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RESUMEN: Para que los sistemas de informacién en
salud mental sean eficientes deberfan cumplir los si-
guientes requisitos. (1) El sistema debe estar centrado
en el paciente, (2) la recogida de la informacién debe
ser longitudinal y acumulada; (3) el sistema debe ser in-
tegrado y exhaustivo. Para todo ello necesitamos contar
con un cddigo de identificacién tnico y universal de
cada paciente. (4) Debe definirse un conjunto minimo
bésico de datos a recoger homogéneos y estandariza-
dos, que cumplan normas de (5) confidencialidad y
criterios minimos de (6) calidad. Ademas, el sistema de
informacion debe permitir (7) la explotacion de resulta-
dos de forma 4gil, rdpida y flexible y que sea til para la
comunidad cientifica: profesionales clinicos, gestores e
investigadores. Es necesario que (8) los profesionales
clinicos estén involucrados en el desarrollo de los sis-
temas de informacion y reciban el asesoramiento nece-
sario, (9) desde unidades intermedias, para su correcta
utilizacion. Por dltimo, y no por ello menos importante,
(10) los sistemas de informacion en salud mental deben
estar apoyados institucionalmente y ser considerados
como una prioridad dentro del sistema de atencién a
la salud mental.
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ABSTRACT: A mental health information sys-
tem, must meet the following minimum requi-
rements if it is to be considered of good quali-
ty. The system must be patient centred, and the
information must be longitudinal, accumulated,
exhaustive and complete. This requires a unique
universal identification code for each patient.
The data recorded must comply with the guaran-
tees of confidentiality and the minimum quality
criteria to enable the drawing up of results that
are useful for the scientific community, inclu-
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Introduccion

En 1973, la OMS definié un Sistema de Informacion Sanitaria como “una
estructura para la recogida, procesamiento, andlisis y transmision de la informa-
cion necesaria para la organizacion y funcionamiento de los servicios sanitarios,
asi como para la investigaciéon y la docencia” (1). En 1983, ya centrados en el
dmbito de la salud mental, un grupo de trabajo de la OMS defini6é un Registro de
Casos Psiquiatricos como “un sistema de informacion longitudinal, centrado en los
pacientes, que recoge los contactos que se establecen con un conjunto definido de
servicios de salud mental en un 4rea geogréfica delimitada” (2). La informacion
es almacenada en un fichero acumulativo y relacionado de forma que la historia
asistencial del paciente puede ser registrada a lo largo del tiempo, sin importar lo
extensa que ésta sea. Estas definiciones, realizadas hace mas de 30 afios, ya incor-
poraban los mismos conceptos que hoy en dia presentan las Historias de Salud. Por
tanto, podemos considerar la Historia de Salud como un registro longitudinal de
todos los datos sanitarios de una persona a lo largo de toda su vida (3).

El paradigma de Historia de Salud Electrénica es la aplicacion de las Tecno-
logias de la Informacién y la Comunicacion a la Historia de Salud. Sin embargo,
para que la Historia de Salud Electrénica se convierta en un “autentico” Sistema de
Informacidn Sanitario debe existir una integracion e interaccién de multiples fuen-
tes de informacion, incluida la historia clinica y debe realizarse una explotacion de
la informacién para transformarla en resultados aplicables a la salud del paciente.
Las bases de datos y aplicaciones que componen la Historia de Salud Electrénica
son el eje fundamental del sistema de informacién en salud (4).

Con los tltimos adelantos en tecnologia informética, cada vez resulta mas
factible disefiar y manejar grandes bases de datos, estandarizar la entrada y salida
de la informacién, realizar una mejor gestion de los datos, incrementar su accesi-
bilidad, plasticidad y facilitar la realizacién de tareas administrativas y repetitivas
como informes, recetas, circulares, etc... En definitiva suponen una mejora en el
manejo clinico y ayudan a la dispensacion de cuidados. Sin embargo, a pesar de es-
tos adelantos, ;por qué no terminan de solucionarse los problemas de implantacion
y desarrollo de los sistemas de informacién en el &mbito sanitario, en general y en
salud mental, en particular?. ;Por qué no se consolidan los sistemas que ya estdn
funcionando?, ;por qué los gestores sanitarios sigue demandando una informa-
cién que no es posible obtener, con los actuales sistemas de informacién?. Y, ¢ por
qué seguimos escuchando por parte de los profesionales?: ”’jmds registros;...;para
qué?”.

