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1. Gestio de la informacio clinica: la historia clinica
electronica

1.1. La informacio clinica i la de salut

"L'assistencia medica a un malalt origina una amplia serie de documents clinics. Amb
aquest nom geneéric es designen tots els components de la historia clinica o expedient
clinic. La historia clinica inclou elements molt diversos: referéncies administratives, relat
de la conversa del metge amb el malalt, dades obtingudes de les exploracions especialitza-
des -radiografies, electrocardiogrames, analisis de laboratori-, informes complementaris
d'especialistes, protocols d'intervencions quirtirgiques, anotacions sobre el curs evolutiu
de la malaltia i de la terapia aplicada, etc. A mesura que la ciéncia i les tecniques medi-
ques progressen, augmenta la complexitat i la riquesa de la historia clinica, i les seves
multiples funcions esdevenen indispensables. No cal oblidar, en efecte, que és la pedra
angular dels aspectes administratius de l'assisténcia meédica, 1'eix de la practica clinica,
la base més ferma de 1'ensenyament medic i el punt de partida obligat de la investigaci6
en medicina."

J. M. Lopez Pifiero; L. Garcia Ballester (1971). Introduccion a la medicina. Barcelona: Ariel

El problema informatiu al qual ens enfrontem no consisteix solament en la
quantitat ingent de documents existents, sind, sobretot, en el fet que el seu
nombre creix de manera vertiginosa. Solament les possibilitats de les compu-
tadores electroniques sén capaces de dominar el torrent informatiu que repre-
senten els grans repertoris de bibliografia medica i els arxius clinics hospita-
laris més exigents. Malgrat aixo, l'autor continua indicant que la informaci6
medica es basara en suposits completament diferents dels que havien servit
de base fins aleshores.

El maxim exponent de la informacié produida com a resultat de
l'assistencia medica és la historia clinica.

La historia clinica ha estat definida pel professor Lain Entralgo com:

"El documento fundamental y elemental del saber médico, donde se recoge la informa-
cion confiada por el enfermo al médico, para obtener el diagnostico, tratamiento y la
posible curacién de la enfermedad".

Referencia bibliografica

P. Lain Entralgo (1998). La
historia clinica: historia y teoria
Malgrat que la historia clinica adquireix un paper important en la relacié met- del relato patogrdfico (3a. ed.,

. . . . , facs. de la 1a. ed.). Madrid:
ge-pacient, a partir de la segona meitat del segle XX, es pot afirmar que és un Triacastela.

instrument utilitzat des de les albors de la humanitat.

Referéncia bibliografica

J. L. Alonso (2005). La historia clinica electronica: ideas, experiencias y reflexiones (vol. 13,
num. 5). ACIMED. ISSN 1024-9435.
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Es consideren prehistoria clinica els relats patografics del papir Edwin Smith,
primer periode de l'lmperi Egipci Antic (3000-2500 aC), o els de les lapides
votives amb el nom i la malaltia del malalt, descobertes en el temple grec
d'Epidaure.

Ara bé, els primers relats d'informacié clinica es deuen als "metges" hipocra-
tics del segle v aC, que van sentir la necessitat intel-lectual de consignar per
escrit, amb precisi6 i ordre, en uns documents denominats corpus hippocrati-
cum, la seva experiéncia individual com a metges enfront de la malaltia dels
seus pacients; cosa que, de fet, els servia d'eina fonamental tant per al trac-
tament d'altres pacients amb signes i simptomes semblants, com per a ense-
nyar als seus aprenents. Al segle XI1I, els relats patografics complien la funci6
d'exemplificar i aconsellar (consilia medievals). Als segles Xv-XVI, servien per
a registrar les observacions i interpretar. I és al segle XVII quan se centren en
el pacient-malalt.

Per tant, aqui ja podem introduir la primera definici6 en relacié amb la infor-

macio clinica:

Tota dada, tant la seva forma com classe o tipus, que permeti adquirir o
ampliar el coneixement sobre l'estat de salut d'una persona, o la manera

de preservar-la, cuidar-la, millorar-la o recuperar-la.

1.2. La historia clinica

Quan amb prou feines hi havia hospitals i el metge atenia individualment to-
tes les necessitats del pacient, les histories cliniques eren quaderns de notes en
que els metges registraven les dades que es consideraven més importants de
recalcar. En comencar a tenir els hospitals caracter medic, també van aparei-
xer els documents hospitalaris, entre els quals destaquem el llibre d'entrades
i sortides dels malalts i un registre individualitzat de malalts. Amb les especi-
alitzacions mediques, el treball en equip i la medicina hospitalaria, la histo-
ria clinica va passar a ser una responsabilitat compartida d'un grup de profes-
sionals i, posteriorment, de les institucions. Aix0 va obligar a estructurar la
informaci6 i la seva gestio de manera coordinada, la qual cosa va convertir
la historia clinica en 1'objectiu de la major part dels treballs de la informatica
medica en les Gltimes décades.

Com assenyalen Terrada i Peris, la necessitat de mantenir una historia hospi-
talaria anica per pacient no és nova. De fet, la preséncia d'arxius d'histories
cliniques hospitalaries precedeix en molts anys la tipificaci6 i difusié del con-
cepte d'historia clinica personal integrada i acumulativa. Aixi, el Pennsilvania
Hospital, fundat el 1752, conserva tot el seu arxiu d'histories cliniques des de
1803, i el Massachusetts General Hospital conserva un arxiu d'histories clini-

B. Chuaqui (1999). "Apun-
tes sobre la historia de la
medicina" [article en linia].
Pontificia Universitat Catoli-
ca de Xile, Facultat de Medi-
cina.

Relats patografics

Patografia entesa com els es-
tats patologics d'un pacient.

Referencia bibliografica

C. A. Gomez (2001). "Alcme-
6n de Crotana y la gran ha-
zafia". Revista Colombiana de
Obstetricia y Ginecologia (vol.
1, nam. 51, pag. 1).

C. I. Rueda-Clausen (2006,
abril). "La historia clinica
informatizada. Evaluacién
de los casos colombiano y
esparfiol" [article en linia].
MedUNAB (vol. 9, num. 1).

Els primers hospitals

Els primers hospitals es remun-
ten a I'época de lI'emperador
August (27 aC - 14 dC).

Referencia bibliografica

M. L. Terrada; R. Peris
(1989). Lecciones de documen-
tacion médica. Valencia: Uni-
versidad de Valencia-C.S.I.C.,
Instituto de Estudios Docu-
mentales y Histéricos sobre
la Ciencia.



http://escuela.med.puc.cl/publ/HistoriaMedicina/Indice.html
http://escuela.med.puc.cl/publ/HistoriaMedicina/Indice.html
http://escuela.med.puc.cl/publ/HistoriaMedicina/Indice.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
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ques des de la seva fundaci6 el 1821. A Espanya destaquem el Nostra Senyo-
ra de Gracia de Saragossa, el Santa Creu de Barcelona i I'Hospital General de
Valencia.

Segons Rey i Rinessi, la historia clinica és:

L'instrument oficial que adopta un registre de dades mediques sobre el
diagnostic, la terapia i I'evoluci6 de la malaltia del pacient.

Alhora, estimen que no és simplement un banc de dades, atés que també recull
'opini6 del professional sobre l'evolucié de la malaltia, com també les d'altres
facultatius quan hi ha hagut interconsultes o canvis de terapia segons les ava-
luacions que dugui a terme el titular.

Els usos i funcions que compleix aquest document sén variats:

e Es considera un instrument indispensable per a oferir una bona practica
assistencial.

e El seguiment adequat de les seves indicacions permet avaluar la qualitat
de l'atencio6 professional.

e [s el suport juridicolegal de la tasca efectuada en l'assisténcia.

¢ La informacié que conté resulta insubstituible per a efectuar les tasques
docent i investigadora propies de la clinica.

e Cobra cada vegada més importancia en el marc d'un centre hospitalari,

per a l'avaluaci6 de la gestio.

La historia clinica és el document principal en el sistema d'informacié hospi-
talaria, imprescindible en els seus vessants assistencial i administratiu. Cons-
titueix, a més, el registre complet de l'atencié prestada al pacient durant la
malaltia, de la qual cosa procedeix la seva transcendéncia com a document
legal.

El Diccionario terminoldgico de ciencias meédicas (1992) defineix la historia clinica
com:

"La narraciéon completa o parcial de la experiencia de un médico en su relaciéon técnica
con un enfermo determinado, y relaciona esta informacion con los estados patolégicos
del paciente".

Avui dia, la historia clinica es considera com el conjunt de documents, tant
escrits com grafics, ordenats i detallats cronologicament, que fan referéncia

als episodis de salut i malalties d'una persona, com també l'activitat sanitaria

Pagina web

R. N. Rey; A. J. Rinessi. Fic-
has médicas e historia clinica
[monografia en linia].

Referéncia bibliografica

J. L. Alonso (2005). "La his-
toria clinica electrénica: ide-
as, experiencias y reflexio-
nes". ACIMED (vol. 13, ntm.
5). ISSN 1024-9435.

Pagina web

Historia clinica: Enciclopedia
libre universal en espafiol.



http://eprints.rclis.org/archive/00005406/
http://eprints.rclis.org/archive/00005406/
http://enciclopedia.us.es/index.php/Historia_cl�nica
http://enciclopedia.us.es/index.php/Historia_cl�nica
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que es genera amb motiu d'aquests episodis amb les dades, valoracions i infor-
macions corresponents de qualsevol indole sobre 1'estat de salut del pacient.
Aquests fets permeten veure l'evoluci6 clinica d'un pacient al llarg del procés
assistencial, i serveixen de base per a coneixer les condicions de salut, els actes
medics i els altres procediments executats per l'equip de salut que han inter-
vingut al llarg d'un procés assistencial.

Generalment, estan lligats a algun tipus d'institucio sanitaria, de manera que la
historia clinica seria un registre cronologic d'una serie de fets i dades generada

en la relaci6 entre un pacient i un professional d'un centre sanitari.

La historia clinica constitueix un nucli d'integraci6é d'informaci6 i un
mitja de comunicacié6.

