes cienrificas (Acciones).

La COST esté abierra a propuestas referentes a Acciones
que confribuyan al desarrollo cientffico, fecnoldgico, eco-
némico, culrural o social de Europa. Acoge con espedial
inferés las propuestas que fengan un papel precursor res-
pecfo de OfTos Programas europeos y/o sean puestas en
marcha por investigadores noveles. Desarrollar unos vincu-
los mas estrechos entre los investigadores europeos es fun-
damental para  construir el Espacio  Europeo  de
Investigacion (EED. La COST promueve en Europa nuevas
redes de invesfigacion con cardcrer innovador, inferdiscipli-
nario y general. Las acrividades de la COST son llevadas a
cabo por equipos de invesfigacion con el objefo de conso-
lidar los cimienros de la excelencia cientifica en Europa.
La COST estd organizada en nueve secciones femaricas
generales (biomedicina y biociencia molecular; ciencias y

recnologias quimicas y moleculares; ciencias de la Tierra'y
gestion medioambienral; alimentacion y agriculrura; bos-
ques y sus producros y senvicios; ciudadano, sociedad, cul-
rura'y salud; recnologfas de la informacion y la comunica-
Cion; ciencias de mareriales, ciencias fisicas y nanociendias;
ransporfe 'y desarrollo urbano). En www.cost.esf.org se
expone el dmbifo que cada seccidon remarica prefende
abarcar. Para sus actividades de coordinacion, la COST reci-
be apoyo financiero del Programa Marco de 1+DT de la UE.
La Asociacion COST, gestionada por la Fundacion Europea
de la Ciencia (FEC) que acflia de agente ejecutor para la
COST, asume la secretaria cientifica de los Comités tremati-
cos y de las Acciones de la COST. Las propuestas deben
infegrar a investigadores procedentes de un minimo de
cinco paises de la COST. EI apoyo financiero que se
puede esperar es del orden de los 100 000 EUR anua-
les, en general por un perfodo de cuarro afios.

La fecha para la presenracion de las propuestas preli-
minares es el 25 de septiembre de 2009. Las propues-
ras deben presentarse en linea a fravés del sifio web de
la Asociacion COST. Los interesados podran ponerse en
contacro, si lo desean, con su coordinador nacional de
la COST para recibir informacion y orienracion (véase

WwWw.COsT.esf.org/cnc).
Mas informacion: http://www.cost.esforg ¢ DOUE C 147/16, 27.6.2009
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Noficias por Sectores

Marcial Garcia Rojo

Coordinador de Sistemas de Informaciéon del Hospital General de Ciudad Real.
Vocal Delegado de Castilla La Mancha de la SEIS. marcial@cim.es

LA INFORMATICA MEDICA ESPANOLA EN EL XXII
CONGRESO INTERNACIONAL DE LA FEDERACION
EUROPEA DE INFORMATICA MEDICA (MIE2009)
EN SARAJEVO

La SEIS en la reunién de la junta directiva de
la Federacion Europea de Informéatica Médica
(EFMI). La SEIS es la asociacion de informdrica médica
que representa a Espafia en la junta directiva de la
EFMI. Enfre los acuerdos que se adopraron en la reu-
nién, para dar a conocer a los miembros de fodas las
sociedades, desracamos la renovacion de los cargos de
vocal de miembros insfirucionales, vocal de publicacio-
nes y vocal ejecurivo, que anreriormente ocupaban
Assa Reicherr (Israel), Arie Hasman (Holanda) y Janetfte
Benneft (Reino Unido), respectivamente. En este nuevo
periodo Cristina Mazzoleni (Iralia) fue elegida como
vocal de miembros instifucionales, Gyorgy Surjan
(Hungria) serd el nuevo vocal de publicaciones y Stig
Kjaer Andersen (Dinamarca) serd vocal ejecurivo de
EFMI, una de cuyas principales responsabilidades serd
el desarrollo del sisrema de informacidon para la gesrion
de evenros de EFMI (EPOS). Se adopt¢ la decision de
celebrar el siguienre congreso MIE2011 en la ciudad de
Oslo, Noruega, del 28 al 31 de agosto de 2011. La
informacion detallada estd disponible en el calendario
de evenros de la web de la SEIS (hrtp:/Awww seis.es/) y
en el sifio web del congreso (hrfp:/Avww.mie2011.org/).

Orras de las actividades promovidas por la EFMI son la

E F M I European Federation for
Medical Informatics

Conferencias sobre Temas Especificos (STC), que en
2009 serd organizada por la Sociedad Turca de
Informarica Médica y se celebra en Anralia, Turquia, del
12 al 15 de noviembre de 2009, y ce cenfreard en el
rema "Telesalud e informarica de la salud y vigjes”.

En 2010, la 5CT 2010 se celebraré del 2 al 4 de junio y
el rema elegido es: "Los refos de inferoperabilidad y
sequridad del paciente en la arencion saniraria”.

MIE 2009

Del 30 de agosto al 2 de septiembre celebré
en el Hotel Holiday Inn de Sarajevo, Bosnia y
Herzegovina, el 22 Congreso Internacional
de la Federacion Europea de Informatica Mé-
dica (MIE 2009). Feliciramos al Prof Izer Masic, pre-
sidenre del comiré organizador local y a foda la jurna
direcriva de EFMI que ha participado en el desarrollo del
congreso por el éxifo del mismo fanfo en la asisrencia
(mads de 400 asistenres) como en el confenido del pro-
grama cienrffico. Durante MIE 2009 pudimos asistir a 9
conferencias plenarias, con expertos de fodo el mundo,
40 sesiones cientificas en las que se presentaron 171
comunicaciones orales y 16 talleres o workshops (con
una media de 6 presenraciones en cada uno) con dura-
ciones de 3 a 6 horas, una sesion de demostraciones de
soffware, dos sesiones de poster en las que se exhibie-
ron 21 pbsreres, una mesa redonda sobre soluciones
recnolégicas, 5 ruroriales de un dia o medio dia de
duracién cada uno. Paralelamente, el dia 1 de sep-
fiembre ruvo lugar rambién la conferencia EuroRec, y el
congreso de la Sociedad de Informarica Médica de
Bosnia y Herzegovina
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PARTICIPACION ESPANOLA EN MIE 2009

Varios grupos de investigacion espanoles presenraron sus
rrabajos en MIE 2009. Cade destacar los workshops dedi-
cados a nanorecnologia (Action Grid), coordinado por el
Prof. Victor Maojo, de la Universidad Politécnica de

Madrid, y el Worlsshops dedicado a relepatologia (COST

Action 1C0604 "Eurotelepath”), coordinado por Marcial

Garcla Rojo, del Hospiral General de Ciudad Real.

Algunos de los frabajos presenfados por grupos espafio-

les fueron:

* New Parient Inferaction Formulas in Spanish and
Caralan: A Case for Forumclinic. Inmaculada Grau,
Joan Gene-Badia, Miquel Bernardo, Marc de Semir,
Francisco J. Grajales lll. Hospiral Clinic de Barcelona,
Universitar de Barcelona, Consorci d'Arencid Primaria
de Salur de I'tixample, Centro de Investigacion Bio-
médica en Red de Salud Menral, Institur d'lnves-
rigacions Biomeédiques August Pi i Sunyer y Fundacio
(linic per a la Recerca Biomedica, Barcelona.

e Furopean Efforts in Nanoinformarics Research Applied o
Nanomedicine. Srefano Chiesa, Diana De La Iglesiq,
Jose Crespo, Fernando Martin Sénchez, Josipa Kemn,
George Poramias, Vicror Macjo. Universidad Polirécnica
de Madrid, e Insfiruto de Salud Carlos ll, Madrid.

¢ Nanoinformarics: New Challenges for Biomedical
Informatics ar the Nano Level. Diana De La Iglesia ,
Srefano Chiesa, Josipa Kern, Vicror Maojo, Fernando
Martin Sénchez, George Poramias, Vassilis Mousralkis,
Joyce A Mirchell, Universidad Politécnica de Madrid, e
Instiruto de Salud Carlos 1ll, Madrid.

¢ Digiral Pathology in Europe: Coordinaring Parient Care
and Research Efforts. Marcial Garcla Rojo, Viyrenis Punys,
Janina Slodkowska, Thomas Schrader, Christel Daniel,
Bernd Blobel. Hopsiral General de Ciudad Real.

e A Home-Care PDADBased Program for the
Managemenr of COPD Pafients. Tomas Teijeiro,
Miguel Tarasco, Paulo Félix, Jests Maria Presedo.
Deparramento de Electréonica e Computacion,
Universidade de Sanfiago de Compostela.

e Towards 150 13606 and opentHR Archetype-Based
Semantic Inreroperability. Caralina Marfinez-Costa,
Marcos  Mendrguez-Torfosa,  Jesualdo  Tomds
Ferndndez-Breis. Deparramento de Informarica y

Sisternas, Universidad de Murcia.
Para una descripcién detallada de las actividades del congreso,
aconsejamos al lector el blog de Perer Murray sobre MIE 2009,
disponible en: hrrp:/fucru.wordpress.com/rag/mie2009/
El rexro complero de los frabajos presenrados esta disponible en:
http://nem.li/mie/
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HISTORIA CLiNICA ELECTRONICA

Siemens lanza 'Selene Clinic' para la mode-
lizaciéon de vias clinicas. Selene Clinic incluirg
herramientas de workflow, sequridad del paciente,
soporte a la investigacion clinica y docencia, gesfion del
conocimiento, normalizacion y estdndares. Esre nuevo
sistema, junfo con las fecnologias in vivo e in vifro, serd
el soporte de diagndsrico, rerapia y cuidado personali-
zado del pacienre. Ofras clave de esfa nueva efapa
serd confinuar la colaboracion con centros de referen-
cia para desarrollar soluciones clinicas.

El nuevo esquema de desarrollo descentralizado baso-
do en componentes y con arquifecturas orienfadas a
servicios busca proporcionar soluciones finales persona-
lizadas y adapradas a la complejidad de cada sistema
sanirario con la urilizacion del mayor nimero de com-
ponenfes comunes. La nueva forma de abordar las
parologias cronicas requerird frabajo en red y promo-
cion de la hospiralizacion domiciliaria.

Las aplicaciones del fururo inmediaro no prefenderan
s6lo ser el reflejo organizado y colaborafivo de la histo-
ria clinica en papel sino que incorporardn desde las
incomparibilidades de medicamentos a los algorirmos
de Harrison, asi como la informacion necesaria para

abordar el uso de la gendmica y las alerfas para la

mejora de la sequridad.
Fuente: Diario Médico. 31 de julio de 2009.
http:/fwww.diariomedico.com/2009/07/31/area-profesional/gestion/siemens-
lanza-selene-clinic-adaptarse-cambio

GESTION DE RIESGOS CLINICOS

La Consejeria de Salud de Asturias esta de-
sarrollando un sistema de gestiéon de ries-
gos clinicos. La Direccion General de Calidad e
Innovacion en los Servicios Sanirarios esté ultimando un
sistemna de gestion de riesgos clinicos que permitird la
nofificacion y el registro de incidentes por parfe de los
profesionales, asi como su andlisis por parte de los equi-
pos responsables. La prevision es que este sistema de
norificacion esré disponible en el Glfimo frimesfre del
afio, sequn el director general de Calidad, José Ramdn
Riera. Esta herramienta informarica esrard operativa en
rodos los hospirales de la red publica. La diferencia fren-
re a lo que existe es que "buscaremos proactivamente
incidenres para rener un mejor conocimiento de ellos y
ast mejorar la sequridad v la calidad". Identificando y
analizando las causas de los incidentes, la Direccion
General de Calidad buscara la definicion y la aplicacion
de mejoras para reducir y gestionar de forma mas efi-



caz los posibles riesgos. El sisrema de la consejeria astu-
riana serd una solucion infegrada que soporrard los flu-

jos de frabajo del proceso de gestion de riesqos clinicos.

Fuente: Diario Médico. 31 de julio de 2009.
http://www.diariomedico.com/2009/07/31/area-profesional/gestion/queremos-
ampliar-cultura-seguridad

EPIDEMIOLOGIA

Mapas digitales para mejorar la actuacién
ante la pandemia de gripe A. Los responsables
de planificacion de emergencias del NHS en Bristol y
Avon estan utilizando la carfografia digiral avanzada
para desarrollar su estraregia de respuesta anre la pan-
demia de gripe A. Los mapas se urilizan para identificar
el nimero apropiado y la ubicacion de punros de abas-
recimienfo de antivirales necesarios para pacienres en
el drea correspondiente. El sistema tiene en cuenra las
estadisticas de poblacion y fiempos de viaje hasta las
farmacias de la comunidad y ha permitido a las auror-
dades anadir varios punfos de recogida para arender a
los pacientes que pueden caer enfermos con la gripe A
en la region. El andlisis carfografico estd siendo realiza-
do por el consorcio IM Avon & T de recnologia para
arenciéon primaria. El sistema parfe de un conjunfo de
daros basado en la red de carreferas de un Grea de

Noticias por Sectores

unos 800 kilémetros cuadrados v se calculan los fiem-
pos de desplazamiento seqUn las caracreristicas de las
vias v del réfico en la zona asf como ofros facrores,

como el nimero de alumnos en las escuelas.

Fuente: E-Health Insider. 26 de agosto de 2009. http://www.e-health-
insider.com/news/5151/digital_maps_show_flu_pick-up_gaps

INFORMACION DE SALUD EN INTERNET

Nuevo sitio web para mejorar la atencién
sanitaria a inmigrantes. £l Ministerio de Sanidad y
Polifica Social lanza el Centro de Recursos de Informacion,
Educacion y Comunicacion (IEC) en Salud para Poblacion
Inmigranfe. Esta nueva herramienra, en formaro web,
nace con la pretension de ser un espacio Util para apoyo
del gjercicio de la salud publica'y de la afencién sanitaria
adaprada a la nueva realidad mulriculrural de nuestra
sociedad. El centro de recursos se aloja en la direccion
web www.riec.es. El Cenrro de Recursos IEC para poblo-
cién inmigranfe cuenfa con informacion disponible  en
arabe, caraldn, chino, espafiol, francés, inglés, porftugués,
rumano Y ruso. Permire buscar recursos sobre mulriples
remas de salud en de diversos paises (Bélgica, Ecuador,
Espana, Marruecos) e instiruciones (OPS/OMS, UNESCO)

Fuente: Ministerio de Sanidad y Politica Social. 3 de agosto de 2009.
http://www.msc.es/gabinetePrensa/notaPrensa/desarrolloNotaPrensa.jsp?id=1603
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Coordinan: Alberto Gémez Lafén y Vicente Herndndez

Alberfo Gémez Lafén ¢ Juan Carlos Torrecilla Merchdn

EL NUEVO SISTEMA DE INFORMACION SIC-CEIC V.2
(2° PARTE - GESTION DE PROTOCOLOS)

Hace hay algunos meses se publicé en la revista 1+5 el médulo de subsistemas que con-
forma la 1° aplicacién del sistema de informacion y gestién del Centro Coordinador de

Comités Eticos de Investigacion Clinica.

