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1. Presentacion

El presente documento tiene como finalidad la piae@n de un Proyecto Final de la
carrera de Ingenieria Biomédica.

2. Objetivos

2.1. Generales

Generacion de un perfil funcional sobre el estahtla-FM EHR para la adaptacion
de una HCE de cadigo abierto para el registroaiirientado a la patologia “Epilepsia”, el
cual sera utilizado por un grupo de profesionaspeeialistas en dicha patologia.

2.2. Especificos

* Disefio de un método de comparacion y seleccionnde Historia Clinica
Electrénica de cédigo abierto que cumpla con laguigitos previamente
establecidos.

* Obtencion de un Perfil Funcional del estandar HMHEHR para la patologia
Epilepsia.

3. Implicancias

Las implicancias del Proyecto Final se detallardraduerdo a lo objetivos especificos
planteados anteriormente:

* El método de comparacion de Historias Clinicas tEdeacas (HCE) de cédigo
abierto disefiado, permitira ser utilizado paradeeion de HCEs tanto para
epilepsia como para otras especialidades en icstites de salud.

* El Perfil Funcional HL7 en Epilepsia es el primereado para esta patologia.
El mismo establece, mediante el consenso de ngasloepileptologos y
especialistas del pais, una lista de las funciolieigas y tecnoldgicas esperadas
en cualquier HCE para epilepsia. Este perfil curaplin doble propdsito: servir
de control para el sistema a implementar en el CEentar una base de
requisitos til para desarrolladores de HCEs, quédeneficiaran asi de una
reduccion del tiempo de desarrollo, y por ende;a$tos.

4. Introduccion

4.1. Marco de trabajo del proyecto final de carrera



El presente proyecto sera desarrollado con la ocdaidbn del Departamento de
Informatica en Salud del Hospital Italiano de Buedares (HIBA) y el Centro de Epilepsia
(CE). Este centro funciona tanto en el Hospital BarMejia de la CABA como en el
Instituto de Biologia Celular y Neurociencias “Eduardo De Robertis” (IBCN) de la
Facultad de Medicina de la Universidad de BuenossA(UBA). A su vez, el IBCN depende
del Consejo Nacional de Investigaciones Cientificd®cnicas (CONICET). El resultado de
este trabajo en conjunto con la implementacionsagéma de registro de epilepsia, sera la
base para el desarrollo de un proyecto de telemedén epilepsia a nivel nacional aprobado
por el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e InnovadProductiva de la Nacion (PICT START
UP N° 2005 35423).

El CE desde su creacion en 1984, realizé en fqraralela la tarea asistencial,
docente y de investigacion, dada la triple pertei@etel mismo en la UBA, el CONICET vy el
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires (GCBA). $®@alizé en la poblacién de enfermos
con formas de epilepsia denominada resistente arlzgas antiepilépticas. EI CE es un
referente para la formacién de recursos humanagriddiando en él su tesis de grado y
doctorado estudiantes de las Facultades de Medi€iencias Exactas y Naturales e
Ingenieria.

El HIBA es responsable de la integracion de conmitns y la definicion de
requerimientos necesarios para el desarrollo densés de informacion aplicados a la salud.
Dicha institucién cuenta con una basta experieagial desarrollo e implementacién de una
Historia Clinica Electronica (HCE) y es referenggional en el &mbito de la informética
médica. Cuenta con personal dedicado a la formammdesta disciplina tanto en el grado
como en el postgrado.

El Director del proyecto es el Dr. Daniel Luna (Ne&g MSc cand. y PhD cand.), Jefe
del Departamento de Informatica en Salud y a caejoArea de Informatica Médica del
HIBA y los co-directores son la Dra. Silvia Kochdirectora del CE y el Doctor en Ingenieria
Alejandro Blenkmann, graduado de la Facultad deniegia, Ciencias Exactas y Naturales
de la Universidad Favaloro (FICEN).

4.2. Sistema vigente

El CE cuenta con un sistema de registros inforragdrovisto por el Sistema Nacional
de Vigilancia de la Salud del Ministerio de Saledla Nacion, que permite:

e Ingreso y consulta de paciented.os campos disponibles se pueden observar en el
Anexo .

e Gestidn de usuarios.

e Alarmas de seguimiento de pacientes.

e Interconsultas remotas entre profesionales de la kkal.



Este sistema presenta varias limitaciones paraagkjo de los datos de pacientes que
impiden una mejor utilizacion de los registros. Rgemplo, los médicos no pueden
personalizar los reportes, los datos se cargaoremufarios que hacen dificil la extraccion de
toda la informacién necesaria y un rapido accessuAvez el sistema no permite realizar
consultas simultaneas de las diferentes variablgistradas, lo cual resulta una limitante para
la tarea de investigacion, actividad prioritaria QE.

Este Proyecto Final brindara los instrumentos reetes para que el CE pueda
modernizar y adecuar el sistema informatico existenlas tareas de investigacion y clinica
gue alli se realizan.

4.3. Open Source (OS) en los sistemas de informacién niéal

El uso de sistemas de informacién por parte deniesnbros del equipo de salud y la
habilidad de estos sistemas para compartir datqggdientes son dos pasos criticos para la
transformacion de los sistemas de salud. A finddelos 90, los proveedores de cuidados para
la salud de los sistemas privados, comenzaron diaaml enfoque que se tenia hasta ese
momento, automatizar las areas de servicios ingia$, a la construccion de sistemas de
salud integrados, lo cual requiere que los hogdtgl su personal también integren los
diferentes tipos de sistemas de Tecnologias denhaition y Comunicacion (TIC's) usados
en sus respectivas areas. Sin embargo, debido al@oftware convencional presentaba y
presenta muchos obstaculos para alcanzar estovobjese comenz6 a considerar como
alternativa el uso de software open source, ya guére otras razones, éste permite
compatibilidad entre diferentes sistemas TIC'ssagvare no propietario, esta ampliamente
disponible con costos minimos y brinda a los prduess de la salud mas opciones y
flexibilidad.

Durante los ultimos veinte afos, el rol de las J1€h los cuidados de la salud
evolucion6 de ser una herramienta administrativea gacturacion y asiento contable a
convertirse en una importante herramienta paranare@ calidad y eficiencia en los cuidados
para la salud. Durante 1970 y 1980 en los Estadodod, las TIC's ayudaron a grandes
proveedores de salud a administrar sus negociaséstdel registro financiero automatizado,
reclamo de seguros, némina, y otras funciones idamaf A principios de los 90, los sistemas
de informacién empezaron a cumplir roles en losadaementos, e.g. laboratorio, radiologia y
farmacia y proveyo herramientas para otras taregaspara la administracion de camas.
Mientras estos sistemas gestionaban los datossdealtientes dentro de cada departamento,
gran parte de la informacion permanecia no disp@piéra los clinicos de otros sectores de la
organizacion porque los sistemas de informacion m@ompatibles.

Conforme avanzaba el tiempo, el estandar HealtrelLév(HL7) emergio, permitiendo a
distintos sistemas informéaticos trabajar de manenapatible. Por ejemplo: la informacion de
facturacion de sistemas TIC's individuales podeiaesmcaminada a una aplicacion financiera
centralizada, que permita la creacién de cuentgmdientes exactas y oportunas en cualquier
parte de una empresa de asistencia medica.



A pesar de los avances enunciados en el area atimiivia de los servicios de salud,
los sistemas TIC's no han logrado aun imponerda erayoria de los centros de salud en el
mundo, donde los registros médicos de los pacidogvia son construidos en listados
impresos de papel y notas escritas a mano. Ladealtegistros médicos electronicos limita
severamente el intercambio de informacién de pted®n. Recientemente, en los dltimos
afos, se han comenzado a incorporar en los catdrsalud privados y publicos el uso de los
sistemas de TIC's para registros de historiascelény registro de enfermedades.

4.4. Capacidades clave de la tecnologia de informacion

El desarrollo de una infraestructura para las Tiiéfse gran potencial para garantizar
la seguridad, calidad y eficiencia de los cuidadeda salud. La asistencia computarizada y
los programas de gestidon para el diagndstico y elaseguimiento de los pacientes pueden
garantizar la toma de decisiones y adhesion a gdéagractica clinicas, y permiten
focalizarse en la patologia especifica del pacidpte otra parte, los sistemas de alarmas
informatizados para pacientes y/o profesionalesdgmuegarantizar que se cumplan los
protocolos preventivos. Un acceso mas inmediatol@anformacion clinica computarizada,
como resultados de laboratorio y radiologia, puedeicir la redundancia y garantizar la
calidad.

Asi mismo, la disponibilidad de informacion de shloompleta del paciente al
momento de brindarle cuidados, junto con el sopdeedecisiones clinicas, como ser la
entradas de 6rdenes para medicacion, pueden prewechos errores y la ocurrencia de
eventos adversos. A través de una infraestruceifBl@'s segura, la informacién de salud de
los pacientes puede ser compartida entre todgsaldgipantes autorizados en la comunidad
de cuidados para la salud.

Una infraestructura TIC's también tiene gran pagmpara contribuir en el alcance de
otros objetivos importantes a nivel nacional, mejoio e informando a los servicios de salud
publica. Una infraestructura de informacion de dahés avanzada es también crucial para la
investigacién biomédica, y también para la educasidbre salud a pacientes, familiares y
ciudadanos en general.

Hay varios ejemplos de implementaciones de Tldisagas al cuidados de la salud
en sectores tanto publicos como privados. Un pufidelccomunidades y sistemas han
establecido plataformas seguras para el intercardbialatos entre distintos niveles de
usuarios autorizados, como “Veterans Health Adrireti®on”, la red de intercambio de datos
de las historias clinicas electronicas de Nueviataga, “Indiana Network for Patient Care”,
intercambio de datos de salud del condado de Bdutbara, “Patient Safety Institute’s
National Benefit Trust Network” y “Markle Foundatis Healthcare Collaborative
Network”. Pero estos ejemplos son la excepciérlamegla. En la mayoria de los hospitales
nacionales, por no decir todos, las 6rdenes deaa&dn, los tests de laboratorio, y otros
servicios todavia son escritos en papel, y muctuspitales carecen de la capacidad de
entregar resultados de laboratorio u otros de faatamatizada. La situacién no es diferente
en la mayoria de los &mbitos donde se realizanigagdanas pequefiad.



4.5. Definiciones

A continuacion daremos una breve resefia de loeptog claves que se utilizaran en
el proyecto, introduciéndonos tanto en las tecriakgmplicadas como en la patologia a
registrar.

45.1. Epilepsia

Se define la epilepsia como una enfermedad créomacterizada por crisis
comiciales recurrentes en el transcurso de la g@aindividuo, a causa de una descarga
neuronal anormal en el sistema nervioso centraC)SN

Las crisis epilépticas presentan diversos sintogugscomprenden manifestaciones
neurolégicas motoras, sensitivas y de la psiquigotgositivas como negativas. Signos
positivos durante una crisis epiléptica puederpserj. la percepcion de destellos luminosos
o sacudidas de brazos. Signos negativos comprdadentificacion anormal de la funcion
cerebral que a su vez produce una depresion del des conciencia e incluso ceguera o
pardlisis. Los sintomas dependen de la localizagiéxtension del tejido afectaéf8”

45.2. Historia Clinica Electronica (HCE)

La historia clinica es el conjunto de documentos que contienen logsdat
valoraciones e informacion de cualquier indoleyesdd situacion y la evolucion clinica de un
paciente a lo largo del proceso asistencial. Estétituida por el conjunto de documentos,
tanto escritos como graficos, que hacen referemdis episodios de salud y enfermedad de
una persona, y a la actividad sanitaria que sergeo® motivo de esos episodds.