A continuacién se intentard analizar los problemas de los sistemas de infor-
macién en salud mental y se planteardn posibles soluciones.



¢ Por qué no funcionan los sistemas de informacion en salud mental? Diez requisitos... 31
ORIGINALES Y REVISIONES

Problemas de los sistemas de informacion en salud mental

Actualmente, la Historia de Salud Electrénica estd integrada por un conjunto de
archivos electrénicos fragmentados. Las estadisticas sanitarias estan centradas, casi ex-
clusivamente en un recuento de visitas primeras o sucesivas, realizadas en cada servicio,
en el nimero de prescripciones que realiza cada médico o en los ingresos y altas o la
estancia media en las unidades hospitalarias. Segiin Regidor (5), respecto a la conexién
con otras bases de datos, en el sistema sanitario existe una situacion lamentable y para-
déjica que no ocurre en otras administraciones espanolas, ya que no se puede enlazar la
informacion sanitaria con otras bases de datos externas al sistema sanitario, como hace
la Seguridad Social con el registro de mortalidad para dar de baja a los fallecidos y la
Tesoreria General de la Seguridad Social que elabora la Vida Laboral de cada persona
a partir de cada contrato de trabajo de cualquier empresa ubicado en todo el territorio
espanol. Otra de las dificultades que plantean los sistemas de informacion actuales es la
falta de calidad en la cumplimentacion de la informaciéon. En muchas ocasiones, la im-
plantacion de un sistema de informacion falla, no por su dotacién material de software y
hardware sino por haber descuidado a las personas implicadas en el proceso (6) lo que
repercute en la falta de motivacién para una recogida exhaustiva de la informacién. La
tecnologia informética ha de complementar y mejorar los servicios de los clinicos, no
imponer barreras extra a un personal sanitario ya bastante sobrecargado (7). Ademads de
la falta de motivacion, la falta de formacién es otro de los principales motivos de una
escasa cumplimentacion de la historia clinica (8).

En el d&mbito asistencial, el acceso a la historia clinica de cada paciente suele
ser rapido y fécil, lo que realmente ha supuesto un paso de gigante respecto a las
historias clinicas en papel, tradicionales. Sin embargo, no existe tal agilidad en
la explotacién de los resultados. Dicha explotacion se realiza con demasiada len-
titud respecto al momento de la recogida de la informacién, lo que significa que
los resultados, cuando existen, estdn poco actualizados y por lo tanto son de poca
utilidad. En definitiva, en muchas ocasiones las historias clinicas se convierten
en grandes bancos de datos con una amplia potencialidad, pero con escaso rendi-
miento y que no producen resultados elaborados para su posterior utilizacion en la
préctica clinica y en la gestion sanitaria (9). El andlisis de estos datos, a veces, es
complicado y necesita de personal experto para explotar toda la informacién que
se ha recogido. Un sistema de informacion que responda a las necesidades de to-
dos los implicados en la atencién a la salud mental no deberia ser tan ambicioso y
costoso, ni esto deberia ser la causa del fracaso de los mismos, como ocurria hace
unos afios (10, 11). Por dltimo, en muchas ocasiones estos sistemas de informacién
no reciben el apoyo institucional que necesitan (12) y se encuentran a expensas de
la iniciativa de un grupo de profesionales y sélo el tesén de algunos permite que se
puedan ofrecer resultados a la comunidad cientifica.
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Un problema afiadido a los sistemas de informacion sanitario estd relaciona-
do con la transferencia de la gestion sanitaria a las comunidades autonomas. Este
hecho implica que las 17 comunidades auténomas estan elaborando su propio sis-
tema de informacién (13). Ademds del desgate econémico y el esfuerzo que supone
disefiar 17 sistemas de informacion, cada una lo esta haciendo “a su manera”. Esta
situacioén, segun Moreno Kiistner (14) supone una mayor dificultad para obtener
indicadores que permitan garantizar la comparabilidad de los datos de las diferen-
tes CC AA, por lo que actualmente no se dispone de informacién homogénea y
comparable a nivel nacional sobre indicadores de salud mental (15).

