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1. Situacion de partida.

La incorporacién de las tecnologias de la informacién y las comunicaciones por parte
de los Servicios de Salud de las Comunidades Auténomas, ha dotado en los ultimos
afios a usuarios y profesionales de sistemas y aplicaciones que han facilitado a ambos
colectivos el acceso a una informaciéon de calidad sobre la salud individual, al servicio
de una atencién sanitaria de calidad creciente. Hoy, todas las Comunidades
Auténomas sin excepcion tienen sistemas de Historia Clinica (o de Salud) Electrénica
(o Digital) (HCE), en fase de implantaciéon casi completa en Atencion Primaria. Este
nivel de implantacion es sensiblemente inferior en Atencién Especializada, aunque no
esta por debajo del que corresponde a otros paises desarrollados.! Estos sistemas
incorporan magnificas funcionalidades que aportan efectividad, eficiencia y seguridad
al proceso de atencion, pero no estan concebidos para ofrecer informacién cuando el
paciente debe ser atendido fuera del ambito geografico donde su informaciéon se ha

generado.

Segun los resultados del ultimo Barémetro Sanitario (datos del afio 2008), un 10 % de
los 7.125 ciudadanos encuestados, precisaron acudir a un centro sanitario publico
cuando se encontraban fuera de su Comunidad Auténoma de residencia.” A partir de
estos datos, podemos estimar que el numero de ciudadanos que anualmente solicita
atencion sanitaria en centros del SNS fuera de la Comunidad Autonoma donde

habitualmente residen podria superar los 4,6 millones.

BAROMETRO SANITARIO 2008 &

Ciudadanos que precisaron atencién sanitaria en otra
Comunidad Auténoma durante el 2008:

9,9% de la poblacién P> 4.569.624 personas

36,9 % 3,4%
Urgencias, Hospitalizacion

0,
12,7 A’Consulta At. ‘Atencion Primaria

Especializada 52,1%

Figura 1. Barébmetro sanitario 2008
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Es un hecho que nuestra sociedad ha ido evolucionando en un mundo mas
globalizado en el que los ciudadanos se desplazan, cada vez con mas frecuencia, por
motivos familiares, laborales o de ocio. Este fenbmeno ha hecho que muchos
ciudadanos utilicen de forma casi cotidiana los servicios web para usos tales como
operaciones bancarias, reservas de sus viajes, compra por Internet etc., pero no
obstante, la oferta de servicios interactivos al usuario en entornos web sigue siendo

escasa.

En un sistema sanitario como el espafiol, en el que la competencia de gestion de la
asistencia sanitaria publica se encuentra fuertemente descentralizada en los Servicios
de Salud de las Comunidades Autonomas, la utilizacion de mecanismos soélidos de
coordinacién y cohesion son mas necesarios que en ningun otro modelo. El proceso
de informatizacion de la historia clinica es un magnifico ejemplo: En la Gltima década,
todos los Servicios de Salud han hecho un verdadero esfuerzo hasta conseguir una
casi completa implantacion de la HCE. Estos sistemas, ofrecen funcionalidades que
aportan grandes ventajas al servicio de una atencion mas agil, mas segura para los
pacientes y con mayores margenes de eficiencia que su antecesora, la historia en
papel. Sin embargo, el acceso a esta informacién viene quedando restringido al ambito
de la Comunidad Autdnoma y cuando el paciente debe ser atendido fuera de sus
limites geograficos la informacion no estd accesible para los profesionales del SNS ni

para los propios ciudadanos.

En este sentido, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema
Nacional de Salud®, en su articulo 56 dirige al Ministerio de Sanidad y Consumo, hoy
de Sanidad y Politica Social (MSPS), el mandato de coordinar los mecanismos de
intercambio electrénico de informacion clinica y salud individual, para permitir el
acceso, tanto al usuario como a los profesionales, en los términos estrictamente
necesarios para garantizar la calidad de la asistencia y la confidencialidad e integridad

de la informacion.

De otro lado, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia
del paciente’, en su disposicion adicional tercera, establece que “El Ministerio de
Sanidad y Consumo, en coordinacion y con la colaboracion de las Comunidades
Auténomas competentes en la materia, promoverd, con la participacion de todos los

interesados, la implantacion de un sistema de compatibilidad que, atendida la
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evolucion y disponibilidad de los recursos técnicos y la diversidad de sistemas y tipos
de historias clinicas, posibilite su uso por los centros asistenciales de Espafia que
atiendan a un mismo paciente, en evitacion de que los atendidos en diversos centros

se sometan a exploraciones y procedimientos de innecesaria repeticion”.