Los frabajos para el desarrollo de la 2° parte denomi-
nado "Gestion de prorocolos o SICCEIC v2" fueron fer-
minados a finales de 2007, fecha en la que se inici®
una primera fase de pruebas con ocho Comirés Ericos
de Investigacion Clinica (CEIC), diez promotores v dos
Comunidades Auronomas. Duranre el periodo en el
que se realiz6 el piloro (preproduccion) se acometieron
diversas mejoras en el disefio del aplicarivo a insrancias
de los participanres y rambién se corrigieron algunos
errores en el codigo de la aplicacion.

SICCEIC v.2 esta directamente relacionado con la apli-
cacion de gestion de ensayos clinicos desarrollada en la
Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos

Sanitarios (AEMPS), hasra el punto que el codigo es prac-
ficamente Unico, no existiendo la posibilidad funcional
de que ambas operen de forma separada. El objerivo
es que los promotores puedan frabajar con una venra-
nilla Unica (administracion electrénica) y proporcionar-
les de esra forma una venfaja competifiva respecro al
escenario en el que se encuentran los ensayos clinicos
en ofros paises de la Union Europeaq, al ofrecer una
herramienra de gesfion conjunta fanfo para obrener €l
dicramen (cardcrer cienfifico) como la aurorizacién de
la unidad administrativa corespondiente (AEMPS).

La necesidad de infroducir determinadas validaciones
en el formulario de solicirud obrenido a fravés de la

Figura 1
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aplicacion EUDRACT de la Unién Europea, morivéd el nes comunes (Figura 1). Consra de:

refraso de su puesta en marcha, correspondiendo la * Presentacion  electronica de ensayos clinicos con

rarea de implementar esfos requisitos a la AEMPS. Esfos medicamentos, que es la parfe fundamentalmente

requerimientos seran implanfados en el medio plazo urilizada por los promorores. (Figura 2)

en EUDRACT vy por tanfo serén comunes para fodos los e Consultas de ensayos clinicos para promotores, CEIC y

Esrados Miembros, 1o que nos hace pensar que el fra- auroridades adminisfrarivas (Figura 3)

bajo serd productivo en el corfo y medio plazo, si bien * Gestion de ensayos clinicos para CEIC y algunas auro-

se han infroducido complicadas reglas de validacion ridades aurondmicas

que provocaran sin duda que la implantacion del siste- * Subsistemas, aplicacion ya descrifa en ofro n° de 145

ma sea Mas lenfo de lo esperado. * Médulo de administracion del sistema

Hace ya algunos meses la AEMPS impartié cursos de for-

macion a promorores y la idea de esfe organismo es Funcionamiento del sisrema - Esta dividido en diferenres

que esfos se van a repetir CUanfas veces sea Necesario. parfes:

Por su parte el CC-CEIC, hizo lo propio con miembros de a) Envio de la solicitud por parte de los Promorores.-

CEIC y durante el mes de febrero de 2009 acudieron a Cualquiera que sea la naruraleza del promoror, esre

los locales del Ministerio de Sanidad y Consumo, al podré acceder a la aplicacion EUDRACT (Europa) v

menos 150 usuarios que fueron entrenados en el rellenar el formulario de solicitud, para posterior-

manejo del aplicarivo y que volvieron a presenrar suge- menre cargarlo en el porfal de ensayos clinicos del

rencias, algunas de las cuales ya se han incorporado. MSPS Figura 2. El sisrema admite el fraramienfo de
nuevos profocolos, modificaciones relevantes en fré-

SISTEMA DE INFORMACION DEL CC-CEIC mire y modificaciones relevanres correspondientes a
profocolos ya aurorizados, mas una opcion general

Esra formado por diversas aplicaciones enlazadas entre sin especificar para siruaciones NO previstas © que NO

si, a partir de rablas de daros vy ficheros de codificacio- encajan en un procedimiento normal.
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b) Gesfion de los profocolos.- Una vez validado el for-

mulario de solicirud y cumplimenrada la carta de
acompanamiento, el promotor envia al CEIC la soli-
cirud y pasados unos dias, practicamente la misma
(incluyendo medicamentos en fase de invesrigacion)
a la AEMPS (figura 4)

Como se habla comenrado anferiormente, existen
diferentes posibilidades de envio de documentacion
por parfe de los promorores que se pueden encua-
drar en fres, al menos para los CEIC: nuevos protroco-
los, aclaraciones (dudas planfeadas por los CEIC,
especialmente el que actla como de referencia) y
modificaciones relevanres.

El sisrema obliga anfes de enviar un registro a que los
promorores hayan cumplimentado el formulario
correspondiente (anexos), de forma correcra, cum-
pliendo con las validaciones anres mencionadas y
fambién a remifir una carfa de acompanamiento
que acra de precursora de informacion.

Ademds sequn las noras publicadas por el CC-CEIC en
su pagina WEB, que confienen sugerencias para que
los CEIC operen con este sistema, una vez que los
CEIC y el promoror hayan llegado a un acuerdo de
operar con el nuevo sistema, rambién acordaran la
modalidad. SIC-CEIC permife el envio escalonado de
documentacion hasta su foralidad y ademas que esta
venga firmada o no digiralmente (Figura 5).

) Consulras de protocolos.- Una vez presentada la soli-
cirud al CEIC (y probablemente a la AEMPS), existe un
procedimiento de evaluacion compuesto de diferen-
fes pasos y que conduce al final a lo que se denomi-
na emision de dictamen favorable o no. SIC-CEIC v.2
incorpora, como se ha descrifo en el apartfado 2, la
posibilidad de que tanfo Promotores, como miem-
bros de CEICy de CCAA. puedan consulrar el estado
de sus evaluaciones.

A los efectos de esta aplicacion, al igual que en la
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Figura 5

herramienta SIC-CEIC, existen tres fipos de solicitudes o

documentos:

* Nueva solicitud de ensayo clinico (profocolos).
Solicirud de dictamen para un ensayo clinico mulri-
céntrico al que le es de aplicacion el RD 2004/223. Se
evalla por primera vez.

* Respuesta a solicirud de aclaraciones.- La remite el soli-
ciranfe a una solicirud de aclaraciones planreadas en el
dicramen inicial emifido por el CEIC de referencia.

* Modificacion Relevante (documentos modificacio-
nes).- Solicitud de modificacion relevante para un
ensayo clinico autorizado sequn el RD 2004/223, y
por fanfo que ya ha sido evaluado y cuyo dicramen
favorable previo consra en el sistema de informacion.

Las solicifudes podran enconfrarse en el sisema en

alguno de estos esrados:

e Pendiente: Se realizan las rareas de comprobacion de
la validez de la documentacion aportada.

* En rdmire: Periodo de evaluacion.

* Rechazado: Fin del ciclo de vida de la solicirud.

* Ororgado Aprobado: Fin del ciclo de vida de la solici-
fud.

* Ororgado Denegado: Fin del ciclo de vida de la soli-
cirud.

e Ororgado con solicifud de aclaraciones

* Anulado: por ejemplo, por el desestimiento del pro-
moror) mienfras la solicitud esraba en frémire.

La aplicacion permire buscar vy visualizar datos como

(Figura 6, pagina siguiente arriba):

d) Médulo de Administracion de SICCEIC - Dispone de
una serie de funcionalidades de uso exclusivo para el
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CCCEHIC, entre ellas las siguientes: (Figura 7, pdgina
anterior abajo)
¢ Asignar estados
* Acceder a documentos
e flaborar Informes
La madificacion del estado de un profocolo o el acceso a
documentos se enfiende COMO CAsO extremo y general-
mente debido a erores que los usuarios de los CEIC pudie-
ran cometer, por ejemplo, confundir y asignar un dicta-
men de un profocolo a ofro. La elaboracion de informes
se va ahacer en principio como hasfa la fecha'y serén elo-
borados por el CC-CEIC y remifidos a los inferesados a fra-
vés de email, si bien no se descarta el acceso directo de
los usuarios a cada uno de los modelos.

CARACTERISTICAS TECNOLOGICAS DE SIC-CEIC V.2

El desarrollo de esra aplicacion ha quedado enmarcado
dentro de la adapracion electronica que el Ministerio de
Sanidad y Polfrica Social estd realizando de todos los
procedimientos con el fin de cumplir con la Ley

11/2007, de Acceso Electronico de los Ciudadanos a los

Servicios PUblicos (Figura 8).

Constituye una aplicacion Web que puede ser utilizada

con los principales navegadores (Inferner Explorer 6y 7,

Firefox...) y en los sistemas operativos mas exrendidos

(Windows 98, 2000, 2003, XP, Me vy Vista), con una dis-

ponibilidad 7x24.

Con el fin garantizar la sequridad del servicio, se ufiliza:

e Cerrificados electronicos, que permiran garantizar la
idenfidad de usuarios infernos y exrerncs, siendo
admitidos los mas exrendidos: FNMT, e-DNI, CATCERT,
IZENPE, CAGVA, ...

* Reqistro Elecrronico, que de forma andloga al
Registro Fisico, asequra la infegridad de las solicirudes,
y proporciona un acuse de recibo al promoror.

La arquirectura inferna se corresponde a 3 niveles:

Web, Aplicacion y Base de daros.

* A nivel Web: se utiliza el producro Sunone

¢ A nivel de Aplicacion: desarrollada con el lenguaje de
programacion Java (J2EE), utilizandose dos herra-
mienfas Muy imporranes:

* Documentum: herramienta de gestion documental,
que permire gestionar de forma opfima los docu-
menfos, y sus mefadaros asociados.

¢ Froom: proporciona espacios de frabajo comparfidos y
sequros en la Web para cada uno de los Comirés Ericos.

¢ A nivel de Base de daros: se utiliza Oracle.

Proyecro SIC-CEIC repercusiones y futuro - El proyecro SIC-

CEIC constituye, sin duda, la experiencia mas importan-

re de cuanras podrian operar en Europa en relacion con

la evaluacion de profocolos de ensayos clinicos y pro-
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venienfe desde las AA.PP. Todas las asociaciones profe-
sionales que han parficipado en los grupos de frabajo,
han mosfrado su beneplacifo y han aporrado conoci-
mienfo e ideqs.

INTERNET

EXTRANET

LAN

Figura 8
Por ello, consideramos que Espafia una vez puesto en pro-
duccion, SICCEICv.2 y en general el sisrema de informacion
del Centro Coordinador, conjuntamente con el de la AEMPS,
offecerd a los promorores un escenario perfecto para hacer
investigacion dlinica, muy por encima de las oportunidades
que se les ofrezca en ofros Estrados de la Union Europea.
Para las Administraciones PUblicas, ranfo aurondmica
como cenfral, esfe proyecro les ofrece una informacion
no disponible en ofros pafses, Util para sus objefivos de
invesrigacion, buenas pracricas, farmacovigilancia, efc.
Para los CEIC y reconociendo el enorme avance que ya
supuso la 1% version, especialmente por la posibilidad que
ofrecié de intercomunicarios, ICCEIC v.2 les oferra la ges-
fion sin papeles, fanfo en o que respecta a los archivos fisi-
Cos, como en el acceso a foda la documentacion en sopor-
fe electrénico. Sin duda una de las mayores aportaciones
rambién lo consfituye la seguridad de que toda la docu-
menracion relariva al profocolo serd la misma, eliminando
la probabilidad de que la documentacion aporfada por el
promoror pueda no ser igual para rodos los participantes en
la evaluacion. Como ampliaciones del proyecro se pueden
citar a corfo y medio plazo; la modificacion del formaro de
solicirud y de las acruales validaciones, la incorporacion del
maddulo de SUSAR (reacciones adversas) v la presentacion
de numerosos cuadros de mando.
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- ENFERMERIA

Coordinadora: Cristina Cuevas

La Plataforma de Teleformacion

M? Dolores Burguete Ramos, Enfermera. profesora EUE Universidad Catélica de Valencia

J. Raul Garcia Canet, Responsable Técnico de la Plataforma de Teleformacion UCVnet

INTRODUCCION

Las recnologias de la informacion y la comunicacion
(TIC's) faciliran el acceso a la formacidn de un NUMero
cada vez mas amplio de personas, ya que con la ayuda
de aquellas se puede frasmitir més répida y eficazmen-
re el saber. El uso de las TIC's ayuda a democratizar la
ensefianza, ya que permifre y facilira la formacion a
rodos los miembros de nuestra sociedad.

Las oporrunidades que ofrecen son grandes pero no
fenemos que olvidar que pueden esconder amenazas,
como la perdida de empleos fradicionales, imposibili-
dad de igualdad para rodas las personas ajenas a la rec-
nologia efc. Tampoco hay que dejarse llevar por falsos
espejismos, ya que en ocasiones se ha considerado a
las nuevas recnologias como la solucién a muchos pro-
blemas existentes en la formacion, sin fener en cuenta
los inconvenienres de su implanfacion; es obvio que
anres de urtilizar cualquier medio es necesario planfear-
se No solamente los objefivos concrefos que se quieren
consequir, sino fambién cuales son las caracreristicas de
los alumnos. Las TIC's como fodos los medios o recursos
didacricos, son herramientas, que aporran soluciones,
siempre que su incorporacion al proceso educarivo esre
encaminada a sarisfacer necesidades concreras.

INTRANET: Se define Infranet como aquella parfe de la
red que es inferna a una organizacion y a la que sélo
pueden acceder los usuarios que hayan sido auforiza-
dos para ello.

Las Infraners de centros docentes son bastante diferen-
res de las de ofras organizaciones. Esta diferencia radi-
cq, sobrefodo, en los conrenidos de las opciones infer-
nas de la propia infranet. Es dedir, las funcionalidades
que se ofrecen al usuario una vez se han idenrificado
para acceder la zona privada.

Esras funcionalidades se agruparan en perfiles y cada
usuario podrd confar con uno o maés perfiles’.

Puede haber ranfos perfiles como requiera la organizo-
cibn, aunque es habirual encontrar fres grandes grupos
diferenciados: Docenres, Personal de Administracion y
Servicios (PAS) y Aluminos.

Huelga decir que, para cada perfil, las opciones varia-
ran significarivamente: por ejemplo, las opciones de
una persona del PAS, no serdn las mismas que las de
una persona docente.

