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Nous paradigmes
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EL QUE ANOMENEM SALUT ELECTRONICA O E-HEALTH S'ha
desenvolupat en el curs dels darrers vint anys. Sobre les
bases de la societat de la informaci¢ i de les tecnologies
de la informaci¢ i de la comunicacié han anat sorgint un
seguit d'innovacions que poden tenir un gran impacte

en com es donen els serveis de salut i I'atenci¢ social als
ciutadans. Les innovacions tecnologiques produides per
les universitats, les organitzacions de la salut i en especial
les empreses s’han multiplicat, i han possibilitat I'ts de
noves eines que son de gran utilitat per als professionals
de la salut i per als ciutadans, i que al mateix temps
poden ajudar a fer més sostenibles els nostres sistemes
de salut. Cal tenir en compte que es tracta de tecnologies

“disruptives” ja que tenen un impacte transversal que influeix en la forma de treballar, i suposen posar en marxa
nous processos en el mén de la clinica. De forma succinta, descrivim cinc dels paradigmes i reptes que comporten

les TIC en el moén de la salut:

1. Gestionar processos que facilitin el pas de la informacio al coneixement.

2. Garantir la seguretat i confidencialitat de les dades.

3. Assolir sistemes integrats, amb estandards i eines d’us facil.
4. Facilitar la gesti¢ del canvi organitzacional. Nous processos, noves conductes.

5. Avaluar els resultats.
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Un dels pilars de l'estat del benestar és el sistema de
salut universal. Sens cap dubte en el decurs d’aquests
darrers anys, en la majoria de paisos occidentals, s’han
consolidat i s’han desenvolupat sistemes de salut d’'una
gran complexitat i eficacia. La majoria de ciutadans va-
loren molt positivament aquests serveis. El problema
que tenim al davant és el de la sostenibilitat d’aquests
sistemes. Lenvelliment progressiu de la poblacié,
I'increment dels fluxos migratoris, la necessitat de més
professionals sanitaris especialitzats i amb experién-
cia, 'aparicio de noves tecnologies d’alt cost o el sorgi-
ment de noves afeccions croniques relacionades amb
habits actuals o nous, com el sedentarisme, tensionen
els pressupostos. Sense oblidar que els ciutadans son
cada cop més conscients dels seus drets i no estan dis-
posats a esperar en excés o a renunciar a I'ts de serveis
als quals creuen tenir dret.

La comissaria europea de la Societat de la Informa-
cid, Vivianne Reding, ha estimat recentment el poten-
cial del mercat mundial vinculat a la salut electronica
(e-health) en 60.000 milions d’euros, dels quals una ter-
cera part, uns 20.000 milions d’euros, correspondrien
a Europa. Aquestes xifres situen la indtstria de la salut
electronica com la tercera més gran en el sector —des-
prés de la farmaceutica i la de dispositius medics-, a
la qual cosa no és alié I'increment important que esta
experimentant la demanda de sistemes d’informacid
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clinica i instruments per a la telemedicina i I'atencio6 a
domicili. El mateix president Obama, dins del seu pro-
grama de recuperacio de 'economia americana, entre
altres mesures ha posat en marxa un seguit d’accions
en I'area de les TIC aplicades a la salut de 20.000 mi-
lions de dolars.

Estem davant d’'una veritable revolucié tecnologi-
ca que posa el ciutada al centre del sistema de salut.
Eines i tecnologies com internet, el telefon mobil, el
video interactiu, la imatge digital o els equipaments de
monitoratge clinic contribueixen, i ho faran més en un
futur proper, al fet que el sistema sanitari sigui més ac-
cessible i flexible per al pacient. Les tecnologies de la
informaci6 i de la comunicaci6 son i seran encara més
una eina imprescindible per als professionals.

Paradigmes i reptes

1. Gestionar processos que facilitin el pas de la informa-
ci6 al coneixement.

2. Garantir la seguretat i confidencialitat de les dades.

3. Assolir sistemes integrats, amb estandards i eines
das facil.

4. Facilitar la gestio del canvi organitzacional. Nous
processos, noves conductes.

5. Avaluar els resultats.
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1. Gestionar processos
que facilitin el pas de la
informacioé al coneixement

La salut és també una qiiestio d’informacié i coneixe-
ment. Tant per mantenir la salut com per gestionar una
malaltia, la informacié i el coneixement son elements
basics. Des de com es desenvolupa un embaras fins a
com s’ha d’abordar un cancer, tenim a I'abast multitud
de dades i d’experiencia/evidéncia acumulades. De fet,
el naixement de les noves ciéncies, en especial la me-
dicina, es produeix gracies a la distancia que prenen
respecte al context religios i els mites.