Registrar la informacié generada en la practica medica s'ha constituit en un

dret i un deure, el professional té el deure registrar i el dret a estar informat.

La historia clinica és el maxim exponent d'informaci6 assistencial, que pre-
senta uns criteris d'unitat i integraci6 i ha de disposar d'informaci6 suficient
per a identificar el pacient, reafirmar el diagnostic, justificar el tractament i

coneixer els resultats.

Tradicionalment, s'ha associat el concepte d'informaci6 clinica al d'historia
clinica. Altres maneres d'anomenar la historia clinica sén health history, medical

history, expedient sanitari, fitxa medica.
1.2.1. Funcions de la historia clinica

La missi6 principal de la historia clinica és protegir tota la informacié pato-
grafica amb la intenci6 de facilitar la millor atencio sanitaria. A partir d'aquest
fet, té lloc el benefici principal de la historia clinica: permetre la integracio i
el continuum assistencial amb la finalitat de millorar I'eficiéncia i la qualitat
de l'atencio sanitaria prestada.

Relacionat amb l'anterior, trobariem aspectes relacionats amb el suport per a
l'analisi de l'activitat clinica duta a terme, controls de la qualitat assistencial,
investigaci6 tant clinica com epidemiolégica, gesti6 clinica i planificacié de

recursos assistencials.

La historia clinica té un paper juridic legal, atés que constitueix un testimoni
documental de l'assisténcia prestada al pacient.

Pagina web

C. E. Rueda-Clausen (2006,
abril). "La historia clinica
informatizada. Evaluacion
de los casos colombiano y
esparfiol" [article en linia].
MedUNAB (vol. 9, nam. 1).

Referencia bibliografica

F. Saigi (2006). "L'evolucio
de la historia clinica compar-
tida. L'opini6 dels experts".
E-Salut. Revista de Sistemes
d'Informacio en Salut (ntm. 1,
pag. 27-30).

Referencia bibliografica

Col-Legi Oficial de Metges
de Barcelona (1994). "Fina-
litat i Gs de la historia clini-
ca". Quaderns de la Bona Praxi
(ntm. 4). Barcelona.

Referencia bibliografica

J. L. Alonso (2005). La his-
toria clinica electronica: ideas,
experiencias y reflexiones (vol.
13, ntm. 5). ACIMED. ISSN
1024-9435.



http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
http://www.accessmylibrary.com/article-1G1-146629593/la-historia-clnica-informatizada.html
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1.2.2. Caracteristiques de la historia clinica

La historia clinica es considera un fons documental especialitzat, amb una
série de caracteristiques especials atés els diferents usos, finalitats, usuaris i
ambits d'utilitzacio.

Referéncies bibliografiques

J. Carnicero (coord.) (2003). "De la historia clinica a la historia de salud electronica".
Informes SEIS (nim. 5). Pamplona: Sociedad Espariola de Informatica de la Salud.

P. Rodriguez (2004). "Anatomia del paciente, informacién, consentimiento y documen-
tacion clinica". El Médico Interactivo (pag. 1-258).

Des dels seus inicis, la historia clinica ha representat una sintesi de la patolo-
gia, la practica clinica i les condicions organitzatives de l'assisténcia. Com a
memoria escrita de l'assistencia, permet la continuitat d'aquesta i és un mitja
de comunicacié entre els professionals. S'ha arribat a valorar la qualitat de la
historia clinica per la capacitat de comunicar, necessitat basica per a cobrir-ne
la funcié principal i motiu de la seva existéncia, que és l'assisténcia i les fun-
cions d'ajuda a la investigaci6, docéncia i avaluacié. Es una font d'informacio
important per a dades de morbiditat i mortalitat que permeten la planifica-
ci6. Aquests usos de la historia clinica exigeixen un equilibri entre el dret del
pacient/ciutada a la intimitat i el dret a 1'as de la societat de la informaci6
continguda.

Les caracteristiques principals de la historia clinica es poden resumir en els
punts segiients:

e La primera caracteristica que ha de reunir la historia clinica per a complir

la seva funcié6 és que sigui tinica per cada persona.

¢ Acumulativa, és a dir, ha d'acumular totes les dades de salut que es generin
en l'atencid, independentment del suport documental que s'utilitzi.

e Integrada, és a dir, ha de contenir la informaci6 de tots els processos as-
sistencials independentment del nivell assistencial en que s'hagi produit
l'atenci6é. Ha d'integrar totes les dades de salut que es generin en relaci6é

amb un ciutada concret.

¢ Les dades procedeixen de diferents fonts —el mateix pacient, els professi-
onals o terceres persones—, i poden ser subjectives o objectives (pertanyen
a l'objecte en si mateix). Es consideren subjectives les notes que fan els
professionals a partir de dades objectives o la informacié donada pel pa-
cient o per tercers.

¢ Lahistoria clinica incorpora la informacié que es considera transcenden-
tal per al coneixement verac i actualitzat de l'estat de salut del pacient (ar-
ticle 15.1 de la Llei 41/2002). A causa de les multiples fonts d'informaci6
i la varietat d'usos de la historia clinica, resulta dificil indicar quina in-
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formacio és rellevant. I si a més tenim en compte que la medicina no és
una ciencia exacta i es basa en l'evidencia i en els coneixements cientifics
actuals, trobem encara més dificultats. Com indica Falagan (2003) "en la
historia clinica s'han de recollir les informacions que tinguin una utilitat
actual i les que raonablement la puguin tenir en el futur".

e Tot pacient o usuari té dret al fet que quedi constancia, per escrit o en
el suport técnic més adequat, de la informaci6 obtinguda en tots els seus
processos assistencials duts a terme pel servei de salut, tant en l'ambit de

'atencié primaria com en el de l'atencio especialitzada.

e Pertinencia i exhaustivitat. La historia clinica ha de tenir com a finalitat
principal facilitar 'assisténcia sanitaria, deixant constancia de totes les da-
des que, segons el criteri medic, permetin el coneixement verag i actualit-
zat de l'estat de salut. Tenint en compte que l'atencio sanitaria és multidis-
ciplinaria i la historia clinica és el mitja de comunicaci6 entre els diferents
professionals que intervenen en l'atencio, en qiiestions documentals s'ha

d'arribar a un equilibri entre pertinéncia i exhaustivitat.

¢ Redundancia. A causa de la diversitat de fonts d'informaci6 i la varietat
de professionals que interactuen en un procés assistencial, és freqiient tro-
bar informacié redundant, sovint a causa de la coexistencia dels suports

electronics amb el paper.

e Heterogeneitat. A causa de les diferents fonts d'informacié que confor-
men la historia clinica, aquesta riquesa en documents i dades es converteix
en un problema per a la integraci6 de la informacio.

e DPerdurabilitat. El temps que la informaci6 ha d'estar disponible per a
I'atenci6é ha estat motiu de grans controversies, actualment l'article 17.1
de la Llei 41/2002 indica:

"Els centres sanitaris tenen 'obligaci6 de conservar la documentacio clinica en condicions
que en garanteixin el correcte manteniment i seguretat, encara que no necessariament
en el suport original, per a la deguda assistencia al pacient durant el temps adequat a cada
cas i, com a minim, cinc anys comptats des de la data de l'alta de cada procés assistencial".

L'article 17.2 amplia el concepte de custodia:

"La documentaci6 clinica també s'ha de conservar a efectes judicials de conformitat amb
la legislacio vigent. Aixi mateix, també s'ha de conservar quan hi ha raons epidemiologi-
ques, d'investigaci6 o d'organitzaci6 i funcionament del Sistema Nacional de Salut. El seu
tractament s'ha de fer de manera que s'eviti tant com sigui possible la identificaci6 de les
persones afectades". Aquesta soluci6 teorica continua creant incertesa entre els metges
documentalistes encarregats de gestionar els arxius d'histories cliniques.
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La legislacio espanyola estableix les caracteristiques segtients de la historia cli- Referéncies legals

nica: individualitat, integralitat (informacio cientifica i técnica administrativa
. L. . Lo . Llei 41/2002, de 14 de no-
relativa a l'atencio de salut), seqiiencialitat (els registres han de mostrar la se- vembre (BOE ndm. 274, del
15/11/2002); Resolucié 1995
de 1999, de 8 de juliol (DOGC
ha d'evidenciar, de manera logica, clara i completa, el procediment seguit per ndm. 43655, del 05/08/1999)

quiéncia cronologica de l'atenci6 prestada), racionalitat cientifica (la historia

a determinar el diagnostic i el pla de gestid), disponibilitat, oportunitat (el re-
gistre ha de ser simultani o immediatament posterior a la prestaci6 del servei),
privacitat (la utilitzaci6é de la informaci6 consignada en la historia clinica no
pot vulnerar el dret a la privacitat del pacient).

1.3. La informatitzacio de la informacio clinica

La historia clinica convencional o en suport paper planteja algunes dificultats,
entre les quals es poden esmentar:

e Desordre i falta d'uniformitat dels documents

¢ Informacié il-legible

¢ Informacié alterable

¢ Disponibilitat qiiestionable

e Errors d'arxivament

e Garantia de confidencialitat dubtosa

¢ Deteriorament del suport documental

e Dificultat per a separar les dades d'identificaci6 dels clinics

e Espais necessaris per a la custodia

Aquestes dificultats son més facils de superar en el cas de la historia clinica
electronica (HCE), la implantacié de la qual no ha de representar una distor-
si6 en l'activitat clinica. La informatitzacié de la historia clinica, a més de fa-
cilitar la soluci6 dels problemes de la historia clinica en suport paper, és una
oportunitat per a dur a terme la iteraci6 de la informacio6 clinica i per a revisar
l'organitzaci6 dels serveis i dels professionals.