A partir de esta situacidn, a continuacidn se enumeran algunos requisitos que
deberia cumplir un buen sistema de informacién en salud mental (tabla 1).

Diez requisitos fundamentales para implementar sistemas de informacion en salud
mental

1.- El sistema tiene que estar centrado en el paciente

El objetivo principal de un sistema de informacién es disponer de informa-
cion del propio paciente, por lo tanto la informacién que se recoge debe ser indivi-
dualizada y centrada en los pacientes y que la unidad de registro es el paciente y no
los profesionales, ni los actos administrativos, ni los servicios sanitarios.

2.- La informacién debe ser longitudinal, acumulable y exhaustiva

La informacién de cada paciente se debe recoger de forma prospectiva, a
medida que ocurren los sucesos asistenciales, por tanto la cantidad de informacion
no es fija, sino que depende de la duracién de los episodios asistenciales. Ademads,
se debe acumular a lo largo del tiempo independientemente de la cantidad de da-
tos que se recojan. La exhausitividad de los sistemas de informacién se basa en la
recogida de todos los datos, relacionados con fodos los episodios asistenciales, de
todos los pacientes, en todos los servicios sanitarios del drea cubierta por el sistema
de informacion.

3.- El sistema de informacidn debe ser integrado

La Historia de Salud Electrénica implica una integracion de todos los datos
referentes a la salud del individuo. La informacién que se incluye en la historia
clinica tiene multiples procedencias y formas y, es aqui donde radica uno de los
principales beneficios de la informatica sanitaria: dar soporte director para que la
comunicacidén entre profesionales mejore. Ademas, no sélo es ttil conocer la infor-
macién de cada paciente dentro del sistema de salud mental y atencion primaria asi
como el resto de especialidades y servicios como por ejemplo urgencias. También
seria til tener conexién con la informacion sociodemografica (migracién, muer-
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tes,...) anivel local, como se hace en el Registro de Casos Psiquidtricos de Verona
Sur (16). El Sistema de Informacién Sanitaria deberia proporcionar informacién no
s6lo sobre caracteristicas de los pacientes, sino también indicadores socioecondémi-
cos sobre las dreas geogréficas donde las personas viven y trabajan (5,17). La evi-
dencia sefiala que las condiciones del barrio o del drea de residencia o la posicion
socioecondmica influye sobre la salud (18,19).

Relacionado con los tres puntos anteriores, para unificar los datos desde dife-
rentes fuentes de informacion, es necesario contar con un cédigo de identificacion
individual y universal, que por problemas metodoldgicos y de confidencialidad no
puede ser el nombre y apellido de los pacientes (ya que los nombres se pueden repetir
en varios pacientes y, ademds existe mucha variabilidad al escribirlos). Si bien, den-
tro del sistema sanitario se utiliza el nimero de Tarjeta Sanitaria, este no nos permite
relacionar a estas personas con otras bases de datos externas al sistema sanitario.
Una solucion a este problema es utilizar el DNI, el cual es tnico e intransferible para
cada ciudadano desde su nacimiento, conocido y reconocido por todos y que permite
compartir informacién entre diferentes sistemas de informacién (5,20).

4.- Definicion de un conjunto minimo bésico de datos necesarios

Se deberia identificar un conjunto minimo bdsico de datos, de obligado cum-
plimiento y de recogida estandarizada que permita la comparabilidad entre los di-
ferentes sistemas de informacién como plantearon Glover y Sinclair (21) en Reino
Unido y Garcia-Ledn y Ferndndez-Merino (22) en el &mbito de la salud publica en
Espana.