Por ofro lado, no existe ninguna resfriccion para que un
usuario posea mas de un perfil y ast podemos enconfrar
Que un usuario puede poseer el perfil de docente y el
de alumno a la vez’,

La estrucrura de la Infraner de una organizacion no edu-
cariva, puede llegar a ser mucho mas compleja que en
el caso de organizaciones educarivas. A pesar de ello,
existen parres en comun en ambas esfructuras. Como ca-
5o parficular podemos indicar la consulra de daros perso-
nales, opcion que esfard presente en ambos fipos de In-
franef ya que el acceso a dichos daros es un derecho re-
gulado por la LOPD® 'y ninguna organizacion (sea educati-
va 0 No) puede negar a los usuarios legifimos de escs daros.
Para el caso que nos ocupa, Nos cenfraremos en la
Infraner de una organizacidn educariva, concrefamen-
re la Infranet de la UCV. El acceso, como se ha indicado
anreriormente, se realiza mediante un nombre de
usuario y una confrasefia y sequn estos daros, se mues:
fra un fipo de informacion u ofra (perfiles distinros).
Enfre los utilidades que enconframos en la infraner
podemos desracar:

Docentes: Publicacion de archivos, establecimiento de
calificaciones finales, turorias virruales, Esrablecimiento
y publicacién de las horas de afencion al alumnado,
consulta de lisrados de alumnos obreniendo diferentes
fipos de listados sequn las necesidades, publicacion de
enlaces efc. Ademas de estas utilidades, los docenres
pueden consultar documentos de empresa, como infor-
mes realizados en Junfas de Gobierno, Comisiones y
Deparfamento de Personal.

1. Un perfil puede ser considerando como un papel que desempenia el usuario en la organizacion. En el caso de las instiruciones educarivas, un usuario
puede ser profesor y alumno a la vez (aunque en diferentes cursos) y por ranfo compartird opciones de ambos perfiles.

2. 5e da por supuesto que los perfiles son excluyentes. Es decir, un usuario no podrd ser docente y alumno en la misma mareria.

3. La Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de Proreccién de Datos de Caracrer Personal (LOPD), especifica en su seccién de derechos, que fodo usua-
rio fiene derecho al acceso de los daros personales propios que haya recogido la empresa.



Estudiantes: consulrar archivos de sus asignaruras,
expediente académico, nofas, echas de exdmenes,
horario de clases, extracto de marricula actual, listado
de comparieros, el estrado de sus practicas, horarios de
sus profesores y realizar Tutorias Virtuales.

LA PLATAFORMA DE TELEFORMACION UCVNet, s una
herramienra disefiada  para posibilirar v facilifar la
adquisicion de conocimientos en la realizacion de cur-
s0s y maédulos online. UCVNer, estd consfruida usando
la plafaforma Moodle y se cenfra en principios pedagé-
QiCOs CONSITUCTIVISTas.

Debido a su disefio totalmenre modular, permire qjustar-
se a las necesidades de la Universidad, mediante la
moadificacion, insercion o eliminacion de médulos; de la
misma manera, puede ser modificada libremente, por
estar bajo la licencia GPL, ofreciendo mecanismos para
ajustar an mads sus capacidades a las necesidades reales
de los usuarios. Inicialmente, la plaraforma empezod su
andadura, en fase de pruebas, en el curso 20032004,
con poco més de 10 cursos/asignaruras, alrededor de
400 estudiantes matriculados y 10 docentes.

El uso de la plaraforma de Teleformacion duranre el
periodo comprendido enfre Sepriembre v Noviembre
del curso 2008-2009

e Asignaruras con soporfe en la plaraforma: 132

Noficias por Sectores

* Master y Postgrados: 10

* Tirulos propios: 2

* Alumnos matriculados y que la usan: 5587
e Profesores que la usan: 274

TiTULOS DE GRADO

En lo que respecra a los firulos de grado, alin no se han
incorporado fitulos complefos a la plaraforma, pero s
que se han incorporado asignaruras de diferentes firu-
laciones, lo que hace suponer que la incorporacion
paularina de este fipo de estudios se ird produciendo a
lo largo del presente curso 2008-2009.

DATOS DE ACCESO A LA PLATAFORMA

Los objefivos de UCVNer pueden resumirse en las

siguienres premisas:

e "Ofrecer el acceso a la formacion superior medianre
una oferta de estudios abierra, flexible y de calidad,
aprovechando las oportunidades que ofrecen Infernet
y las recnologias de la informacion y la comunicacion”.

* "Permifir que los estudianres puedan sequir su proce-
so de ‘ensefianza-aprendizaje”, en cualquier
momenro y lugar, sin depender de las bareas que
suponen la distancia y el tiempo.”
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Tabla 1: Accesos numéricos en los dos tiltimos meses
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Utilidades docentes: Esta herramienta abarca un gran
numero de posibilidades, parfiendo desde un simple
foro de debare hasra las mas compleras acrividades
colaborativas como son la creacidn de glosarios, wikis ©
webquests, que permiren, ademds, que los alumnos
evalUen el frabajo de sus propios compafnieros.
Autoevaluacion: El alumno se auroevallia mediante
formularios creados por el profesor y que pueden con-
rener pregunras de muy diversos fipos.

Seguimiento: La posibilidad de sequimiento por parte
del profesor puede hacerse por medio de diferenres
recursos, Como son los informes de sequimiento o el lis-
rado y analisis de calificaciones obrenidas por los estu-
dianfes cuando realizan las auro evaluaciones. Dentro
del sequimiento cabe destacar que el profesor puede
sequir, de forma individual (turorizacion), el progreso
de un Unico alumno o por el contrario el sequimiento
grupal a nivel de clase, fomando, en cada caso, las
medidas oporfunas para paliar las posibles anomalias
en el proceso de ensefianza-aprendizaje.
Comunicacién: Medianre las herramientas de comuni-
cacion (foros, chats, mensajeria) se puede manfener al
estudiante informado en fodo momento de las nove-
dades que van ocurriendo conforme avanza el curso,
de manera que, en fodo momento, el estudianre
puede preguntar sus dudas y resolver las de ofros com-
paferos sin necesidad de ararse a unos horarios esfric-
fos ni rener que desplazarse a un lugar fisico concrefo.
Esre hecho aumenra la flexibilidad y la motivacion de
los estudianres por el aprendizaje ya que, “no hay que
esperar a manana para preguniar”. Incluso, en cursos
muy dindmicos, en los que la participacion del los
alumnos es muy frecuente, se pueden llegar a resolver
dudas en un infervalo no superior a las 2 horas, 1o que
facilira que el estudiante no se quede arascado ante
una posible duda. Orra de las ventajas del uso de las
herramientas de comunicacion es la posibilidad que 1os
alumnos se expresen de forma mas sencilla. En ocasio-
nes, el docenre, puede enconfrarse con estudiantes
que no se encuentran comodos hablando en publico o
les cuesta expresar sus opiniones de forma oral. En esros
casos, un foro puede ayudar a que esos alumnos se
expresen con mayor facilidad dandoles una primera
oporfunidad de manera escrifa anfres de pasar a la fase
de exposicion oral. El compartir opiniones y experien-
cias los estudiantes ayuda ha adquirir crirerios que defi-
nirn su personalidad vy les formard a nivel social,
haciendo que aprendan a formarse sus opiniones v,
sobre fodo, a resperar las opiniones de los demas. Una
herramienta que conrribuird a formar al alumno junfo
con Ofros insfrumentos en marerias fransversales como
son: el respero y expresion adecuada de sus opiniones.

Actividades: Ademds de las utilidades ya comentadas,
existen algunas ofras que permitirdn al docente llevar
una evaluacion confinua de sus estudiantes mediante
la asignacion de actividades que serén realizadas por
los alumnos y enviadas a fravés del sistema de envios
de la plaraforma, momento en el cudl, podran ser
corregidas y comentadas por el docente, teniendo el
alumno la nofa a su disposicion de manera inmediara.
El proceso auromarizado permire que ambos partici-
pantes (docenre-estudiante) sean norificados cuando se
produce un cambio en el esfado la acrividad (envia-
da/corregida). Todas las utilidades aqui comentadas fie-
nen un punfo en comun muy imporfante, es el feed-
back. Esta refroalimentacion permite que el curso
pueda ir cambiando de manera dindmica a lo largo
del periodo docenre, ajustdndose a las necesidades
que cada parficipante requiera y haciendo que el pro-
ceso de ensefianza-aprendizaje se enriquezca obre-
niendo conocimienros de mayor calidad.

Para resumir rodo lo anterior hemos elaborados una
serie de punfos débiles y fuerfes que a nuesro juicio
posee la herramientq, las oporfunidades y amenazas
que por su urilizacion que pueden presentarse

Puntos débiles: Pérdida del conracro directo (deshu-
manizacion) con los participantes, 1o que conlleva una
pérdida de la vision general que se tiene de la ofra per-
sona. A través de la red no se puede idenrificar facrores
como: caracrer, forma de ser, reacciones ante sifuacio-
nes concretas, efc. Esfuerzo extra para el docente:
Requiere la implicacion del docente para el sequi-
miento, morivacion y conrrol de la direccion a sequir
por los estudiantes, de 1o contrario los estudiantes pue-
den llegar a desmofivarse, y dificulrar su aprendizaje.
En grupos muy numerosos, el docente puede perder el
control de los mismos, desarendiendo sus funciones y
provocando una siruacion de abandono a los estudian-
fes. Se necesifa una persona con alfos conocimientos
en informarica para poder afiadir, quirar o modificar el
codigo.

Puntos fuertes: No hay necesidad de espacio fisico ni
horario concrero. Dereccion remprana de anomalias o
problemas de aprendizaje de los alumnos. Facilidad de
comunicacion y aurorizacion. Facilidad de seguimiento.
Facilidad de obrencion de informes de progreso, parti-
cipacion y calificaciones. Bien gesfionado, permite que
cada alumno, gesfione el progreso en su aprendizaje.
Facilidad de uso por parfe de los usuarios: inrerfaz infui-
fiva, con gréficos roralmente personalizables. Sequridad
y privacidad de los daros de los usuarios. Perfiles dife-
renciados (profesores, estudiantes), mostrando a cada
cual sélo lo que necesita ver. Posibilidad de modifica-
cion y adapracion mediante el desarrollo, maodificacion



0 supresion de ¢odigo para adaprarse mejor a las nece-
sidades de la organizacion.

Escalabilidad: se frara de una frecnologia escalable
que puede ampliarse en funcion de las necesidades
con un esfuerzo minimo. Requisifos Minimos en cuanfo
Q equipos e infraestructuras.

Amenazas: Indisposicion de la infraesftrucrura de red: Si
la infraestrucrura de la red queda inacriva, los estudian-
res pierden la posibilidad de acceder a los conrenidos.
El acceso de personas no autorizadas puede suponer un
grave problema.

Oportunidades: Ampliacion de la oferra formafiva.
Diversificacién de grupos de alumnos. Inferconexion con
OITOS Cenfros y comparticién de Cursos con ofros Centros.
Comparticion de conocimientos enfre estudiantes y
docentes de diferenres centros. Ofrecimiento servicios
como orienracion al estudiantes y quias de aprendizaje
aurorizados.  Facilifa el sequimiento de las marerias a los
estudiantes desplazados (Erasmus, Comenius, efc.)

Noficias por Secfores

CONCLUSION

El aprendizaje es el resulfado de infegrar conocimien-
ros, lo que es una habilidad personal; si utilizamos un
sisrema que ayude al conocimienfo corporarivo, este
sisrema permitird diseminar el conocimiento enfre los
agentes que lo componen, de manera que Nos encon-
fraremos con UNa organizacion, en este caso docente,
que cambiara de una culrura de frabajo individual
hacia ofra de frabajo colaborarivo donde el alumno y
el profesor ufilizaran nuevas formas de frabajo, Nuevos
planfeamientos sobre la manera de hacer las cosas, las
TIC's faciliran enormemente la necesaria evaluacion de
los procesos formarivos, ya que permiren defecrar pre-
cozmente errores y modificar los planfeamientos. Para
los profesores que hemos usado la Plaraforma nos ha
supuesto un aprendizaje no siempre graro , pero fam-
bién un capital en forma de conocimiento que nos
puede suponer una venraja compefiriva.

Overwhelmed by
large data sets?

Take control with
KODAK Carestream PACS
featuring native 3D and
Clinical Applications

Carestream @
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- INFORMATICA BIOMEDICA

Laura Salamanca Rodriguez y Fernando Martin Sanchez
Area de Bioinformatica Médica del Instituto de Salud Carlos |II.

En esta seccién se revisan los hechos mas relevantes acontecidos en el area de la Informaética
Biomédica. Esta disciplina comprende aquellos trabajos orientados a la integracion de informacion
proveniente del laboratorio de experimentaciéon biolégica (genémica, proteémica) con la infor-
macién existente en el entorno clinico y en salud piblica. El andlisis de estos datos permite avan-
zar en el conocimiento de las causas moleculares de las enfermedades y descubrir el modo en el
que la variacién genética individual afecta a nuestra susceptibilidad a confraer enfermedades o al
modo en el que respondemos a la administracién de un fdrmaco o a ofros factores ambientales.
Tiene, por tanto, como fin Gltimo, facilitar los desarrollos de la Medicina Personalizada mediante el
apoyo a la investigacion franslacional en Biomedicina. Se prestara pues, especial atencion a los
desarrollos en Bioinformatica y Biologia Computacional aplicables en Medicina, asi como al impac-
to de la introducciéon de datos genéticos y moleculares en los sistemas de informacién médica y epi-
demiolégica. Finalmente, se recogen proyectos representativos relacionados con el procesamiento
de informacién en las nuevas tendencias en medicina (Medicina Regenerativa y Nanomedicina).

PROYECTOS INTERNACIONALES Invesrigacion Biomédica en Red de Salud Menral
(CIBERSAM), siendo éste el mayor andlisis gendmico
Cientificos espanoles contribuyen a dibujar que se ha hecho hasta la fecha sobre esta enfermedad.
el mapa genético de la esquizofrenia Los nuevos frabajos suman més evidencias a las ya exis-
La esquizofrenia es una enfermedad compleja que renfes sobre como la esquizofrenia vy la enfermedad
afecra a un 1% de la poblacion mundial y que es cau- bipolar comparren dererminadas disparidades genéti-
sada ranfo por facrores genéficos como ambientales cas respecto a la poblacion y los resulrados rambién
que pueden inferacfuar enfre si. Hasra ahora, los estu- muesiran una posible relacion entre la parologiay el sis-
dios se hablan cenfrado en un nUMero pequeno de fema inmune.
parficipantes o en individuos con diversas parologias Fuente: www.elmundo.es

Iniciativas Internacionales

menrales, pero en esfa investigacion, que engloba fres
grandes esfudios y cuyo objefivo es
idenrificar los genes de la esquizo-
frenia, se han fenido en cuenta un
gran nUmMero de pacientes y confro-
les, en roral més de 50.000, de
varios pafses europeos (Reino Unido,
Finlandia, Alemania, Escocia, Iraliay
Espafa, enfre ofros). 'Narure' ha
sacado a la luz los fres estudios en
los que converge el gran esfuerzo
cientifico infernacional llevado a
cabo y gracias a ello se han logrado
explicar un fercio de los facrores
genéficos asociados a la enferme-
dad.
La frascendencia de estos ensayos se
debe rambién a la parficipacion de
consorcios y a la financiacion recibi-
da a mavés de los Insfiruros Nacionales de la Salud
99 | Menralde EEUU., de la Unidn Europea'y del Ministerios
de Ciencia e Innovacion espafiol a fravés del Cenfro de

Un estudio comunitario busca soluciones
para la nanotoxicologia

El proyecro NHECD es una iniciafiva que consiste en una
base de daros que permitiria realizar exhausfivos andli-
sis de la informaciéon publicada sobre nanoparticulas y
que aclararia sus efecfos sobre la salud, la sequridad y
el enrorno. Es decir, un sistema sélido de acceso abier-
fo capaz de mantener acfualizado de forma automari-
ca un complero reposiforio dedicado a la investigacion
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cientifica. EI NHECD posibilitaria la fransicion de meta-

daros como nombres de autores y palabras clave a un

nivel superior de informacion. El reposirorio se armoni-
zarfa para que consenvara la comparibilidad con los
metfadaros de ofras bases de daros ya existentes.

