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Servicio de seguimiento y control extrahospitalario de pacientes crénicos.
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INTRODUCCION:

La asistencia sanitaria a pacientes cronicos se ha convertido en un problema prioritario de las sociedades
occidentales [1]. Se estima que las patologias crénicas representardn mas del 60% del total de las enfermedades
mundiales en el afio 2020 [2]. La adaptacion al paciente crénico de los actuales modelos sanitarios, basados en la
visita del paciente al centro sanitario, no esta bien resuelta. Desde hace afios se replantean y buscan alternativas
mas efectivas y eficientes [3]. Aspectos como la educacidn del paciente respecto a su enfermedad, la importancia de
un seguimiento adecuado, o la coordinacion entre profesionales y niveles asistenciales, son centrales en los nuevos
modelos propuestos.

Por otra parte, resulta evidente la potencialidad de Internet, comunicaciones moviles, dispositivos portatiles e
instrumentacion electrénica en el desarrollo de servicios de e-Salud para monitorizacion, seguimiento y control
extrahospitalario de pacientes [4]. Los servicios de e-Salud estdn demostrando ser una herramienta eficaz para el
control extrahospitalario de crénicos [3][5]. Mejoran el seguimiento médico [6], la adherencia al autocuidado, la
educacion del paciente en su enfermedad, fomentando la co-responsabilidad médico-paciente [7]. Esto repercute en
una mejora del estado de salud y calidad de vida del paciente [8]. No obstante, existen importantes problemas en
su difusién y adopcion generalizada por los servicios de salud [9].

Desde el afio 2000, en el marco del acuerdo de colaboracion “Airmed” impulsado por el Instituto de Salud “Carlos
111" y la Fundacién Vodafone Espafia, nuestro grupo de investigacion tiene una de sus principales lineas de trabajo
en el analisis, disefio, desarrollo y prueba de nuevos servicios basados en telemedicina para la provisién de servicios
asistenciales extra-hospitalarios a enfermos cronicos. Durante estos afios se ha desarrollado una plataforma
tecnoldgica estable y flexible [10], una infraestructura especializada [11], y una metodologia de trabajo
consensuada [12]. Los colectivos de enfermos crdnicos a los que se dirige esta linea de investigacion son
fundamentalmente los relacionados con cardiopatias: hipertension arterial (HTA), insuficiencia cardiaca (IC),
anticoagulacién oral (TAQO), aunque también se extiende hacia enfermedades cronicas respiratorias: soporte de
planes de autocuidado en asma (ASMA). Esta plataforma, en adelante Airmed-Cardio, se encuentra en produccién
desde el afio 2002 soportando dos ensayos clinicos (HTA, IC) y dos pilotos (TAO, ASMA) en las comunidades
autondémicas de Madrid y Murcia. En total, son practicamente tres afios de funcionamiento ininterrumpido, mas de
600 pacientes (entre pasados y actuales), mas de 50 agentes sanitarios, todos usuarios de los servicios e-Salud que
provee la plataforma.

El objetivo de este trabajo es la presentacion de la plataforma que soporta a Airmed-Cardio desde el punto de vista
funcional de cada uno de sus componentes en los escenarios HTA, IC, TAO y ASMA.

MATERIAL Y METODOS:

2. MATERIAL Y METODOS

Se define Airmed-Cardio como un sistema de informacién y comunicaciones que permite a pacientes crénicos,
pertenecientes a diversos grupos de riesgo cardiovascular, cumplir protocolos médicos especificos fuera del hospital,
a sus médicos efectuar tareas de seguimiento y control, y que provee de los recursos e infraestructuras adicionales
para procurar su operatividad en el entorno sanitario tradicional.

Es conveniente hacer una serie de puntualizaciones para conseguir una mejor comprension y la adopcion del punto
de vista adecuado antes de abordar la descripcion de la plataforma:

- El sistema no ha sido disefiado desde un punto de vista comercial, sino que su disefio se ha efectuado con las
restricciones operativas y funcionales requeridas para soportar pilotos y ensayos clinicos segun la metodologia de
trabajo consensuada por el grupo investigador [12].