Si el gran pas en les darreres décades ha estat la
professionalitzacio de les professions mediques, ara
s’albira com a pas segiient el de les dades i I'evidéncia.
Cada dia hi ha milers de diagnostics i de tractaments
que es van realitzant de forma inconnexa. La digitalit-
zacié de la informacio permet acumular i analitzar da-
des, cosa que fins fa poc era impossible de fer. D’aqui a
poc temps l'encreuament de les dades genetiques amb
la historia clinica personal suposara un aveng en la ges-
tio de la salut.

Un altre aspecte és el de la comunicacié. Com es po-
den transmetre les dades i com aquestes poden rever-
tir en la millora de la salut. Un exemple d’aixo ha estat
descobrir que fumar comporta un seguit de malalties
i, sovint, una mort prematura. Des del moment que
I'evidéncia va mostrar el vincle entre fumar i el des-
envolupament de determinades malalties, es va gene-
rar un procés de comunicacié a escala mundial. De fet,
un cop levidéncia va ser comunicada per mdltiples
circuits, les autoritats sanitaries d’arreu han posat en
marxa un seguit de dispositius legals que d’'una forma
o una altra impedeixen que es pugui fumar en ambits
publics.

Igualment succeeix en fenomens com l'obesitat. Hi
ha l'evidéncia cientifica que l'obesitat pot comportar
un seguit de malalties, algunes de les quals poden ser
croniques. També les autoritats sanitaries han empres
campanyes d’informacio per tal de prevenir aquest fe-
nomen com més aviat millor, és a dir, des de la infancia.
Pero per a aixo cal que la poblacié sapiga quines son les

REFERENT 10 - PAPERS DE LA FUNDACIO UNIO

Chncer - Vigupacia
El e foe tomes mics, ‘rscelian maiona’) 88 in i de maieten o 5 i

Clbaoar e mame - o Ao - Ao O pun)- Gbhon tropctl E UL
~ul® Taa,

cinoer. Generalitat de Catslunya

s e i famtaan

Asociacon Expahci Contrn ol Cancer- mexorando ia vida da las

PR prvencdn, S8 58N 1 8. Programan gratska 0e RGOy,

s — A o % L ]

Corcaphgioms s hecars s pexien wetar, | n sail 1 gacs pot min o o bl
ey

cinoer. Generalital do Catalunys

L Infornacit poom of Ciness - 1C0
- i e ks -
Srayw

e Toda scorm ol cancer -
iy - ki wmnta piga
Chagas s o/ U o TS BE ) PLES 0 STl Bt B )

ot

Chncer i alimaatach
e atami e cemort o et edatemin S

AFANOC, Associack: de Famian | Amics e Nons Oncoldgics o

« =t Chnear - Catrid w
et 90 F7 T W stercaianes srp Duiagacs) AFANDC Tamagons —

FECEC - Fedemcid Catalana dfentiats contra sl clnosr

D T 28
FECEC twworarh  SECC aerh Fotyeci de Dioee o Cod Evmoms

dietes adequades i quines no, quins habits son saluda-
bles i quins no.

Perd més enlla d’aquests fenomens, en la practica
clinica la comunicacié de la informacié esdevé un fe-
nomen clau per al manteniment de la salut. El repte
rau en com es pot arribar als milions de ciutadans i ciu-
tadanes de les nostres comunitats. Un exemple d’un cas
d’éxit és el del Departament de Salut de Utah (UDOH)
i el Departament d’Informatica Biomedica de la Uni-
versitat de Utah als Estats Units.!

Quanta informacié és necessaria i quina és la cor-
recta son les questions clau en el mon de la salut. Si
posem la paraula cancer en un cercador com el Google
ens surten 401 milions d’entrades. La informacié amb
les noves tecnologies ha fet una explosié que no es pot
controlar. La informacio existeix i és accessible. El pro-
blema rau en la manera com la convertim en coneixe-
ment i com ens ajuda a gestionar la nostra salut o, si
escau, les malalties.