EI NHECD es coordinado por el profesor Oded Maimon

de la Universidad de Tel Aviv, que supervisa los frabajos

realizados por parficipantes perfenecientes al JRC

(Iralia), IVAM (Pafses Bajos) y 1021 (Alemania) y estd

financiado con 1,45 millones de euros por el Séptimo

Programa Marco de la UE.

Los socios anficipan fres resultados clave de NHECD:

® |a creacién de una nueva capa de informacion para
cada arficulo cienfifico analizado por el sisrema. Esta
capa incluye mefadaros e informacion  cientifica
extraida de los ariculos mediante algorirmos de
mineria de dafos y una calificacion del arficulo ram-
bién mediante algorirmos especificos.

® Creqr un corpus esfructurado de conocimienfos a par-
fir de los arficulos "en bruro", los cuales son por defini-
Cidbn un enre de conocimientos sin esfructura.

* permifir que fres comunidades de usuarios (invesfiga-
dores, requladores y el publico en general) puedan
consulrar de forma inreligente la base de conoci-
mienfos creada por el NHECD.

Fuente: www.madrimasd.org

Secuenciado el quinto genoma

Tras presenrarse en 2001 el primer borrador del
Genoma Humano y habiéndose secuenciado sélo cua-
1o genomas mas
de personas sa-
nas, el pasado
mes de julio, se
publico en la
revisra Narure el
qQuinfo  genoma,
que corresponde
Q uUna persona
de origen corea-
no. El esrudio fue presentado por un equipo de la
Uni
Jeong-Sun Seo. La enorme variabilidad genéica huma-
na ha quedado parente al comparar los cinco geno-
mas: stlo comparten un 8% de los nueve millones de
SNP o varianres de una sola lefra estudiadas en las cinco
personas. El genoma coreano fiene ademds, un 21%
de SNP Unicos, que no comparfe con ninguno de los
OfTOs CUQITO geNoMas.

"El coreano aporfa  informacidn detallada sobre la
estructura del genoma humano y daros sobre una
nueva efnia", explica Xavier Esrivill, direcror del

Noficias por Secfores

Programa Genes y Enfermedades del Centro de
Regulacion Gendmica, en Barcelona.

El genoma coreano o AK1 ayuda rambién a entender
lo ascendencia genéfica y las  migraciones.
Comparados con el genoma humano de referencia (el
secuenciado por el consorcio infernacional con el ADN
de varias personas europeas o caucasianas), el africa-
no presenta mas diferencias que los europeos o los asié-
ricos", explica Esrivill. Esto indica que "la poblacion afri-
cana es mas anrigua y ha renido mas fiempo de gene-
rar variaciones".

Los invesrigadores anficipan sin lugar a dudas que en
los proximos afios con el progresivo perfeccionamiento
y abararamiento de las récnicas de secuenciacion se
descifraran miles de genomas individuales de manera
rufinaria.

Fuente: www.elpais.com

Espana y Portugal crean el

primer centro mundial de
investigacion en nanotecno-
logia

El Laborarorio Ibérico Inrernacional
de Nanorecnologfa (INL), fruro de la
colaboracion — entre Espafia vy
Porfugal, se ha inaugurado el 17 de
julio en la localidad porfuguesa de
Braga, confando con la presencia
del Rey Don Juan Carlos y de los pre-
sidentes de ambos pafses.

En este centro, en el que se inverti-
ran 106 millones de euros, financio-
dos por los gobiernos porfuqués y espafiol y por el
Fondo FEDER (Fondo Europeo de Desarrollo Regional),
rrabajardn mas de doscienfos expertos en nanofecnolo-
gla. El campus del INL, de 47.000 metfros cuadrados,
constard de cuarro cenfros: el edificio principal, que
alberga las insralaciones cienrificas, un edificio de resi-
dencia y ocio de los invesrigadores, una incubadora de
empresas de base frecnoldgica 'y un centro para la divul-
gacion dentifica, abierfo a la sociedad.

EI INL aspira a convertirse en una referencia mundial de
las disciplinas de nanomedicina, medioambiente y con-
rrol alimentario, nanoelectronica, y nancequipamiento
y maquinaria, para ello ya ha suscrifo diversos acuerdos

orros paises. ks el caso de los acuerdos alcanzados con
el Laborarorio Nacional de Brookhaven (EE UU) y con el
Insfiruro Tecnoldgico de Massachuserrs (MIT, frambién en
EE UU), que firmd en junio el Secretario de Estado de
Investigacion, Carlos Martinez.  Ademds, hace referen-
cia a la excelencia de la invesrigacion que pretende
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desarrollar asi como en la naturaleza abierta de los pro-
cesos de seleccion de los invesrigadores.

Fuente: www.iinl.org/

INICIATIVAS INTERNACIONALES

BiomedicalComputation
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Biomedical Computation

SIMBIOS es uno de los siete Nacional
Cenrres for Biomedical Compuration
financiados por el NIH. Esre Cenfro se
dedica a la simulacion fisica de estruc-
furas biolégicas.  Simbios proporciona
la infraestrucrura, software y copack-
facion para ayudar a los investigadores
biomédicos a enrender esfrucruras y
funciones bioldgicas. Los problemas
biolégicos que manejan incluyen ple-
gamiento del ARN, el plegamienro de
proreinas, la dindmica de la micsing,

dinémicas cardiovasculares v neuro-
musculares y la biomecanica. Una de las acrividades de
Simbios consiste en su plan de difusion a fravés de la dis-
fribucién de una revista firulada "Biomedical Computation
Review" 0 BCR, dedicada a la ciencia y las herramientas
en Biocompuracion y dirigida a una amplia comunidad,
que abarca diversas disciplinas de Biocompuracion.

BCR esté disponible online o a fravés de una suscripcion
en papel. De esta forma se puede disfribuir a lugares
donde no existe el facil acceso a Infernet. Algunos de
los femas que se estan frarando son planes de estudios
en compuracion biomédica, las mujeres en la bioinfor-
marica, humano vs. maquinas, y ofros.

Fuente: www.biomedicalcomputationreview.org/

CONGRESOS INTERNACIONALES

12 to 15 September 2010
Cape Town, South Africa

Préximos congresos en bioin-

@ formatica médica y aplicacio-
m nes en salud

MEDINFO

Proximamente fendrdn lugar dos even-
fos infernacionales sobre Informarica
biomédica.

El primero de ellos, Medicina 2.0 que
fendrd lugar en Toronfo (Canadd) los
dias 17 y 18 de septiembre de 2009
sobre aplicaciones Web 2.0 en la salud
y la medicing, el cuidado de la salud y
la invesfigacion biomédica.

El congreso esté organizado y parroci-
nado por el Journal of Medical Interner

Research, la Asociacion Infernacional
de Informatica Médica, the Centre for Global eHealth
Innovation, CHIRAD, y ofras organizaciones.

El afio pasado hubo participantes de 18 paises, lo que
propicié inferesanfes debates y la creacion de redes.

El ofro congreso, MEDINFO 2010, esté siendo organizo-
do para el préximo afio en Ciudad del Cabo (Sudafrica),
que serd sede del 13° Congreso Infernacional de
Informarica Médica los dias 12-15 de septiembre de
2010. Esta sera la primera vez MEDINFO se celebra en
Africa y se hard especial hincapié en cémo las colabo-
raciones infernacionales pueden promover soluciones

sostenibles a los problemas de salud.

Fuente: www.medinfo2010.org/
Fuente: www.medicine20congress.com/ocs/index.php/med/med2009

El Comité de Ciencia y Tecnologia de la

Camara de los Lores del Reino Unido ha

publicado un estudio

sobre medicina ge- N

némica el 28 de [ _

febrero de 2008 : P s

La invesfigacion proporcio-

na una evaluacion de las

recnologias del genoma y

su impacro real y pofrencial

en la pracrica clinica de la
era post-genomica. En el
capirulo cinco del docu-

menro "Uso Compuracio- ﬂ

nal de la medicina gent- Lonns

mica y de daros: Infor-
matica Médica y la Bioinformarica” se dan una serie de
recomendaciones enfre las que desfacan:

o £ gobierno deberia asumir el liderazgo en la movili-
zacion de financiacion sostenible para el Insfiruro
Europeo de Bioinformatica (EBI), a fravés del
European Research Infrastrucrure (ESFRI), instfrumento
de los Consejos de Investigacion del Reino Unido.

¢ Establecimiento de un nuevo Instifuto de Informarica
Biomédica que haga frente al desafio que supone
maximizar el valor de las fuenfes de informacion
genética y clinica

¢ £l deparramento de Salud deberia establecer un cen-
fro de capacifacion nacional en informarica biomédi-
ca (denfro del Insfituro de Informatica Biomédica) con
el objefivo de proporcionar la formacion necesaria
para fener un equipo de experfos que manejen la
informacion sobre 1os registros de salud, la fecnologia
y la informarica del genoma.

* Implementar un programa de modemizacion de la infor-
marica y las frecnologias de la informacion dentro de los
centros regionales y de los laborarorios de Genética, inclu-
yendo una acfualizacion del hardware, heramienras de
soffware y del ancho de banda de comunicacién, a fin
de gesfionar las necesidades actuales de la - informdarica
clinica'y del genoma en los centros regionales.

Fuente: www.parliament.uk/

Genomic Medicine

Wlurme [1: Eviderss
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Bases de Datos Nativas XML en la Telemedicina:
Comparacion y Evolucion del Tratamiento
de la Informacion en Contextos Clinicos

De la Torre Diez, 1., Sainz de Abaqjo, B., Diaz Pemnas, F.J., Lopez Coronado,

M., Antén Rodriguez, M., Gonzdlez Martin, G., Rabanal Presa, F.

Departamento de Teoria de la Sefial y Comunicaciones e Ingenieria Telemdtica, Universidad de Valladolid

RESUMEN

El rraramiento de informacion relacionada con la rele-
medicina ha hecho necesaria la aparicién de un nuevo
concepto de bases de daros (BBDD): las BBDD nativas
XML, en confraposicion a las anferiores bases de daros
relacionales, con el objerivo de frarar y organizar la
informacion de una manera opfimizada y simplificada
de cara al usuario final.

A lo largo de esfe informe, y siempre feniendo como
referente el conrexro sanifario, se analizardn las virrudes
y debilidades de esfas bases de datos. Se incluirdn los
resulrados obrenidos por investigaciones, fanfo redricas
como pracficas, con simulaciones en enfornos similares
a los enconrrados en la realidad, y con ejemplos practi-
cos y opiniones del personal sanirario. Por Ulimo, se
presenrard una discusion sobre la alfernariva propuesta
por las bases de daros XML narivas de cara al fururo.
Palabras clave: Bases de daros, esrandarizacion, mefa-
daros, organizacion, XML,

Infroduccion

Nadie duda en estos momentos del impacro de las rele-
comunicaciones en la vida coridiana, por la esencial
imporfancia que éstas fienen en cualquier ambiro.
Gran parte de este éxifo ha sido posible gracias a la
inferconexion de fodos los disposirivos en una gran red,
Que Proporciona servicios inaudifos, y que es capaz de
acorfar las distancias para ofrecer gran canfidad de
informacion en un fiempo casi inapreciable para 1os
usuarios.

Uno de los campos de aplicacion més anfiguos y al
mismo fiempo con mayor porencial es el de la feleme-
dicina. La posibilidad de aumenrar la capacidad de
diagnostico y curacion de enfermedades a larga distan-
cia con la ayuda de la recnologia ha afraido siempre a
mucha genre, pero Unicamenre se ha podido mosfrar
de forma plena el porencial ofrecido una vez alcanza-
do el desarrollo acrual de las comunicaciones de banda
ancha y las comunicaciones mdviles. Asi, se abre un
gran abanico de posibilidades de uso de estos dispositi-
vos en la relemedicina, como, entre ofros, el relediag-
ndsfico, la releconsulra, la releasistencia, la felecirugia. .

A pesar de los avances en los sisremas relemédicos
acruales, surgen cierras complicaciones en su imple-
menracién complefa: la necesidad de inferoperabili-
dad de dispositivos y el correcto manejo y procesado de
la informacion generada por ellos es una necesidad cri-
rica, que debe ser solvenrada de forma que el uso de
recnologias ya existenfes puedan manfenerse pese a la
acfualizacion de los sistemnas complefos. Por ello, se
requiere que la implemenracion final permita cierta
escalabilidad, asf como se debe dejar lugar a la evolu-
cion de dispesitivos y formatros de informacion para
poder vislumbrar una cierfa garanfia de éxifo en esta
inferoperabilidad.

En lo relarivo al fraramiento y almacenamienfto de
informacion, resulta obvio reconocer la necesidad de
las bases de daros. En ellas, hay cuatro funciones basi-
cas de procesado de informacion a cumplir: crear, leer,
acrualizar y eliminar la propia informacion. En inglés,
esfas funciones se resumen en su acrénimo CRUD [2].
Sin embargo, es muy importante explicar que cada
base de datos realiza esras funciones (y ofras mucho
mas avanzadas) de forma muy diversa, de modo que
las diferentes aplicaciones a nivel de usuario fendran
disparidad de caracteristicas, adapradas a ciertas nece-
sidades, asi como fendrdn igualmente debilidades o
carencias debidas a su funcionamiento inferno.

Hasta los Glfimos afios la administracion mas aceprada
era la basada en bases de daros relacionales, como
MySQL o Microsoft Access. Sin embargo, como enuncid
el profesor Elliorre Rusty Harold, "Cuando la Unica
herramienta de la que se dispone es un martillo, fodo
lo demdés se asemeja a un clavo. De la misma forma,
cuando la Unica herramienta que se dispone son bases
de daros relacionales, todo se asemeja a una fabla”. [3]
Efectivamente, dichas rareas de almacenamiento y
procesado Unicamente resulraban posibles en las plara-
formas desarrolladas hasta el momento, todas ellas
basadas en asignaciones relacionales.

Es en este punto en el que la aparicion del formaro XML
en el afio 1998 [4] supuso una gran revolucion, al pro-
poner una alfernariva real y eficaz a la ya anficuada



organizacion de las bases de daros, las cuales queda-
ban muy limifadas debido a las resfricciones de posibili-
dad de tipos de daros de enfrada v salida, asi como la
velocidod de manejo anfe confenidos masivos de
daros.