Bésicamente, en el &mbito de la salud mental, de cada paciente seria necesa-
rio incluir variables sociodemogréficas, clinicas y de uso de servicios. Respecto a
las variables de resultados, consideramos que esta informacién es de gran utilidad
(23) y de hecho, en Reino Unido y Australia, se recogen medidas de resultados, de
forma rutinaria, en la préictica clinica, mediante la aplicacion de la escala HONOS
(The Health of the Nation Outcome Scales). Sin embargo, debido a la complejidad
de su registro rutinario (24) proponemos una recogida periédica como se realiza en
el Registro de Casos Psiquidtricos de Maastricht, en el grupo de J. van Os (25).

5.- Aplicacion de medidas para garantizar la confidencialidad de la informa-

cién

Es imprescindible disponer de medidas claras y operativas que garanticen la
confidencialidad de la informacién en todas las fases del proceso del sistema de
informacion y que se adapten a la normativa vigente. Los sistemas de informacion
en salud mental ademads de disponer de datos de identificacién personal (26) inclu-
yen informacion sensible y especialmente delicada, sobre los trastornos mentales
de las personas. La proteccion de la seguridad fisica y de la confidencialidad de la
informacion almacenada es una responsabilidad ética y legal de los responsables de
los sistemas de informacidn y una caracteristica fundamental de cualquier registro
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que desee preservar su credibilidad. Estos aspectos son especialmente importantes
al tratarse de enfermedades mentales. Ademads, es imprescindible que el princi-
pio de finalidad en el uso de los datos sea exigido con el mdximo rigor, evitando
su desvio a propdsitos que no responden al motivo que origind su recogida. En
definitiva, debe hallarse el justo equilibrio entre progreso e intimidad, entre nue-
vas tecnologias y medicina tradicional, teniendo como horizonte el beneficio del
paciente y la salud del conjunto de la poblacién (27). Simon y cols. (28) creen
que unas medidas apropiadas de seguridad pueden proteger la privacidad de los
pacientes mientras que permiten la investigacion legitima para mejorar la calidad
del tratamiento para personas con enfermedades mentales. Por otro lado, aplicando
las recientes técnicas informaéticas, es posible manejar grandes bases de datos de
forma an6énima como se hace en Inglaterra, en concreto en el Registro de South
London and Maudsley NHS Foundation Trust Biomedical Research Centre Case
Register Interactive Search tool (29). Segin sus autores, se trata de la base de datos
sobre pacientes atendidos en los servicios de salud mental, mds amplia de Europa.
Ofrece informacion clinica, sociodemogréfica y de uso de servicios que puede ser
analizada de forma andnima e incluso permite bisquedas literales de términos.

6.- Establecer medidas para garantizar la calidad de los datos

Es imprescindible la existencia de criterios unificados para la recogida de da-
tos y para conseguir el mayor rigor posible en su cumplimentacion. Para garantizar
la calidad de la informacion registrada, es necesario establecer controles de calidad
en todos los niveles del proceso, desde las primeras fases hasta en la explotacion
de los resultados (30). También es importante prestar especial atencion a los datos
faltantes, a los errores logicos, etc.

7.- Disefiar una explotacion de los datos util

La recuperacion de la informacién de la Historia de Salud Electrénica es una
parte fundamental del proceso y lo que la convierte en un verdadero sistema de
informacidn. Por lo tanto, esta explotacion debe ser lo suficientemente rapida, 4gil
y flexible para que la informacion que se extrae sea util para cubrir las necesidades
de las diferentes facetas de la asistencia sanitaria: practica clinica, la gestién y la
investigacion.

La mejora de la explotacion debe ir encaminada a que la recuperacion de la
informacién permita una vision integral y global del paciente respecto a su his-
toria de salud (7) y ademads ofrezca el flujo transparente entre todos los agentes
que participan en el mantenimiento y promocion de la salud, como por ejemplo,
entre asistencia primaria y especializada y asi poder mantener la continuidad de la
asistencia (31). En definitiva, estos sistemas deben evolucionar desde la gestién de
datos hacia la gestion de informacién y a partir de ahi, generar conocimiento (32).
Por ello, habria que disefiar una explotacién minima de la informacion.