Sibé les dades i la informacié tenen una importancia
cabdal en la salut publica, hem de considerar que es-
tem a I'inici de I'era genomica: els metges i els pacients
tindran accés a les dades genetiques per personalitzar
el tractament medic. Els pacients poden obtenir entre
500.000 i 1.000.000 marcadors. Aviat la seqiienciacio
del genoma complet costara menys de 1.000 dolars. Hi
ha un grup que ja ha fet una avaluaci6 clinica completa
del pacient a través d’'un genoma personal.?

1. STAES, C.J.; XU, W.; LEFEVRE, S.D.; PRICE, R.C.; NARUS; S.P.; GUNDLAPALLI, A.; ROLFS, R.; NANGLE, B.; SAMORE, M.; FACELLI, J.C.
A case for using grid architecture for state public health informatics: the Utah perspective. BMC Med Inform Decis Mak 2009 Jun 2; 9: 32.
2. FERNALD, G.H.; CAPRIOTTTL, E.; DANESHJOU, R.; KARCZEWSKI, K.J.; ALTMAN, R.B. Bioinformatics challenges for personalized

medicine. Bioinformatics 2011 Jul 1; 27 (13): 1741-8. Epub 2011 May 19.
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2. Garantir la seguretat
i confidencialitat
de les dades

Les dades personals i en especial les de la salut personal
estan ben protegides en I’ambit legal. La Llei organica
de proteccio de dades (LOPD), com altres legislacions
similars, son ben explicites quant als mecanismes de
proteccio d’aquestes dades. Al mateix temps, els can-
vis tecnologics suposen sovint nous reptes als quals cal
donar respostes adients. D’'una banda, la tendéncia en
els darrers anys del que sanomena tecnologia en ntivol
(cloud) facilita 'emmagatzematge de dades i alhora la
seva ubiqiitat, pero al mateix temps suposa im-
plementar mecanismes de seguretat adients.

També els fenomens dels pirates in-
formatics o hackers, en especial el que
ha succeit amb les dades dels usuaris de
les consoles de joc Sony, entre d’altres,
son una alerta important. Igualment el
fenomen Wikileaks, independentment
de la seva bondat o no, ens mena a un
moén transparent on sembla dificil que
les dades tinguin una proteccio del cent
per cent.

Aix0 significa que la protecciéo de dades en
I’ambit de la salut és i sera una de les prioritats en els
projectes d’'implementacio de les noves tecnologies, en
especial la historia clinica electronica i la historia per-
sonal (carpeta personal de salut).

Eines i tecno-
logies com internet,
el telefon mobil, el video
interactiu, la imatge digital
o els equipaments de moni-
toratge clinic contribueixen
que el sistema sanitari
sigui més accessible
i flexible per al
pacient.
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Un dels elements clau és el fet de poder disposar de
xarxes de comunicacid propies al sistema de salut on
l'entrada sigui practicament impossible per a persones
alienes als serveis de salut (anella de salut). El segon és
la tracabilitat dels accessos, és a dir, que cada cop que hi
ha un accés a les dades personals (historia clinica) que-
di registrat el professional que hi hagi accedit. El tercer
és la firma electronica, que certifica que la persona que
hi accedeix és una persona autoritzada, sigui el clinic i
el farmaceutic en el cas de la recepta electronica, o la
persona que accedeix a la seva carpeta personal de sa-
lut. En un futur no llunya l'accés sera per identificacio
biometrica (I'iris de I'ull o 'empremta digital).

3. Assolir sistemes
integrats, amb estandards
i eines d’us facil

Les organitzacions de serveis de salut son entitats com-
plexes amb un gran nombre de parts que hi intervenen.
La majoria, i en especial els hospitals, donen servei les
vint-i-quatre hores els set dies de la setmana tot l'any.
Aixo significa que els canvis i les modificacions al si del
sistema han d’estar molt ben planificats i amb unes ga-
ranties elevades d’exit.