La historia clinica electrénica supone incorporar las TIC's en el nucleo de la
actividad sanitaria. Esto trae como consecuencial@tnistoria deje de ser un registro de la
informacion generada en la relacién entre un péeigrun profesional o un centro sanitario,
para formar parte de un sistema integrado de irdoidn clinica. La historia clinica
electrénica es dlegistro unificado y personal, multimedia, en et @& archiva en soporte
electrénico toda la informacion referente al pa@ey a su atencion. Es accesible, con las
limitaciones apropiadas, en todos los casos equesse precisa asistencia clinica (urgencias,
atencion primaria, especialidades, ingresos hdapita y demas). Debe integrarse toda la
informacion multimedia que se utiliza en la pragtatinica. Almacenar adecuadamente esta
informacion, hacerla amigablemente accesible, diflade forma adecuada a los posibles
usos y con las garantias debidas en cumplimienttasideyes vigentes (consentimiento,
confidencialidadseguridad y demas requisit6$)®! . El disefio de estos sistemas conlleva
la creacion de herramientas que permitiran el w#engial, en un futuro cercano, de una
actualizacion permanente de los datos, tanto psaas ingresos como para su reutilizacion
en el mismo centro o en centros asociados a tvéstelemedicina.



45.3. Registro de Enfermedad

Un Registro de Enfermedad o Disease Registry esbasa de datos especial que
contiene informacion acerca de las personas ditigadas con un tipo especifico de
enfermedad. La mayoria de los registros de enfeathezbtan organizados a nivel de
hospitales o de estudios basados en poblacion. edistro de enfermedad hospitalario
contiene datos de todos los pacientes con un 8pecéfico de enfermedad diagnosticada y
tratada en ese hospital. Un registro de enfermbdaddo en la poblacion contiene registros
de las personas diagnosticadas con un tipo espedé enfermedad que residen dentro de
una regiéon geografica definida. Por ejemplo, urpliabpuede tener un registro de cancer de
mama con los datos de todas las mujeres en suapnagie tratamiento de cancer de mama.
El registro hospitalario no incluiria a todas lasjenes con cancer de mama en la comunidad,
ya que algunas mujeres pueden ir a otro lugar pararatamiento. Un registro de
enfermedades basado en la poblacion, por el camt@odria contener datos sobre todas las
mujeres con cancer de mama que viven en un areardeada, independientemente de
donde reciban su tratamiento. Las personas que finga de la zona geogréfica cubierta por
el registro basado en la poblacion no son inclyiboteduso si reciben atencion médica en un
centro dentro del area. Los registros basados groliéacion deben recoger los datos de
muchas fuentes con el fin de asegurarse de que tos@asos en la comunidad se tengan en
cuentd”. A lo largo de este documento se utilizaran Registeo enfermedad o HCE
orientada a, en este caso, epilepsia como sinénimos

45.4. Health Level 7 (HL7)

HL7 (Health Level Seven) International es una orzgrion dedicada al desarrollo de
normas/estandares para el intercambio electronioinfbrmacion clinica. La palabra
“Health” (Salud) hace relacion al area de trabagolal organizacion y las palabras “Level
Seven” (Nivel Siete) hacen referencia al ultimoehidel modelo de comunicaciones para
interconexiéon de sistemas abiertos (OSI Open Systaterconnection) de la Organizacion
Internacional para la Estandarizacién (ISO Inteioread Organization for Standarization). El
“Nivel Siete” dentro del modelo es el nivel “aplddn”, que se ocupa de la definicién y la
estructura de los datos que van a ser intercambifdo HL7 International es una
“Organizacion de Desarrollo de Estandares” (SD@ea el ambito de la salud. Fundada en
1987 sin fines de lucro opera a nivel internacignsii mision es proveer estandares globales
para los dominios: clinico, asistencial, administay logistico, con el fin de lograr una
interoperabilidad real entre los distintos siste@snformacion en el area de la salud. Hoy
en dia es una de las organizaciones mas reconodelamformatica médica a nivel
internacional. En 1994 fue acreditada como SDO lpofAmerican National Standards
Institute’ (ANSI) ™2, La mayorfa de las SDO producen estandares, tantggominados
“especificaciones” o “protocolos”, para un dominparticular de la salud, por ejemplo
farmacia, imagenes diagnosticas, seguridad delepi@cio transacciones con entidades
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aseguradoras (tramitacion de informes). Los domirde HL7 comprenden informacion
clinica, asistencial, administrativa y logisticmnCsede principal en Ann Arbor, MI, Estados
Unidos y capitulos internacionales en mas de 5§epaHL7, al igual que la mayoria de otras
SDO, es una organizaciéon conformada por voluntasinsfines de lucrd'Y. Actualmente
dispone de 1300 miembros corporativos, 2500 asosjdiV afiliados internacionales y 95%
de los fabricantes de software de Salud a niveldmalinLos miembros de HL7 (proveedores
y distribuidores de tecnologia, aseguradores, qguests de servicios de salud, consultores,
universidades, gobierno, etc.) tienen interés pavance y desarrollo de estandares clinicos y
administrativos. Al igual que todas las SDO acestiis por ANSI, HL7 cuenta con un
estricto y bien definido conjunto de procedimierdesoperacion que garantizan el consenso,
la transparencia y el equilibrio de intereses. Lmogembros de HL7 son conocidos
colectivamente como el Grupo de Trabajo o Work @r¢WwG), que estd organizado en
comités técnicos y grupos de intereses especibtss.comités técnicos son directamente
responsables por el contenido de los estandaresglupos de intereses especiales sirven
para desarrollar informacion y pruebas para laaaplon de nuevas areas de cobertura de
los estandares publicados por HL7. Estos estandatés enfocados al intercambio de datos
entre aplicaciones, facilitando el desarrollo derfiaces. La creciente necesidad de generar
sistemas de informacion integrados regionalmentelgdes, regiones, paises) hizo necesario
el desarrollo de un espectro mas amplio de estasdpre faciliten la interoperabilidad. Por
esta razon, a partir del afio 2000, la organizaldibn cuenta con un proceso para definir una
serie de herramientas de interoperabilidad (messajecumentos electronicos, reglas,
modelos de referencia), esto ha dado origen asrestandares que facilitan los procesos de
intercambio de informacién de salud. Debido a ditmy en dia, se habla de Estandares HL7.
[13]
Algunos de estos estandares son:
Mensajeria HL7 Version 2. Estandar de mensajeria para el intercambio
electrénico de datos de saltitl.
o Version 2.4:Esta version fue acreditada por ANSI en Octubreadel
2000. Incluye nuevos mensajes para automatizac@aldoratorio,
gestion de personal y gestion de aplicaciones
Version 2.5:Contiene nuevos mensajes respecto a versionesoagser
y ofrece multitud de opciones para el conteniddodemensajes y la
posibilidad de definir mensajes y segmentos Ad Histo proporciona
una gran flexibilidad, pero en contrapartida, caysardida de
interoperabilidad®
e Mensajeria HL7 Version 3: Estandar de mensajeria para el intercambio
electrénico de datos de salud basada en el Modeldnfbrmacién por
Referencia (Reference Information Model, RIM). Atpadel 17 de diciembre
de 2003, la ANSI ha aprobado una serie de estamdaretenidos en la
especificacion de la Version 3 HL7. Estos estargatdizan una notaciéon
formal de modelado (UML) y un metalenguaje extdesidle marcado con
etiquetas (XML). El RIM es el fundamento del deskorde la version 3. Un
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modelo de objeto creado como parte de la metodolbgia version 3, el RIM
es una representacion grande y pictérica de lossdalinicos de HL7
(dominios) e identifica el ciclo de vida que vateaer un mensaje o grupo de
mensajes relacionados. Es un modelo compartide ¢éodios los dominios, y
como tal, es el modelo sobre el cual todos los dasicrean sus mensajes. El
RIM es un estandar aprobado por AN

Capacidades Clave de un sistema HCE

El Instituto de Medicina (IOM) provee informaciéragonseja con respecto a la salud
y ciencias politica&”. EI IOM sirvié para HL7 como guia para el desdordle declaraciones
funcionales para sistemas de HCE para aquellos bggsean fomentar y asistir a los
proveedores de cuidados para la salud en la ailimade sistemas HCE, para quienes se
esfuerzan por adquirir y construir productos detwsie para una infraestructura de
informacion de salud y para los pacientes que lugeaticipar mas activamente en las
decisiones con respecto a su propio cuidado.

En mayo del 2003, el Departamento de Salud y Sesvidumanos (DHHS) le pidi6
al IOM que suministrara una guia sobre las capderlalave (Key Capabilities) relacionadas
a la entrega de cuidados para un sistema de HCEHQIE incluye:

1. coleccion longitudinal de informacion electronica dalud de y para las
personas, donde ‘“informacién de salud” es definatemo informacion
perteneciente a la salud de un individuo o cuidatosalud suministrados a
un individuo;

2. acceso electronico inmediato a nivel de informadérpersonas solamente a
través de usuarios autorizados;

3. conocimiento y soporte de decisiones que mejoracal@lad, seguridad y
eficiencia del cuidado del paciente;

4. Soporte para brindar cuidados de salud eficientes.

El IOM tuvo que identificar el nucleo de funciomdes relacionadas a la entrega de
cuidados de un sistema de HCE. HL7 incorpor6 aestezén de funcionalidades en el modelo
y especificé cada funcionalidad en tres dimensiones

1. desarrollar un exposicion o definicion (¢,qué?),

2. establecer un razonamiento para las funcionalidges qué incluirlo?), y

3. establecer una métrica de conformacion olt8st

Las funcionalidades clave han sido identificadasa peuatro entornos (hospital,
cuidados ambulatorios, enfermeria y cuidados eoriaunidad).

Para guiar el proceso de identificacién de fundidades centrales en un sistema de

HCE, el IOM on Data Standards for Patient Safetyc@mité del IOM) formul6é cinco
criterios:
e Garantizar la seguridad del pacieft8.
Soporte en la entrega de cuidados efectivos pausidado del pacient&%
Facilitar la administracién de patologias croniéés.
Mejorar la eficiencia®®
Viabilidad de implementacion.

El Comité del IOM identifico funcionalidades cemnésmdentro de ocho categorias:
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Informacion de Salud y Datos.

Administracion de Resultados.

Administracion y entrada de Ordenes.

Soporte de Decisiones.

Soporte de Pacientes.

Procesos administrativos.

Generacion de reportes y administracion de salud pablacion.
Conectividad y Comunicacion electronléd.

Modelo Funcional deHL7

El “Department of Health and Human Services”, let&ans Health Administration”,
la “Health Information Management Systems Socigtid Fundacion Robert Wood Johnson,
en el marco de una asociacion publico-privada, seeiaron a HL7 con el propésito de
acelerar el desarrollo de un estandar consensuagl@efiniese las funciones de una HCE.
HL7, a través del “Electronical Health Record Systepecial Interest Group” (EHR-S SIG),
respondié con el desarrollo de un Modelo Funcigraah HCEs (EHR-S FM), que paso la
votacion como Estandar Preliminar para Prueba a@e(Dsaft Standard for Trial Use, DSTU)
en Abril de 2004. EI DSTU del Modelo Funcional fpeblicado y registrado formalmente
por la ANSI en julio de 2004 y paso la votaciongpastandar normativo como parte del
“Workgroup Meeting” de HL7 en Enero de 2007, sieradd registrado como un estandar
normativo de ANSI.

El EHR-S FM provee una lista de funciones de ref@eeque pueden estar presentes
en una HCE. La lista de funciones esta descrigiarr de una perspectiva centrada en el
usuario, con la intencién de permitir la clara diefon de las funcionalidades de los sistemas.
Este modelo, a través de la creacion de perfilesidnales (Functional Profiles o FP),
permite una descripcion estandarizada y consernse $as funciones buscadas o disponibles
de una configuracion dada (por ejemplo, terapialickgia, etc).

El paquete de EHR-S FM incluye secciones de indotmativa y de referencia. Esta
ultimas contienen informacion que clarifica conospd provee informacion adicional para su
mejor comprension. El material de referencia novetado como parte del estandar. El
contenido normativo, en cambio, es el votado psmiiembros del comité de HL7 y por las
partes interesadas de acuerdo a los procedimiaeigbdos Documentos de Votaciones
Normativas.

El FM esta compuesto por un listado de funcioneslidio en tres secciones (Cuidado
Directo, Funciones de Soporte e Infraestructurdnflarmacion), perfiles funcionales (que
vinculan las funciones de la guia) y prioridadagresias a las funciones en los perfiles (ver
Figura 1). Si bien la lista deberia incluir todas funciones razonablemente esperadas en una
HCE, no esta pensado como una lista de todas tagohes que pueden encontrarse en una
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HCE puntual. Los perfiles funcionales pueden sdizatios para delimitar las funciones para
un uso especifico.