La historia clinica informatitzada o electronica implica incorporar les tecno-
logies de la informaci6 i de les comunicacions (TIC) en el nucli de l'activitat
sanitaria, té com a conseqiiencia que la historia deixa de ser un registre de la
informaci6 generada durant la relaci6 entre un pacient i un professional o un
centre sanitari, per a formar part d'un sistema integrat d'informacio6 clinica, i
ser capac d'arribar a obtenir la historia de salut d'un ciutada, que inclou tota la

seva informacio sanitaria, amb independencia d'on i quan hagi estat generada.
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La informatitzacié de la informaci6é millorara la situaci6 actual de la
historia clinica en suport paper, en que tenim problemes per a trobar la

informaci6 necessaria en el moment necessari, a causa del segiient:

e el desordre i la informaci6 fragmentada;

e la falta d'uniformitat dels documents;

e el deteriorament del suport documental;

e lail-legibilitat d'informacio registrada a ma;

e la inaccessibilitat de la informacié quan esta disponible per a un

altre usuari.

1.4. La historia clinica informatitzada

Els primers esforcos per a aconseguir una sistematitzacié de la historia clinica
informatitzada als hospitals es remunten als Estats Units, al principi de les
decades dels seixanta i setanta. Pero no és fins a la decada dels noranta quan
es desperta l'interes generalitzat d'hospitals i serveis de salut per desenvolupar

la historia clinica electronica.
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La incorporacio de les tecnologies de la informaci6 al nucli de l'activitat sa-
nitaria i la seva aplicaci6 en sistemes d'informaci6 clinica ofereixen la possi-
bilitat de disposar d'una historia clinica electronica o informatitzada, capag
d'integrar els registres que configuren la historia clinica de la institucio i for-

mar part d'un sistema integrat d'informaci6 clinica intrainstitucional.

El concepte d'informacié en la practica medica inclou la informacié genera-
da en l'assistencia meédica durant el procés de guarir o alleujar la malaltia, i
la informaci6 corresponent a la medicina preventiva i social generada en les

actuacions per a impedir 'aparicié de la malaltia i promoure la salut.

Les tecnologies de la informacio i la comunicacié —a partir d'ara, TIC- consti-
tueixen una eina fonamental de suport a les activitats dels professionals, faci-
litant nous instruments i generant, alhora, noves cultures de treball.
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Requisits per a l'accés a la
informacio clinica d'una
persona

¢ Identificar univocament el
pacient-ciutada.

e Localitzar la informaci6 as-
sistencial.

e Complir els requisits de se-
guretat i confidencialitat.
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S6n molts els noms i les definicions que s'han utilitzat per a referir-se a la
modalitat de gesti6 de la informaci6 sanitaria dels pacients amb intervencio
de les TIC.

El nom més utilitzat és el d'historia clinica electronica, que incorpora definici-
ons com l'aportada per la Resoluci6 legislativa del 16 de gener de 2004 (BOE
num. 14), en que defineix la historia clinica electronica com "el desenvolu-
pament i implantaci6é d'un sistema que permeti registrar, de manera digital,
tota l'activitat clinicoassistencial produida sobre un pacient"; o la del Depar-
tament de Salut de la Generalitat de Catalunya, que en el seu interés a definir i
implantar la historia clinica compartida defineix la historia clinica electroni-
ca com "el conjunt de dades cliniques, socials i financeres referides a la salut

d'una persona, processades amb mitjans informatics o telematics".

1.4.1. Conceptes i evolucié de la historia clinica electronica

Diferents autors indiquen conceptes i I'evolucio de la historia clinica electro-
nica:

L'equip d'autors de J. Carnicero estableix que aquesta denominaci6 fa referén-
cia fonamentalment a la manera de gestionar la informacid, concretament,
mitjancant impulsos electromagnetics i amb el concurs d'ordinadors i progra-

mes informatics.

Historia clinica computeritzada
Analogament trobem el terme d'historia clinica informatitzada en les obres segiients:

J. Carnicero (coord.) (2003). "De la historia clinica a la historia de salud electrénica".
Informes SEIS (nim. 5). Pamplona: Sociedad Esparfiola de Informatica de la Salud.

X. Amit; M. D. Garg; K. J. Nelly i altres (2005). "Effects of computerized clinical deci-
sion support systems on practitioner performance and patient outcomes". JAMA (pag.
1223-1238).

El nom d'historia clinica digitalitzada esta relacionat principalment amb la cap-
tura de les imatges grafiques, i fa referencia al sistema de gesti6 de la informa-

ci6 mitjancant la codificaci6 binaria dels caracters i imatges.

El nom d'historia clinica informatitzada fa referéncia al fet que s'incorpora la
informatica com una técnica que, mitjancant sistemes electronics i programes
informatics, permet una gestio de la informaci6 ideal per a la gestié6 documen-
tal i assistencial dels expedients sanitaris. De fet, l'autor defineix la historia
clinica informatitzada com el conjunt global i estructurat d'informacio relaci-
onada amb els processos assistencials metge-pacients, suportat en una plata-
forma informatica per a complir amb les expectatives de tots els usuaris.
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Es podria afirmar també que la historia clinica informatitzada és la in-
teracci6 del professional facultatiu amb el coneixement existent i amb

el que es genera amb els sistemes d'informacio.

Aquests noms també fan referencia als nivells evolutius establerts per Medical
Record Institute, en que posen de manifest el pas del model d'historia clinica
en suport paper al model basat en ordinadors, i estableixen:

e En el nivell 1, la historia clinica automatitzada: etapa en qué encara es

Pagina web

manté un ampli contingut de la historia clinica en suport paper, mentre
Consulteu la informaci6 so-
bre el Medical Record Institu-

dors, sense consens ni rigurositat terminologica, seguint la mateixa logica te.

que una part de la informaci6 del pacient es registra utilitzant els ordina-

que la utilitzada en el suport paper. Aquesta fase té un interés basicament
administratiu.

e En el nivell 2, la historia clinica digital: amb la digitalitzacié dels docu-
ments en suport paper per a complementar el conjunt de la historia clinica
i permetre l'accés a la informaci6 necessaria des d'ordinadors, encara que

aquesta informacié nomeés pugui ser manipulada com a imatges.

e El nivell 3 es correspon amb la historia clinica electronica: que afegeix a
la historia clinica automatitzada la infraestructura per a introduir, proces-
sar i emmagatzemar la informacio, que presenta una certa estructura i ter-
minologia consensuada, i permet, a més, ajudes interactives relacionades

amb la presa de decisions.

e FElnivell 4, amb la historia clinica basada en ordinadors: ens situa a nivell
interinstitucional —introdueix aspectes d'interoperabilitat, seguretat, con-

fidencialitat i identificacié univoca dels usuaris i de la seva informacié.

e T acaba amb el nivell 5, amb la historia personal de salut basada en ordi-
nadors: en qué incorpora a l'anterior qualsevol informacio relativa a la sa-
lut no generada en la interaccié amb el sistema de salut, com habits de
salut, terapies alternatives, informacio social, etc. A aquest nivell, preveu
la participaci6 activa del pacient en relacié amb la seva historia clinica.

La relativa facilitat en el desenvolupament de programes informatics ha gene-

Pagina web

rat una gran quantitat de solucions informatiques adequades als requisits i a

Lo .. .. . . . . M. Robles (2002). Prestandar

les exigéncies dels seus creadors i clients, perd incompatibles a nivell interins- Europeo ENV-13606 y arqueti-
titucional. pos como herramienta para la
integracion de sistemas de in-

formacion departamentales [ar-

El present immediat de la historia clinica és que aquest sistema integrat | ticle en linial.

d'informaci6 clinica intrainstitucional passi a ser interinstitucional, de mane-
ra que totes les institucions hi tinguin accés i constitueixin un sistema integrat

d'informaci6 clinica global amb tots els contactes i episodis dels pacients. Per
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aquest motiu, es presenta la necessitat de disposar de dades identificatives del
pacient, que han de complir les caracteristiques de ser iniques, permanents,
universals, disponibles i economiques. Amb aix0 es vol aconseguir una histo-
ria clinica dnica per a cada pacient, acumulativa en el temps, independent
del lloc i del moment en que s'hagi produit el contacte pacient-professional

i institucio.

L'objectiu principal de la historia clinica electronica és aconseguir una historia
clinica que pugui ser accessible per a qualsevol professional -relacionat amb
l'assisténcia del pacient—-, independentment del lloc i del moment, i garantint
el compliment dels nivells de seguretat i accés establerts.

1.5. La historia de la salut electronica

Dos fets marquen el present i futur immediat de la historia clinica:
I'esdeveniment d'Internet, requisit tecnologic basic, i el canvi de paradigma
en la manera d'entendre la relaci6 del ciutada amb el sistema sanitari, en que
el ciutada deixa de ser un subjecte passiu i es converteix en un ciutada actiu,
amb capacitat d'interaccionar amb el sistema. Es en aquest escenari en que el
mateix ciutada interaccionara i controlara la seva historia clinica. Aquest futur
immediat es diu historia de salut electronica, entés com el registre longitudinal
d'una persona, des d'abans de néixer fins al moment de la seva defuncid, amb
tots els fets relatius a la seva salut, tant assistencials com preventius. El fet
d'incorporar la informaci6 preventiva és la gran innovacio, ja que permetra
incloure dades sobre els habits de salut del ciutada: si és fumador o no, si fa
esport i amb quina freqiiéncia, si fa Gs de terapies alternatives, etc. Es en aquest
punt en que el ciutada interaccionara amb el sistema sanitari perqué podra
accedir a la seva historia clinica tant per a completar informacié com per a
saber qui hi ha accedit i en quina circumstancia.

La historia de la salut electronica és un dels grans reptes a que s'enfronta
la societat de la informaci6 d'avui en dia. En concret, es pretén que tant
el professional facultatiu com el pacient puguin accedir de seguida a
tota la informaci6 generada en l'atenci6 a un pacient al llarg de la seva
vida, amb independéncia dels centres assistencials vinculats al pacient
i del format de la informaci6 clinica.

L'evoluci6 de les TIC permet aplicar conceptes de globalitat, connectivitat i
interoperabilitat a les organitzacions sanitaries, la qual cosa permet reprendre
nous escenaris amb models organitzatius postulats des de fa temps i inviables
fins ara —per exemple, I'atenci6 centrada en l'usuari, el continuum assistencial,
la gesti6 de malalties o disease management, etc.—1i albirar el tractament integrat
i globalitzador de tot el procés d'atenci6 sanitaria —procediments administra-
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tius, diagnostics, tractament, gestio de dades cliniques, formaci6 i educacio
sanitaria, etc.— mitjancant la utilitzacio de les xarxes de comunicacio i sistemes

integrats d'informacio.