- No es objetivo el desarrollo de nuevos dispositivos (médicos, de comunicaciones). Siempre se emplea
equipamiento disponible comercialmente y de calidad e idoneidad contrastada de acuerdo a criterios médicos,
técnicos y de usabilidad, en funcién de los escenarios operativos en los que van a ser empleados.

- Se emplea la telefonia mévil como via de comunicacién del paciente para proveer un servicio de seguimiento no
ligado al domicilio.

- La comunicacion entre pacientes y médicos es “asincrona” entendiéndose como tal que nunca hay simultaneidad
en la interaccién entre pacientes y médicos. El médico no recibe notificaciones de que sus pacientes han efectuado
nuevos envios, y los pacientes no esperan respuesta inmediata de sus médicos. Por este motivo los escenarios de
urgencias quedan implicitamente excluidos del &mbito de actuaciéon de Airmed-Cardio.

- En los desarrollos se utiliza con caracter prioritario software bajo licencia open source

2.1. Descripcion de la plataforma
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La plataforma Airmed-Cardio se divide conceptualmente en cinco entidades: Paciente, Agente Sanitario, Centro de
Recursos, Oficina de Coordinacion (en adelante OCG) y finalmente la Estacion Central (en adelante EC). Las cuatro
primeras entidades actlian como clientes de la EC que actla como proveedor de unos servicios soportados sobre
redes publicas de datos: Internet y redes celulares digitales. Adicionalmente, se esté trabajando en el disefio y
desarrollo de una nueva entidad cuyo objetivo es posibilitar la interoperabilidad con la historia clinica electrénica
conforma a la norma CEN EN13606 [13].

2.2. Entidad Paciente

El paciente de Airmed-Cardio estd sujeto a un protocolo médico definido para cada escenario (HTA, IC, TAO, ASMA).
Cada protocolo se compone de dos cuestionarios:

- Cuestionario basico, en el que se interroga al paciente sobre parametros cardioldgicos/ fisioldgicos de automedida
(previamente se los ha medido él), de acuerdo a su protocolo (p.e. tensidn, peso, pulso, INR, etc.); como final de
este cuestionario se introduce la pregunta llamada de enlace: “éMolestias?”, a la que el paciente responde “No” (por
defecto), o “Si”.

- Cuestionario extendido, en caso de que el paciente afirme que padece molestias, se pasa a la segunda parte en la
que se interroga al paciente con preguntas relativas a las posibles molestias (calor en cara, hinchazén de piernas,
etc.), de acuerdo a la patologia concreta.

La periodicidad con la que el paciente realiza el protocolo la define el propio protocolo (diariamente, dias alternos,
una o dos veces al dia, mafianas, tardes, etc.). Los recursos requeridos por el paciente para llevar a cabo su
protocolo son proporcionados por el proyecto y son dependientes del protocolo médico. Estos recursos se componen
de un equipamiento médico especifico (tensiometro, coaguldmetro, espirébmetro, etc) y un teléfono movil,
disponibles comercialmente y con seleccion rigurosa.

Los tipos de datos que se presentan al pacientes son, o bien cifras (tension, peso, pulso, INR, etc.) y respuestas a
preguntas tipo “Si”, “No”, o seleccion dentro de un conjunto limitado, o bien el registro de una sefial bioldgica
continua, por ejemplo ECG, espirometria, etc. En el primer caso, el protocolo médico se plasma mediante una sesion
WAP que presenta al paciente un formulario personalizado interactivo al que éste responde. Si el protocolo médico
incluye el envio de un registro continuo, éste se efectlia desde el propio equipo de registro (electrocardioégrafo,
espirémetro, etc.) a través del teléfono movil.