Direct Care

Supportive

Information Infrastructure

Figura 1: Organizacion del Modelo Funcional

Hay mas de 140 funciones en la lista, cada unayacin Nombre, un Enunciado y
Criterios de Conformidad. También posee otra infmidn asociada, como ser una
Descripcidn para ser utilizada como informaciénreferencia. En suma, el FM estd ideado
para incluir un superset o superconjunto de furesdmase a partir de las cuales el usuario
puede generar un subset 0 subconjunto para ilustgare necesita en su HCE. Solo un subset
de estas funciones se aplicaran para cada HCEwarff™

Perfil Funcional deHL7

Los Modelos Funcionales (FM) de Historias Clini€sctronicas (HCE) enumeran el
conjunto de funciones que podrian estar presentear®s sistemas de HCESs.

Cualquier sistema de HCE demostrara la existengiardh o mas funciones (i.e. un
subset 0 subconjunto) del total enumerado de faesidi.e. superset o superconjunto) del
FM del sistema de HCE. Este subconjunto de funsiaagacteriza el tipo de sistema a ser
definido y es denominado Perfil Funcional. EI EHRM& Group tiene como intencion que
expertos en varios tipos de cuidados desarrollefild®eFuncionales unicos, para informar a
desarrolladores, compradores, y otros interesadssrdq]uerimientos funcionales de los
sistemas electrénicos para dominios especificda sialud*®’.

5. Recursos

Para llevar a cabo el Perfil Final se dispuso derézursos que proveyeron tanto el
CE, el Instituto de Biologia Celular y Neurocierscigrof. Dr. E. de Robertis (IBCN), el
Hospital Italiano de Buenos Aires (HIBA) como lagpios. El CE dispone de un servidor y
una conexion a internet de alta velocidad. A sy eazel IBCN se cuenta con computadoras
conectadas a la red de la Universidad que perrtetegr acceso a gran namero de revistas y
publicaciones cientificas. También se dispuso dmpctadoras de uso personal que
facilitaron un trabajo mas cémodo y flexible.
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En calidad de recursos humanos se contd con laaraleion del grupo de trabajo del
area de Informatica Médica del Hospital Italianagmmboros de HL7 Internacional y HL7
Argentina, y del equipo médico del CE.

A su vez se asistio a dos cursos dictados en @ dednformatica Médica del HIBA,
uno realizado durante el andlisis de factibilidadirategia de Busqueda en PubMed y otro
durante la Fase | y Il del Proyecto, curso Unitarg de Posgrado en Gestion de Proyectos,
para optimizar la busqueda de informacion y la wigion del Proyecto Final de Carrera.

También el CE y el IBCN facilitaron un espacio dnGongreso Argentino de
Epilepsia 2011 y en el Congreso Argentino de Negial 2011, donde fue posible la
recoleccion de datos para poder realizar la enawpse permitio la realizacion del Perfil
Funcional de Epilepsia.

Para el armado de la encuesta de contd con elgoinito de una plataforma de
creacion de encuestas, Jotforis

6. Descripcion del Proyecto

El presente Proyecto de Final de Carrera se indertio del trabajo de investigacion
y desarrollo del CE en telemedicina. Un aspectma@sk del mencionado trabajo es la
utilizacién de una Historia Clinica Electrénicay pm que se definira un método de seleccion
de HCE de cdédigo abierto y un Perfil Funcional géddpsia.

El Perfil Funcional estd basado en el estandar HU7EHR vy serd utilizado para la
adaptacion de la HCE de cédigo abierto seleccignaata el registro clinico orientado a la
patologia “Epilepsia”. Tanto el método de selecalénla HCE de codigo abierto podra ser
utilizado para la seleccion de un sistema de megpsra cualquier otro tipo de patologia. El
PFE servira a desarrolladores, implementadorespgcesistas que quieran desarrollar una
HCE orientada a Epilepsia.

A lo largo del proyecto se asisti6 a dos cursosadims en el Area de Informatica
Médica del HIBA, uno realizado durante el analigsfactibilidad, Estrategia de Busqueda en
PubMed y otro durante la Fase | y Il del Proyeciaxrso Universitario de Posgrado en
Gestidn de Proyectos, para optimizar la busquedanfdemacion y la organizacion del
Proyecto Final de Carrera.

En primera instancia se realizé un analisis delfdidad del proyecto para conocer
los objetivos de la institucion y determinar sipebyecto es util para que el CE logre sus
necesidades de registro clinico.

6.1. Andlisis de Factibilidad

En primera instancia se analizaron las carencias ppesenta el sistema que
actualmente se utiliza en el CE para el registréodegpacientes. Para ello se entrevistd a la
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jefa de departamento, Silvia Kochen, ella indicé tequerimientos y necesidades que la
historia clinica electrénica debe cubrir para podealizar las tareas clinicas y de
investigacion que se llevan a cabo en la institucio

Seguidamente se consulté a personal experimentaddagmatica médica sobre las
distintas alternativas para satisfacer las necedsglael centro. Ellos nos presentaron dos
posibilidades: desarrollar una HCE Ad-Hoc o adaptea HCE Open Source para epilepsia.
Se optd por esta ultima opcion, ya que desarrolarHCE de novo consumiria mas tiempo y
recursos de los disponibles.

A continuacion se realizaron busquedas bibliogaafisobre Disease Registry de
epilepsia. No se encontraron sistemas informatdmspilepsia publicados, por lo que se
centré la atencion en la busqueda de las distinl@g&s Open Source disponibles, se
encontraron veinte sistemas. Para realizar estecsgrido a la web, consultas a expertos y
basquedas bibliogréficas.

Una vez realizado el andlisis de factibilidad seejaron las etapas del Proyecto Final
de Carrera de la siguiente manera:

6.2. FASE I: Definicién de criterios, comparacion y selecion de la
HCE OS a utilizar

Se disefid un método de comparacion y seleccién @EsHOpen SourcB®. Este
método combina tanto las capacidades propias deistema de cédigo abierto como las
funcionalidades que deberia tener una HCE.

Para confeccionar el criterio de comparacion deéersias de cédigo abierto se
realizaron busquedas web, bibliograficas, trabpjesios y se consulté a expertos. Una vez
establecido este criterio de comparacion, se gotejas veinte HCE Open Source obtenidas
en el Analisis de Factibilidad para obtener un subg representativo.

Con la finalidad de establecer criterios que compdas funcionalidades de las HCE
encontradas, se realizaron busquedas bibliograficas utilizaron las Capacidades Clave
(Key Capabilities) y el Modelo Funcional (FunctibModel) del estandar HL7. Con los
criterios establecidos se confecciond una grillmgarativa con el subgrupo de HCE Open
Source, y se selecciono la que mejor se ajustédmraquerimientos.

Este método permite la seleccion de la HCE pa@Eetjue presente mejores criterios
de seleccion de codigo abierto y superior desempafisus funcionalidades. Ademas, este
método podra ser utilizado para la seleccion de $H@Bra otras especialidades en
instituciones de salud.

Se envibé un Abstract (Anexo Il) el 1 de agosto de 2011 al comité eadlor de la
Sociedad Argentina de Neurologia para poder prasahtPoster en el XLVIII Congreso
Argentino de Neurologia. Esta etapa del proyectoresrabajo cientifico en si mismo. La
Presentacion del Poéster “Método de comparacion lgcaén de una Historia Clinica
Electrénica de cddigo abierto. Su aplicacion ecehtro de Epilepsia, Div. Neurologia del
Hospital Ramos Mejia” fue realizada el 3 de noviemmbdel 2011. Al poseer un trabajo
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cientifico aprobado por la Sociedad Neurologicaehtma y por explicar elocuentemente las
distintas etapas para concluir con la selecciouree HCE OS, se procedera a mostrar el
trabajo presentado con las consiguientes adaptxigrara respetar el formato y la
correlacion de Figuras y Referencias.

INTRODUCCION Y OBJETIVOS

Con el propdsito de implementar una Historia CHritdectronica (HCE) en el Centro

de Epilepsia del Hospital Ramos Mejia de la CiudadBuenos Aires (CE), y luego

en Centros de Epilepsia de nuestro pais, se digsefilmétodo de comparacion y
selecciéon de HCEs de cddigo abierto. Este trablmjwuaica la metodologia empleada
y los resultados obtenidos segun la misma.

MATERIAL Y METODOS

Se realizaron busquedas bibliografica en MEDLINE®ogle Scholar® y la web.
Posteriormente se consultaron expertos en infocanatiédica para consensuar la
seleccion primaria de HCEs. Una vez obtenidas I&Ed4H candidatas para la
comparacion se realizaron dos evaluaciones. Enirfeepa se utilizaron los criterios
ponderados del “Modelo de Madurez de Software ddigodAbierto” (OSMM) de
Duijnhouwer, F. W., & Widdows, C. (200%}, otorgandoles mayor peso a tres
dominios (performance, confiabilidad y soporte)stedormente se evaluaron las
Funcionalidades Clinicas, de Soporte Clinico e abdtructura de Informacién
siguiendo los criterios del Modelo Funcional (FM3I @standar Health Level Seven
(HL7)[31]'

RESULTADOS

De la busqueda realizada se recuperaron veinte HEE® fueron descartadas por
inactividad y una por desconocimiento del idioma. |& Figura 2 se observa el
resultado de aplicar los criterios OSMM a las 1&amtes. Luego, las cinco mejor
puntuadas fueron evaluadas con el criterio FM d&.HEn la Figura 3 se puede
observar el desempefio de las HCEs en las distiatagorias del FM. El resultado
global de desempefio se puede observar en la Figitétese que OpenMRS obtuvo
el mejor puntaje global en sus funcionalidades.
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Figura 2: Ponderacion de las HCEs basadas en eln3perce Maturity Model.
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Figura 3: Ponderacién de las HCEs basadas en eletwflincional de HL7
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CONCLUSION

Este método permitio la seleccion de OpenMRS con@k Hbara el CE ya que
presenta mejores criterios de seleccion de codigata y superior desempefo en sus
funcionalidades. El método puede ser utilizado jperselecciéon de HCEs para otras
especialidades en instituciones de salud.

TRABAJO A FUTURO e IMPLICANCIAS

La HCE elegida a partir del presente trabajo decs@&n (OpenMRS) se adaptara
para su uso en el CE. En paralelo se desarrollarderfil Funcional HL7 en
Epilepsia. Dicho perfil establecera, mediante elnsemso de neurdlogos y
epileptologos del pais, una lista de las funcianiggcas y tecnoldgicas esperadas en
cualquier HCE para epilepsia. Este perfil cumplird doble propoésito: servir de
control para el sistema a implementar en el CEnyaseuna base de requisitos util
para desarrolladores de HCES, que se beneficiafiaeaina reduccion del tiempo de
desarrollo, y por ende, de costos.

En la Figura 5 se muestra el Poster presentadol exL\élll Congreso Argentino de
Neurologia 2011.
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Figura 5: Poster presentado en el XLVIII Congresgeéntino de Neurologia 2011.

6.3. FASE II: Confeccion del PF
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Fue creado el primer Perfil Funcional HL7 existepdiea la especialidad de Epilepsia.
Para ello se utilizaron las guias para la cread@®perfiles de HL7. A su vez, se llevaron a
cabo rondas de entrevistas y encuestas con neasojogspecialistas en epilepsia de distintas
instituciones, para poder asi determinar las furesoa incorporar al perfil, prioridades y
plazos.

Para lograr consenso entre los distintos espdeisilfse necesario confeccionar una
encuesta. La misma contempla las distintas funsigue conforman el Functional Model y
fue presentada a los especialistas, tanto en pap® a través de herramientas informaticas
gue permitan completar el cuestionario on-linel&Rigura 6 se muestra, a modo ilustrativo,
una parte de la encuesta enviada a los espealista

Mambre y Apsillda

La funcién “"ADMINISTRACION DE DATOS DEMOGRAFICOS DEL
PACIENTE" (direccion, correo electrénico, teléfono, etc.) contempla
obtener, almacenar, actualizar, recuperar y reportar la informacion
demografica a través del tiempo.

Esta funcién esta considerada como requerimiento basico para el
funcionamiento de la HCE. Usted considera a la funcion:

ADMINISTRACION DE DATOS DEMOGRAFICOS DEL PACIENTE * -

Comentarios

2Uistad tratags &n un
cantna d= Neuralogia Ganeral?
cantro aspeciaizac en Solapsiat

cansuitarka ds Sallepsia?