A diferéncia dels dispositius medics que en general
s'apliquen en un determinat servei o especialitat, les
TIC tenen una accié transversal que afecta diferents
ambits d’'actuacié. Per aixo només es pot avancar en la
implementacio de les TIC si es fa de forma integrada
als processos existents. Es el cas de la historia clinica
electronica, de la recepta electronica o de les
imatges mediques digitals. Per exemple,
no es poden gestionar adequadament les

imatges digitals si no hi ha un sistema
d’historia clinica electronica (HCE) on
puguin integrar-se. Per posar en mar-
xa la recepta electronica cal que els
sistemes d’informaci6 dels proveidors
de serveis de salut es connectin amb els
sistemes d’informacio de les farmacies.
La pluralitat de proveidors de serveis de
salut i dels seus sistemes de salut requereix
aplicar un seguit d’estandards per tal que puguin
tenir interoperabilitat i comunicar-se entre ells, sigui
quin sigui el sistema operatiu de cada organitzacio.
Laplicaci6 d’estandards internacionals a escala local és
una tasca complexa a causa dels problemes d’idioma i
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de les particularitats de cada organitzacié. El primer
que cal fer és trobar un consens sobre quins estandards
cal aplicar, la manera d’aplicar-los, trobar el financa-
ment necessari i el suport tecnologic que suposa la seva
aplicacié practica. Com és evident no es poden aplicar
estandards només en part, aixo vol dir que han de ser
integrats directament als sistemes d’informacid. Tam-
poc, en general, no es poden aplicar a la carta. I, sobre-
tot, no han de suposar per als professionals una carrega
addicional, ans al contrari.

No solament els processos i la integracio dels es-
tandards han de facilitar la tasca dels professionals,
sind que també cal que les eines tecnologiques siguin
“amigables”. Cal destacar que si bé l'accés a internet a
I'Estat espanyol és cada cop més usual (23.693.875 per-
sones afirmen que han utilitzat internet. INE, 2010), la
penetracié dels telefons mobils en els darrers anys ha
estat espectacular (34.611.522 persones disposen d’'un
telefon mobil. INE, 2010). Sens cap dubte aquest tipus
d’eines tenen un gran potencial en la millora dels ser-
veis de salut. Igualment el monitoratge de pacients en
els seus domicilis s’ha de fer amb instruments senzills
i facils d’utilitzar.

4. Facilitar la gestio del
canvi organitzacional.
Nous processos, hoves
conductes

La bona noticia és que la informaci6 es pot digitalit-
zar. El repte, doncs, és com es pot treballar aquesta in-
formacio des d’indrets diferents i, en especial, com es
pot trobar més seguretat i eficiéncia en els processos
diagnostics i terapeutics. Hi ha un considerable interes
internacional en l'explotacié del potencial de les solu-
cions digitals d'atencié de salut, sovint referides com a
sanitat electronica, i en I'ts de la informacio i la comu-
nicacio per millorar la qualitat i seguretat de I'atenci
de la salut. Aquestes solucions digitals sovint van acom-
panyades d’alts costos i de despeses a gran escala, com
ara els historials medics electronics, arxiu d’imatges i
sistemes de comunicacid, receptes electroniques, aixi
com el suport a les decisions cliniques basades en siste-
mes informatics. Tots aquests son mitjans eficacos per
millorar I'atencid de la salut, a la vegada que poden ser
un element important per a la sostenibilitat dels siste-
mes de salut.
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Un exemple de bones practiques:
I'aplicacio de SNOMED CT

SNOMED CT és una nomenclatura medica des-
envolupada pel College of American Pathologists.
Lextensa terminologia basada en conceptes per-
met la captura de dades cliniques, la recuperacio
d’informacié medica i l'agregacié de les dades i
aplicacions de missatgeria electronica utilitzant
estandards internacionals. Dissenyada per al desen-
volupament d’aplicacions d’histories cliniques elec-
troniques, I'analisi de resultats clinics i el suport en
la presa de decisions mediques, SNOMED reuneix,
de manera coherent, els aspectes més complexos
de la medicina a través de l'espectre d’especialitats
mediques. Els més de 144.000 conceptes totalment
especificats i complementats amb més de 358.000
descripcions i/o sinonims, abasten tot el camp de
I'atencié primaria i l'especialitat meédica. Gairebé
un milié denllacos explicitament definits faciliten
l'extracci6 de dades de forma constant i completa.