Per situar millor quin és el futur de la historia de la salut electronica, ens aju-
dem del quadre sinoptic elaborat pel grup europeu EHTEL, en queé les TIC i
el nou rol del ciutada marquen els principis rectors del sistema sanitari en la
societat de la informaci6 en quatre arees importants:

e L'area dels serveis de teleassisténcia i de la vida independent comprendria
les consultes a distancia, 'assisténcia remota a domicili, la vigilancia dels
signes vitals i els serveis per als ancians i els discapacitats que els ajudin a

viure de manera independent.

e L'area de la gesti6 integrada de pacients i de les histories cliniques fa-
ria referéncia a les activitats relatives a l'accés compartit, segur i eficient
de la informacio clinica entre els professionals de l'assisténcia sanitaria, i
I'establiment d'un entorn que proporcionaria ajuda a la gestié integrada
dels pacients.

e L'area dels serveis d'informaci6 per als ciutadans englobaria les activitats
que informarien als ciutadans mitjancant, per exemple, consells per a tenir
una bona salut i portat un bon estil de vida, i els capacitaria per a saber

quan cal ajuda professional i on i com obtenir-la.

e L'area de la politica de salut publica i prevencié comprendria la recollida
d'informaci6 sobre esdeveniments sanitaris, informacié mediambiental i
informaci6 socioecondmica que permetria la mineria de dades per a dur a
terme la planificaci6 estratégica de la sanitat.
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Quadre sinoptic elaborat pel grup europeu EHTEL

Motivacié en I’'aprenentatge
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/ \Acceptaci() social

Seguretat

Necessitats
fisiologiques

Font: Position Paper for the Development of eHealth Europe.

En definitiva, es pretendria passar d'un sistema sanitari basat en la cu-
racio, a un sistema basat en la salut, en el qual la prevencio seria clau.
Amb aquesta finalitat, en la historia de la salut electronica s'incorporaria
la informaci6 genomica, la informaci6 socioeconomica i la del context
del ciutada. Aquesta informaci6 estaria disponible per a I'accés regional,
nacional i fins i tot global, introduint el concepte d'ePrevention global,
considerada com l'eina essencial per al desenvolupament huma en les

generacions futures.

1.6. Aplicacio de les disposicions legals en mateéria d'historia

clinica electronica

Partint de la base que la historia clinica es considera un document en que es
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reflecteix l'estat de salut d'un ciutada, adquireix una gran importancia dins de

C. A. Gomez (2001). "Alcme-

6n de Crotana y la gran ha-

forca legal. zafia". Revista Colombiana de
Obstetricia y Ginecologia (vol.
1, nam. 51, pag. 1).

la societat moderna en consierar-se un document probatori i, per tant, amb

No obstant aix0, la historia clinica electronica preveu I'ambigtiitat de conside-
rar-se, alhora, un document privat i pablic, amb drets d'accés limitats, sense
una definici6 especifica en les diferents legislacions.
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D. Giménez (2000). La historia clinica, aspectos éticos y legales [article en linia]. Associacié
de Bioética i Dret.

En la historia clinica conflueixen drets i interessos, juridicament protegits, del
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professional facultatiu, del pacient, de la institucio sanitaria i fins i tot publics:
N. R. Castillo (2004). "Docu-
mentos médicos". Rev. Col.
e DPer la seva utilitzacié com una acta de l'atenci6 de salut, esta emparada per G?Sfffggt 1(8(;' 2, nam. 19,
. . . . .1 pag. - .
les normes de privacitat i confidencialitat de dades.

e Per ser un element d'avaluaci6 de qualitat sanitaria, és un instrument ob-
jecte d'estudi i d'analisi técnica. Referéncia bibliografica

e Per ser un element juridic i de dictamen pericial probatori, esta subjecte

P. Rodriguez (2004). "Anato-
als requeriments de la llei. mia del paciente, informaci-
6n, consentimiento y docu-
mentacion clinica". EI Médico
miologiques i poblacionals, la seva naturalesa legal depén de la seva uti- | Interactivo (pag. 1-258).

e Per ser una font d'informacio per a la construcci6 de bases de dades epide-

litzacio.
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Aquests aspectes legals ja han estat incorporats per un doble conjunt de nor-

mes, la legislaci6 sanitaria i la de proteccié de dades, sobre 1'ds de les noves | A- Margolis (2000). Confi-
. » . L . L . . dencialidad de la informacion

tecnologies per a la gesti6 de la informacio6 de la historia clinica electronica, i clinica en formato electrénico

concretament en els aspectes especifics d'administraci6 i responsabilitats de la S’ig]l -1, nam. 5) [article en [i-

gesti6 i emmagatzematge de la historia clinica electronica, validesa legal, accés

del pacient i dels professionals, conservaci6 i cancel-lacié de la documentacié

clinica, i responsabilitats que deriven de l'incompliment de les normes.

A Europa, la Directiva 95/46 CE del Parlament Europeu i del Consell, de 24
d'octubre de 19935, sobre la proteccié de les persones fisiques respecte al trac-
tament de les dades personals i a la lliure circulacié d'aquestes; i la Recoma-
naci6 de 13 de febrer de 1997, del Comite de Ministres del Consell d'Europa
als estats membres.

A Espanya, en referéncia a la legislaci6 sanitaria, les normes vigents son la Llei
general de sanitat 14/1986, de 25 d'abril, que du a terme una regulaci6 basica
del dret a la protecci6 de la salut que es recull en l'article 43 de la Constitucio
de 1978, des del punt de vista de les qliestions vinculades més estretament als
drets dels usuaris dels serveis sanitaris; i la Llei 41/2002, de 14 de novembre,
que du a terme una regulacié basica de I'autonomia del pacient, i dels drets i

obligacions en materia d'informaci6 i documentacio clinica.

La materia de regulaci6 de la protecci6 de dades de caracter personal en I'ambit
estatal esta constituida per la Llei organica 5/1992 —derogada-i la Llei organica
15/1999, de 13 de desembre, que fa al-lusi6 a la validesa de les dades en format
electronic i a la signatura digital. L'objectiu de la Llei és la protecci6 de les
llibertats pabliques i dels drets fonamentals de les persones fisiques, especial-
ment el de l'honori el de la intimitat personal i familiar, proclamats en l'article
18 de la Constitucié. Es important destacar també les normes dictades en el
desplegament de les lleis anteriors, especialment, per la seva importancia, el

Reial decret 428/1993, de 26 de marg, pel qual s'aprova 1'Estatut de 1'Agéncia
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Espanyola de Protecci6é de Dades; i el Reial decret 994/1999, d'11 de juny, pel
qual s'estableix el Reglament de mesures de seguretat dels fitxers automatitzats
amb dades de caracter personal.

En relacié amb la legislaci6 sanitaria, s’han aprovat diverses normes dictades
per les comunitats autonomes, algunes amb rang de llei:

e A Catalunya és el cas de la Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets
d'informaci6 que concerneixen a la salut i 'autonomia del pacient, en que
determina el dret del pacient a la informaci6 relativa a la seva salut i a
prendre decisions de manera autonoma, i regula la historia clinica dels
usuaris dels serveis sanitaris. A més, tracta en profunditat sobre el referent
a la documentacio clinica, des de la consideracio i concrecié dels drets de
I'usuari amb relaci6 a aquest aspecte. La regulacié en materia de proteccio
de dades de caracter personal a Catalunya s'estableix en el Decret 48/2003,
de 20 de febrer, pel qual s'aprova 'Estatut de 1'Agencia Catalana de Protec-
ci6 de Dades.

¢ Galicia va redactar la llei I'any 2001, i I'any 2005 va fer una modificacié
en la definici6 d'historia clinica incorporant la identificacié dels metges i

altres professionals que intervenen en el procés assistencial.

¢ La comunitat foral de Navarra, el maig de 2002, va legislar sobre la defini-
ci6 i tractament de la historia clinica indicant la preocupaci6 per la maxi-
ma integracio6 de la documentacio, i assenyalant que, com a minim, hauria
de ser en l'ambit del centre, on hi hauria d'haver una tnica historia per a
cada pacient. En les modificacions a la Llei fetes I'any 2005, es fa referéncia
al contingut i custodia.

¢ La Comunitat Valenciana va dictar la Llei 1/2003, de 28 de gener, de drets
i informaci6 al pacient de la comunitat. El capitol II el va dedicar a la
historia clinica, i en l'article 21 la defineix i en descriu el tractament. En
la definici6 indica que s'hauria de deixar constancia de totes les dades que
permetin un coneixement verag i actualitzat de 1'estat de salut del pacient,

acumulant tota la informacié generada en cada episodi assistencial.

e La Junta de Castella i Lle6, en la Llei 8/2003, sobre drets i deures de les
persones amb relacio a la salut, indica que els centres, serveis i establiments
afectats per aquesta llei han de deixar constancia documental de tot el
procés sanitari dels seus usuaris, per escrit o en un suport teécnic adequat,
i en qualsevol cas de manera llegible.

L'algorisme d'identificacié del pacient, com I'establiment dels nivells d'accés,

conformen l'anell que assegura el compliment d'allo que s'ha disposat per llei.
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1.7. Propietat de la historia clinica electronica

Aquest apartat esta directament relacionat amb l'anterior. Hi ha diverses doc-
trines sobre aquest tema. Pot ser propietat del professional facultatiu com a
autor; del pacient com a subjecte d'aquesta i en nom de la privadesa del seu
estat de salut —sota aquesta premissa, només es pot coneixer el contingut de la
historia clinica amb 1'autoritzaci6 previa del pacient i en els casos previstos per
la llei—; o de les institucions de salut, tendéncia que intenta integrar aspectes
relacionats amb la propietat intel-lectual, custodia, accés, emmagatzematge i

conservacio de la informacio.