Hamare de k8 Insthuskin

_— La Funcién "DATOS GENEALOGICOS" implica recopilar, mantener e
identificar personas relacionadas genealégicamente

Mamire de ia Institucién

Usted considera a la funcion:
DATOS GENEALOGICOS * -

Wambre da ia Institusién Comentaricos

Figura 6: Parte de la encuesta enviada a los espestas.

Para el analisis de la encuesta se realizarorubdag web, bibliogréaficas y consultas
a expertos con el fin de comprender el modo deaesitin de informacion de los formularios
completados por los especialistas.
Por lo tanto, en esta fase del Protecto Finalstbkece, mediante el consenso de neurdlogos
y epileptélogos del pais, una lista de las fungonknicas y tecnoldgicas esperadas en
cualquier HCE para epilepsia. Este perfil cumpledable propdsito: servir de control para el
sistema a implementar en el CE y sentar una basequésitos Util para desarrolladores de
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HCEs, que se beneficiaran asi de una reduccionieiapo de desarrollo, y por ende, de
costos.

Para la creacion del Perfil Funcional basado eRuglctional Model de HL7, se
siguieron los lineamientos utilizados por los gmumoeadores delPerfil Funcional para
Sistemas Informéticos de Departamentos de Ememghd¢EDIS-FP %) y del “Perfil
Funcional para el Registro CiVil(VRFP “% y lo estipulado en eltow-To Guide for
Creating Functional Profiles®® creado por el HL7 EHR Technical Comitee (TC).

Lenguaje Normativo

Prioridades Temporales

Se reconoce que la computacion clinica es un caupaevoluciona constantemente,
y que muchas de las funciones deseadas de losnasstde HCE no estan actualmente
disponibles. No obstante, es importante para la$lé® Funcionales esbozar tendencias
mayores Yy articular una vision para la funcionalidespecialmente interoperabilidad, futura.
Ademas, la delineacion de funciones potencialea paa futura implementacion y adopcion,
deberia guiar a los proveedores o vendedores errdés de los sistemas, ayudar el
desarrollo de los implementadores o compradoresigukar con los proveedores una vision
estratégica para requerimientos funcionales futifos

Cada funcion en este perfil esta asignada a uma nioridad temporal:

» EA (Esencial ahora, essential now): la prioridad d¢a efuncibn es maxima,
haciéndola obligatoria para la implementacion dctear lo tanto los sistemas HCE
gue reclamen conformidad con este perfil debenrtemplementadas dichas
funciones.

» EF(afio) (Esencial futura, essential future): Indica qudulacion es de importancia
significativa pero no estd ampliamente disponilhe.prioridad de esta funcion es
opcional, pero sera obligatoria en un futuro, iadaose entre paréntesis el afio para el
cual debe ser implementada, convirtiéndose adtA&nLos sistemas que reclamen
conformidad con este perfil deberan implementahaicfunciones a fines del afio
identificado entre paréntesis (aaaa)

* O (Opcional, optional): Indica que, mientras la fuimcpuede tener valor en algunas
organizaciones, no es vista como esencial. Pantim la prioridad de esta funcion es
opcional.

* N/A (No Aplica, Not Applicable): La funcion no se a@liy es rechazada para los
propésitos del PFE.

Claves Normativas
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Las siguientes claves normativas (también conoaidaso verbos normativos) son las
utilizadas a lo largo del perfil funcional para toiguir las funciones requeridas de las
innecesarias. Estas traducciones al castellanasdiedywords recomendadas por ISO son:

 DEBE (SHALL): indica la obligatoriedad de una accién o requisBménimo de “es
requerido/a”. Es mandataria su implementacion panaplir conformidad con el perfil.

« DEBERIA (SHOULD): indica una acciéon o funcién opcional y recomengdayplee es
particularmente apropiada sin mencionar o excltraiso Sindbnimo de “es permitido/a y
recomendado/a”.

« PUEDE (MAY): indica una accion o requisito opcional y permasit$inénimo de “es
permitido/a”.

A lo largo del perfil, estas claves seran resaliagtamayusculas para su mejor y mas rapida
comprension.

Metodologia:

Los pasos que se siguieron para el desarrollo etél funcional de epilepsia fueron los

siguientes:

* En primera instancia se le presenté el FM a SKoahen, Jefa de seccion Epilepsia,
division Neurologia. EI FM muestra todas las fune® que tienen que seguir las
Historias Clinicas Electronicas (HCE) generalegyra 7), por lo que se le pidio a
Jacob Luque, neurdlogo asignado por Silvia Koclupre sefialara cuales de estas
funciones generales correspondientes a las sesctttn€uidado Directo y Funciones
de Soporte debian cumplir las HCE orientadas aefgit. Después de una seleccién
previa hecha en conjunto con el director del prtiyec el presidente de HL7
Argentina 2011, Diego Kaminker, el neurélogo indméles consideraba Esenciales
Ahora (EA), a Futuro (EF) u Opcionales (O) segslineamientos utilizados por el
grupo creador del Perfil Funcional para Sisteméarimaticos de Departamentos de
Emergencias (EDIS-FP), y lo estipulado en el “HowQuide for Creating Functional
Profiles”.
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Ver también las
Nombre de la Funcién | Enunciado /Descripeion Prioridad |funciones Criterio de conformidad o Claves normativas
anexas
Identify and Maintain a Patient Statement: identify and maintain a single patient record for EA £.1.4152215312 |1.The system SHALL create a single logical record for each
Record each patient. Description: A single record is needed for S315MN21IN23 patient.

legal purposes, as well as to organize it unambiguousty for 2. The system SHALL provide the ability to create a record

the provider. Health information is captured and finked to for a patient when the identity of the patient is unknown.

the patient record. Static data elements as well as data 3. The system SHALL provide the ability to store more than

elements that will change over time are maintained. The one identifier for each patient record.

patient is uniguely identified, after which the record is tied 4. The system SHALL associate key identifier information

to that patient. Combining information on the same patient, (e.g., system ID, medical record number) with each patient recerd.

or separating information where it was inadvertently 5. The system SHALL provide the ability to uniguely identify

captured for the wrong patient, helps maintain heath a patient and tie the record to a single patient.

information for a single patient. In the process of creating a B. The system SHALL provide the ability, through a

patient record, it is at times advantageous to replicate controlled method, to merge or link dispersed information

identical infermation across multiple records, so that such for an individual patient upon recognizing the identity of the patient.

data does not have to be re- entered. For example, when a 7. IF heatth information has been mistakenly associated with

parent registers children as new patients, the address, a patient, THEN the system SHALL provide the ability to mark the information as

guarantor, and insurance data may be propagated in the erronecus in the recerd of the patient in which it was mistakenly associated and

children’s records without having to re-enter them. represent that information as erreneous in all cutputs centaining that information.
8. IF health information has been mistakenly associated with
a patient, THEN the system SHALL provide the ability to asseciate it with the
correct patient.
8. The system SHALL provide the ability to retrieve parts of a
patient record using a primary identifier, secendary
identifiers, or other informatien which are not identifiers, but could be used to help
identify the patient.

Figura 7: Se agrego al Functional Model la coluniipaioridad” para asignarle a cada funcion la
correspondiente.

e Una vez completada esta tarea se siguid la recaaniEmd del presidente de HL7
Argentina 2011, de incluir en la votaciéon para whado del perfil las funciones
establecidas EA y EF.

e Seguidamente se procedié a la traduccién de lamasispara lo cual el director del
proyecto indicé que debian traducirse el nombrédadiincion con sus criterios de
conformidad, ya que éstos permitirian entender afulacion que componen
permitiendo poder otorgarle la prioridad correspenig a la funcion a través de una
votacion. Para llevar a cabo las traducciones s#dcoon el apoyo de Adriana
Rocchio, traductora bilinglie que cuenta con exper@een el manejo del lenguaje
legal del idioma inglés, y especialistas en HL7.

e Una vez traducidas las funciones y sus criterioscal®ormidad se encontré que
muchas de las funciones generales contenian afotreiesnes dentro de sus criterios
de conformidad, anteriormente establecidas commpales, por lo tanto no incluidas
en la votacionKigura 8). El Dr. Luque eligiéo uno de los criterios presetds para la
inclusion de estas funciones anidadas: “se incluil@ntro de la votacion Unicamente
los criterios de conformidad con maximo requerinoefSHALL/DEBE) que
conforman a esta funcién opcional”.

1. The system SHALL provide the ability to capture, present,

Statement: Capture and maintain patient and o ; " o !
maintain and make available for clinical decisions patient preferences

family preferences.

o ) ) DC21.4 = 2 : = = —
Description: Patient and family preferences 5171 2. The system SHALL provide the ability to capture, prezent,
WManage Patient and Family [regarding issues such as language, religicn, IN-Z- :'1 maintain and make available for clinical decisions famity preferences
Preferences spiritual practices and culture — may be important o = 2 = = ™ e
STy T D IN252  [2 The system SHOULD conform to function DC.2.1.4
to the delivery of care. I iz important to capture . . .
. i ) IN.& (Support for Patient and Family Preferences), and
these =o that they wil be available to the provider ; ) ] B L
. incorperate patient and family preferences inte decision support
at the point of care.
systems.

Figura 8: Por ejemplo la funcién “Manejo de las feeencias del paciente” incluye dentro de sus
criterios de conformidad la funcién “Soporte de fa®ferencias del paciente y familiares” indicada
como Opcional inicialmente, es decir, en el momeetdeterminar la prioridad de las funciones.

e Teniendo las traducciones y los criterios estabtes;i se determiné que funciones
debian estar incluidas sin lugar a dudas en una Bihtada a epilepsia. Estas
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funciones fueron seleccionadas por el Dr. Carlosr@tmédico especialista en
informatica médica asignado por el Dr. Daniel Lugrauna primera instancia y luego
por la Dra. Silvia Kochen.

Con todo esto establecido se necesitd realizarilotogpara poder discriminar que
tipo de preguntas realizar para lograr mayor restpudor lo tanto se llevaron a
votacion las funciones con sus criterios de conidaoh al Congreso Argentino de
Neurologia para que neurdlogos y especialistaspdapsia tanto de instituciones
publicas como privadas, determinaran que requemiose ademas de las incluidos
indefectiblemente, deben tener las HCE orientadagilapsia. Ellos establecieron la
prioridad de cada una de las funciones vy las clavesativas (DEBE, DEBERIA y
PUEDE) que componen sus criterios de conformidas.oBtuvo un total de 6
encuestas.

A partir de la respuesta de quienes consultaro® @cgrcaron para contestar la
encuesta se pudo comprender el modo en que la mlisbia ser enfocada para que la
respuesta obtenida fuera objetiva y producto deethantendido la pregunta

correctamente. Las modificaciones de la encuesidgruobservarse enTabla 1

Encuesta Original

Encuesta modificada

Se presentaron para votacion uUnicamentg $&s presentaron todas las funciones |que
funciones no consideradas commnformarian el Perfil Funcional de
indispensables para una HCE orientadaEpilepsia, incluidas las consideradas cgmo
Epilepsia. De todos modos se explicO qualispensables para su funcionamiento,
funciones no entraban en la votacién| igdicando en éstas dicha caracteristica.
formarian parte del PF.
Contiene 32 funciones. Contiene 45 funciones.
Se preguntd la prioridad de cada criterio| &= presenté una descripcion de los critgrios
conformidad y luego la prioridad temporal [d#e conformidad y luego se pidi6 que
la funcion que los componia. indicaran la prioridad temporal de |la
funcion.

Se presentaron las funciones segun el o
establecido en el FM.

secuencial indic6 el director
proyecto:

que

Captura.
Luego las de almacenamiento.
Después las de visualizacion.

r@mpresentaron las funciones segun el ofden

de

Primero las funciones que indicaran

e Por ultimo las de extraccion de
datos.
Se presentaron las funciones divididas en|®es presentaron todas las funciones en|una
encuestas segun el FM en DC y S. Gnica encuesta respetando el orfden
secuencial indicado anteriormente, Bin
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discriminar a que seccibn del HM
correspondian.