El 2005, I'Assemblea Mundial de la Salut va aprovar
una resolucié sobre la sanitat electronica (WHA 58.28)
que va reconeixer que “la sanitat electronica és I'is
rendible i segur de la informacié i les comunicacions
en suport de la salut i els camps relacionats amb la sa-
lut, inclosos els serveis d’atencio de salut, d'educaci6 de
la salut, de vigilancia epidemiologica, la literatura de
la salut, i la salut, el coneixement i la investigaci6”, i va
instar els estats membres a desenvolupar i implemen-
tar tecnologies de la salut electronica. Des de llavors,
I'aplicacio de tecnologies de salut electronica s’ha con-
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vertit en una prioritat per a molts paisos. Per exemple,
Anglaterra ha invertit almenys 12,8 milions de dolars
en un programa nacional de tecnologies de la infor-
macio per al Servei Nacional de Salut, i 'Administracio
d’Obama als Estats Units s’ha compromeés a una inver-
sio de 38.000 milions de dolars per tenir cura de la sa-
lut per via electronica.

Avancar en aquest programa, per tant, re-
quereix una perspectiva cientificament
informada. No obstant aixo, segueix ha-
vent-hi una disparitat entre els principis
basats en l'evidencia que fonamenten la
cura de la salut en general i els factors
politics, pragmatics i comercials de la
presa de decisions en la posada en mar-
xa d’eines de salut electronica i serveis
subseqiients. Lobtencio d’una perspec-
tiva basada en informacié sobre la situacio
actual pot servir per aplanar les expectatives
poc realistes que puguin obstaculitzar el progrés a
llarg termini, ajudar a suggerir les prioritats mitjancant
la identificacié d’arees amb més potencial de benefici,
i també a informar dels debats en curs sobre les imple-
mentacions de salut electronica a escala internacional?

La complexitat es manifesta quan estem implemen-
tant tecnologies que tenen una funcio transversal. Els
sistemes de salut han tingut i tenen estructures molt
verticals i basades en sitges que poques vegades es co-
muniquen entre elles. Per aix0 es fa ben dificil tenir
avaluacions que representin no sols els beneficis que
aporten les tecnologies sind també I'impacte en la ges-
tio de processos i en els canvis organitzacionals que
comporten. Per exemple, hi ha diversos estudis sobre
com la implementacié de la historia clinica electronica
suposa una nova forma de relacionar-se entre metge i
pacient,* en especial en les arees espacial, relacional,
educativa i de metodologia de treball del professional.

5. Avaluar els resultats

Les ciencies de la salut han fet un salt important en la
historia des que la medicina s’ha basat en l'evidéncia.
Aixo significa que tant els diagnostics com els tracta-
ments han de tenir el suport de la recerca cientifica i
de processos d’avaluacio sovint llargs i complexos. Els
clinics adopten noves técniques i procediments sem-
pre que se’n demostri la valua i un baix risc en la seva
aplicacio.

Si bé les noves tecnologies englobades sota la de-
nominacié de “salut electronica” tenen un potencial

Els sistemes
d’informacioé han
de ser avaluats amb el
mateix rigor que un nou
medicament o tractament,
i per aixo calen més eines
i estudis d’avaluacioé que
siguin fiables i consis-
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important en la millora dels sistemes de salut del se-
gle xxi1, l'experiéncia ens demostra que els intents
d’implementacié precipitats o mal dissenyats poden
posar en perill no tan sols els beneficis en salut es-
perats, sind que també poden suposar unes perdues
economiques considerables, sense oblidar que es pot
posar en perill la seguretat dels pacients.
Largument sobre la necessitat de rigor per
avaluar les tecnologies mediques, aixi com
el seu impacte social i economic, no és
nou.’ No obstant aix0, els responsables
de I'evolucio de les TIC han d’entendre
que els sistemes d’informacié han de
ser avaluats amb el mateix rigor que un
nou medicament o tractament; en cas
contrari, les decisions sobre les futures
implementacions de les TIC al sector de
la salut poden estar determinades per fac-
tors socials, economics i/o circumstancies poli-
tiques més que per una solida evidéncia cientifica.® Val
adir que fins ara els resultats de les recerques en aquest
ambit no sén sempre unanimes. Calen més eines i estu-
dis d'avaluaci6 que siguin fiables i consistents.”

Tenint en compte que la implementacio de les TIC
suposa un seguit de processos i canvis en les organit-
zacions, tampoc no podem esperar, perque seria im-
possible, que només es posin en marxa les TIC quan
hi hagi un cent per cent de certesa d’exit. Es tracta de
posar en marxa avaluacions polifacétiques, sistemati-
ques i continuades mentre es van implementant nous
processos. m
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