El que és clar és que no hi ha unanimitat de criteris. La Llei 41/2002, de 14 de
novembre, no diu en cap moment a qui pertany la historia clinica. Si que ex-
plica clarament que les institucions assistencials son les encarregades de cus-

todiar-la, vigilar-la, regular-la i facilitar-hi l'accés.

La llei tampoc no especifica que la propietat de la historia sigui del pacient,
encara que en sigui l'agent causal. No obstant aixo, la Llei 41/2002 preveu
els limits del pacient per a tenir accés a la propia historia, tal com detalla el
paragraf 3r. de l'article 18:

"3. El dret a I'accés del pacient a la documentaci6 de la historia clinica no es pot exercitar
en perjudici del dret de terceres persones a la confidencialitat de les dades que hi consten
recollides en interés terapéutic del pacient, ni en perjudici del dret dels professionals
participants en la seva elaboraci6, els quals poden oposar al dret d'accés la reserva de les
seves anotacions subjectives".

Aixo obliga els professionals i les institucions de salut a registrar tots els esde-
veniments de salut, fet que detallen de manera explicita algunes legislacions
com la d'Espanya (Llei 41 de 2002, de 14 de novembre, en el BOE ntim. 274
de 15 de novembre de 2002), Estats Units, Regne Unit, Franca, Colombia, Ar-
gentina i Perd.

L'anomenada signatura digital implantada en l'activitat del professional facul-
tatiu és una altra de les solucions previstes com a mesura de seguretat.
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1.8. Accessibilitat de la historia clinica electronica.
Interoperabilitat, arquitectura i estandards

L'accessibilitat al contingut de la historia clinica amb independéncia de l'espai
i del temps, i amb les limitacions que imposa la llei, és una altra de les carac-
teristiques que ha de complir la historia clinica electronica. D'aquesta mane-
ra pot ser consultada pels professionals facultatius en el moment en qué es
necessiti, i pels pacients quan aixi ho disposin. Aixi és com la historia clinica

aconsegueix ser un veritable valor afegit en el procés d'atenci6 sanitaria.

Aquest objectiu condueix a la necessitat d'una historia clinica interoperable,
que es pugui comunicar interinstitucionalment malgrat la diversitat de for-
mats d'emmagatzematge de les dades en les diferents organitzacions sanitari-
es, mantenint l'elevat grau de fiabilitat i els requisits de seguretat establerts.
Aixo obliga a pensar en termes de normalitzacié i estandarditzacié de proces-
sos com a part del desenvolupament o adaptacio dels sistemes d'informacio
per a la gesti6 de la historia clinica electronica. En aquesta linia, els experts in-
diquen que és necessari valorar 'adopci6 d'estandards técnics com un element
estrategic per a la planificaci6, disseny, implantacid, operacié i manteniment

dels sistemes d'historia clinica electronica, destacant de manera especial:

e Estandards de continguts i estructura (arquitectura)

e Representacioé de dades cliniques (codificacid)

e Estandards de comunicacié (formats de missatges)

e Seguretat de dades, confidencialitat i autoidentificacio.
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Es important remarcar aqui que un estandard o norma no conté requisits fun-
cionals per a un sistema d'historia clinica electronica, sin6 que és un document
establert per consens i aprovat per un organisme reconegut, que proveeix per

a un s repetit i habitual.

Segons Carnicero:

"un conjunto de requisitos clinicos y técnicos para una arquitectura de la historia clinica
que soporta usar, compartir y intercambiar registros electrénicos entre diferentes sectores
de salud, paises y modelos de asistencia sanitaria."
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L'element clau en la HCE és la compatibilitat, la possibilitat de compar-
tir informaci6 i permetre que hi hagi multiples usuaris —com editors o
lectors de la informacié-, i per a poder compartir necessitem disposar
d'estandards i utilitzar-los.

L'estandarditzaci6 de l'arquitectura de la historia clinica electronica és essen-
cial perque els registres puguin estar compartits o transferits. L'arquitectura de
la historia clinica electronica és el model conceptual de la informacié que pu-
gui estar en qualsevol historia. No detalla quina informaci6 hi ha d'haver en
una historia clinica, ni com s'ha de posar en funcionament el sistema. Detalla,
per exemple, quina informaci6 sanitaria sera la rellevant i quina informacio
s'ha de compartir, i de manera independent d'on estigui emmagatzemada. Per
aquest motiu, l'arquitectura de la historia clinica electronica ha de proporci-
onar constructors per a capturar el significat original de les anotacions de la
historia clinica i permetre la comunicacio fidedigna d'informacio clinica entre
diferents professionals, amb independéncia de la seva ubicaci6é i complint els
requisits legals; i proporcionar un marc apropiat per a analitzar i interpretar

les histories.

S'adverteix aixi una forta competencia actual entre diversos sistemes per a eri-
gir-se com la plataforma viable per a la interoperabilitat de la historia clinica
electronica: OSI (open systems interconnection), CORBA (common object request
broker architecture), GEHR (good european health record), HL7-CDA (clinical docu-
ment architecture), openEHR, i I'aproximaci6 geneérica XML/Ontologia, web ser-
vices i ENV 13606.

A continuaci6, es descriuen de manera breu els més importants.
1.8.1. CORBA: common object request broker architecture

Es definit i controlat per 1'Object Management Group (OMG), organitzacié que
vol desenvolupar protocols de comunicacié i mecanismes necessaris per a per-
metre la interoperabilitat entre diferents aplicacions escrites en diferents llen-
guatges i executades per diferents plataformes, mitjancant tecnologia orienta-
da a objectes.

Object Management Group (OMG)
Es una organitzacié no lucrativa que promou I'is de la tecnologia orientada a objectes

mitjancant guies i especificacions. El grup esta format per companyies i organitzacions
de programari com Hewlett-Packard (HP), IBM, Sun Microsystems i Apple Computer.

La clau de CORBA ha estat separar els objectes de la interficie. Les interficies

Pagina web

defineixen quins serveis ofereixen els objectes, com cridar-los des d'altres pro-
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servidor. En aquest sentit, CORBA es pot considerar com un format de docu-
mentaci6 llegible per la maquina, similar a un arxiu de capgaleres perd0 amb

meés informacio.

Per aixd, CORBA utilitza un llenguatge propi conegut com a llenguatge de de-
finicié d'interficies (IDL). Aquest llenguatge presenta un nivell alt d'abstracci6
que el fa independent de l'entorn de desenvolupament i de la plataforma.

Amb el proposit d'adaptar l'estandard CORBA al conjunt de sectors, OMG ha
posat en marxa una serie de grups de treball. CORBAmed és el creat per a
l'adaptacié de CORBA en el sector sanitari. La missié d'aquest grup de treball

es resumeix en dos punts:

e Millorar la qualitat de l'atencio sanitaria i la reduccié de costos mitjancant
tecnologies CORBA.
e Definir interficies estandarditzades orientades a objectes entre serveis i

funcions sanitaries.

1.8.2. HL7-CDA (clinical document architecture)

HL7 és una organitzaci6 internacional, amb base als Estats Units des de 1987,
que vol promoure el desenvolupament i evolucié de l'estandard HL7 (health
level seven) per al format de dades i intercanvi d'informacié entre diferents

sistemes d'informaci6 de salut en un entorn obert.

L'estandard HL7 preveu els diferents actors de l'ambit de les TIC i la salut. El
nou conjunt d'estandards, conegut com a versio 3 o v3, adopta una metodolo-
gia rigorosa d'especificaci6 i desenvolupament de missatges d'aplicaci6 basats
en models formals incloent-hi el model d'informaci6é de referéncia (RIM).

L'arquitectura de document clinic (CDA) d'HL7 va ser reconeguda com a es-
tandard ANSI el novembre del 2000. Es tracta d'un model genéric per a la
comunicacié de documents clinics. El CDA proposa una estructura de docu-
ments en format XML, que gracies a 1'ds del model d'informacié de referéncia
d'HL7 (RIM) i de vocabularis codificats converteix els documents clinics en
objectes interpretables per multitud d'aplicacions i transferibles per qualsevol

mitja electronic.
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1.8.3. XML (extensible markup language)

L'XML és un metallenguatge extensible d'etiquetes creat pel World Wide Web
Consortium (W3C). Es una simplificaci6 i adaptaci6é de 'SGML, que permet
definir la gramatica de llenguatges especifics. L'XML no és realment un llen-
guatge en particular, ni tampoc un programa de programari, siné una manera
de descriure informaci6, inserint etiquetes per a diferents necessitats. Les eti-
quetes proporcionen informacio sobre el contingut del document. Amb I'XML
es poden definir les etiquetes de manera personal i segons les necessitats. Es
proposa com un estandard per a l'intercanvi d'informaci6 estructurada entre

diferents plataformes.

En l'actualitat, 'XML té un paper molt important, ja que permet la compati-
bilitat per a compartir la informacio entre sistemes d'una manera facil, fiable
i segura, independentment del programari i del maquinari utilitzat. Aixo el fa
especialment util en l'intercanvi d'extractes d'histories cliniques entre diverses

aplicacions.
1.8.4. Ontologia

El terme ontologia fa referéncia a l'intent de formular un esquema conceptual
exhaustiu i rigorés dins d'un domini determinat, amb la finalitat de facilitar

la comunicaci6 i la comparticié de la informaci6 entre diferents sistemes.

Les ontologies no solament se circumscriuen a l'ambit de la intel-ligéncia ar-
tificial, sin6 que cada vegada s'utilitzen més en altres camps, com la integra-
ci6 intel-ligent d'informacid, els sistemes d'informaci6 cooperatius, l'extraccio
d'informacio, el comerg electronic i la gestioé del coneixement.

A causa de la complexitat del domini de la informaci6 sanitaria i la necessi-
tat d'aconseguir una comunicacié no ambigua de conceptes medics detallats
i complexos, resulta obvi que hi hagi un gran interés pel desenvolupament
d'ontologies en 1'ambit medic.