2.3. Entidad Agente Sanitario

Los agentes sanitarios (fundamentalmente médicos) tienen acceso permanente y seguro a la EC via Internet; su
interfaz con la EC es una aplicacion sobre servicio WWW accesible sobre protocolo HTTPS y un navegador WWW
estandar. A través de esta aplicacion el médico puede efectuar las siguientes operaciones sobre sus pacientes:
incluir nuevo pacientes en el estudio, seguimiento de pacientes, envio de mensajes (SMS) a pacientes, cambios de
tratamiento farmacoldgico, ver curvas de evolucion, autorizar el acceso a otros colegas a pacientes propios (s6lo
lectura), enviar mensajes a la oficina de coordinacion, programacion de avisos, pedir baja (prebaja) a la OCG de
pacientes en el estudio, etc.

La herramienta principal accesible desde esta aplicacion es la carpeta de paciente. La carpeta del paciente es un
contenedor donde se almacena ordenada cronoldégicamente toda la informacion transmitida por un paciente de
acuerdo a su protocolo médico (parédmetros de automedida y cuestionarios) a la vez que otra informacién
relacionada (mensajes SMS enviados al paciente, histérico de tratamiento, anotaciones del médico, etc).

El control de acceso a la aplicacion se realiza a través de la presentacion de un certificado digital personal del agente
sanitario en cuestion. Estos certificados, almacenados en tarjetas criptograficas (tarjeta CERES de la Fabrica
Nacional de Moneda y Timbre), son emitidos para cada agente sanitario por una autoridad de certificacién que ha
sido desarrollada para su uso en el ambito estricto del proyecto.

2.4. Entidad Centro Sanitario

Los Centros Sanitarios son puntos de concentracion de recursos, que por su coste, disponibilidad o grado de
utilizacién, resulta conveniente agruparlos en centros de atencién para procurar un uso mas racional de su
capacidad y optimizar su rendimiento (por ejemplo, electrocardidgrafos, coagulémetros, pulsioximetros, etc.). Son
por ejemplo centros sanitarios, los centros de salud, residencias geriatricas u otros.

El interfaz con la EC es una aplicacién WAP del mismo estilo que la destinada al paciente que ha sido modificada de
forma que permite la gestién de los pacientes asignados a cada centro.

2.5. Entidad Oficina de Coordinacién de proyectos de Telemedicina

La oficina de coordinaciéon (OCG) es la entidad que da la cobertura organizativa necesaria en los ensayos y pilotos
que soporta Airmed-Cardio. El modelo de asistencia extrahospitalaria que se desprende del servicio de e-Salud
desplegado por Airmed-Cardio, genera nuevas tareas y roles dificilmente asumibles y coordinables de forma
adecuada por los actores tradicionales en el entorno sanitario. Tareas como formacion de pacientes
(entrenamiento), formacion de personal sanitario, control de equipos, sistemas de informacién, comunicaciones,
agendas de Centros de Recursos, etc, son asumidas por esta entidad. Ademas, Airmed-Cardio como proyecto de
investigacion y ensayo clinico, exige procedimientos de recopilacion de datos rigurosos y analisis detallados para una
evaluacion adecuada. En la OCG se centraliza la recogida, organizacion y estudio de toda la informacién generada.

El interfaz de la OCG es la Aplicacion de Oficina de Coordinacion a través de la que se posibilita, entre otras, las
siguientes funcionalidades: panel de control funcional de la EC, mensajeria interna/SMS con usuarios, control de
pacientes, actividad de pacientes/médicos, control de Centros de Recursos, control de recursos materiales, emision -
revocacion de certificados digitales, elaboracion de estadisticas basicas, mensajes SMS de difusion, etc.

El acceso a dicha aplicacion se realiza mediante navegador WWW, certificado digital especifico para la OCG. El
acceso a la EC se realiza a través de Internet a través de tuneles VPN que garantizan la privacidad de las
comunicaciones.
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2.6. Entidad Estacion Central

La EC esta ubicada en la Sala de Telemedicina del Hospital Universitario Puerta de Hierro de Madrid. El
funcionamiento de la EC es auténomo, sin necesidad de operadores, y concentra todos los servicios de informacion y
comunicaciones necesarios.

La conexidon a Internet se realiza mediante un enlace permanente con RedIRIS a través de un firewall. Para la
proteccién informatica de la plataforma se adopta una estrategia cldsica de segmentacion estableciéndose diversos
perimetros y politicas de seguridad. La privacidad en las comunicaciones se efectlia mediante redes privadas
virtuales y protocolos seguros basados en el intercambio de certificados digitales.