Desde enronces, la conrinua evolucidn de la recnologia
asociada a XML ha causado un gran avance hacia la
inferoperabilidad de los diferentes fipos de informacion,
y ha forjado un progreso hacia un gran formaro que sea
capaz de englobar los demds formaros, y estandarizar
los flujos de informacion que diferentes disposifivos
hayan generado previamente en modelos no definidos
hasta ese momento [5], supliendo asf las carencias de
las bases de daros relacionales y resulrando en una
organizacion mas flexible y global.

A lo largo de este documento se frara en profundidad
el modelo de almacenamiento de informacion en
bases de daros (BBDD) nafivas XML, asi como se fratan
las implicaciones de estas BBDD en la relemedicing,
debido a la gran importancia que tiene en ella el alma-
cenamienfo y procesado eficiente de la informacion,
esrandarizando automaricamenre una gran canfidad
de informacién provenienre de disfinfos disposifivos,
como ya se ha cifado.

Las ya mencionadas funciones CRUD son comunes a
rodas las aplicaciones de bases de daros en general,
por lo que, por exrension, fambién son enconfradas en
las bases de daros narivas XML. El almacenamiento
inferno de los daros, asi como las busquedas, elimina-
ciones, conversiones a formaro XML, efc. son procesos
que se realizan de forma diferente, y asi, cierfas aplica-
ciones son capaces de soportar una Mayor inferopera-
bilidad con ofros formaros, mienfras que ofras aplica-
ciones se centran mas en las capacidades infernas de la
base de daros, a costa de un mayor fiempo de proce-
samiento de informacion para adaprarla a XML anres
de su almacenamienro [1].

Por ranto, en esre documento se evaluard la capacidad
de estas bases de daros, y feniendo en cuenta las limi-
raciones de las pruebas realizadas, se infenrarén esta-
blecer paralelismos y diferencias con los modelos radi-
cionales de almacenamiento y procesado de informa-
cion, basados en modelos relacionales de rablas con
filas y columnas para la organizacion de la propia infor-
macion. Una primera aproximaciéon a esfa compara-
cion se halla en la Figura 1, que muestra un ejemplo
de base de daros relacional (Figura 1a), y una base de
daros nariva XML (Figura 1b). En posferiores aproxima-
ciones, se ird profundizando en las diferencias entre
ambas.

Finalmenre, se presentard una comparacion enfre las
diferentes apfitudes de los sisremas para ofrecer servi-
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Figura 1: Ejemplo de base de datos relacional (a), y de base de datos nativa
XML (b).

cios Utiles para la relemedicing, ast como se infenrard
realizar una prediccién sobre la evolucion furura de

roda la recnologia relacionada con las bases de daros.

METODOLOGIA

Con el objefivo de comprobar la evolucion sufrida en el
fraramiento de daros en las bases de daros, se ha deci-
dido comprobar el funcionamienfo y la capacidad de res-
puesta de dos plaraformas distinfas: por un lado, una
base de datos relacional fradicional, como son Microsoft
Access 0 el estdndar MySQL; y por ofro, una plaraforma
XML nariva como las propuestas en [3]. Para esta Ulrima,
debido a las restricciones econdmicas vinculadas al pro-
yecro de investigacion, se ha oprado por realizar las prue-
bas en enfornos Open Source, los cuales ofrecen las mis-
mas prestaciones que los privarivos, pero libres de cargo.
Por ranro, y seleccionando en funcion de popularidad,
documentacion y asistencia en web, pueden ser uriliza-
das eXist, Xindice, doXML, o Berleley doXML.

Dado que el estudio se realizard oponiendo una base
de daros relacional confra una XML nariva, y presupo-
niendo que la Ulima serd la mas eficiente, se ha pen-
sado urilizar aquella de las posibilidades de XML narivas
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con peores caracreristicas de funcionalidad segin los
estudios de eficiencia de [1], qjustando asf un Worst
Case Scenario de cara a la comparacion con ofra orga-
nizacion de base de daros. Por ello, se ha oprado por el
uso de la plaraforma eXist.

De cara a la plaraforma de base de daros relacional, se
ha decidido oprar por la inrerfaz provista por el paque-
fe Microsoft Office, el Microsoft Access; la eleccidon de
esta plaraforma se ha realizado por morivos de facili-
dad de uso, inferposibilidades provistas por el progra-
ma, ademds de conrar ya con una esfructura de base
de daros ya formada en [6], por lo que no resulrard
necesario crear de cero la base de daros, y Unicamen-
fe serd necesario adaptar el marerial del que se dispo-
ne al estudio que se va a realizar, ademds de, obvia-
menre, incluir informacion en la base de daros que en
un primer momento se encuentra vacia.

Es igualmente obvia la presuncion de que, dado que se
busca la eficiencia de cara a una posible implanracion
en el campo de la telemedicing, fodas las pruebas
serdn realizadas sobre ejemplos ficricios relacionados
con las necesidades de centros sanifarios.

Todas las pruebas realizadas han sido llevadas a cabo en
un ordenador que podria considerarse esrdndar hoy en
dia: microprocesador de doble niicleo a 3.8GHz, 2Gb de
memoria RAM, y 250Gb de disco duro, rodo ello gober-
nado por un sistema operativo Windows XP Service Pack
3. Tal y como se menciona en [1], es una buena idea
urilizar un ordenador estdndar para una comprobacion
como esfa, con los objefivos principales de minimizar el
impacro de facrores que puedan madificar los resulrados
obrenidos en las pruebas, asi como facilifar el manejo y
confrol de las plaraformas a fesrear.

INSTALACION BASE DE DATOS RELACIONAL:
PLATAFORMA MICROSOFT ACCESS

Tras la simple insralacion del paguere Microsoft Office,
en el que el gestor de bases de daros Microsoft Access
queda englobado, se ha procedido a la importacion y
adaptacion de [6] para comprobar el funcionamiento
bdsico. Esra adapracion consisre, principalmente en:

la inclusion de cierras rablas, que, como se indica en la
seccion de resultados, son necesarias para el almace-
namienfo de informacion exclusiva a cierfos campos de
la medicina.

Esras rablas ademas han de ser enlazadas por medio de
una relacion a la rabla Ficha.

Es necesario generar cierfos daros a incluir en fodas las
rablas para fener algo sobre lo que buscar cuando se
realicen las pruebas de busqueda de daros.

Por Ulfimo, se han creado los formularios, consulras,

macros y mddulos de Visual Basic necesarios para
poder realizar las pruebas de enfrada, salida y blsque-
da de daros, cuyos resulrados estdn englobados en la
siquiente seccion.

La organizacion derallada de la base de daros relacio-
nal se encuentra de manera grafica en el Anexo |, al
final de esre documento.

Insralacion Base de Daros XML nariva: plaraforma eXist
Para poder realizar la comparacion, se ha utilizado la
plaraforma Open Source basada en Java eXist. Tras la
descarga e instalacion por medio del instalador, la con-
figuracion e inreraccién con la base de daros es mane-
jada bien por medio de navegador web, presentando
una inferfaz servidorcliente mucho mas obvia, bien por
gestor de aplicacion Java de estilo srand-alone.

Para poder realizar la comparacion, resulfa necesaria
una base de daros en XML que sea gesrionada por
dicho programa eXisr; ésta ha sido realizada de una
manera simplificada, con los meradaros dererminados
suficienfes como para poder festear la capacidad de
prueba del sistema de una manera aproximada. A
pues, siguiendo las indicaciones de [7]1y [8], se ha rea-
lizado la siguienre estructura de archivos:

¢ un archivo DTD para deferminar la estructura de bloques
de la informacion de la base de daros. Si bien, como se
indica en [7] no resulta necesario para el correcto funcio-
namiento, se ha decidido generar este archivo para con-
sequir un mejor enfendimiento conceprual de XML.

un archivo XML principal para el almacenaje de la
informacion, de manera estructurada por medio de
las efiqueras o fags deferminados en el archivo DTD.
En este archivo se encuentra la informacion relevante
de la base de daros.

un archivo de modelado C55. Aunque opcional, se
puede urilizar una aplicacion Javascript, un estilo XLST
0 incluso un estilo €55 para modelar y presentar los
daros conrenidos en un documento XML [8]. Para el
caso que arafie a la invesfigacion, dado que la capa-
cidad de modelacion y presenracion estéfica de 1os
daros no resulta de especial importancia, se ha deci-
dido oprar por la presenracion de la inferfaz de usua-
rio gestionada por un documento CSS.

Los fres archivos han sido incluidos en el Anexo Il, que
puede encontrarse al final de este documento.

Una vez instaladas ambas aplicaciones y enconrando
enronces ambos sistemas preparados para una evalua-
cion general, se ha decidido realizar distintas pruebas
para evaluar las caracreristicas de las bases de daros: la
bUsqueda de daros, de manera anidada o selecriva, y
la inferaccién para la enfrada de daros, como podria
ser la infroduccion de un nuevo paciente 0 uNa NUEVQ
ficha de evaluacion en el sisrema.



Logicamente, el procedimiento para realizar fales rare-
as difiere para cada una de las distribuciones de base
de daros, necesirando un conocimiento previo disfinfo
para el uso de cada una de ellas.

RESULTADOS

Base de Datos Relacional

Entrada de Datos

En una base de daros relacional de Microsoft Access

como la que se ha utilizado, la enfrada vy salida de

datos puede realizarse de disfinfas maneras:

¢ rellenando fodos los campos de las fablas de manera
rradicional en el propio programa Microsoft Access,
fareq costosa y en muchas ocasiones redundante e
ineficiente,

e urilizando un gesfor de enfrada/salida de daros pro-
gramado para la base de daros, el cual se hallaria en
el mismo programa, o

e ufilizando la opcién suministrada por el sistema ope-
rarivo para indicar origenes de daros (ODBO), para
poder utilizar la base de datos indicada en la herra-
mienfa desde una aplicaciéon remora programada,
por ejemplo, en Java [9].

Por facilidad y claridad de uso, se ha decidido ufilizar la
sequnda opcion, necesifando enfonces generar la sub-
aplicacién de enfrada y salida de daros, denominado
Formulario en el programa, como el que se muestra
como ejemplo en la Figura 2. Dependiendo del fipo de
daro a infroducir, el formulario resulrard mas o menos
complicado, necesirando programar éste en lenguaje
de programacion Visual Basic en cuanto la profundidad
de la busqueda crece.

A la hora de referirse a la eficiencia de esta base de

dafos de cara a la infroduccidon de nuevos daros, cabe

resefiar dos graves inconveniencias:

3 perzonal - =
"= Personal
nombra: “

apellidos: House

direccion: | New England Road
telefono: | 555112211

dni: 99111222

Puesto Medico

@

[Regittroc @ < 1de2 | * w5 [ Busar

Figura 2: Ejemplo de formulario para introduccion de nuevo personal.
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Por un lado, la gran dificulrad que conlleva implemen-
rar unas relaciones enfre campos de manera eficiente,
para que éstos queden acfualizados y No se requiera
gran frabajo por parte del usuario final a la hora de
infroducir dichos daros (como sucede entre las fablas
Pacienre e Hisforial, las cuales presentan los mismos
datos pero deberian de acrualizarse de una a la ofra).
Por ofra parte, es norable la ineficiencia a la hora de
administrar distinfos tipos de dafos, que han de ser
necesariamente infroducidos en distintas rablas, cre-
ciendo en gran medida el ramano de la base de daros
en relacion a la informacion a clasificar (como sucede
en el gjemplo, al necesitar las tablas Cardiologia o
Radiologia dependientes de la rabla Ficha). En el
siguiente punfo se comprobarad que, ademds, esfo pro-
voca grandes problemas a la hora de encontrar y clasi-
ficar informacion de manera coherente.

Busqueda de Datos

Andlogamente al aparfado anferior en el que se urili-
zaron formularios para cumplir las fareas, en este caso
es necesario el uso de las llamadas Consultas en la plo-
raforma Access, como la mosfrada en la Figura 3. Una
vez maés, buscando facilidad y claridad de uso y enren-
dimiento, se ha oprado por esta manera de obrencidn
de darfos a cierras consulras, no sin haber sobrellevado
arduamente la rarea de consequir unas subaplicaciones
de consulra operativas.

|TwEdiEse § VEIE 3§ pRTETEUE
Inserte apelids a buscar

| Rabanal |
[_Acepter | | Concelsr |

Hrgoerie Compmamta 4

neTENE v 14k - - - (=]
Farmangda Aazenal M anendad EFFLLITZNY AT u
Migue! LEEr AT 0 Pz MM PRI L |
» VEmaTE Aazanal Camaring, 1 BIEBAERIY BAAIANM i

Bgte M §@EY | 8 B & Bumme

Figura 3: Detalle de biisqueda de pacientes por apellido.

Una vez consequidas estas, es muy facil reconocer la
ineficiencia del modelo relacional, por el cual se nece-
sifa consulrar una rabla disfinta (y por fanfo, una apli-
cacion de consulra distinta) para obrener los daros espe-
cificos de dreas distintas de la relemedicina. Si bien es
posible obrener como daros de respuesta los exrractos
de fichas generales asociadas a un paciente fras una
correcta implementacion de una aplicacién de consul-
ra (la cual incluya busquedas anidadas), resulra mucho
mas redioso el frabajo de encontrar los daros especificos
de esa ficha mencionada, necesitando recurrir a ofra
aplicacion de consulta que sea capaz de mosfrar esos
daros. Ademds, al encontrarse distintas aplicaciones de
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consulfa para los distinfos fipos de fichas, serd necesario
un conocimiento por parte del usuario final sobre qué
aplicacion necesira urilizar para ver distintos fipos de
daros.

Base de Datos XML nativa

Entrada de Datos

En una base de daros nariva XML, cuyo punto fuerte es
la inferoperabilidad de formaros, la inferfaz de entrada
de los daros es fundamental para consequir este objeti-
vo de un modo eficaz. Lamenrablemente, no se ha
enconfrado en la plaraforma eXist ninguna inrerfaz, ni
Web ni Java, que permita de una manera répida solici-
rar los datos que serdn infroducidos en la base de daros
ya en formaro XML.

Es por esre morivo por el cual el proceso de enfrada de
daros inicial resulra redioso en un primer Momentro,
dado que la pasarela de conversion de daros no se
encuentra presente, y por fanfo cuenta con la desven-
raja de necesirar confiar ciegamente en la infegridad y
fiabilidad de la concordancia efiquetas - dafos infrodu-
cidos, lo cual no puede ser asequrado por el propio pro-
grama a priori.

Sin embargo, la creacion de dicha pasarela de ransfor-
macion e infroduccion de daros en la base de daros
serfa posible de implementar urilizando un formulario
Web con algunos conrroles JavaScripr y ajuste de las eti-
queras XML ya definidas. Esta conjuncion de elementos
se conoce rambién como xForms [12], v resuelve con
facilidad el problema de infroduccion y fransformacion
de informacion a la base de daros en el formaro XML
necesitado. De cara al usuario final, la inferfaz de infro-
duccion de daros no deja de presenrarse como cual-
quier ofro formulario esrandar.