Se presentd un area de texto después de cadarfyparié el agregado de comentarios que¢ les
resultara conveniente a los encuestados.

Tabla 1: Caracteristicas de la Encuesta original Eacuesta modificada.

e La encuesta final, con los cambios realizados fiesgmtada a modo piloto a la
neuréloga Nuria Campora, sugerida por Carlos Oyensiembro tanto del Hospital
Italiano como del Centro de Epilepsia del HospRamos Mejia. Ella se manifestd
positivamente ante esta nueva encuesta.

e A continuacién, con la aprobacion de Silvia KoclyePaniel Luna, la encuesta fue
enviada en 8 rondas por espacio de una semanarapaamente a 126 profesionales
gue se mostraron interesados en el proyecto y atejau direccidon de correo
electrénico para acceder a contestar la encuesta ¢m el Congreso Argentino de
Epilepsia (CAE) celebrado el 14 y 15 de Octubr@&l en la Facultad de Medicina
de Buenos Aires como en el Congreso Argentino dedegia (CAN) celebrado del
2 al 4 de Noviembre en la Ciudad de Coérdoba. TamKiérlos Otero adjunté la
encuesta a dos neurélogas mas del Hospital Itajaedueron recomendadas durante
el CAN. A su vez se logro que respondiera la ernadesal uno de los neurélogos que
habia respondido la encuesta piloto. (Ver Anexo Il

e Para la inclusion en el Perfil Funcional de lascfanes del FM correspondiente a la
Infraestructura de Informacién, se estudié cadadekas propuestas por el modelo y
se las present6 al director del proyecto. El, q@gnider del proyecto Italica y que
participa como consultor de varios proyectos paistemas de informacion
hospitalarios de Latinoamérica, determiné cualelasiéunciones debian conformar el
Perfil Funcional para Epilepsia.

Plataforma de desarrollo de la encuesta:

En primera instancia se investigd sobre las dagimosibilidades de armado de
encuestas web. Diego Kaminker sugirié que se aaliSurvey Monkey¥ y “Jot Forms
B33 Daniel Luna sugirié Google Forms ¢ a través de Google Docs. Luego de estudiar las
distintas posibilidades a través de la WEl®% e investigarlas de manera exhaustiva, se
eligié “Jot Form$ por ser la mas “amigable”, la que permitia reciai mayor cantidad de
respuestas por mes, sin restricciones en la cantidacampos por encuesta, con mayor
capacidad de almacenamiento disponible y modogalaspalizacion. En Idabla 2 puede
verse un cuadro comparativo de las distintas gatats analizadas para realizar encuestas.

Survey Monkey Jot Forms Google Forms

Gratis Si Si Si
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ilimitado ilimitado ilimitado
10 preguntas ilimitado ilacdid
No llimitado No
- 100 MB -
100 por encuesta 100 por mep lliroitad
No 10 por mes No
No 10 por mes No
No Si Si
Si Si No

Tabla 2: Comparacion de las caracteristicas queggoslas plataformas para realizar encuestas.

Resultados de las Encuestas:

Para el andlisis de la encuesta se realizaron msaerbldsquedas web para
comprender el modo de extraccion de informaciombian se consulté al Presidente de HL7
Argentina 2011 por métodos de analisis de encuestaecificos para el armado de un Perfil
Funcional. Este facilité un documerif8 que le fue entregado por John Ritter (co-chair de
HL7 EHR FM WG), el mismo sirvi6 como base, entr@stdocumentos, para el armado del
Perfil Funcional.

Para lograr una mayor cantidad de datos, se bustdrilas respuestas obtenidas durante la
encuesta piloto para el analisis de la informaciara ello se envié un mail (Ver el Anexo
IV) a los neurélogos que habian respondido la ¢ersriginal de la encuesta recordandoles
que funciones habian sido consideradas por el Q& gae formaran parte del Perfil
Funcional y dandoles la posibilidad de mostrardifesencias. Al no recibir respuesta alguna,
se optd por mantenerlas como EA, manteniendo @deneshera la conformidad con la que
habian sido presentadas inicialmente.

Se obtuvieron un total de 27 encuestas respondidasantidad de respuestas obtenidas para
cada funcién esta dividida en 4 graficos para uagamcomprension de los datdsdquras
9,10,11y 1p
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Cantidad

ADMINISTRAR LA ADMINISTRAR LA ADMINISTRACION  ADMINISTRACION
HC DEL PACIENTE

HCE DEL DE DATOS DE DATOS
(bC 1.1.1) PACIENTE (DC 1.2) DEMOGRAFICOS DEMOGRAFICOS
DEL PACIENTE (DC DEL PACIENTE (DC
1.1.2) 11.2)

Votacion

DATOS OBTENCION DE
GENEALOGICOS (S DATOS Y
3.5.1) DOCUMENTACION
DE FUENTES
CLINICAS
EXTERNAS (DC
1.1.3.1)
Funciones

ADMINISTRAR
EVALUACIONES
(DC 1.5)

ALGORITMOS DE
PRACTICAS
CLINICAS (DC
3.1.2)

OEA
BEF3
OEF5

PRODUCIR UN
RESUMEN DEL
REGISTRO DE

ATENCION MEDICA

(DC1.1.4)

MANEJO DE
INTERCONSULTAS
(DC 1.7.2.4)

Figura 9:

Cantidad de Respuestas para cada funcién. Se @espetden en que las preguntas fueron presentadas.
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2 20

Votacion

OEA
BEF3

MANEJO DE MANEJO DE DATOS ADMINISTRACION ADMINISTRAR ADMINISTRACION

ADMINISTRACION MANEJO DE ADMINISTRACION SOPORTE SOPORTE
RESULTADOS (DC CLINICOS DEL DE LISTAS DE LISTADE DE LISTADE DE PRESCRIPCIONES DE LISTAS DE (ASISTENCIAPOR  (ASISTENCIAPOR
1.8.3) PACIENTE (DC PROBLEMAS DE  INMUNIZACIONES  MEDICAMENTOS PRESCRIPCIONES NO EVENTOS Y SOFTWARE) PARA SOFTWARE) PARA
1.8.4) SALUD (EJ POLIOMIELITIS) (DC 14.2) DE TRATAMIENTOS FARMACOLOGICAS REACCIONES LAEVALUACION DE DOSIS
(Diagnésticos, (DC 1.4.4) FARMACOLOGICOS PARAEL CUIDADO ADVERSAS ALA INTERACCION ESPECIFICAS DE
Sintomas y Signos) (DC 1.7.1) DE PACIENTES (DC MEDICACION ODE ENTRE DROGAS DROGAS Y
(DC 1.4.3) 1.7.2.1) OTRAS CAUSAS (DC2.3.1.1) ALERTAS (DC
(dietas o 23.12)
disparadores
1 ambientales). (DC
Funciones e
Figura 10:

Cantidad de Respuestas para cada funcién. Se @espetden en que las preguntas fueron presentadas.
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O EA
= 7
Votacion BEF 3
OEF5
oo
14 14 ] ] ]
T T f|—|4 ‘l_' T T T T T
MANEJAR PLANES YPRESENTAR GUIAS MANEJO DE MANEJO DE ADMINISTRACION SOPORTE GENERAR Y ADMINISTRACION OBTENER Y PRESENTAR VISTAS ADMINISTRAR
PROTOCOLOS Y PROTOCOLOS ORDENES PARA ORDENES PARA DE LAS (ASISTENCIAPOR REGISTRAR DE ETIQUETAR QUE AD HOC DELOS DOCUMENTACION
ESPECIFICOS PARA PARALOS TESTS DE PRODUCTOS PREFERENCIAS SOFTWARE) PARA INSTRUCCIONES CONSENTIMIENTOS DATOS FUERON REGISTROS DE DE RESPUESTA

)

LOS TRATAMENTOS TRATAMIENTOS DIAGNOSTICO.(DC SANGUINEOSY  DEL PACIENTEY EL AUTOCUIDADO ESPECIFICAS DE Y AUTORIZACIONES CREADOS POREL SALUD (DC1.15)  MEDICAALOS
INDICADOS Y/O  INDICADOS Y/O 1.7.2.2) OTROS SUS FAMILIARES (DC2.24)  PACIENTE (DC 1.9) (DC 1.3.3) PACIENTE (DC AVISOS DE
CUIDADOS CUIDADOS BIOLOGICOS. (DC (DC 1.3.1) 1.132) SOPORTE DE
ESPECIALES PARA ESPECIALES (DC 17.2.3) DECISION (DC 1.8.6
PACIENTES (DC 16.1)
16.2)
Funciones
Figura 11:

Cantidad de Respuestas para cada funcion. Se mespetden en que las preguntas fueron presentadas.
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Cantidad

OEA

Votacion mEF 3
OEF5

SOPORTE SOPORTE NIVELES DE DIRECTORIO O LOCACION U LOCACION DEL RESIDENCIA DEL SUMINISTRAR CONSULTAS DE INFORMES, SALIDAS DEL TELEMEDICINA (S
(ASISTENCIA POR (ASISTENCIA POR ACCESO DEL REGISTRO (S OFICINAS DEL PACIENTE DENTRO PACIENTEPARA  DATOS DE LA HC DATOS Y CONCLUSIONES REGISTRO DE 3.1.4)
SOFTWARE) PARA SOFTWARE) PARA USUARIO (S 1.3.1) 1.3.7) USUARIO (S 1.3.4) DELAS LA PROVISION Y SIN IDENTIFICAR ~ GENERACION DE PARCIALES O SALUD
LA INCLUSIONDE LA GESTION DE INSTALACIONES (S ADMINISTRACION AL PACEENTE (S INFORMES (S FINALESDELOS  (INFORMES) (S

PACIENTES EN GRUPOS DE 1.4.2) DE SERVICIOS (S 1.5) 2.2.3) DATOS 2.2.1)
PROTOCOLOS DE PACIENTES O 1.4.3) REGISTRADOS DEL
INVESTIGACION  POBLACIONES (DC PACIENTE (S 3.3.6)
(DC 2.2.3) 2.2.2)
Funciones
Figura 12:

Cantidad de Respuestas para cada funcién. Se @espetden en que las preguntas fueron presentadas.




A partir del andlisis de las respuestas obtenidaslad encuesta enviada a los
especialistas, se pudo establecer el Perfil Fuatide Epilepsi&'”. EI mismo esta registrado
en HL7 Argentind*?.

Se buscd incluir en el Perfil Funcional la priodd&@mporal que abarcara la mayor cantidad
de respuestas. En los casos en los que se encontninpate, se opté por dejar asentada la
prioridad temporal de mayor jerarquia. Por ejemglo, el caso de la funcion DC 2.2.2
“Soporte para la gestion de grupos de pacientesbiapmne$ donde se hallaba un empate
de 10 votos para las prioridades EA y EF (2015psgn6 la que mostrara mayor inclusion
temporal, garantizando asi, un mayor consenso kstespecialistas que votaron la encuesta.
Debido a que este proyecto esta desarrollado emaeto de trabajo del CE del Hospital
Ramos Mejia, existen criterios funcionales basicexesarios y no discutibles que no se
sometieron a encuesta, ya que se asumieron comdoy@ara la implementacion del Perfil.
Por lo tanto el PFE incluye los datos sometidosotoion y sugiere, con criterios de
conformidad de menor nivel, los especificos utiliza para la implementacién de la HCE
orientada a Epilepsia que se utiliza en el CE dedgital Ramos Mejia. Sin embargo, las
instituciones de algunas provincias y otros tetot pueden tener necesidades adicionales
gue requieran flexibilidad relacionada con la infacion recolectada para el registro de
epilepsia. Por ejemplo, el tipo de clasificacidiiagda, algunas provincias pueden utilizar la
de 1981 y otras la de 2009.

El Perfil Funcional de Epilepsia esta presentadel &nexo V.

6.4. Colaboracion en el analisis de requerimientos delE;
modificacién y adaptacion de la HCE elegida

El anterior sistema utilizado por el CE mostraba deficiencia en su operacion. Muchos

de los datos eran cargados en forma incompletepiiasipales razones identificadas fueron:

* Los especialistas no ingresaban estos elementlass HGE, afirmando que el ingreso
de esos datos no era su “rol”.