1.8.5. Web service

Es tracta d'un mecanisme basat en una col-leccié de protocols i estandards,
que permet construir aplicacions distribuides amb la finalitat de compartir i
intercanviar informaci6 entre elles. Aquest mecanisme es pot descriure, publi-
car, localitzar i cridar per una xarxa, generalment Internet, utilitzant una mis-
satgeria estandard basada en XML, que serveix per a intercanviar dades entre
aplicacions de programari desenvolupades en llenguatges de programacié6 di-
ferents i executades sobre qualsevol plataforma. El protocol encarregat de ges-

tionar aquesta missatgeria es denomina SOAP (simple object acces protocol).

SGML

L'SGML (standard generali-

zed markup language) consis-
teix en un sistema per a orga-
nitzar i especificar les regles
d'etiquetatge de documents.

El llenguatge HTML, per exem-
ple, esta definit en termes de
I'SGML.
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Un aspecte fonamental dels web service és la seva capacitat, amb la finalitat
que la comunicaci6 entre diferents sistemes es dugui a terme sense necessi-
tat d'interaccié humana. Aquesta caracteristica fa que la seva utilitzaci6 sigui
molt raonable en entorns sanitaris amb sistemes d'informaci6 distribuits i no
interoperables.

1.8.6. ENV 13606

Es l'estandard europeu d'arquitectura de la historia clinica electronica per
excel-léncia. Defineix un conjunt de principis per a controlar l'estructura 1o-
gica de la historia clinica electronica i permetre la comunicaci6 de la historia
clinica de manera total o parcial. Aporta una forma d'organitzacio6 de la infor-
macio clinica i proporciona mecanismes per a salvaguardar el significat origi-

nal de la informacio.

L'estandard 13606 va apareixer l'any 1999 com a resultat de l'esfor¢ que va
dur a terme el Comite tecnic TC251 del CEN (Comité Europeu de Normalitza-
ci6). Aquest estandard s'ha considerat com a part d'estratégies nacionals d'as
en el Regne Unit, Dinamarca, Escocia, Noruega i els Paisos Baixos. A Belgica
s'ha tingut en compte per a implantar-lo a escala nacional. Part de 'estandard
s'utilitza a Australia a escala nacional. A escala nacional, s'han portat experi-

éncies d'implantaci6 a la Comunitat Valenciana.

El Comité Técnic TC251

Des de 1990, el Comite Tecnic TC251 du a terme les activitats d'estandarditzacié en infor-
matica i telematica per a la salut a Europa, i el seu ambit d'actuacié inclou I'organitzacio,
la coordinaci6 i el monitoratge del desenvolupament dels estandards.

1.9. Representacio de dades

Hem vist I'evoluci6 de la historia clinica fins a arribar al concepte d'historia de
salut electronica —que inclou els conceptes de registrar tota la informaci6 refe-
rida a la salut, no solament la generada en l'assisténcia, i registrada en qualse-
vol suport. Actualment, alldo que diferencia uns models d'historia clinica elec-
tronica d'uns altres és, fonamentalment, el contingut i 'ordenaci6 de les da-
des. Les TIC permeten una presentacioé dinamica de les dades d'acord amb cada
necessitat. Les dades cliniques es poden representar de manera personal, i és el
professional qui registra la informacié de manera estructurada utilitzant llen-
guatges controlats o mitjancant notes amb llenguatge natural. Les dades tam-
bé es poden capturar de manera directa mitjancant els instruments d'analisi
habituals (electrocardiografs, endoscopis, analitzadors, radiologia, etc.).

Podem concloure que la recollida de dades és, en realitat, la integraci6 de la
informaci6 generada per diferents aplicacions, en diferents moments i llocs,

que per si mateixes i de manera aillada no sén historia de salut electronica.
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La presentaci6é de les dades respon a les necessitats dels usuaris. Per informe
entenem la presentacié en format paper o en suport electronic que imita una
estructura. S6n els documents en format PDEF. Per vista entenem la presentacio
en una pantalla o metode de projecci6. La millor situacié és quan disposem
de la informaci6 en forma de dada i en permet l'agregacio, l'analisi i la visi6
grafica de manera cronologica, al llarg del temps.

Altres estandards relacionats amb la historia clinica electronica sén els siste-
mes de classificaci6 i codificaci6. Aquests son molt amplis i complexos, i es-
tan en evoluci6é permanent. Des de sempre s'ha distingit entre nomenclatures
(SNOMED i read codes), classificacions (classificacié internacional de malalties
de 'OMS i classificaci6 internacional de problemes de salut de WONCA), te-
saurus o llenguatges controlats (Medical Subject Headings MeSH de la National
Library of Medicine, NLM), i els glossaris i els agrupadors (grups relacionats
amb el diagnostic).

A continuaci6 es desglossen, breument, els aspectes més rellevants.

Referencia bibliografica
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clinical) historia de salud electrénica".
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Es una col-lecci6 de terminologia médica organitzada de manera sistematica | \formatica de la Salud.
per a ser tractada mitjancant dispositius informatics, que permet que la infor-
maci6 sanitaria sigui accessible i estigui disponible. SNOMED CT cobreix la
majoria de les arees d'informaci6 clinica, malalties, procediments, anatomia,
productes farmaceutics, biologics, etc., i proporciona continguts i expressions
del domini meédic, Gtils per a la documentaci6 i generacié d'informes. Aquesta
representacio permet codificar, analitzar i recuperar dades de diferents especi-

alitats mediques i cliniques de manera consistent.

Es una eina per al tractament semantic i el desenvolupament dels siste-
mes d'interoperabilitat.

Esta basada en una estructura de codificacié dissenyada pel Col-legi America
de Patolegs (CAP), que va crear la primera versié d'SNOMED el 1976, basada
en una terminologia previa, I'SNOP (nomenclatura sistematitzada d'anatomia
patologica), que incloia les necessitats de codificacié de 'anatomia patologi-
ca. L'SNOMED va aportar 1'obertura de la terminologia a conceptes de tots els
ambits de la medicina. El 2001 es va crear I'SNOMED CT, que reuneix més
de 300.000 conceptes medics, amb més de 700.000 descripcions que hi faci-
liten I'accés i inclou més de 900.000 relacions semantiques que permeten la
recuperacio6 i l'analisi de manera fiable i consistent. Esta dividit en diferents
jerarquies que fan referéncia a tipus d'informaci6 dins de 1'area medica: amb

una acceptacié amplia per a descriure els resultats de proves cliniques.
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L'SNOMED esta coordinant el seu desenvolupament amb I'HL7 i DI-
COM. Es un candidat ferm per a convertir-se en la nomenclatura estan-
dard per a sistemes d'historia clinica electronica.

L'organitzacié IHTSDO (Internacional Healthcare Standards Development Or-
ganization) ha desenvolupat SNOMED CT ha partir de I'SNOMED RT i la ver-
si6 3 de la United Kindom's Clinical Terms (coneguda com a Read Codes).

1.9.2. LOINC (laboratory observation identifier names and codes)

Aquests codis serien desenvolupats ad hoc per un grup de patolegs clinics, qui-
mics i proveidors de serveis de laboratori, amb el suport de 1'Hartford Founda-
tion, la National Library of Medicine i ' AHCPR (Agency for Health Care Policy
and Research). L'objectiu era disposar de codis universals per a utilitzar-los en
el context de 'American Society for Testing and Materials (ASTM) 11238 i HL7
versi6 2.2, per a missatges que contenen resultats de laboratori i observacions
cliniques. LOINC s'utilitza solament per a identificar el resultat de la prova o

I'observacio6 clinica.
1.9.3. GMN (Gabrieli medical nomenclature)

Es una nomenclatura desenvolupada i mantinguda per Computer-Based Medi-
cine, Inc. Esta dissenyada per a representar els termes o frases mediques en una
forma canonica o vernacla que poden apareixer en un registre clinic. L'ASTM

I'ha adoptat com a estandard.
1.9.4. UMLS (unified medical language system)

Es un projecte de metatesaurus, nascut el 1996 per iniciativa del doctor Lind-
berg, director de la National Library of Medicine (NLM). Conté un metatesau-
rus que enllaca la terminologia biomedica, la semantica, i els formats dels sis-
temes de codificacié més importants. UMLS permet connectar termes medics
—per exemple, SNOMED- amb titols de temes de I'index medic de 'NLM (codis
del Medical Subject Headings, MeSH), i entre ells també conté un l1eéxic especial,
una xarxa semantica i un mapa de fonts d'informaci6. Aquests elements junts
representarien tots els codis, vocabularis, termes i conceptes que constitueixen
els fonaments d'una infraestructura informatica medica.
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1.9.5. ICD-9-CM

Finalment, entre les activitats relacionades amb la codificacié de dades clini-
ques, val la pena destacar la contribucié de Health Care Financing Adminis-
trative (HCFA) i el National Center Health Statistic (NCHS), que han produit
la versi6 de I'IlCD-9-CM per als Estats Units.

Es una ampliacié de la Classificacio internacional de malalties que permet la
classificacié de procediments diagnostics i terapeutics. Conté més de 20.000
codis.

S'utilitza fonamentalment per a la classificacié dels diagnostics en episodis
d'hospitalitzaci6. El Consell Interterritorial del Sistema Nacional de Salut ha
indicat en els seus acords que la codificaci6 dels diagnostics del conjunt minim
basic de dades d'alta hospitalaria (CMBD) s'ha de fer utilitzant com a classifi-
caci6 de diagnostics la Classificacio internacional de malalties 9 revisio modifica-

cio clinica, amb les versions corresponents.

1.9.6. La Classificacio estadistica internacional de malalties i

problemes relacionats amb la salut (CIE-10)

Es la desena revisio de la Classificacid internacional de malalties (CIE), que des de
1948 esta a carrec de I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS). Va ser aprovada
el 1989 per 'OMS amb la recomanaci6 que entrés en vigor 1'1 de gener de 1993.

Durant moltes decades, la Classificacio Internacional de malalties ha estat
l'instrument essencial que permetia la comparaci6 nacional i internacional en
el camp de la salut publica. Aquest instrument estadistic s'ha revisat cada 10
anys amb la finalitat d'incorporar a la classificaci6 els avencos de la medicina.
Al principi, s'usava per a classificar les causes de mort, perd amb les revisions
successives ha estes la seva capacitat classificatoria als estudis de morbiditat.