Para la infroduccion de daros desde una fuenre de
informacion que no sea compatible con la fraduccion a
formato XML (Iéase, por ejemplo, los resulrados de unos
analisis, proporcionados por una maguina que no apli-
case las efiqueras XML especificadas), no seria dificil rea-
lizar una pasarela de conversion de daros que fuese la
que, fras procesar y efiquerar debidamente los daros
con el formaro XML establecido en el archivo DTD, sumi-
nistraria la informacion ya preparada para ser almace-
nada en la plaraforma XML nariva.

Las implicaciones de las inferfaces de enfrada de daros
son crificas para el sistema complefo. Como ya se ha
explicado, la infroduccion de informacion en formaro
XML implica una conversion previa de la informacion
medianfe agentes exrernos, si bien esra debilidad es un
mal menor con facil solucidn, ya indicada anferiormen-
re, asf como en [1]. De esta forma, la conversion de los
daros se hace de forma fransparente al usuario, convir-

riendo el proceso de enfrada en algo muy sencillo para
el usuario final.

Con respecto a la revision del funcionamiento de la
inferfaz de enfrada generada, cabe resalrar que los
daros infroducidos de forma nariva en el formaro XML
en la base de daros fueron correctamente procesados
por la plaraforma eXist. Asimismo, las pruebas de deso-
rrollo de formularios en formaro XForm fueron rambién
safisfacrorias, permifiendo la infroduccion de nuevos
daros de manera sencilla en la base de daros.

Busqueda de Datos

El lenguaje soportrado por el sistema de blsquedas en
las bases de daros nafivas XML es mayoritariamente
xQuery [10], el cual se basa a su vez en xPath [11]. En
el caso que nos ocupq, eXist dispone de dos inferfaces
de blsqueda: via web y via Java. Ambas inferfaces uri-
lizan dicho lenguaje de consulras xQuery.

No obstanre, y al igual que ocurria con las bases de
daros relacionales, no se ha encontrado un inferfaz via
Web (o via Java) dentro de eXist que facilire la bUsque-
da de daros incluidos en los archivos. De ese modo, se
echa en falfa una vez mas una inferfaz via formularios
Web (necesaria para personal médico no familiarizado
con las profundidades recnolégicas de XML), que seria
facilmenfre implemenrable, y que es indispensable
como paso previo a la implanfacién de estas BBOD en
los hospirales correspondientes.

A diferencia del caso de enfrada de daros, esros formu-
larios serian urilizados para consulra, en lugar de para
edicion o infroduccion de daros, por lo que el formula-
rio desarrollado, basado en xForms deberia de convertir
los criferios de blsqueda infroducidos a una bUsqueda
insranciada en xQuery. Esta busqueda serfa solicitada al
servidor eXist, y la informacion devuelra, representada
en el mismo navegador web segln la implemenracion
dererminada, como se ha derallado anreriormente en
el aparrado de mefodologia. En esre informe se ha
decidido no desarrollar ral formulario, con el objerivo
de no limifar las posibilidades de busqueda suministra-
das por xQuery v realizar asf todas las pruebas que se
deseen, si bien en un enrorno real s6lo algunas de estas
bUsquedas rendrian senfido o ufilidad.

Se han realizado diferenfes pruebas, basadas en los
ejemplos de blsquedas de [7]. Todas ellas han renido
resulrados safisfacrorios, como se muestra en la Figura
4(a). Ademas, una vez realizadas las bUsquedas, la sali-
da de informacién en formaro XML ha sido facilmentre
reproducible en cualquier programa capacirado para
ello. En el caso de este informe, las busquedas han sido
posferiormente reproducidas en el navegador web, uti-
lizando la hoja de estilos €55 detallada en el Anexo |l
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Figura 4: Biisqueda de informacion y fichas tinicamente médicas sobre un
paciente segiin su niimero de identificador, en formato xQuery y XML (a), y en
presentacion web (b).

de ral manera que se pueden identificar facilmente los
diferentes elementos enconfrados, como se muestra en
la Figura 4(b).

Se ha encontrado especialmente largo y redioso el pro-
ceso de aprendizaje del lenguaje xQuery para realizar
las busquedas. No resulra dificil modificar las bUsquedas
existentes en el SandBox incluido en eXist [7], pero sin
embargo, se echa en falra una inferfaz de busqueda
mas infuiriva para el usuario final en el caso de pre-
render realizar busquedas en enrornos reales. Esta falra
de inferfaz intuiriva de blsquedas es comUn a las distri-
buciones de bases de dafos nativas XML consulradas [1],
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y es uno de los punros a mejorar en fururas implemen-
raciones, buscando en un fururo una plaraforma de
esfilo InsrallcGo. Sin embargo, es fambién comprensi-
ble que la rarea de adaprar la inferfaz al usuario en fun-
cion de la base de daros gestionada corresponde no al
programa en i, sino al administfrador de la base de
daros, por lo que no puede valorarse este puNfO COMO
una debilidad de XML contra las BBDD relacionales.

DISCUSION

A'lo largo de esta seccion, se iran discutiendo poco a
poco algunas de las caracreristicas que diferencian a las
bases de datos relacionales y las nativas XML. De este
modo, se infroducirdn concepros fan conocidos como
capacidad de busqueda de informacion, o facilidad de
Uso, asf como Ofros concepros menos conocidos para el
gran publico como son el almacenamiento inferno de
la informacion o la conversién de daros para adaprarlos
al formaro urilizado por la base de daros.

En primer lugar, en cuanfo a la esfrucrura inferna de la
base de daros, hay que resalrar que mediante el alma-
cenamienfo de daros en formaro XML se aumenra la
reqularizacion de la informacion almacenada, como se
ha podido comprobar en las pruebas realizadas. El
ramano en byres de dicha informacion aumenra con
esfa regularizacion, por 1o que aumentan las necesida-
des fisicas de almacenamiento para esta solucidon, o
bien se hacen crfricos algoritmos eficienfes de compre-
sibn de daros, que funcionando de forma conjunfa con
la propia base de datos, podria disminuir estas necesi-
dades fisicas. Por el contrario, las bases de daros rela-
cionales se basan en un almacenamienro eficienre de
los daros, pese a que requieren cierfa redundancia l6gi-
ca (y por ranfo, necesidades fisicas) de estos daros, con
objero de poder acceder a una informacion defermi-
nada a partir de ofra (relaciones entre rablas o bases de
daros). No cbstanre, la mulfidimensionalidad adquirida
recienfemente por parte de esfos sisfemas, en conjunto
con la canridad de informacion almacenada, hace que
la redundancia de informacion sea al menos de un
orden parecido al de bases de daros narivas XML, aun-
que este incremento de redundancia no aporra estan-
darizacion alguna de dicha informacion.

Por otro lado, el almacenamiento de datos puede rea-
lizarse de disfintas formas: mediante rablas l6gicas, en
formaro fexto, o en cualquier ofro formaro predefermi-
nado. Mienfras que las bases de daros relacionales sue-
len guardar sus daros en forma de fablas 16gicas, las
bases de daros narivas XML abren nuevas posibilidades
de almacenamiento, rodas ellas con una serie de ven-
rajas e inconvenientes asociados. Mienfras que algunos
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sistemas opran por el almacenamiento de daros en for-
maro fexro, lo cual facilita la reutilizacion de informa-
cion diferenfe a la aporfada en XML, ofros sisremas
opran por un almacenamiento de la informacion ya en
el propio formaro XML, haciendo necesaria la conver-
sion de forma externa al sistema a dicho formaro. Sobre
este rema ya se ha discutido en ofras secciones de este
documenro, aportando diferentes dngulos de vision al
problema, y coincidiendo en fodos los casos su adapro-
cion a problemaricas concrefas.

Pese a las grandes posibilidades que podria aportar esta
reqularizacion de los daros almacenados, un sisfema
de esras caracreristicas no fendria ningun éxifo si fuese
dificil de manejar. Por ello, se estd haciendo un esfuer-
70 por mejorar las inferfaces de usuario por parre de
fodas las bases de daros almacenadas, si bien el esfuer-
70 es bastanre mayor en las bases de daros nafivas XML
debido a su recienre aparicion y por el hecho de esfrar
aln en proceso de maduracion recnolégica. En esre
aspecto aun fienen algin frecho que recorrer para
alcanzar a las BBDD relacionales fradicionales, que si
bien la inrerfaz es aln algo compleja de urilizar, el
hecho de llevar mucho fiempo en el mercado hacen
que el proceso de formacion de usuarios de estas BBDD
haya dado ya sus fruros, con una generacion de usua-
rios que se encuenfra comoda con esfe fipo de inferfa-
ces. En este sentido, la mejora de las BBDD narivas XML
no es significariva, y fodavia es necesaria una profunda
rransformacion de estas inferfaces para que sean Mas
eficienres y userfriendly, lo que explica el hecho de que
la implementacién de estas BBDD esté siendo mas
lenta de lo deseable.

Finalmenre, queda por analizar la capacidad del sis-
fema para realizar blsquedas denfro de la base de
daros. En este sentido, la estrandarizacion de la infor-
macion es muy imporfanfe, pues permire realizar
facilmenre las bUsquedas correspondienres con el
menor margen de error posible. Sin embargo, pese a
lo dicho, las busquedas en bases de dafos narivas XML
se llevan a cabo sequn el lenquaje xQuery [10].

Esre lenguaje, aunque no demasiado dificil, requiere
un proceso de formacion que aln no se ha imparfido
en la mayorfa de los casos, realizdndose ademds las
busquedas mediante lineas en la consola, o inferfaces
similares. Las blUsquedas en bases de daros relaciona-
les, sin embargo, acrualmente se realizan medianfe
el propio lenguaje MySQL, o bien mediante inferfaces
infegradas en Access (o similares).

Este ripo de bUsquedas, aunque en principio similar a
xQuery (sobre fodo MySQL), esran acrualmente mas
extendidas y los usuarios estdn acrualmente mas fami-
liarizados con ellas.

ANALISIS DE LAS POTENCIALES MEJORAS

Como ya ha quedado constarado, parece que XML se
presenta como una alrernariva fiable, comoda, veloz, y
en definitiva eficaz al problema del fraramiento de la
informacion en una base de daros como la necesaria
en un enforno Médico.

En definiriva, la evolucion a una plaraforma basada en
XML conllevaria ciertas venrajas sobre los sistemas ins-
raurados anreriormente, COMO S0N:

* una homogeneizacion en el almacenaje y confrol de
informacion, permitiendo que una sola aplicacion
(incrustada en la inferfaz web) renga acceso a daros
provenientes de distinras areas de la medicina, com-
binando de manera consecuriva informacion cardio-
l6gica, nefrolégica, analffica..., dado que anrerior
menfe era necesario acceder a distinfos programas,
en su mayoria complicados y de dificil acceso, para
obrener informacion de distinfos campos.

un aumenfo en la rapidez de consulta de daros,
optimizando as! la eficiencia de los frabajadores
sanirarios.

la posibilidad de consulra de informacion de una
manera mucho mas sencilla y de manera remora,
permitiendo al profesional médico realizar consulras,
diagndsricos y confroles de evolucion desde cualquier
ordenador del mundo, con los Unicos requerimientos
de una conexion a infernet y un navegador Web. Esta
venraja es, en definifiva, la piedra angular en la que
se podria basar la conformacion de la relemedicina
en los campos de releconsulra, relediagnéstico, relea-
sistencia y felemonirorizacion.

Sin embargo, y como resulta en cierra manera obvio, la
necesidad de formacion del personal sanitario para que
éste conozca y domine el acceso a la base de daros
resulra necesario, causando cierfos costes para cubrir
dicha formacion.

En cualquier caso, y a pesar de la necesidad de apren-
der a confrolar una nueva inferfaz de administracion, a
implemenracion de un sistema basado en XML presen-
rarfla un gran avance, gracios al cual la consulta de
informacion y la arencidn al paciente puede ser mejo-
rada en gran medida.

CONCLUSIONES

A lo largo del documento se han ido explorando las pro-
piedades mas significarivas de las bases de daros narivas
XML en confraposicion a las bases de daros relacionales a
las cuales el gran publico estd mas habiruado. Esto ha per-
mifido establecer un punfo de partida en la valoracién de



las capacidades y debilidades de esfas bases de dares.
Asimismo, se han realizado pruebas propias con aplico-
ciones y ejemplos exisrentes sobre felemedicing, y final-
menfe se ha acudido a un caso real de implementacion
de base de daros nariva XML en un hospiral del entomo
cercano al grupo de investigacion.

Durante todas esfas pruebas, ranfo reales como simula-
das, se ha comprobado que la capacidad de enfrada
de informacion, asi como de blsqueda de la misma,
puede significar una mejora respecto a bases de daros
relacionales, ranro por la facilidad como por la veloci-
dad y fiabilidad del sistema. Asi lo constara fanfo el per-
sonal médico consulrado como las pruebas realizadas
en enrornos simulados. Esta mejora del fratamiento de
la informacion, accesible facilmenre de forma remora
via web, puede significar un gran punro de parfida para
la implementacién de muchos ofros servicios de fele-
medicina, area de expansion en alza en estos momen-
ros en el sisremna sanirario espafiol.

De igual forma, esta mejora fiene que estar precedida
de una renovacion complera de los inrerfaces de las
aplicaciones existentes, que si bien en cuanfo al fun-
cionamienfo inferno han adquirido una cierfa madu-
rez, todavia deben pasar por un proceso de innovacion
en cuanfo al inferfaz de cara al usuario. Esra falfa de
inferfaces infuitivos, faciles y al mismo fiempo eficienres

Anexo I: Organizaciéon de la Base de Datos Relacional en Microsoft Access
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ha provocado hasra el momenro un aumento de costes
de formaciéon de personal sanifario relacionado con el
uso de esra informacion, y ha paralizado en cierto sen-
rido la implementacion de estos sisremas.