» Falta de definicion de roles, la aparicibn masiea elementos que requerian ser
completados con otros especialistas 0 usuariosidEma, como ser secretarias o
recepcionistas, técnicos, enfermeros.

Por lo que se detecto la necesidad de implememtaruevo sistema de registro. De esta
manera en el CE del Hospital Ramos Mejia, un deléior del HIBA estad adaptando la

HCE de cddigo abierto seleccionada por el métoderianmente mencionado, OpenMRS, a
las necesidades de registro de la patologia efaleps

Para logar esto se colaboré directamente en elsen@ recoleccion de requerimientos

necesarios para la HCE del CE. Esto se pudo redipartir de rondas de entrevistas con la
jefa del CE y otros especialistas. En primera mgtase les explicO las capacidades de
OpenMRS para el registro de datos y manejo denrdoidn. A su vez se buscé satisfacer las
necesidades de registro del Centro desde el puntasth clinico y de investigacion, tareas
gue alli realizan con igual prioridad, por lo que lsuscé “traducir” estas necesidades en
combinaciones de funciones y formularios que pemmitrear un sistema acorde a sus
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requerimientos. Todo este analisis fue transmitildesarrollador del HIBA por medio de
reuniones y encuentros tanto presenciales comoaba

Debido a que se les habia explicado a los futuspmnos de la HCE las funciones que
conforman el FM, muchas de las que requerian estaiduidas en el FM. Las mas
especificas, que no formaban parte del mismo, fuadaptadas e incluidas dentro del PFE.
Por ejemplo la administracion de visitas por met#idurnos.

También se colaboré en el proceso de transcripd@ios términos o conceptos que se
requerian agregar al propio diccionario de conced®OpenMRS. Estos nuevos conceptos,
antes de que sean introducidos en la base de dafosliccionario terminolégico de
OpenMRS, son validados por OpenMRS internacioraia [ger cargados en el diccionario
global. Estos nuevos conceptos seran agregadosHCHEa que utilice OpenMRS como
sistema mediante la actualizacion de su dicciondeicconceptos. Al tener un diccionario
terminoldgico se evita la duplicacion de términageylogra una mayor interoperabilidad entre
los sistemas de HCEs.

7. Discusion y conclusiones

El presente Proyecto Final de carrera permitid@mibnar un método de seleccion de
HCE OS que resulto en la seleccion de OpenMRS dd@ig para el CE por presentar los
mejores criterios de seleccion de codigo abiertoury superior desempefio en sus
funcionalidades, comparandolo con los sistemas @& @S previamente encontrados. El
meétodo de seleccion de la HCE OS puede ser utilipaaa la seleccion de un sistema de
registro en cualquier otro tipo de patologia de®specialidades en distintas instituciones
de salud®®. Este Proyecto también permiti6 el desarrollo Rietfil Funcional de Epilepsia
basado en el EHR-S Functional Model de H% el mismo se encuentra en el Anexo V.
Este Perfil establece, mediante el consenso deciafiptas, neurdlogos y epileptélogos del
pais, una listado de las funciones clinicas y tégicas necesarias en cualquier sistema de
HCE para epilepsia. Esta base de requisitos espaté especialistas, desarrolladores e
implementadores que quieran desarrollar un sistEdCE orientado en Epilepsia, ya que se
beneficiaran de una reduccion del tiempo de ddéaryopor ende, de costos.

Luego de la aprobacion delAbstract (Anexo 2) por la Sociedad Neurologica
Argentina, la Fase | del Proyecto Final de cargmificd el desarrollo de un trabajo
cientifico en si mismo. El Poster Académico: “Méiadle comparacion y seleccion de una
Historia Clinica Electrénica de cédigo abierto. &licacion en el Centro de Epilepsia, Div.
Neurologia del Hospital Ramos Meji#® fue presentado el 3 de noviembre de 2011 en el
CAN.

El Perfil Funcional de Epilepsia ha sido desardumlan consenso con especialistas del
territorio Argentino principalmente, por lo que ba establecido que las funciones en él
representadas tendran validez a lo largo de egde lg#s sistemas que cumplan conformidad
con el Perfil Funcional de Epilepsia mejoraraniezhpo y la calidad de los registros a través
del avance en la recoleccion y estandarizacioratiesgdy reduciran la carga de los hospitales
y centros de epilepsia. A medida que los sisteneabl@Es vayan madurando, se deberan
incluir funcionalidades que de forma constante pida permitan incorporar datos de otros
sistemas y fuentes, como ser resultados de labmrat@racticas meédicas, por ejemplo. Este
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Perfil fue registrado en HL7 Argentina y podra descargado libremente desde la pagina de
oficial de la organizaciof?.

Se reconoce que la computacion clinica es un camea@voluciona constantemente,
y que muchas de las funciones deseadas de losnasstde HCE no estan actualmente
disponibles. No obstante, es importante para ladlé% Funcionales esbozar tendencias
mayores Y articular una vision para la funcionalidespecialmente interoperabilidad, futura.
Ademas, la delineacion de funciones potencialea paa futura implementacion y adopcion,
deberia guiar a los proveedores o vendedores errdds de los sistemas, ayudar el
desarrollo de los implementadores o compradoresigukar con los proveedores una vision
estratégica para requerimientos funcionales futfifos

El desarrollo de una infraestructura para las Tiiéfse gran potencial para garantizar

la seguridad, calidad y eficiencia de los cuidadeda salud. La asistencia computarizada y
los programas de gestion para el diagnostico y elaseguimiento de los pacientes pueden
garantizar la toma de decisiones y adhesion a gdéagractica clinicas, y permiten
focalizarse en la patologia especifica, en este epsepsia, del paciente. Por otra parte, los
sistemas de alarmas informatizados para paciefagwgfesionales pueden garantizar que se
cumplan los protocolos preventivos. Un acceso mésediato con la informacién clinica
computarizada, como resultados de laboratorio pl@gia, pueden reducir la redundancia y
garantizar la calidad.

Asi mismo, la disponibilidad de informacion de shloompleta del paciente al
momento de brindarle cuidados, junto con el sopdeedecisiones clinicas, como ser la
entradas de d6rdenes para medicacion, pueden prewechos errores y la ocurrencia de
eventos adversos. A través de una infraestruceifBl@'s segura, la informacién de salud de
los pacientes puede ser compartida entre todgsaldgipantes autorizados en la comunidad
de cuidados para la salud.

Una infraestructura TIC's también tiene gran pagdmara contribuir en el alcance de
otros objetivos importantes a nivel nacional, mejoio e informando a los servicios de salud
publica. Una infraestructura de informacion de dahas avanzada es también crucial para la
investigacion biomédica, y también para la educasidbre salud a pacientes, familiares y
ciudadanos en general.

Debido a los avances enunciados en el area adratiiatde los servicios de salud, el
CE esta incorporando el uso de los sistemas de PbZa el registro de la epilepsia, aunque
actualmente no han logrado aun imponerse en laniaage los centros de salud en el mundo,
donde los registros médicos de los pacientes tadawi construidos en listados impresos de
papel y notas escritas a mano. La falta de registr@dicos electronicos limita severamente el
intercambio de informacién de pacientés

Para que el CE pueda tener un sistema de registiBpdepsia se colabordé en la
adaptacion de la HCE OS seleccionada durante esteqio, a través del analisis y
recoleccion de requerimientos. Todo este analisstfansmitido al desarrollador del HIBA
por medio de documentos, reuniones y encuentrés pasenciales como via web. También
se colaboré en el proceso de transcripcion de dosihos 0 conceptos que se requerian
agregar al propio diccionario de conceptos de OpeBMproceso necesario para poder
utilizar eficazmente el sistema OS seleccionadotefier un diccionario terminologico se
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evita la duplicacion de términos y se logra unaanayteroperabilidad entre los sistemas de

HCEs.
La HCE que se esta implementando en el CE usaré goia el Perfil Funcional de

Epilepsia que se desarrollé en el presente Proyectd de carrera.
En conclusién, ademas de cumplir con los objetespecificos planteados para este
proyecto:

* Disefio de un método de comparacion y seleccionnde Historia Clinica
Electronica de cddigo abierto que cumpla con laguiggtos previamente
establecidos.

* Obtencion de un Perfil Funcional del estandar HM/HHR para la patologia
Epilepsia,

se colabor6 en la adaptacion de OpenMRS como HEEgh&E.
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9. Anexo |. Datos disponibles de la base de datos

existente
=  Médico e Teléfono
m Historia Clinica e Localidad
m Documento e E -mail
m Fecha de Notificacion m Otra persona que pueda contactarlo:
m Primera Consulta o Apellido
m Ultima crisis o Nombre
m Datos personales o Domicilio
o Apellido m Calle
o Nombre = Numero
o Fecha de Nacimiento m Piso
o Sexo m Depto
o Estado Civil m Cod Pos
o Ocupacion m Lugar de residencia:
o Escolaridad: m Provincia
o Nivel Intelectual: m Teléfono
m  Ex Neuroldgico m Caracteristicas de la enfermedad:
m  Ex Psiquiétrico: o Edad de la primera crisis
m Hijos: m Antecedentes personales
m Tiene obra social m Antecedentes familiares
m  Domicilio m Partido Depto
o Calle m Localidad
o Nuumero m E-mail:
o Piso
o Depto
o Cod Pos
e Lugar de residencia:
e Provincia
[ ]

Partido Depto

Clasificacion Epilepsia 1981

m Tipos de crisis
m Fecha tipo crisis 1981:
m Clasificacion Internacional 1981

2.6) Vertiginosa
3) Vegetativa
4) Psiquica

39




m Tipo de crisis - Clasificacion
Internacional 1981

1) Simple

2) Compleja

3) Simple a Compleja

4) Compleja a Generalizada

5) Simple a Compleja a Generalizada

Detalle semiologico

1) Motora

1.1) Focal sin marcha

1.3) Versiva

1.4) Postural

1.5) Fonatoria

2) Sensorial

2.1) Somatosensorial

2.2) Visual

2.3) Auditiva

2.4) Olfativa

2.5) Gustativa

3) Mioclénica

4) Tonica - Clénica

5) Clonica

6) Atdnica

7) Tonica

Convulsion Febril

1) Simple

2) Compleja

e No clasificable

4.1) Disfasica

4.2) Dismnésica

4.3) Afectiva

4.4) Cognitiva

4.5) Alucinacién

5) Automatismos

5.1) Simples

5.2) Complejos

m Generalizada

1) Ausencias

1.1) Alteracion de la conciencia
1.2) Automatismos

1.3) Cloénica Leve

1.4) Atonica

1.5) Ténica

1.6) Neurovegetativa

2) Ausencias atipicas

2.1) Cambios de tono

2.2) Comienzo - Fin no abrupto

Clasificacion Epilepsia 1989

Fecha tipo crisis 1989
Tipo de crisis2 - Clasificacion Internacional

1989:

1) Epilepsias y sindromes relacionados a u
localizacion (focales locales o parciales)
1.1) Epilepsias parciales idiopaticas
(dependientes de la edad)

1.1.1) Epilepsia benigna de la infancia con
puntas centro temporales

2.1.5) Epilepsia de ausencias juveniles
2.1.6) Epilepsia mioclénica juvenil (Pequeiio
Mal Impulsivo)

N2.1.7) Epilepsia con crisis Gran mal del
despertar
2.1.8) Epilepsias generalizadas idiopaticas q(
no pertenecen a los sindromes definidos
anteriormente
2.1.9) Epilepsiascon crisis precipitadas por

e
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1.1.2) Epilepsia benigna de la infancia con | modos especificos de activacion

paroxismos occipitales 2.2) Epilepsias generalizadas criptogénicas g
1.1.3) Epilepsia primaria de la lectura sintomaticas

1.2) Epilepsias parciales sintomaticas 2.2.1) Sindrome de West (espasmos infantiles)
1.2.1) Epilepsia parcial continua progresival @&2.2) Sindrome de Lennox - Gastaut

la infancia (sindrome de Kojewnikow) 2.2.3) Epilepsia con crisis mioclono - astaticas
1.2.2) Sindromes caracrerizados por crisis £a@r.4) Epilepsia con ausencias mioclénicas

un modo especifico de provocacion 2.3) Epilepsias generalizadas sintoméaticas
1.2.3) Epilepsias del I6bulo temporal 2.3.1) De etiologia no especifica (dependientes
1.2.4) Epilepsias del I6bulo frontal de la edad)