Té wuna estructura logica que divideix el camp del tema del gene-
ric en l'especific, reunint conceptes emparentats i facilitant l'orientacio.
L'inconvenient principal és la rigidesa de la classificacio jerarquica, que fa prac-

ticament impossible canviar-ne l'estructura basica.

El seu proposit consisteix a permetre el registre sistematic, 1'analisi, la inter-
pretacio6 i la comparaci6é de les dades de mortalitat i morbiditat recollides en
diferents paisos o arees, i en diferents époques. Amb 1'aGs d'una classificacio
s'aconsegueix convertir els termes diagnostics, els terapeutics i altres de rela-
cionats amb la salut en codis preestablerts, per a afavorir-ne l'arxivament i la

recuperaci6 posterior per a l'analisi de la informacio.

Pagina web
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causes de mort i els diagnos-
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Finalment, integrar la informacio6 clinica amb l'administrativa i I'econdmica
financera permet obtenir indicadors d'efectivitat i eficiéncia, utilitzant dife-
rents sistemes d'agrupacio de casos o case-mix, com l'agrupacio de grups relaci-
onats pel diagnostic (GRD). Al mateix temps permet fer estudis sobre 1'impacte
del model sobre la base del comportament de la poblaci6 en la utilitzaci6 de
serveis, condicionat, evidentment, per 1'oferta que percep dels serveis basics.
Aix0 permet fer una classificacié de risc poblacional (d'altra banda CRG, de
clinical risk groups).

1.10. Implantacié de la historia clinica electronica

L'objectiu final de la implantaci6 de la historia clinica electronica seria donar
resposta a la necessitat del continuum i coheréncia assistencial de manera in-
novadora, eficac i eficient, perd emmarcat en els canvis actuals dels sistemes
sanitaris. L'evolucio del rol del ciutada, en particular, i dels sistemes sanitaris,
en general, forma part del marc actual. Les caracteristiques de la historia clini-
ca electronica esmentades fins ara es poden convertir en elements facilitadors
o de barrera que influeixen, de manera positiva o negativa, en I'adopcio i im-
plantaci6 de la historia clinica electronica a escala institucional. D'altra ban-
da, el desenvolupament de sistemes estandarditzats —o comercials— no sempre
compleix amb les expectatives dels usuaris, la qual cosa genera resisténcia al
canvi. La implicaci6 dels agents en les diferents fases d'implantacio; la norma-
litzaci6 de coneixements, de processos i d'habilitats; 1'alfabetitzacio i capaci-
tacio tecnologica; el canvi cultural; la politica de recursos humans; els canvis
organitzatius i de gestid, tant a escala intrainstitucional com a interinstituci-
onal vinculats amb el procés d'implantacié de les TIC; etc. sén elements que
s'han de tenir en compte en el procés de prioritzacio, disseny, implantacio,
integraci6 i avaluaci6 de la historia clinica electronica. Per aquest motiu és ne-
cessari elaborar metodologies que diagnostiquin aquests canvis d'una manera
prospectiva, tenint en compte, de manera holistica, tots els factors de canvi
possibles, els actors implicats en 1'Gs de les aplicacions corresponents i les ne-
cessitats d'interoperabilitat de les solucions implantades.
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Com a horitz6 final, estem convencuts que la telematica, les tecnologies i els
estandards d'integraci6 i d'interoperabilitat, com també el paper actiu dels ciu-

tadans, permetran la integracio:

e entre els diferents nivells d'atencid, primaria, especialitzada, hospitalaria,
sociosanitaria;

e amb els processos de suport com és la gestio del coneixement, que ha de
ser accessible per als professionals;
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e entre els canals d'accés ciutada a 'atencié sanitaria (telemedicina);

e entre diferents ambits del Sistema Nacional de Salut, de manera que es
materialitzi l'equitat, qualitat i participaci6 social;

e en l'ambit europeu, que permetra l'intercanvi dels serveis sanitaris als ciu-
tadans dels estats membres sobre una base d'equitat i sostenibilitat.

Es podra disposar d'una historia de salut de les persones, que contindra els es-
tats de salut de l'individu, incloent-hi els elements personals —habits i aspec-
tes laborals—, socials —familiars i del medi- i les accions concretes personals de
caracter preventiu i reparador, tant les d'iniciativa personal com les d'agents

sanitaris i socials, relacionades amb la historia personal de salut.

1.10.1. Implantacio de la historia clinica electronica en l'ambit

nacional

La implantaci6 de la historia clinica electronica no ha de portar una distorsio
en l'activitat clinica. La informatitzacioé de la historia, a més de facilitar la solu-
ci6 als problemes de la documentaci6 en suport paper, és una oportunitat per
a dur a terme la integraci6 de la informacio clinica i per a revisar 1'organitzacié

dels serveis i dels professionals.

Per a Carnicero, la informacié de salut d'un ciutada, que inclou la historia cli-
nica informatitzada o electronica, hauria d'aportar, almenys, informacio6 pro-
cedent dels sistemes segiients:

e Bases de dades de la targeta sanitaria.

e Histories cliniques actuals, qualsevol que sigui el lloc on s'hagin generat.

e Sistemes clinics departamentals, com els dels laboratoris i serveis de di-
agnostic per la imatge.

e Programes de promocio per a la salut i de prevenci6 de la malaltia.

e Centres sanitaris concertats o altres serveis de salut.

e Contingencies de salut laboral.

e Sistema de recepta electronica.

e Prestacions sanitaries complementaries.

e Sistemes d'ajuda a la presa de decisions cliniques.

La historia clinica inclou tota la informaci6 de salut d'un ciutada, amb
independéncia d'on i quan hagi estat generada. A més, aquest sistema
clinic ha de formar part del sistema d'informaci6 del servei de salut cor-
responent.

Els serveis de salut en I'ambit territorial de cada comunitat autonoma han dic-
tat normatives respecte a la historia clinica i han implantat sistemes automa-

titzats de recollida i gesti6 de les dades individuals de salut de les persones que
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donen suport als processos assistencials, preventius, etc., que constitueixen
I'antecedent per al projecte de la historia clinica digital en el Servei Nacional
de Salut.

La Llei 16/2003, de 28 de maig, de cohesi6 i qualitat del Sistema Nacional
de Salut, en l'article 56, referent a l'intercanvi d'informacié sobre salut entre
organismes, centres i serveis del Sistema Nacional de Salut, indica:

"A fi que els ciutadans rebin la millor atenci6 sanitaria possible en qualsevol centre o
servei del Sistema Nacional de Salut, el Ministeri de Sanitat i Consum ha de coordinar
els mecanismes d'intercanvi electronic d'informaci6 clinica i de salut individual, prévia-
ment acordats amb les comunitats autonomes, per permetre tant a l'interessat com als
professionals que participen en l'assisténcia sanitaria l'accés a la historia clinica en els
termes estrictament necessaris per garantir la qualitat d'aquesta assisténcia i la confiden-
cialitat i integritat de la informacid, sigui quina sigui ' Administraci6é que la proporcioni.
El Ministeri de Sanitat i Consum ha d'establir un procediment que permeti l'intercanvi
telematic de la informaci6é que legalment sigui exigible per a l'exercici de les seves com-
peténcies per part de les administracions pabliques. L'intercanvi d'informacié a que es
refereixen els paragrafs anteriors s'ha de fer d'acord amb el que disposen la Llei organica
15/1999, de 13 de desembre, i la Llei 41/2002, de 14 de novembre."

Diferents comunitats autonomes han regulat l'exigéncia d'una historia clinica
Unica per pacient i centre d'atencio sanitaria. En el cas, per exemple, de la co-
munitat autonoma de Catalunya, la Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els
drets d'informacio sobre la salut i 'autonomia del pacient, indica que el con-
tingut de la historia clinica esta integrat per un conjunt de dades identificati-
ves, clinicoassistencials i socials; i la disposicié addicional de la Llei 21/2000
estableix que el Departament de Salut, amb l'objectiu d'avancar en la configu-
raci6 d'una historia clinica Gnica per pacient, ha de promoure, mitjancant un
procés que garanteixi la participacié de tots els agents implicats, I'estudi d'un
sistema que, atenent a I'evoluci6 dels recursos tecnics, possibiliti 1ds compartit
de les histories cliniques entre els centres assistencials de Catalunya, a fi que
els pacients atesos en diferents centres no s'hagin de sotmetre a exploracions
i procediments repetits, i els serveis assistencials tinguin accés a tota la infor-

maci6 disponible.

Altres comunitats, com Cantabria i les Canaries, disposen d'una resoluci6 de
la Secretaria d'Estat de Telecomunicacions i per a la Societat de la Informacio,
que fa public el conveni de col-laboracié entre el Ministeri de Ciéncia i Tecno-
logia i les comunitats autonomes per a dur a terme projectes amb l'objectiu
d'atreure el ciutada a la societat de la informaci6. Entre les accions proposades
hi ha la historia clinica electronica, que representa el desenvolupament i im-
plantaci6é d'un sistema que permeti registrar, de manera digital, tota l'activitat
clinicoassistencial de que ha estat objecte un pacient. El sistema permet trans-
metre per xarxes telematiques els expedients dels pacients des d'un punt cen-
tralitzat, replicable en tants centres de servei com siguin necessaris. La historia
clinica electronica proporciona la disponibilitat immediata i concurrent de la

informacié completa del pacient des de cada centre assistencial.

Informacié relacionada

Per a ampliar informacié, po-
deu veure l'apartat "Aplicacié
de les disposicions legals en
materia d'historia clinica".
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A les Canaries, dins del programa Salut en xarxa es vol facilitar, als ciutadans
i professionals de la salut, informaci6 i formaci6é personalitzada i accés a la
historia de salut, de manera permanent, agil i segura, garantint la confidenci-
alitat i integritat de la informaci6, independentment del nivell assistencial i
del dispositiu electronic emprat, utilitzant les tecnologies de la informacio i
de gesti6 del coneixement.