Sin embargo, la capacidad de manejo de informacion
procedente de mulfiples fuentes, sin necesidad en oca-
siones de un formareado previo de dicha informacion,
es 1o que provoca que estas bases de daros narivas XML
se constifuyan en una opcion de fururo para la indusfria
sanifaria en el mundo, y hace vislumbrar una imple-
menfacion maés avanzada en hospirales de nueva cons-
fruccion, ast como una lenta implanfacion en ofros
ambiros sanifarios, de modo que finalmente sea facri-
ble el infercambio de informacién de forma facil y
sequrq, facilifando su farea al personal sanirario y mejo-
rando la coberfura del pacienre, debido a los senvicios
complemenrarios que pueden implementarse facil-
menfe junfo a esfas bases de daros narivas XML.
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Anexo lI: Archivos relevantes para la Organizacién de la Base de Datos XML Nativa

en Plataforma eXist

1. Fichero DTD

<IDOCTYPE hospital [

<IELEMENT hospital (paciente* personal*)>

<IELEMENT paciente (nombre,apellidos,direccion,telefono,dni, historia)>

<IELEMENT nombre (#PCDATA)>

<IELEMENT apellidos (#PCDATA)>

<IELEMENT direccion (#PCDATA)>

<IELEMENT telefono (#PCDATA)>

<IELEMENT dni (#PCDATA)>

<IELEMENT historia (ficha*)>

<IELEMENT ficha (tipo, fecha, hora, autor, psico, electro, radiografia, diagnostico, tratamiento, confrol, aplicacion,
factura, gastos)>

<IELEMENT tipo (#PCDATA)>

<IELEMENT fecha (#PCDATA)>

<IELEMENT hora (#PCDATA)>

<IELEMENT autor (#PCDATA)>

<IELEMENT psico (#PCDATA)>

<IELEMENT electro (#PCDATA)>

<IELEMENT radiografia (#PCDATA)>

<IELEMENT diagnostico (#PCDATA)>

<IELEMENT fratamiento (#PCDATA)>

<IELEMENT control (#PCDATA)>

<IELEMENT aplicacion (#PCDATA)>

<IELEMENT factura (#PCDATA)>

<IELEMENT gasfos (#PCDATA)>

<IELEMENT personal (fipo,nombre, direccion, telefono,dni,licencia) >

<IELEMENT tipo (#PCDATA)>

<IELEMENT nombre (#PCDATA)>

<IELEMENT direccion (#PCDATA)>

<IELEMENT telefono (#PCDATA)>

<IELEMENT dni (#PCDATA)>

<IELEMENT licencia (#PCDATA)>

<IATTLIST historia id ID #REQUIRED>

<IATTLIST ficha from ID #REQUIRED>

1>
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2. Fichero XML inicial
<?xml-stylesheet type="text/css" href="estilo.css"?>
<hospital>
<paciente>
<nombre>Fernando</nombre>
<apellidos>Rabanal Presa</apellidos>
<direccion>Menendez Pelayo</direccion>
<telefono>611223344</telefono>
<dni>12345678Z</dni>
<historia id="1">
<ficha from="medico">
<tipo>Psiquiafria</tipo>
<fecha>12-05-02</fecha>
<hora>15:00</hora>
<autor>Rebeca Arnal</autor>
<psico> grabacion.mp3 </psico>
<diagnostico>Depresion Leve</diagnostico>
<tratamiento>Anfidepresivo Sonrium500</tratamiento>
</ficha>
<ficha from="medico">
<tipo>Traumatologia</tipo>
<fecha>14-05-02</fecha>
<hora>21:00</hora>
<autor>Maria Mondral</autor>
<radiografia> imagen01.jpg </radiografia>
<diagnostico>Fractura de Tibia</diagnostico>
<fratamiento>Inmovilizacion</tratamiento>
<tratamiento>Antiinflamatorio 500</tratamiento>
</ficha>
<ficha from="enfermeria">
<tipo>Enfermeria</tipo>
<fecha>14-05-02</fecha>
<hora>21:30</hora>
<autor>Jorge Arbusto</autor>
<control>Constantes OK</control>
<aplicacion>Gasas</aplicacion>
</ficha>
<ficha from="administrativo">
<tipo>Administrativo</tipo>
<fecha>15-05-02</fecha>
<hora>14:00</hora>
<autor>Luis Zarrapan</autor>
<factura>11232</factura>

<gastos>450</gastos>
</ficha>
</historia>
</paciente>
<paciente>

<nombre>Guillermo</nombre>
<apellidos>Gonzalez Martin</apellidos>
<direccion>ETSIT</direccion>
<telefono>655667788</telefono>
<dni>129123457</dni>
<historia id="2">
<ficha from="medico">
<tipo>Cardiologia</tipo>
<fecha>22-03-07</fecha>
<hora>20:00</hora>
<autor>Rebeca Arnal</autor>
<electro> cardio.car </electro>
<diagnostico>Arritmia Atipica</diagnostico>
<tratamiento>Highfivium 500</tratamiento>
</ficha>
<ficha from="medico">
<tipo>Psiquiatria</tipo>
<fecha>25-08-07</fecha>
<hora>11:00</hora>
<autor>Maria Mondral</autor>
<psico> grabacion.mp3 </psico>
<diagnostico>Mania Psicolotransiforia</diagnostico>
<tratamiento>Awesinium 100</tratamiento> - 405
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</ficha> <telefono>664422110</telefono>
<ficha from="enfermeria"> <dni>10550122H</dni>
<tipo>Enfermeria</tipo> <licencia>0203ADM</licencia>
<fecha>21-11-07</fecha> </personal>
<hora>21:30</hora> </hospital>

<autor>Jorge Arbusto</autor>
<control>Constantes OK</control>

<aplicacion>Morfina</aplicacion> 3. Fichero CSS
</ficha> personal, paciente, ficha, direccion, telefono, autor,
<ficha from="administrativo"> psico, radiografia, electro, diagnostico, tratamiento,
<tipo>Administrativo</tipo> control, aplicacion, factura, gastos
<fecha>22-11-07</fecha>
<hora>14:00</hora> display: block;
<autor>Luis Zarrapan</autor> }
<factura>11233</factura> paciente, personal, ficha
<gastos>4</gastos>
</ficha> width: 60%;
</historia> margin-boftom: 20px;
</paciente> }
<personal> paciente
<tipo>medico</tipo>
<nombre>Rebeca Arnal</nombre> background-color: khaki;
<direccion>La Pelofa, 4</direccion> }
<telefon0>555124376</telefono> personal
<dni>44224552A</dni>
<licencia>4423MED</licencia> background-color: pink;
</personal>
<personal> ficha
<tipo>medico</tipo>
<nombre>Maria Mondral</nombre> background-color: cyan;
<direccion>Cardenal Torio, 2</direccion> margin-left: 50px;
<telefono>555992255</telefono> width: 90%;
<dni>13376511Z</dni> }
<licencia>4423MED</licencia> fecha, hora, licencia
</personal> {
<personal> margin-left: 80px;
<tipo>enfermeria</tipo> }
<nombre>Jorge Arbusto</nombre> psico, radiografia, electro
<direccion>Texas Ranch, 5</direccion>
<telefono>682123321</telefono> font-style: iftalic;
<dni>74422883M</dni> }
<licencia>1014AUX</licencia> tipo
</personal>
<personal> background-color: yellow;
<tipo>administrativo</tipo> font-style: italic;

<nombre>Luis Zarrapan</nombre>
<direccion>Calle la Moneda</direccion>
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Trabaje con InterSystems.

9.

)l o5

Trabajar con sistemas conectados puede ahorrar vidas, tiempo y dinero.

Una de las innovaciones mas prometedoras para
mejorar la prestacion sanitaria a menor coste es la
Historia Clinica Electrdnica. Para conseguirlo se
requiere conectar los sistemas dispersos que participan
en la continuidad de los cuidados.

Si desea disponer de la solucidn mds rdpida para
generar una HCE tinica, utilice el software InterSystems
HealthShare

Esta es la primera plataforma completa que
permite compartir de forma segura la informacion de
pacientes a lo largo y ancho de miltiples sistemas.

Con HealthShare, puede conectar las aplicaciones
dispersas que hoy utilizan los profesionales de la salud,

permitiendo asi crear una HCE ftnica en el dmbito
de un drea sanitaria, una region, o incluso un pais
completo. Los Estados de New York y Rhode Island
en los Estados Unidos, han seleccionado HealthShare
como la plataforma con la que crear los sistemas
regionales de HCE tinica ("Regional Health Information
Organizations”).

HealthShare se ha disefado sobre nuestro software
lider de la industria, la base de datos de objetos de
alto rendimiento InterSystems Caché® y la plataforma
de integracidn ripida InterSystems Ensemble”,
tecnologias fiables que han sido probadas durante
30 afos en los mejores hospitales del mundo.

INTERSYSTEMS

Vea demostraciones de productos en InterSystems.es
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Los Nuevos Sistemas Asistenciales

Ignacio Para Rodriguez-Santana

Presidente de la Fundacién Bamberg

Si hay que definir de alguna manera los nuevos sistemas asistenciales es que son sis-
temas tecnologicos. La tecnologia esta inmersa en todo el proceso asistencial, desde
la medicina predictiva, la preventiva, los procesos diagnésticos y la actividad tera-
péutica y paliativa. Estudios genéticos, vacunas, cribados, tecnologias diagnésticas,
guias clinicas, prescripcion asistida, PET, TAC, robots quirdrgicos.... Y las tecnologias
de la informacion y la comunicacion afectando al resto de las tecnologias de la

salud de manera transversal.

Las recnologios de la informacion  inicialmente se
implanraron para la gestion econdmica y administrari-
va de los hospirales y cenfros asistenciales, asi como
para la gestion de pacientes, facilirando las consulras
exrernas, los procesos de admision y de hospitalizacion;
posferiormente se implanfaros sisremas Mas especiali-
zado para la gesfion del hospiral de dia, de los quirdfa-
nos, de la farmacia, laboratorics, la CMA, efc. Esre pro-
ceso de informarizacion esra culminando con la hisforia
clinica'y la recera electronicas. Ahora es el momento de
pasar de la gesrion y del almacenamiento de la infor-
macion, ranfo econdmica y administrativa como clini-
Cq, a una sequnda efapa Mas productiva en férminos
de salud; hay que dar el salfo al software clinico, es
dedir, a los sistemas de informacidon que van a permifir
incrementar la fiabilidad, la sequridad y la calidad de
los acros clinicos, desde el diagndsfico a la prescripcion
ferapéurica y a la administracion y sequimiento de la
rerapéutica descrira y el confrol clinico de los pacientes.
El refo actual en el ambifo de la informacion asistencial
es conrar con herramientas y sisfemas que garanficen
una aurénrica mejora de la gesfion clinica. La orienra-
ci6on ala acrividad clinica y a la gestion asisrencial de los
Sistemas de Informacion  Hospitalarios requiere  por
ranfo una informarica infegrada, orienfada a facilirar
las decisiones clinicas.

Los sistemas de moniforizacion, de capracion de imé-
genes radiolégicas, ecografas, por emision de posifro-
nes o de ofra indole, de andlisis clinicos, cirolégicos, de
estudios genéricos, efc., fodos, utilizan en mayor o
menor grado recnologias de la informacion y la comu-
nicacion, software. Y este soffware cada vez va fenien-
do mayor conocimienro "de negocio”, es decir, de
conocimiento médico, clinico, que permire que la infor-
macion que nos provee sea una informacion més ela-
borada y mds precisa, confribuyendo asi a una mayor
calidad y sequridad en la foma de decisiones.

Los nuevos Sisremas de Informacion esté sirviendo de
soporfte para la gestion de drdenes médicas y la rans-
mision y almacenamiento de resulfados, a la confec-
cion de informes, v estdn ya aporrando, aunque foda-
via de manera incipiente, ayudas al diagndsfico v la
prescripcion ferapéurica elecronica, a la aplicacion de
quias clinicas, moniforizacién y comparacion de resul-
rados y sequimiento del pacienre a lo largo de su pro-
ceso asistencial, actualizando, como resulfado de su
operacion, constantemente la Hisroria Clinica cuya
informacion ha de estar disponible allé donde los pro-
fesionales clinicos la necesiren.

Los Sisremas de Informacion Asisrencial estan siendo
disefiados para ser inferoperables y sl infegrarse en
redes asisrenciales de Salud, de ral forma que la infor-
macion de las distinfas areas y niveles asistenciales, se
infegren para dar lugar a un Sistema de Informacion
Sanirario complefo y homogéneo.

La acrividad sanifaria se desarrolla en un enforno en
el cual infervienen un elevado nimero de enres infi-
mamente relacionados; de ahf que de forma habirual
se defina en su conjunto como una red asisrencial. Por
ello es necesaria la disponibilidad de la informacion
clinica en un enforno de uso de las relecomunicacio-
nes y de cooperacion entre los distinfos niveles de asis-
rencia saniraria, Primaria, Especializada, Salud Menral
o Sociosanifaria, accediendo a la informacion clinica
que sea necesaria en cada caso, siendo asi menos
imporfante donde se realiza la arencidn sanifaria, y
mas relevante que la informacion sea accesible desde
cada nivel.

Esros sistemas deben esrar orientados al paciente y por
ranfo al proceso clinico, mediante herramienras com-
parfidas por médicos y enfermeros, dando soporfe a
una esfructura organizariva multi-hospiral y mulri-cen-
fro; con posibilidad de definicion de disfintos niveles de
acceso a la informacidon ranfo en la generacion como



en la consulra de la misma. Ello significa la accesibili-
dad a la Hisforia de Salud Digiral posibilifando la accesi-
bilidad a la informacion en el lugar y el momenro en

que se necesire, Qracias a su arquirectura recnoldgica.
La Historia Clinica Electronica permite garantizar en
mayor grado, que la historia sea el soporfe de la gesfion
de rodo el proceso asistencial de cada proceso y episo-
dio, inregramenre desde el acceso hasta el alfa, a
modo de flujo de frabajo vinculando la parficipacion de
rodos los profesionales al proceso (médicos de asisten-
cia primaria, especialistas, raditlogos, enfermeros,
erc.), facilitando el frabajo en equipo, dando acceso
inmediaro al clinico a la informacién del paciente, de
una manera fiable y confidencial, y ayudando al profe-
sional en la foma de decisiones.

Para ello, la estacion de frabajo del personal clinico ha
de ser compartida por profesionales médicos y enfer-
meros, pero especializada en funcidon del perfil del pro-
fesional que accede; con guias clinicas, con posibilidad
de definicion de prorocolos en funcidn de los proble-
mas o posibles diagndsticos, que desencadenen orde-
nes médicas y cuidados de enfermeria. Disponible para
cada servicio o drea medico-quirlrgica, con alerras y
ayudas al diagndsfico y a la prescripcion y con ayudas
para el registro de valores.

Ademds ha de esrar infegrada con el insfrumental y
equipamiento elecrro-médico, con los medios felemé-
fricos y de fele-consulta, con 1os servicios de spoyo asis-

Actividades de la SEIS

rencial como Imagen, andlisis clinicos, anaromia paro-
l6gica, farmacia, efc., con informacion on-line, ranfo de
daros como de voz e imagenes y disponiendo de siste-
mas ergondmicos y de seguridad de acceso a la con-
sulra y registro de daros y sisremas de rastreo y audiro-
ria.

Los diferentes profocolos de acruacion deberan poder
ser adaprables por programa de salud, por servicio
médico, por area de diagndsfico o procedimiento, por
riesgos personales, laborales 0 ambienrales, y orienra-
dos para medicina preventiva, para asisfencia primaria,
para urgencias y para asistencia especializada fanfo
ambularoria como en hospiralizacion.

Ademds se ha de conrar con cardlogos normalizados
referidos a diagnosticos, procedimientos, cuidaos y con-
cepros clinicos y prestaciones, bien sean radiolégicas,
analificas o de ofra indole.