8.- Contar con la opinién de los clinicos
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En el disefio y explotacion de los sistemas de informacion es muy util y nece-
sario contar con la opinion de los clinicos, ya que son los principales usuarios de los
mismos y por su papel como elemento activo del sistema. Los profesionales clinicos
son los protagonistas de estos sistemas de informacién por dos motivos: en primer
lugar, ellos son los que alimentan las bases de datos con su préictica clinica habitual
y en segundo lugar también son ellos los principales usuarios de esta informacion
para fines asistenciales. Por tanto, no se deben crear sistemas de informacion sin su
colaboracién y ademds deben ser formados y entrenados tanto para la alimentacion
de los mismos como para la posible explotacion de los datos recogidos.

9.- Creacion de unidades intermedias para su mantenimiento

Es imprescindible contar con unidades intermedias de apoyo a los sistemas
de informacion. Es importante disponer de personal cualificado responsable del
disefo del sistema y encargado de transformar los datos en informacion inteligible,
ya que estas unidades deben servir de referencia y apoyo a los profesionales que
han de alimentar las bases de datos, por lo que debe haber una estrecha relacion
entre los que disefian los sistemas de informacion y los usuarios del mismo (20).

10.- Necesidad de apoyo institucional

Por tltimo y no por ello menos importante, los sistemas de informacion de-
ben contar con el apoyo institucional de los gestores de los servicios sanitarios.
Para ellos, estos sistemas de informacion deberian ser una prioridad en su plan de
actuacién, porque hay que tener datos para conocer la realidad y asf actuar y ges-
tionar con conocimiento.

Conclusion

El contexto de trabajo ha cambiado en los tltimos afios y actualmente se
cuenta con tecnologia informdtica muy avanzada, tanto a nivel de hardware como
de software. Se ha avanzado mucho y se sigue progresando. Sin embargo, no es
suficiente tener un buen programa informadtico y que cada profesional disponga de
un ordenador hay que tener claro qué hacer con ellos.

La mejora de los sistemas de informacion es una demanda recurrente de los
profesionales de los servicios sanitarios. A menudo se piensa que el problema resi-
de en las dificultades de “crear” informacion relevante, si bien el problema reside
en la dispersion de los datos, falta de homogeneidad, falta de sistematizacion tardia
publicacidn, escasa difusién y andlisis incompleto (33).

En salud mental tenemos la necesidad imperiosa de disponer de una tnica
historia de salud electrénica con informacién basica compartida, con todos los ele-
mentos de seguridad y confidencialidad posibles, permitiendo el acceso rdpido a
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la informacion esencial a cualquier profesional que toma decisiones sobre la salud
de un paciente (34). Segtin la Evaluacion de la Estrategia en Salud Mental (15)
parece necesario insistir y seguir aunando esfuerzos en el desarrollo de sistemas
de informacién que nos permitan disponer de datos sobre las principales causas
de morbilidad atendida para mejorar la prestacién de servicios a la poblacion, en
general, y las personas con trastornos mentales, en particular. Es necesario dotar a
la atencién a la salud mental de unos sistemas de informacion capaces de aportar
datos fiables y contrastables que permitan articular la politica sanitaria. Y que las
estadisticas y sistemas de informacion sanitaria estén centrados més en la salud que
en los servicios asistenciales (33).

Tabla 1

Diez requisitos necesarios para la implementacion de sistemas de informacion en salud mental

El sistema debe estar centrado en el paciente

La informacion es longitudinal, acumulable y exhaustiva

El sistema debe ser integrado

Definicién de un conjunto minimo bésico de datos

Cumplimiento de medidas para garantizar la confidencialidad de la informacion

Implantar criterios para garantizar la calidad de los datos

Disefiar una explotacion de los datos agil, rapida, flexible y util

Contar con la opinién de los clinicos en el disefio del sistema

O| 0| Q|| || W N —

Creacion de unidades intermedias para su mantenimiento

10 Necesidad de apoyo institucional
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