Tras realizar este diagnoéstico de situacion, el MSPS, considerando las necesidades
identificadas, los intereses legitimos de los agentes implicados y recogiendo el
mandato legal, decidié en 2006 abordar el Proyecto de Historia Clinica Digital del
Sistema Nacional de Salud (HCDSNS), para dar una respuesta realista y en un plazo
razonablemente breve a esta necesidad identificada. En este sentido, el sistema
HCDSNS debe ser considerado como uno de los instrumentos de cohesion del

sistema sanitario publico espafiol.
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2. La Historia Clinica Digital del SNS.

2.1. Justificacion del proyecto.

La HCDSNS forma parte del conjunto de proyectos denominado Sanidad en Linea,
enunciada en el Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud (SNS) dentro de la
estrategia 11, orientada a contribuir a la generalizacion del uso de las nuevas
tecnologias en el sistema sanitario para mejorar la atencion a pacientes y ciudadanos.
Este proyecto, cuya orientacion fue definida en la primera mitad del afio 2006,

fundamenta su razén de ser en cuatro elementos esenciales:

e La l6gica asistencial. Los ciudadanos se desplazan fuera de su
Comunidad Autébnoma de origen y cuando requieren asistencia sanitaria, se
hace preciso que sus datos de salud, al menos los mas relevantes, estén

accesibles para los profesionales que deban atenderlos.

e Los derechos de los pacientes y usuarios. Tanto la Ley 14/1986 General
de Sanidad® en sus articulos 3.2, 3.3. y 40.16 como la Ley 16/2003 de
cohesion y calidad del SNS en su articulo 23 invocan el derecho de los
ciudadanos a recibir una atencién sanitaria de calidad en condiciones de
igualdad efectiva. Para que este mandato pueda ser cumplido, se requiere

gue la informacion esencial pueda estar disponible.

# Lanecesidad y responsabilidad de los profesionales. Los profesionales
sanitarios del SNS tienen obligaciones de atencién sanitaria a todos los
ciudadanos que lo demanden en centros del SNS. Por ello, es
responsabilidad de las respectivas administraciones, que se integran en el
SNS, coordinarse aportando los elementos necesarios que permitan poner
a disposicion de los profesionales sanitarios los recursos necesarios para

garantizar la mejor asistencia posible.

® El mandato legal. Tanto la Ley 16/2003, de cohesion y calidad del SNS,
como la Ley 41/2002, de autonomia del paciente, disponen que el Ministerio
de Sanidad y Politica Social se ocupara de establecer los sistemas que
haran posible acceder a la informacién que pueda existir en diferentes

servicios de salud relativa a un solo paciente.
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En este contexto, se pueden delimitar dos escenarios distintos en los que el sistema

sanitario publico ha de responder con soluciones coordinadas:

Escenario 1: Un ciudadano que se encuentra en Espafia, pero temporalmente fuera de
su Comunidad Auténoma de residencia, requiere asistencia sanitaria en un centro o
servicio del SNS. Los profesionales que deben prestarle asistencia sanitaria necesitan
acceder a los registros que contienen los datos de salud esenciales para hacerlo en

condiciones de calidad.

Para este escenario, el MSPS, haciendo un abordaje pragmatico de este problema y
de acuerdo con todas las Comunidades Autébnomas, ha considerado posible dar
respuesta a esta necesidad a corto-medio plazo (2-4 afios) mediante el sistema
denominado HCDSNS, poniendo a disposicion de profesionales y ciudadanos el
acceso a los conjuntos de datos relevantes, que ya vienen generandose desde hace

casi dos décadas en formato digital, como informes clinicos.

Escenario 2. Un ciudadano cambia su residencia de forma definitiva de una
Comunidad Auténoma a otra distinta, siendo necesario transferir todo su expediente
clinico electrénico a la Comunidad de nueva residencia, a fin de hacer posible el
seguimiento de sus problemas de salud, contando con toda la informacién ya

existente.

Para dar respuesta a este Ultimo, es preciso abordar acciones de mayor complejidad
funcional y técnica que, por ello, requeriran mayor tiempo de ejecuciéon y mas
recursos, dado que su alcance incluye interoperabilidad de todos los apartados vy
contenidos de la HCE de las Comunidades Autonomas entre si. Este es un ambicioso
proyecto de largo plazo que ha sido denominado por el MSPS proyecto de “Gran

Interoperabilidad”.
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Paciente que se desplaza temporalmente a otra CA HCDSNS
y requiere atencién sanitaria

GRAN
INTEROPERABILIDAD

Paciente que cambia definitivamente su residencia a
otra CA.

