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Cibersalud: terminologia normalizada
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1. La normalizacién de la informacion sanitaria es fundamental para que los consumidores, pro-
veedores, autoridades y otros puedan usarlay compartirla. Se entiende por normalizacion la formula-
cion de especificaciones aceptadas (p. §., definiciones, normas, unidades y reglas) que establezcan un
lenguaje comin como base para la interpretacion y el intercambio de informacién entre distintas par-
tes. Empleada sistematicamente, la normalizacion redunda en una mayor exactitud, eficiencia, fiabili-
dad y comparabilidad de lainformacién sanitaria a nivel local, regional, nacional e internacional. Por
gemplo, en 1853 & Congreso Internacional de Estadistica cred una «nomenclatura uniforme de causas
de defuncion aplicable a todos los paises» que fue la Clasificacion Internacional de Enfermedades,
instrumento que viene siendo utilizado como referencia parainformar de la mortalidad y la morbilidad
en los Estados Miembros, y gracias al cual se han obtenido datos muy importantes sobre lasalud de la
poblacion alo largo de décadas.

2. Ademas de las clasificaciones de la mortalidad y la morbilidad, se necesita cuanto antes una
mayor normalizacion de los sistemas de informacién sanitaria para consolidar diversos el ementos.
Los progresos conseguidos en € campo de las ciencias de salud y las tecnologias de la informacién
han dado lugar a una explosion de conocimientos que exigen un trabajo de normalizacion para reunir,
archivar, recuperar, procesar y analizar cantidades ingentes de datos rel acionados con la atencion sani-
taria. La atencion clinica emerge como un campo de accién prioritario, pues los sistemas de registro
de pacientes y notificacion pueden verse muy favorecidos por un proceso de normalizacion. Un cor-
pus de terminol ogia clinica normalizada esta constituido por términos empleados en la evaluacion cli-
nica, la gestién y la atencion de los pacientes, incluidas definiciones convenidas que reflgjan adecua-
damente los conocimientos subyacentes a esos términos y enlazan con un sistema normalizado de co-
dificaciony clasificacion.

3. El uso de unaterminologia normalizada redundara en una mayor calidad y seguridad de la aten-
cién dispensada a los enfermos y en unos servicios de salud més eficientes. Mas recientemente se ha
hecho patente que la informacion normalizada podria contribuir a reforzar |os sistemas de notificacion
estadistica, adopcion de decisiones, medicion de los resultados y €l desempefio, y andlisis de costos.
Podria asimismo facilitar |os trabajos sobre la salud de las poblaciones, en particular la gestion de los
desastres y la vigilancia de las enfermedades. Con esos fines, es necesario reconocer y normalizar las
multiples facetas de la terminol ogia subyacente.

4, Paralelamente, los progresos experimentados por las aplicaciones de cibersalud han fomentado
el uso de archivos médicos electrénicos que también requieren una terminologia clinica normalizada.
El intercambio de informacion en aplicaciones de cibersalud exige normas tanto para las tecnologias
de lainformacion (por g emplo especificaciones técnicas para las comunicaciones entre distintos sis-
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temas informéticos) como para € contenido (por g emplo una terminologia que garantice que la in-
formacion compartida por los usuarios se interprete correctamente y se use con fiabilidad). Las nor-
mas relativas a contenido, distintas de las normas técnicas, deben reflgar las ideas cientificas mas
avanzadas sobre los conceptos mangjados y respetar |os principios mas idoneos de representacion de
los conocimientos. La documentacion electronica de los historiales de pacientes y la presentacion de
lainformacién sanitaria en aplicaciones computadorizadas exigen una estructura de datos normalizada
de laterminologia clinica que las méquinas puedan procesar.

5. Son varias las terminologias y nomenclaturas que se han creado para el intercambio de informa-
cion. Se requiere una accion concertada a fin de elaborar y acordar internacionalmente criterios que
permitan revisar e material disponible y proporcionar terminologias normalizadas como referencia
para conseguir un estandar unificado. Esas terminologias de referencia normalizadas deben integrarse
en un depdsito internacional como bienes publicos internacionales, preservando |os legitimos derechos
de autor de los participantes y procurando garantizar al mismo tiempo la méxima utilidad y asequibili-
dad paratodos los Estados Miembros.

MEDIDAS PRELIMINARES

6. La Secretariay lared de Centros Colaboradores sobre la familia de clasificaciones internaciona-
les de la OMS han iniciado conversaciones preliminares con termindlogos y con investigadores uni-
versitarios e industriales que desarrollan instrumentos y métodos para evaluar esos productos. ES ne-
cesario que las terminologias normalizadas se pongan en relacion con las clasificaciones internaciona-
les en materia de salud que la OMS ha elaborado y mantenido alo largo de los afios. Las terminolo-
gias amplian los conceptos fundamentales de las clasificaciones con explicaciones més detalladas.
Asi, laterminologia clinica abarca los signos y sintomas de las enfermedades, mientras que una clasi-
ficacion se limita a enumerar las enfermedades.

7. En € marco de una Accién de Apoyo Especifico de la Unién Europea, la OMS suscribié un
acuerdo de colaboracion con varias instituciones de investigacion que tiene por objeto orientar las in-
vestigaciones que conduzcan a soluciones de interoperabilidad a corto y medio plazo. El término de
interoperabilidad designa los mecanismos que hacen posible e intercambio inequivoco de informacion
entre sistemas. Aparte de las normas técnicas, si se desea conservar el mismo significado en esos in-
tercambios, |as terminologias normalizadas basadas en un sistema de conceptos (por g emplo termino-
logias ontoldgicas) estan [lamadas a jugar un papel esencial. Sin ese tipo de normalizacion, existe un
riesgo de error en todas las comunicaciones, en menoscabo de la eficiencia de |0s sistemas asistencia-
lesy de la atencion dispensada a los ciudadanos.