La resoluci6 de la Secretaria General del Servei de Salut de Castella - la Man-
xa anunciava el resultat del concurs convocat per a 'adquisici6, desenvolupa-
ment evolutiu i posada en marxa d'un sistema d'informaci6 d'ambit regional,
multihospital i multicentre, que inclogués la historia clinica electronica tinica

del pacient, com també les apliccions de farmacia i infermeria.

En general, totes les comunitats estan treballant en la linia de disposar d'una

historia clinica Gnica per pacient en la comunitat.

Els diferents professionals sanitaris haurien de poder compartir la ma-
teixa informacio clinica detallada i actualitzada, la qual cosa millora-
ria la qualitat assistencial i minimitzaria el transit de paper i la dupli-
citat d'actes medics. La informatitzaciéo del document més important
de la sanitat, la historia clinica, €s una tasca principal i nuclear per a

l'estructuracié correcta de 1'e-sanitat.

1.11. Cap a una historia de salut en 1'ambit dels serveis de salut

La caracteristica principal de la historia clinica electronica és la seva condi-
ci6 d'univoca per pacient, és a dir, cada pacient ha de tenir un sol expedient.
Aquesta condici6 és, a priori, bastant complexa a causa de la mobilitat teorica
del pacient per les diferents institucions que componen els sistemes de salut i
els desplacaments geografics que fa durant la seva vida.

En segon lloc, i directament proporcional a la univocitat de la historica clinica
electronica, hi ha I'habilitacié d'un sistema d'informaci6é que permeti la iden-
tificacié inequivoca dels pacients. Tenint en compte que utilitzar només el
nom i cognoms no és suficient, ja que genera confusions i errors potencials, ha
obligat els diferents paisos a buscar solucions diverses. El problema augmen-
ta en complexitat a mesura que avancem en la globalitzacié. Hi ha propostes
d'assignaci6 d'un identificador universal amb caracteristiques d'individualitat

i seguretat, perd una resposta definitiva a aquest problema encara és lluny.

La creacio dels sistemes integrats d'informacio clinica, gracies a la incoz-
poraci6 de les TIC en l'activitat clinica, exigeix la identificacié precisa
de totes les persones ateses.
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El primer problema que s'han trobat les comunitats ha estat la necessitat
de disposar d'un identificador univoc per a cada ciutada. En el nostre siste-
ma sanitari, totes les comunitats han optat per disposar d'un nombre —codi-
d'identificacié personal, associat a la targeta sanitaria, per a cada ciutada que
ha d'atendre el Servei de Salut. L'estructura del codi i el contingut de les targe-
tes sanitaries son diferents entre les comunitats autdbnomes i tampoc no s’han
acordat els estandards d'intercanvi d'informacié. Quan es va iniciar 1'emissio
de targetes, l'objectiu se centrava més a crear una base de dades que registrés
la filiacié de tots els ciutadans amb dret reconegut a l'assisténcia sanitaria i
acreditar de manera personal el dret a les prestacions, que la identificaci6 dels
pacients. El fet que es consideri la targeta com un instrument d'acreditaci6 de
les prestacions fa que en algunes comunitats alguns col-lectius que no acce-
deixen al sistema de salut pablic no disposin de targeta sanitaria i, per tant,
d'identificador.

El Pais Basc i Catalunya van ser de les primeres comunitats a emetre targetes
sanitaries amb codis d'identificaci6. Concretament a Catalunya, el 1988, es
va emetre la primera targeta, i en l'actualitat es disposa d'un registre central
d'assegurats (RCA), que conté informaci6 de tots els ciutadans susceptibles de
ser atesos pel Sistema de Salut i que constitueix el primer index en la historia
de salut compartida de Catalunya (HCCC). Andalusia ha creat la base de dades
d'usuaris (BDU) sobre la qual descansa la historia digital de salut del ciutada
(HDS).

Posteriorment, les diferents comunitats han elaborat l'estructura i el disseny
de la historia clinica electronica. Entre els projectes que s'han desenvolupat,
destaquem:

® Andalusia, amb el projecte Diraya', ha creat la historia digital de salut del
ciutada, una historia de salut tinica i integrada, que manté la coheréncia
amb la base de dades d'usuaris (BDU). Es accessible des de qualsevol punt
de la xarxa assistencial, la qual cosa facilita la continuitat assistencial; es-
ta vinculada a la targeta individual, que és la clau del sistema mitjancant
la qual el ciutada autoritza el professional a consultar la seva historia, i
presenta una arquitectura dual, centralitzada/descentralitzada, de manera
que les dades principals i més permanents se centralitzen, mentre que les
dades més circumstancials s'emmagatzemen en les xarxes locals dels cen-
tres. D'aquesta manera, la historia digital de salut és una col-leccié de pa-
gines d'informaci6, unes de centralitzades i altres de disperses en diferents
centres, perd amb una capcalera comuna que permet situar-les i identifi-
car-les. A més, les taules auxiliars estan centralitzades i son compartides
per tots els centres.
En l'organitzacio de la informaci6 cal tenir en compte tres consideracions:

- Inclou un resum de la informaci6é més significativa i permanent.

(1)L‘arquitectura de Diraya és un
sistema centralitzat/distribuit, de
manera que les dades més impor-
tants de la historia de cada ciuta-
da estan centralitzades. La resta de
la informacié, que es genera amb
les visites dels ciutadans, es troba
en els servidors de les xarxes locals,
i és accessible des de qualsevol al-
tre centre si el pacient ho autoritza
amb la seva targeta.
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- La informaci6 dels diferents contactes o visites no solament permet
una ordenacid cronologica, sin6 que possibilita l'assignacié de visites
a processos, i facilita l'assisténcia per aquesta via.

- S'insereix informacié sobre episodis a urgencies i a atenci6 especialit-
zada.

El paper de la historia clinica i de la historia digital

La historia clinica constitueix la cronica seqtiencial dels aspectes sanitaris de la vida d'un
ciutada. Es la pel-licula d'aquesta vida, longitudinal, orientada per problemes.

La historia digital de salut sén fotogrames que possibiliten una valoracié transversal de
I'episodi actual, la qual cosa permet subjectivitzar la informacié que figura en la histo-
ria Unica i focalitzar-la en el problema actual, i fer una anamnesi i una exploracié per
organs i aparells, segons la cultura propia dels especialistes. Esta orientada a facilitar la
comunicacio entre els professionals, i permet la transmissi6 telematica d'analitiques, de-
rivacions, informes, etc.

e Osakidetza - Servei Basc de Salut desenvolupa el projecte e-Osabide,
I'objectiu del qual és disposar d'histories cliniques digitals centralitzades
de tots els pacients del Servei Pablic de Salut. El projecte e-Osabide es de-
fineix com el disseny i implantaci6 del sistema de gesti6 assistencial glo-
bal. El seu objectiu principal és ser l'eina integradora de tota la informa-
cio6 clinica i de gestio necessaria i, per tant, la font principal d'informaci6
per a la presa de decisions i elaboraci6 dels plans de gesti6 i objectius de
salut generals. Presenta un model conceptual multicentric i suficientment
ampli per a abordar l'atencio especialitzada i I'atencié primaria de manera
integrada. Osakidetza vol crear una historia clinica tnica per pacient, amb
accés a tota la informacié per qualsevol professional amb independéncia
del seu origen, garantint 'nomogeneitat de les informacions generades de

manera que permetin una explotacié posterior.

e Valéncia ha desenvolupat el projecte Abucasis II, que representa la implan-
tacio de la historia clinica electronica tinica per pacient en I'ambit ambu-
latori, i amb ella, el seguiment dels problemes de salut al llarg de la vida
del pacient, independentment del professional o del centre que li presti
els serveis. Amb Abucasis II, s’ha permés implantar la gestié electronica
de les cites, el registre nominal de vacunes, i també la prescripcio, també
electronica, de medicaments i de prestacions farmaceutiques.

e (Catalunya desenvolupa el projecte Historia clinica compartida (HCCC).
La HCCC vol ser una historia clinica Ginica per pacient. Té com a finalitat
permetre l'accés, de manera organitzada, a la informacio rellevant neces-
saria per a prestar atenci6 sanitaria adequada i de qualitat, respectant els
diferents models d'historia clinica i els sistemes d'informaci6 de cada orga-
nitzacio sanitaria de Catalunya. La HCCC no és la suma de les histories cli-
niques existents corresponents a un mateix ciutada, el que fa és permetre
'accés a la informaci6 considerada més rellevant, incorporant informaci6
seleccionada, a fi que els pacients atesos en diversos centres no s'hagin de

sotmetre a exploracions i procediments repetits, i els serveis assistencials
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tinguin accés a tota la informacio clinica disponible. Els agents que com-
parteixen 1'as de la historia clinica compartida sén els centres d'atencio
primaria, els hospitals i els centres sociosanitaris i de salut mental. Al prin-
cipi es compartira entre les organitzacions sanitaries que conformen la
xarxa sanitaria d'utilitzacio publica, per a estendre's posteriorment a altres
agents i a la xarxa d'utilitzaci6 privada.

Els objectius basics de la HCCC s6n:

— millorar l'atenci6 de la salut dels ciutadans mitjancant una eina que

millori i faciliti el treball dels professionals sanitaris;

— permetre 1as compartit de la informaci6 disponible sobre els pacients

entre centres assistencials;

— facilitar i potenciar la continuitat assistencial, i

— evitar als pacients repetir exploracions i procediments.

Els principis basics referents a 'accés son:

— El ciutada és el titular de les dades que conté la historia clinica i el
sistema d'HCCC ha de garantir l'accés a la informaci6 disponible sobre
la seva salut i la possibilitat de complir amb els drets del ciutada en

relacié amb 1'accés.

- La possibilitat de restringir l'accés a determinada informaci6 als
professionals que consideri oportt. Aquesta situacié es produeix
paral-lelament a la definicié segons la qual els centres sén els respon-
sables del bon s de les histories cliniques, i la propietat i responsabi-
litat sobre les diferents histories cliniques recau en els centres i en els
metges, tal com disposa la legislaci6 vigent.

— El sistema marca les pautes d'accés del metge i altres professionals que
intervenen en el procés d'atencio i garanteix la tracabilitat de tots els

accessos.
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