1.2.5) Epilepsias del I6bulo parietal 2.3.1.1) Encefalopatia mioclénica precoz

1.2.6) Epilepsias del I6bulo occipital 2.3.1.2) Encefalopatia epiléptica infantil prec¢z
1.3) Epilepsias parciales criptogénicas con brotes de suspension (suppression burstg)
2) Epilepsias y sindromes epilepticos 2.3.1.3) Otras epilepsias generalizadas
generalizados sintomaticas que no pertenecen a los sindrormes

2.1) Epilepsias generalizadas idiopaticas | definidos anteriormente
2.1.1) Convulsiones neonatales benignas | 2.3.2) Sindromes especificos

familiares 3) Epilepsias y sindromes epilépticos en los que
2.1.2) Convulsiones neonatales benignas | no es posible determinar si son generalizadog o
2.1.3) Epilepsia mioclonica benigna del focales

infante 3.1) Epilepsias y sindromes epilépticos

2.1.4) Epilepsia de ausencias en la infancia

(Pyknolepsia)

gue presentan a la vez crisis generalizadas y
crisis focales

3.1.1) Crisis neonatales
3.1.2) Epilepsia mio clénica severa del infante
3.1.3) Epilepsia con puntas - ondas continuas
durante el suefo lento
3.1.4) Afasia epiléptica adquirida (sindromg
de Landau - Kleffner)
3.1.5) Otras epilepsias indeterminadas cuy@as
caracteristicas no permiten clasificarlas como
generalizadas o focales, definidas
anteriormente

3.2) Epilepsias y sindromes epilépticos cuyas
caracteristicas no permiten clasificarlos como
generalizados o focales

4) Sindromes Especiales
4.1) Crisis relacionadas con una situacion
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4.1.1) Convulsiones febriles

4.1.2) Crisis relacionadas a otras situaciong
identificables tales como el stress, cambios
hormonales, drogas, alcohol, o deprivaciéon
suefio

4.2) Eventos epilépticos aparentemente no
provocados, aislados

4.3) Epilepsias caracterizadas por modos
especificos de precipitacion de crisis

4.4) Epilepsia progresiva cronica, parcial
continua de la infancia

ES

de

Clasificacion Internacional 1989

Glosario Nuevo - Clasificacion Internacional 2001

Glosario Nuevo - Clasificacion 2001: (en Inglésetpriginal)

I) GENERAL TERMS

[.1) Semiology

[.2) Epileptic seizure

1.3) Ictus

1.4) Epilepsy

1.5) Focal (syn. patrtial)

1.6) Generalized (syn. bilateral)

[.7) Convulsion

) TERMS DESCRIBING
EPILEPTIC SEIZURE
SEMIOLOGY

[1.1) Motor

[1.1.1) Elementary motor

[1.1.1.1) Tonic

[1.1.1.1.1) Epileptic spasm

11.1.1.1.2) Postural

11.1.1.1.2.1) Versive

[1.1.1.1.2.2) Dystonic

[1.1.1.2) Myoclonic

[1.1.1.2.1) Negative myoclonic

11.1.1.2.2) Clonic

[1.1.1.2.2.1) Jacksonian march

[1.1.1.3) Tonic-clonic

[1.1.1.3.1) Generalised tonic-clonic
seizure

[1.2.2.1.7) Cephalic
[1.2.2.1.8) Autonomic
[1.2.2.2) Experiential
[1.2.2.2.1) Affective
[1.2.2.2.2) Mnemonic
[1.2.2.2.3) Hallucinatory
[1.2.2.2.4) lllusory

[1.2.3) Dyscognitive

[1.3) Autonomic events
[1.3.1) Autonomic aura
[1.3.2) Autonomic seizure
[1.4) Somatotopic modifiers
[1.4.1) Laterality

[1.4.1.1) Unilateral
11.4.1.1.1) Hemi-

[1.4.1.2) Generalized (syn. -bilateral-)
[1.4.1.2.1) Asymmetrical
[1.4.1.2.2) Symmetrical
[1.4.2) Body part

[1.4.3) Centricity

11.4.3.1) Axial

[1.4.3.2) Proximal limb
[1.4.3.3) Distal limb

[1.5) Modifiers and descriptors of
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[1.1.1.4) Atonic

[1.1.1.5) Astatic
[1.1.1.6) Synchronous
[1.1.2) Automatism
[1.1.2.1) Oroalimentary
[1.1.2.2) Mimetic
[1.1.2.3) Manual or pedal
[1.1.2.4) Gestural
[1.1.2.5) Hyperkinetik
[1.1.2.6) Hypokinetik
[1.1.2.7) Disphasic
[1.1.2.8) Dispraxic
[1.1.2.9) Gelastic
[1.1.2.10) Dacrystic
[1.1.2.11) Vocal
[1.1.2.12) Verbal
[1.1.2.13) Spontaneous
[1.1.2.14) Interactive
[1.2) Nonmotor

[1.2.1) Aura

[1.2.2) Sensory
[1.2.2.1) Elementary
[1.2.2.1.1) Somatosensory
11.2.2.1.2) Visual
[1.2.2.1.3) Auditory
[1.2.2.1.4) Olfactory
[1.2.2.1.5) Gustatory

[1.2.2.1.6) Epigastric

seizure timing
[1.5.1) Incidence
[1.5.1.1) Regular, irregular
[1.5.1.2) Cluster
[1.5.1.3) Provocative factor
[1.5.1.3.1) Reactive
11.5.1.3.2) Reflex
[1.5.2) State dependent
[1.5.3) Catamenial
[1.6) Duration
[1.6.1) Status epilepticus
I1.7) Severity
[1.8) Prodrome
[1.9) Postictal Phenomenon
[1.9.1) Lateralizing (Todds or Bravais
phenomenon)
11.9.2) Non-lateralising phenomena
[1.9.2.1) Impaired cognition
[1.9.2.2) Anterograde amnesia
[1.9.2.3) Retrograde amnesia
[1.9.2.4) Psychosis

Fecha EEG:

EEG

Fecha RMN:

RMN Valor:

RMN Tipo

TAC

VEEG

Detalles del tratamiento
Edad de inicio
Tratamiento con el que llega a I
primera consulta

m Efectos adversos

m Tratamiento anterior no
farmacoldgico

m Compliance:

Tratamiento con el que se va de Ig

primera consulta

Tratamiento no farmacoldgico

Resultado del tratamiento

Frecuencia de la crisis

Comentarios:
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10. Anexo Il; Abstract enviado al comité evaluador de a
Sociedad Neurologica Argentina:

Método de comparacion y seleccion de una Historia
Clinica Electronica de codigo abierto. Su aplicaciven
el Centro de Epilepsia, Div. Neurologia del Hospita
Ramos Mejia

Nufiez M (a,b,c.), Reyes S. (a,b,B)Jenkmann A. (b,c,)Kochen S. (b,c.), Luna D. (d), Luque J.
(b,c.)

®Facultad de Ingenieria, Ciencias Exactas y Natsirdliniversidad Favaloro.
*Seccidn de Epilepsia, Div. Neurologia, Hosp. "Rjile

Lab. de Epilepsia, Instituto de Biologia Celulddgurociencias (IBCN), CONICET-
Fac. de Medicina, Univ. de Buenos Aires.

‘Departamento de Informética en Salud, Hospitalkital de Buenos Aires.

10.1. Introduccion y Objetivos

Con el proposito de implementar una Historiai€a Electronica (HCE) en el Centro de
Epilepsia del Hospital Ramos Mejia de la CiudadBdenos Aires (CE), y luego en Centros de
Epilepsia de nuestro pais, se disefid0 un méetodouparacion y seleccion de HCEs de cadigo
abierto. Este trabajo comunica la metodologia eataley los resultados obtenidos segun la
misma.

10.2. Materiales y métodos

Se realizaron busquedas bibliograficas en MEDLINEQogle Scholar y la web.
Posteriormente se consultaron expertos en infocaatiédica para consensuar la seleccion
primaria. Una vez obtenidas las HCEs candidatags fearcomparacion se realizaron dos
evaluaciones. En la primera se utilizaron los gdgeponderados del “Modelo de Madurez de
Software de Codigo Abierto” (OSMM) de Duijnhouwef, W., & Widdows, C. (2003),
otorgandoles mayor peso a tres dominios (performaocnfiabilidad y soporte) sobre los 23
restantes. Posteriormente se evaluaron las Furiciades Clinicas, de Soporte Clinico e
Infraestructura de Informacién siguiendo los ciiterdel Modelo Funcional (FM) del estandar
Health Level Seven (HL7).

10.3. Resultados

De la busqueda realizada se recuperaron 20sHGEete fueron descartadas por
inactividad. A las restantes se les aplicaron lo®reos OSMM. Las cinco mejor puntuadas
fueron seleccionadas para evaluarlas con el arifgvi de HL7, resultando OpenMRS superior en
sus funcionalidades.
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10.4. Conclusiones

Este método permiti6 la seleccion de OpenMRS co@& Hara el CE ya que presenta
mejores criterios de seleccion de codigo abiegoperior desempefio en sus funcionalidades. El
meétodo puede ser utilizado para la seleccién dedHi2ia otras especialidades en instituciones
de salud.
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11. Anexo lll: E-mall enviado para completar la encuesa.

O QO

FUNDACION centro de epilepsia
; "

-FUNDI

CENTRO DE REFERENCIA DE EPILEPSIA
NEUROLOGIA, HOSPITAL “RAMOS MEJIA”

Div.
URQUIZA 609 — CIUDAD AUTONOMA DE Bs. As.
FAc. DE MepICINA, UBA

CONICET

Buenos Aires, 31 de octubre de 2011

Estimadas/os Colegas,

Les agradecemos su participacion en esta encuesta ya que su opinion es de suma
importancia para el desarrollo de nuestro proyecto.

El objetivo de la encuesta es lograr consenso entre los especialistas en neurologia en
relacion a los items que deben estar incluidos en una historia clinica. La informacion que se
obtenga debe ser la necesaria en cualquiera de las etapas, primera consulta, evolucién, etc.,
para poder llegar a un diagndstico y/o tratamiento adecuado.

En un debate ya realizado sobre los items que deben estar incluidos en la Historia Clinica
entre especialistas se establecié aquellos que debian estar y los que no justificaban su
inclusién. En la encuesta que le presentamos se han incluido tanto aquellos items que
pueden dar lugar a discusiones y controversias como los que se consideraron necesarios
por los especialistas.

A continuacion se les presentara una breve explicacion sobre la encuesta a completar. La
misma es personal, gratuita y confidencial.

En la siguiente encuesta se establecera las funciones béasicas que deben tener las Historias
Clinicas Electronicas (HCE) orientadas a Epilepsia. A través de la misma esperamos
obtener una eficaz herramienta para ello debemos unificar criterios y detallar las funciones
béasicas de una HCE en epilepsia, basandonos en el Modelo Funcional de HL7.

¢, Qué es HL7?

HL7 es una organizacién mundial sin fines de lucro que desarrolla estandares para facilitar
la comunicacion entre sistemas de informacion en salud. Estos estdndares permiten que
diferentes sistemas de informacion puedan relacionarse entre si.

¢, Como llenar la encuesta?
Usted debera indicar:

* PRIORIDAD TEMPORAL

Las prioridades de las funciones a definir segun sus criterios de conformidad estan divididas
en:
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* EA (Esencial Ahora): la prioridad de esta funcion es maxima, haciéndola obligatoria
para la implementacion actual .

« EF (afio) (Esencial Futura): la prioridad de esta funcién es opcional, pero sera
obligatoria en un futuro , indicandose entre paréntesis el afio para el cual debe ser
implementada, convirtiéndose asi en EA.

* O (Opcional): la prioridad de esta funcién puede o no estar presente.

Se contara con un campo para agregar comentarios o criterios que considera necesarios y
gue no hayan sido incluidos en las funciones.

Una vez concluido el proceso de consenso de la informacion a incluir a partir de los datos
recibidos a través de las encuestas, le enviaremos a usted la conclusién alcanzada. Por otra
parte como hemos hecho en la dltima década con la HCE utilizada por el Centro de
Epilepsia en el Programa Vigia, esta nueva HCE estara disponible en el caso que usted esté
interesado.