8. Se ha elaborado una nomenclatura sistemati zada internacional de medicina clinica que contiene
unos 400 000 términos.® Los autores de esta nomenclatura han propuesto conjuntamente que se esta-
blezca una organizacién independiente de desarrollo de normas para que elabore y mantenga esta ter-
minologia clinica como bien pablico internacional .2

9. Se han invertido abundantes recursos en la compilacién de esta y otras terminologias corrientes,
gue es necesario seguir desarrollando y manteniendo. La idea de que la comunidad internacional

! Nomenclatura sistemati zada de términos de medicina clinica (SNOMED-CT, marca registrada).

2 College of American Pathologists, Estados Unidos de América, y Connecting for Health, Reino Unido de Gran
Bretafia e Irlanda del Norte.
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transforme las aportaciones nacionales en bienes publicos realmente internacionales constituye una
tarea improba, que obliga a usar éptimamente las soluciones existentes. Desde diciembre de 2005,
varios Estados Miembros a los que se invitd a incorporarse a esta iniciativa han sugerido que la OMS
podriaimplicarse directamente en dla, dado que e desarrollo de normasy patrones mundiales paralos
sistemas de informacién sanitaria es un aspecto abarcado en el mandato de laOMS. Ademas, la expe-
riencia internaciona de ésta en materia de sistemas de salud y sistemas de informacion sanitaria, asi
como en el establecimiento de clasificaciones internacionales, facilitaria tanto esa empresa como la
elaboracion de laterminologia de referencia en distintos idiomas.

10. Respecto ala participacion dela OMS en la elaboracién de terminologias normalizadas interna-
cionales, se han mencionado diversas opciones, seglin se describe a continuaci on.

11. LaOMS dabora su propia terminologia internacional. Si bien la creacion de una terminologia
mundial multilinglie sobre atencién sanitaria es una idea viable, ponerla en préactica exigiria muchos
recursosy tiempo, y obligariaa competir con otrasiniciativas.

12.  La OMS no participa en las actividades de terminologia clinica. La Organizacion seguiria ela
borando clasificaciones sin reconocer la terminologia como un dmbito de integracién o colaboracion.
En este caso, podriainvertir sus recursos en otras esferas y mantenerse neutral ante cualquier posible
innovacion en ese sentido.  Sin embargo, eso significa que en € futuro podrian surgir complicaciones
(por ggemplo por falta de la necesaria coordinacion entre las clasificaciones y las terminol ogias).

13. La OMS toma parte en la regulacion de las normas sobre informacién sanitaria. En colabora-
cion con las organizaciones internacional es sobre normas (como por g emplo la Organizacion Interna-
ciona de Normalizacion o el Comité Europeo de Normalizacién), la OM S desempefiaria un papel ac-
tivo en € establecimiento de normas y reglas aplicables a todo tipo de terminologia sanitaria interna-
cional, por gemplo en relacion con la exhaustividad, la idoneidad, el multilingtismo, la utilidad, |a
fiabilidad, lavalidez y lainteroperabilidad, lo que redundaria en beneficio de las aportaciones del sec-
tor de lasalud al desarrollo de terminologias normalizadas. Los recursos actuales, sin embargo, pue-
den ser insuficientes para esa tarea.

14. LaOMS colabora de diversas maneras en la creacion de una organizacion independiente de ela
boracion de normas. La OMS podria participar en la junta directiva de la nueva organizacién y en su
estructura regional, representando asi |0s intereses ya sea de todos los Estados Miembros o de |os pai-
ses en desarrollo que no puedan ser miembros por propio derecho. Podria asimismo participar en la
junta de armonizacién, dirigiendo |as actividades de mapeo entre la nomenclatura sistematizada y las
clasificacionesdelaOMS. Asi ésta podria dar a conocer los intereses de |os Estados Miembros 'y con-
tribuir al desarrollo de una terminologia normalizada de atencién sanitaria mundia, multilingtie y co-
herente con sus clasificaciones. Ello exigiria no obstante cuantiosos recursos, asi como |la obtencion
de laaprobacién del Consgo Ejecutivo, conforme alo dispuesto en el Articulo 40 de la Constitucién.

15. LaOMS seconvierte en propietaria de la nomenclatura sistematizada internacional de medicina.
En este caso la Organizacion poseeria los derechos de propiedad intelectual sobre la nomenclatura, y
ésta podriallegar aimponerse como norma mundial, lo cual suscita algunos interrogantes respecto ala
concesién de licencias, la traduccion y los mecanismos de mantenimiento, procesos a través de los
cuales los Estados Miembros podrian influir en €l futuro desarrollo del producto. Aunque este arreglo
propiciaria |los trabajos de desarrollo de una terminologia de atencion sanitaria mundial 'y multilingue,
se regueririan para ello recursos considerables, y se plantearian problemas juridicos compleos que
podrian entrafiar algunas dificultades para una organizacion intergubernamental como laOMS.
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16. Cabe imaginar también otras modalidades de estas opciones. Teniendo en cuenta las opiniones
del Consgo Ejecutivo, la Secretaria podria decidir formular propuestas mas detalladas respecto al pa-
pel delaOMS en ese terreno.

INTERVENCION DEL CONSEJO EJECUTIVO
17.  Seinvita a Consgo Ejecutivo a que tome nota de este informe y a que indique las lineas

que podria seguir laOMS en el futuro en lo relativo ala elaboracién de terminologias clinicas norma-
lizadas.