Figura 2. Escenarios posibles.

El sistema HCDSNS, ha sido disefiado para dar respuesta al primero de los
dos escenarios descritos, si bien, tanto en su disefio funcional como en la
adopcion de soluciones que lo hagan viable, no se ha perdido de vista el
horizonte méas lejano de gran interoperabilidad a fin de que las acciones
dirigidas a ambos sean sinérgicas desde su inicio y orientadas todas en la

La definicidn del proyecto se ha abordado con una amplia participacion de los distintos

misma direccion.

agentes implicados, instituciones y colectivos como prestadores y receptores de las

soluciones que se proponen:

# Las autoridades sanitarias de las Comunidades Autbnomas y Servicios de
Salud, como responsables de la provision de los servicios, de la gestion de

los recursos y del tratamiento de la informacion clinica de los centros.

* Los ciudadanos, usuarios y pacientes, como beneficiarios finales de la
informacion disponible y como titulares de derechos acerca de su
informacion clinica y usuarios de un grupo de funcionalidades dirigidas a

ellos.

* Los colectivos profesionales de distintas areas funcionales y servicios de

todos los niveles asistenciales.
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2.2

* El MSPS, con responsabilidades en la coordinacién de los servicios y en la

garantia de los derechos individuales de los ciudadanos en todo el territorio
del Estado en condiciones de equidad.

Objetivos.

Se definen como objetivos generales del proyecto:

2.3

# Garantizar al ciudadano el acceso por via telematica a los datos de salud,

propios o de sus representados, que se encuentren disponibles en formato
digital en alguno de los Servicios de Salud que se integran en el SNS,
siempre que cumplan los minimos requisitos de seguridad establecidos
para proteger sus propios datos contra la intrusion ilegitima de quienes no

hayan sido facultados para acceder.

Garantizar a los profesionales sanitarios, facultados por cada Servicio de
Salud para esta funcion, el acceso a determinados conjuntos de datos de
salud, generados en una Comunidad Auténoma distinta de aquélla desde la
gue se requiere la informacion, siempre que el usuario o paciente demande

sus servicios profesionales desde un centro sanitario publico del SNS.

Dotar al SNS de un sistema seguro de acceso que garantice al ciudadano

la confidencialidad de los datos de caracter personal relativos a su salud.

El sistema HCDSNS ha de estar dotado de agilidad y sencillez en el

acceso, al servicio de ciudadanos y profesionales.

Diseio funcional.

La orientacion estratégica, que se propone en el disefio funcional del sistema

HCDSNS, no es el acceso de profesionales y ciudadanos a la totalidad de los

contenidos existentes en la HCE de las Comunidades Auténomas, sino sélo a aquellos

conjuntos de datos que sean relevantes desde el punto de vista clinico porque

resumen lo esencial del contenido de la historia clinica del ciudadano.
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DISENO FUNCIONAL

Acceso a la totalidad de la Historia
Clinica

Lo que NO es

Compartir conjuntos de datos
clinicos relevantes

Lo que Sl es

INTEROPERABILIDAD

Figura 3. Disefio funcional HCDSNS.

Con esta finalidad, se han definido los documentos electrénicos que contienen los
datos auténticamente relevantes como soporte de informacion para la atencion

sanitaria de un ciudadano que demanda asistencia puntualmente. Estos son:

e Historia Clinica Resumida (HCR) denominada internacionalmente Patient
Summary.

* Informe de Atencién Primaria

» Informe Clinico de Urgencias

# Informe Clinico de Alta

# Informe Clinico de Consulta Externa de especialidades.

#* Informe de Cuidados de Enfermeria

+ Informe de Resultados de Pruebas de laboratorio

* Informe de Resultados de Pruebas de Imagen.

¢ Informe de Resultados de Otras Pruebas Diagndésticas.

Todos estos documentos electrénicos son informes clinicos que se encuentran en las
historias clinicas de los pacientes, con independencia del modelo de historia que cada
Comunidad haya definido. En ellos se describen los detalles de los diferentes
episodios de atencion de la biografia sanitaria del paciente, siendo el destinatario de la

mayoria de ellos el propio paciente a quien es entregado hasta ahora en papel.

La Unica excepcion a esta regla es la Historia Clinica Resumida, conjunto de datos de

nueva creacibn con motivo de la implantacion de este sistema, destinado
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