En la EC se sitlan los servidores que soportan los servicios de usuario: servidor WWW (en el que se basan las
aplicaciones cliente desarrolladas), pasarela WAP y servicio de correo electrénico y SMS para notificaciones a
pacientes. También contiene los sistemas para la recepcion remota desde dispositivos médicos con capacidades de
transmision telefénica. Y finalmente, el nucleo de la EC que incluye servicios especificos de Airmed-Cardio: base de
datos, diarios, soporte PKI, pasarelas, y un servicio de backup diario, entre otros. Practicamente todo el software
que compone la plataforma es de cddigo abierto (basado en Linux), o ha sido desarrollado por el propio grupo.

CONCLUSIONES:

Como ya fue comentado en el apartado de introduccion, Airmed-Cardio se encuentra en produccion desde el afio
2002. Se estan llevando a cabo dos ensayos clinicos: HTA, seguimiento de hipertensos en atencidn primaria,
comunidad de Madrid; IC, seguimiento de insuficiencia cardiaca, en atencion especializada, comunidades de Madrid
(dos hospitales) y Murcia (un hospital). También se estan realizando dos pilotos: TAO, seguimiento de pacientes
anticoagulados, atencién primaria, comunidad de Madrid (un centro de salud y dos residencias geriatricas); ASMA,
seguimiento de planes de autocuidado en asma, atencioén especializada, comunidad de Madrid (dos hospitales).

Airmed-Cardio ha demostrado ser una plataforma valida y estable para el ensayo de servicios asistenciales en el
campo de la e-salud [14]. Aunque es prematuro avanzar conclusiones definitivas, los resultados preliminares
disponibles permiten vislumbrar unos resultados muy prometedores:

- Se observa una mejora notable en el control de los pardmetros clinicos (tension arterial, etc.), lo que previene
recurrencias y reingresos hospitalarios no programados.

- Se observa en los pacientes seguidos mediante telemedicina una sustancial mayor adherencia al protocolo médico
fijado, lo que mejora su auto responsabilidad en la enfermedad.

- El rechazo inicial a adoptar esta nueva forma de trabajo, que mayoritariamente si existe en el personal sanitario,
desaparece al poco tiempo cuando constata que el paciente estd mejor controlado.

- Un seguimiento continuado y amigable produce una mejoria en el control de los factores de riesgo cardiovascular,
incrementandose la accesibilidad y equidad del sistema asistencial.

- Su utilizacién en programas de formacion de pacientes y personal sanitario a través de la red o la utilizacion de la
misma para relacionar grupos de usuarios en programas de prevencion es otra ventaja adicional.

Desde un punto de vista técnico, la plataforma Airmed-Cardio se ha mostrado como un instrumento valido para
probar la viabilidad y eficacia de servicios de e-Salud. La divisidon conceptual en entidades independientes permite,
sin modificar la estructura de la plataforma: la adicion de nuevos servicios, y su evolucion hacia nuevos entornos
operativos y la introduccién de nuevos dispositivos de monitorizacidn y de servicios telematicos basados en redes
celulares digitales e Internet.

Se estd entrando, por fin también en el campo sanitario, en una nueva era inseparable del proceso de inmersion en
la sociedad de la informacion [15], caracterizada por la globalizacion de soluciones, exigencia de interoperabilidad, y
cambio organizativo y cultural [16].

En una reciente declaracion conjunta de los ministros europeos de salud, éstos han sefialado que la "mejora en el
acceso y calidad asistencial, reducciéon de costes y ganancia de productividad, solo seran posibles si se aplican
tecnologias de e-salud como herramientas de reorganizacion" [17]. La cuestion es como hacer realidad este deseo
para que los servicios y aplicaciones de e-salud se introduzcan en la practica sanitaria real; nuestro trabajo va
encaminado a proveer conocimiento en ese nivel y en Ultima instancia a facilitar ese proceso [12].
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