Esre es el proceso en el que se encuentran los Servicios
de Salud en Europa, con un mayor o menor desarrollo,
pero en el que Espafia esta ejerciendo un cierro lide-
razgo respecto a ofros paises de nuestro enforno y al
que fodos llegardn en un fiempo MAds © MeNos Corfo y
que supone un cambio imporrante en las formas de fra-
bajo, una oporfunidad de mejora sustancial en la cali-
dad de los servicios y en la sequridad de las actuaciones
médicas y, 1o que no es menos imporfanfe, UNA OPOr-
runidad de mejora de la eficiencia y de soporfe para la
sostenibilidad de nuestro Sistema Nacional de Salud.
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Virtualizacion de Granjas Citrix

Juan Anfonio Nieto Herrero

Director Comercial Citrix Systems Iberia

Aunque los beneficios de la virfualizacion
de aplicaciones con Citrix son claros, los
Servicios Sanitarios de IT ahora estan ana-
lizando como reutilizar sus recursos de
una manera mas efectiva, mejorar la dis-
ponibilidad y obtener un mayor retorno
de la inversion mediante la virtualiza-
cion, sobretodo en los Ultimos tiempos.

¢Hasta qué punto la virtualizacién de servidores
genera pérdidas de rendimiento?

Respuesta: No es igual hacer correr servicios directamente
sobre el hardware que sobre el software, esto es claro y
contundente. Por esta razén empresas como Citrix han
dedicado un gran fiempo y esfuerzo en conseguir que
esta degradacion sea lo més nimia posible. Con la apari-
cién de Cirrix XenServer la degradacion del rendimiento es
casi cosa del pasado, ya que en pruebas realizadas se
han obtenido sobrecargas de Unicamente el 2%. Sin
embargo, resulfa curioso conocer que con la primera
generacion de plaraformas de virtualizacion se derecra-
ron imporfantes decrecimientos en la “escalabilidad” de
senvidores, llegando en algunos casos hasta la pérdida de
casi un 50% en lo relativo al nlmero de usuarios, aunque
en fasas normales pueden alcanzar el 25%. Es necesario
destacar la enorme diferencia entre el 2% y el 25%.

{Qué beneficio en cuanto a nimero de usuarios por
servidor se genera con la implementacién de Citrix
XenServer frente a ofras soluciones de virtualizacién?
Respuesta: En algunos casos supera el 40%, y esto no
lo dice Unicamente Cifrix sino que existen esfudios
independientes, como por ejemplo el realizado por de
Tolly Group en el que se analizan distintos servidores de
acuerdo al procesador, el nimero de cores y la memo-
ria RAM disponible. Esfo hace que se obrengan casi
200 usuarios por servidor.

¢Doscientos usuarios por servidor?

Respuesta: Si, parece increfble ¢verdad?, pero el clculo
es sencillo. Si renemos en cuenta que un senvidor de
hace fres afos, ejecurando Windows Server 2003 32 bits,
puede alcanzar una capacidad maéxima de 50 usuarios
concurrentes y que gracias a Xenderver podemaos obrener

fadlmenre 4 maquinas viruales, el nimero de usuarios
con XenApp 5.0 serfa de al menos 200 usuarios (50x4).

¢Qué recomendaciones podriamos hacer a quellos

usuarios de granjas Citrix que estén pensando en

virtualizarlas ?

Para quienes esran pensandoy sopesando ir hacia este

fipo de soluciones:

1) La virtualizacién de servidores es una solucion que
ahorra costes y deben afronfarla, en mi opinidn, sin
miedo. Existiran algunos servidores que debamos
plantearnos si virrualizarlos 6 no

2) La valoracion con Citrix XenServer debe ser fomada
como casi una obligacion, ya que a la mejora de
rendimiento comentado anferiormente, se une el
hecho de ser una heramienta que no conlleva
coste asociado, a pesar de que es una solucion
para ponerla en produccion.

3) Como ya se apunfaba anteriormente, esimportante que
se realice un buen andlisis para defectar en qué senvido-
res se debe disponer de prestaciones de alta disponibili-
dad, ya que casi con foral sequridad més del 80% de los
senvidores no la necesifan, y, gracias al software que de
forma grafuifa hemos puesio en el mercado, se puede
disminuir la inversion foral ya que sélo deberemos afron-
far gastos en aquellos que sean susceptible de la HA.

Muchas gracias Juan Anfonio.
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Atas Origin, compariéa internacional ider en servicios de tecnologias de la informacion, dispone de una oferta global
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Las empresas europeas obtienen un
2% mas de beneficio con un Plan de
Sostenibilidad en marcha, segin el
nuevo estudio de e IDC

o " La investigacion europea que acaban
de hacer pUblica Atos Origin, compa-
fila infernacional de servicios de tec-
nologias de la informacion (TIO), e
IDC, proveedor mundial lider de infeli-

gencia de mercado, revela que las empresas que cuen-

ran con programas de sosrenibilidad mas desarrollados
disfruran de unos mayores margenes de beneficios,
generalmente de un 2% o mds por encima de los mar-
genes del secror. La investigacion, basada en una
encuesta a 165 alros ejecurivos de los secfores minoris-
ra'y de fabricacion, demuestra con claridad que las ven-
rajos de una apuesta empresarial decidida por el
medioambiente son rangibles. Incluso en el clima eco-
ndmico actual, la encuesta indica que las empresas con
programas de sostenibilidad estdn mejor posicionadas
para resistir, ya que prevén una rentabilidad mas alra

Como consecuencia de sus esfuerzos. Las recnologias de

la informacion se identifican como una herramienta clave

para impulsar las iniciativas de sostenibilidad, hasta el
punto de que un 70% de los encuestados afirma que las

TI desempefiarén un papel importante a la hora de redu-

cir el impacto medioambiental de sus empresas.

SUBE AL PUESTO 23 EN EL
RANKING HEALTHCARE INFORMATICS 100

InterSystems, empresa de fecnologia lider en solu-
ciones para la gestion de Bases de Daros orienfadas
a objefo e Inregracion de Sistemas en el secror
Sanifario, se ha posicionado en el puesto 23 del ran-
king Healthcare Informarics 100, que refleja los
ingresos obfenidos por las principales compadias del
sector durante 2008. InferSystems ocupaba, en la
edicién anterior, el puesto 27y su frayecroria, segun
este andlisis del secfor mundial, se caracteriza por
ascender puestos entre las empresas mas relevantes
en el desarrollo de soluciones para la Salud.

El ranking Healthcare Informarics 100 se realiza
desde hace 16 anos en EE UU. La lista refleja los
ingresos obrenidos por las principales proveedoras
de Tl en el secror sanifario mundial. Esras compaif-
as realizan unas ventas de alrededor de 20.000

millones de dolares en productos y servicios.

LAS SOLUCIONES DE VOZ DE
FACILITAN LA INTRODUCCION DE LA HIS-
TORIA CLINICA DIGITAL

- |
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Dos recientes esfudios de Nuance Communicafions Inc.,
proveedor lider de soluciones de voz para la documen-
racion clinica, muestran que el uso de la voz para infro-
dudir informacion es una herramienta que fadilifa la
infroduccion de la Hisroria Clinica Digital (HCD). La
(linica Fallon en EE UU ha examinado el potencial del
reconodimiento del habla para reducir los costes y el
fiempo empleado en redactar la documentacion clini-
ca. Los estudios confirman los significativos beneficios
de las soluciones de voz para la inferoperabilidad de las
insfiruciones de sanidad. Queda claro que esta fecnolo-
gia acelera el paso de las noras en papel hasta la bene-
ficiosa digiralizacion en sanidad y va de la mano de
una mejora relevante de la calidad de los informes

médicos y de menor coste en su creadion.

Fujitsu, entre los lideres en
Outsourcing de Desktop y Help Desk

en el "Magic Quadrant” europeo

Fujirsu, una de las empresas lideres en recnologia de la
informacion a escala mundial, ha sido posicionada por
Garmer en la cuadricula de los Lideres en dos de sus
informes de Cuadranfte Magico, los correspondientes a
"Help Deskk Oursourcing, Wesrern Europe™1, y "Deskrop
Outsourcing, Western Europe”2. Ambos informes se han
publicado en mayo de 2009 y son "evaluaciones basa-
das en lo completo de su vision y su habilidad en la eje-
cucion”. Actualmenre, Fujisu gestiona mas de 1,5
millones de disposifivos en 17 paises de Europa, vy da
soporte a maés de un millén de usuarios de sus mas de
600 clientes, a fravés de sus servicios de help desk. Los
senvicios gestionados de helpdesk y desktop de Fujirsu
incorporan la mefodologia “Sens and  Respond ®".
Sense and Respond es la merodologia disefiada para
mejorar la experiencia del usuario final y a la vez saris-
facer las expectarivas de proactividad, automatizacion
y reduccion de llamadas.
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crean la Historia

Clinica Elecfréonica Nacional en Suecia

InterSystems HealthShare™ es un éxito en la primera fase
de la implantacion de la HCE

InterSystems Corporation ha anunciado que la
primera fase del proyecto National Patient
Overview (NPO), para la implantacion de la
Historia Clinica Electrénica (HCE) en Suecia, ha
finalizado con éxito. El proyecto se ha disefna-
do para facilitar la creacion de la HCE y es
parte vital del Programa de implementacién
de la Estrategia Tl Nacional, para la Asistencia
Sanitaria y la Asistencia Social en el pais. El
objetivo es mejorar la seguridad y calidad de
la misma a los pacientes implantando la solu-
cion en todo el pais en diferentes fases.

S6lo ha supuesto poco mas de un afo, desde que el pro-
yecfo fue adjudicado, el establecer el conrexto legal, el
consentimiento de los pacientes y la infraestrucrura T,
para conecrar la primera region sanifaria en el condado
de Orebro y su municipio. Un facror clave en el répido
éxiro del proyecro ha sido la dedisién del primer confrafis-
ra, Tieto, de urilizar InrerSystems HealhShare™ como pla-
raforma de software para el infercambio de informacion
saniraria. La organizacion Swedish Healthcare Advisory
(Sjukvérdsradgivningen SVR AB) eligié a la empresa Tieto
en 2008 para asumir el desarrollo, implementacion v el
hosting del NPO. Se trara del primer registro nacional de
HCE en Suecia 'y es uno de los primeros de su clase en el
mundo. Tieto eligié InterSystems HealthShare™ por su pro-

bada fiabilidad, escalabilidad y facilidad de conexion con
los sisremas sanifarios exisrentes.

La primera fase de la solucion en Oebro contard con 500
usuarios, incluyendo médicos, enfermeras, ferapeuras
ocupacionales y el equipo de dos quarderios privadas. La
solucion da a los profesionales autorizados acceso a infor-
macion crfica de los pacientes, en cualquier momento y
lugar. Disponer de una clara vision complera del paciente
facilirard que el profesional médico adopre decisiones
bien informadas en el diagnsstico y sequimiento del fra-
famiento.

“Esramos muy safisfechos de que la primera fase de NPO
se haya completado” afirma Ulrika Landstrom, Directora
del Proyecto NPO en Oebro. "Suecia estd liderando el
camino en la Historia Clinica Electrénica, con el soporte de
Tieto e InferSystfems, ayudando a los condados del pals a
infercambiar informacion de los pacienres”.

HealthShare es una solucion completa especificamente
disefiada para incorporar y compartir daros clinicos en
mUlriples organizaciones. Crea una vista complera de la
hisroria médica del paciente a nivel regional y nacional.
Esre proyecro implementa el estandar  infernacional
EN13606 e incorpora la copacidad de fransformar reqis-
fros desde formaros locales hacia el centro esténdar, faci-
lirando que cualquier sisrema existente sea copaz de
conecrarse con el Centro Nacional de Pacientes.

Ruber Internacional elige el PACS

de Carestream Health

Ruber Interacional, parte del grupo lider en el sector de la sanidad privada en Espana,
es considerado modélico por su calidad, tecnologia avanzada y experiencia clinica,
siempre enfocando en la mejora de la asistencia a sus pacientes.

Dentro de esta iniciativa ha instalado un sistema de
PACS/ RIS (Picrure Archive and Comunicarion Sys-
rems/Radiology Information Systems) de la empresa
Carestream Health. La nueva generacion de PACS/RIS
de Carestream Health ofrece avanzadas herramientas
y recursos que permiren agilizar la fransferencia de
imagenes y aumenrar la producrividad del deparra-
menfo de radiologia. Esta innovadora solucion es una

plaraforma que permire la infegracion de las distinras
especialidades clinicas.

Esta operacion se encuadra en la polifica del Hospiral, cuyo
logro de gestion ha sido la rigurosa seleccion de los equipos
médicos, con personal de la méxima experiencia. A este
empefo se une la conrinua doracidon de los equipamientos
més eficaces e innovadores de la frecnologia médica, justi-
ficando la apuesta por la solucién de Carestream Health.

S
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www.siemens.es/medicalsolutions

Selene —Resultados probados. Ahora es

posible disponer de soluciones integrales para
la asistencia sanitaria. Es posible que los circuitos de
trabajo se resuelvan sin papel. Es posible minimizar los
desplazamientos del paciente para ser atendido.
Selene permite integrar en un Sistema de Informacian
Sanitario todos los servicios necesarios para la mejora
de los flujos de trabajo, la eficiencia de los procesos y,
sobre todo, la mejora de la calidad de la asistencia al
paciente. La actividad asistencial tradicional, la

Siermens Medical Solutions that help

slidad asistencrai paré/todos

8.

T

colaboracion entre centros sanitarios, la hospitalizacién
a domicilio o la telemedicina estan ahora contempladas
de forma completa y homogeénea.

Siemens ofrece una infraestructura global, con la
tecnologia mas avanzada y alta capacidad de
adaptacidn a las necesidades de cada institucién.
Cuando elige Siemens, elige la mejor solucion y la mas
amplia red de servicios profesionales.

SIEMENS

medical
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El conocimiento clinico,
“motor de la calidad asistencial.— =

Sistema Integrado de Informacién Sanitaria

HP-HCIS es el Sistema de Informacién Sanitaria Integrado de HP, que gestiona la informacién clinica y organizativa de los
pacientes, proporcionandoles una mejor calidad asistencial.

o Proporciona informacién integrada del paciente més accesible, clara y ordenada a través de la historia clinica electrénica.

o Hace posible la continvidad asistencial: todos los profesionales que participan en la asistencia disponen de la informacién
del paciente, desde cualquier centro y cualquier especialista.

o Se integra con ofros sistemas clinicos existentes (Laboratorio, Farmacia, Diagnéstico por Imagen).

Con mas de 20 aos en la Sanidad, HP mantiene su compromiso de ofrecer a las organizaciones sanitarias, las soluciones y

servicios de una empresa lider en tecnologias de la informacién y las comunicaciones, para que el sector sanitario responda

con éxito a la demanda social de calidad y eficiencia de los servicios de salud.

Tecnologia para mejorar los resultados de negocio.

Para mas informacion; www.hp.es/servicios - 91 631 13 33 - informacién@hphis.com
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