Muchas gracias por su colaboracion, cordialmente

Prof. Dra. Silvia Kochen y Equipo
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Usted puede contestar esta encuesta en forma directa a través de Internet, para eso debe
entrar a los links que aparecen abajo, solo clickeando encima de cada uno. Estimamos que

le puede llevar completar la misma unos 20 a 30 minutos:

1. http://form.jotform.com/form/13264651218

Ejemplo para completar la encuesta:”

La funcion ‘1ADMINISTRAR LA HISTORIA CLINICA (HC) DE UN |
PACIENTE"” contempla crear una historia clinica dnica para cada
paciente en la que se pueda almacenar informacion y que permita
modificar (inactivar, anular, destruir y archivar registros) de

C Eﬁ%&’%miz!ﬁé politicas locales y procedimientos legales.

Esta funcion esta considerada como requerimiento basico para el
- funcionamiento de la Historia Clinica Electrénica (HCE). Usted
- considera a la funcién:

'ADMINISTRAR LA HC DEL PACIENTE* &

: Prioridad L Esencial &hora
COHEHEHNS | T I f Esencial Futuro (3 afios)
\ empora ] Esencial Futuro (5 afios)

. Opcional
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12. Anexo 1IV: E-mail personal enviado a quienes

respondieron la encuesta piloto.
Estimada XXXX:

Desde ya le agradecemos que haya respondido, dwelgpasado Congreso de Neurologia, la
encuesta que servirh como base para la elaboraeduna Historia Clinica Electronica
orientada a Epilepsia. Estamos préximos a terngnamplementacion y por lo tanto vamos a
poder facilitarle la misma.

En la encuesta no se incluyeron algunas funciongs fyeron consideradas como
requerimiento béasico para el funcionamiento deittdra Clinica Electronica (HCE). Por lo
gue se consideraron estas funciones con una @bEdenciales Ahora* (prioridad maxima,
haciéndola obligatoria para la implementacién ditdéacontinuacion se copia una lista con
las mencionadas funciones. Si esta de acuerdoacpnoridad asignada, por favor envienos
como respuest&l. En caso de que quiera asignarle alguna otraigaura las funciones,
sirvase de hacerlo a continuacion de dicha funcion.

Mas abajo se indican las distintas prioridadespyeslen ser asignadas.
Desde ya agradezco su colaboracion.

La saluda atentamente,

Soledad Reyes.

*Las prioridades de las funciones a definir segimaiterios de conformidad estan divididas
en:

* EA (Esencial Ahora): la prioridad de esta funciomeéxima, haciéndola obligatoria para la
implementacion actual.

* EF (3 afios) EF (5 afos]Esencial Futura): la prioridad de esta funcioropsional, pero
sera obligatoria en un futuro, indicandose entreémiasis el afio para el cual debe ser
implementada, convirtiendose asi en EA.

*O (Opcional): la prioridad de esta funcién puede 0 no estagie.

FUNCIONES consideradagA:

La funcién ‘ADMINISTRAR LA HISTORIA CLINICA (HC) DE UN PACIENTE ”
contempla crear una historia clinica Unica paraqaatiente en la que se pueda almacenar
informacion y que permita modificar (inactivar, &ry destruir y archivar registros) de
acuerdo con las politicas locales y procedimielggales. EA)

La Funcion YISUALIZAR LA HCE DEL PACIENTE ” contempla que se pueda obtener,
actualizar, presentar, la HC actual o previa (imden externa a la institucion) del paciente.
(EA)

La funcion “ADMINISTRACION DE DATOS DEMOGRAFICOS DEL PACIENTE
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(direccion, correo electronico, teléfono, etc.) teompla obtener, almacenar, actualizar,
recuperar y reportar la informacion demograficenaés del tiempoHA)

La Funcion ADMINISTRAR EVALUACIONES ” contempla que se puedan crear y
documentar evaluaciones especificas a un grupio et@atologia, como por ejemplo control
de nifio sano o control evolutivo de epilepsia, @ié.)

La Funcion PRODUCIR UN RESUMEN DEL REGISTRO DE ATENCION MEDICA ”
contempla que se presenten resumenes de HC quengantlistas de problemas de salud,
medicamentos, alergias y reacciones adversas ateegie los pacientesA)

La Funcion ADMINISTRAR LISTAS DE PROBLEMAS DE SALUD (Diagnésti cos,
Sintomas y Signos)contempla que se pueda obtener, mostrar, reppdatualizar todos los
problemas activos e historicos (antecedentes) at@épte capturando fuente, fecha y tiempo
de las actualizaciones de la lista. Obtener loalldstdel problema (fecha de comienzo, etc.)
y poder desactivar y reactivar un probleniah

La Funcion ADMINISTRAR LISTA DE INMUNIZACIONES (EJ POLIOMIELIT 1S)”
contempla que se pueda obtener, mostrar y regodas las inmunizaciones asociadas con el
paciente y obtener toda la informacion de la inmpacion (fecha, tipo, nimero de lote y
fabricante). EA)

La Funcién ADMINISTRACION DE LISTA DE MEDICAMENTOS ” contempla que se
pueda obtener, mostrar, reportar e imprimir laalde medicamentos actual e historica del
paciente. Obtener los detalles del medicamentdhdfete orden, dosis, inicio y fin, etc.).
Obtener medicamentos no reportados en listas ataesteincluir medicamentos sin recetas
(complejos vitaminicos, hierbas, suplementos). siast un medicamento fue errbneamente
ingresado y excluirlo de la medicacion vigenkeA)

La Funcion ADMINISTRACION DE LAS PREFERENCIAS DEL PACIENTE Y S US
FAMILIARES ” contempla que se pueda obtener, mantener y gegsarios médicos las
preferencias de los pacientes y sus familiarespocgen lenguaje, religion y cultura. Por ej. si
el paciente o el familiar tiene algun planteo galtr sobre decisiones diagndsticas
terapéuticas (transfusion sangre, et&p )

La Funcion GENERAR Y REGISTRAR INSTRUCCIONES ESPECIFICAS DE
PACIENTE"” contempla que se puedan generar y registraruc@tbnes de procedimiento
basadas en criterio clinico para el paciente orirefe documentos que contengan estas
instrucciones. Estas pueden incluir detalles coeroseguimientos, visitas de regreso, etc.
(ejemplo se indica un medicamento y queda regstragli posologia). HA)

La Funcién PRESENTAR VISTAS AD HOC DE LOS REGISTROS DE SALUD’
contempla que se creen vistas adaptadas a infadmaesumida basadas en la cronologia,
problemas u otros parametros clinicos pertinegwohiben el acceso del paciente a cierta
informacion de acuerdo a politicas institucionaledcance de la practica y leyes
jurisdiccionales.EA)

La Funcion ADMINISTRAR DOCUMENTACION DE RESPUESTA MEDICA A LOS
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AVISOS DE SOPORTE DE DECISION’ contempla guardar la informacion que ingresan
los usuarios acerca de aceptar, anular o variar a@860s (por ej: respuesta ante un alerta de
interaccién farmacolégica)EQ)

La funcion ‘NIVELES DE ACCESO DEL USUARIO” contempla poseer un directorio del
personal interno y externo a la institucion quegéeacceso al sistema para proveer cuidado
clinico y poder agregar, actualizar e inactivaiodan el directorio. Ademas de administrar
los accesos de acuerdo al réalA(

La funcién ‘DIRECTORIO O REGISTRO ” contempla que se pueda agregar, actualizar y
borrar el acceso de entradas al directorio mamdnlé actualizado y utilizar registros o
directorios para identificar (nombre completo, esgelad, direccion, informacion de
contacto) a los miembros internos o externos &rsia en concordancia con el ambito de la
practica, politicas de la institucion y leyes jditgionales. EA)

La funcion ‘LOCACION U OFICINAS DEL USUARIO " contempla que se pueda agregar,
actualizar y descartar la informacién necesaria jdentificar a las locaciones u oficinas de
los miembros del equipo asistenci&A()

La funcion ‘UBICACION DEL PACIENTE DENTRO DE LAS INSTALACIONES ”
contempla que se identifique y muestre la posicdignada al paciente. Ej. en que
consultorio se encuentra o en que cama esta inieria’)

La funcion ‘RESIDENCIA DEL PACIENTE PARA LA PROVISION Y
ADMINISTRACION DE SERVICIOS ” contempla que se pueda cargar y actualizar la
informacion que identifique la residencia del patgey permita actualizar la informacion
relacionada con el transporte, estado de movilidedesidades especiales y facilidad de
acceso (escaleras, ascensor, acceso para silladies). £A)
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13. Anexo V: Perfil Funcional de Epilepsia.

Perfil Funcional de Epilepsia (PFE)

Basado en el EHR-S Functional Model de HL7

Grupo de Trabajo

Soledad Angeles Reyes, Ingenieria  Alejandro Blenkmann, Centro de
Biomédica, Universidad Favaloro. Epilepsia, Hospital Ramos Mejia.
Ciudad de Buenos Aires. Ciudad de Buenos Aires

Daniel Luna, Jefe del Departamento deSantiago Wassermann, Hospital
Informatica Médica, Hospital Italiano. Italiano. Ciudad de Buenos Aires
Ciudad de Buenos Aires

Silvia Kochen, Jefa del Centro de Carlos Otero, Hospital Italiano. Ciudad
Epilepsia, Hospital Ramos Mejia. de Buenos Aires

Ciudad de Buenos Aires.

Colaboradores

Fernando Campos, Presidente HL7  Claudia Manera, Neuropsicologa,

Argentina 2012. Centro de Epilepsia, Hospital Ramos
Mejia. Ciudad de Buenos Aires.

Diego Kaminker, Affiliate Director en Damian Consalvo, Especialista en

HL7 International Board of Directors. Epilepsia, Centro de Epilepsia, Hospital
Ramos Mejia. Ciudad de Buenos Aires.

Gustavo Seifer, Especialista en Silvia Oddo, Especialista en Epilepsia,

Epilepsia, Centro de Epilepsia, HospitaCentro de Epilepsia, Hospital Ramos

Ramos Mejia. Ciudad de Buenos AiresMejia. Ciudad de Buenos Aires.

Patricia Saidon, Especialista en Martin Cedrolla, Especialista en

Epilepsia, Centro de Epilepsia, HospitaNeurologia. Hospital Perrando,

Ramos Mejia. Ciudad de Buenos AiresResistencia Chaco. Sanatorio San Juan,
Corrientes.

Jacob Luque Navarro, Especialista en Carolina Lomlomdjian,

Epilepsia, Centro de Epilepsia, HospitaNeuropsicéloga, Centro de Epilepsia,

Ramos Mejia. Ciudad de Buenos AiresHospital Ramos Mejia. Ciudad de
Buenos Aires.

Carlos Melcon, Especialista en Analia Calle, Especialista en Epilepsia,

Neurologia, Junin, Buenos Aires. Instituto de Neurociencias, Fundacion
Favaloro. Ciudad de Buenos Aires.
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Gabriela Ugarnes, Especialista en Ana Gabriela Besocke, Especialista en

Epilepsia, FLENI, Buenos Aires. Epilepsia. Hospital Italiano. Ciudad de
Buenos Aires.
Brenda Giagante, Especialista en Julio Lanternier, Especialista en

Epilepsia. HIGA Prof. Rossi, FundaciériNeurologia. Clinica Pergamino,

Dr. Cesar Burry, Ciudad de La Plata. Hospital San José, Pergamino.

Hospital Italiano, Ciudad de Buenos

Aires.

Matias Perez Bruschi, Especialista en Daniel Torres, Especialista en Epilepsia.
Neurologia. Hospital Espafiol. Ciudad Instituto de Cardiologia San Nicolas.

de Buenos Aires. San Nicolas.

Nahuel Pereira, Especialista en Veronica Fleitas, Instituto de Prevision
Epilepsia, Centro de Epilepsia, HospitaBocial, Centro Médico Santa Clara.
Ramos Mejia. Ciudad de Buenos AiresAsuncion, Paraguay.

Roberto Saizar, Especialista en Cristina Papayannis, Especialista en
Neurologia. Hospital Julio de Vedia, Epilepsia, Centro de Epilepsia, Hospital
Corpus, 9 de Julio. Cemec, Carlos Ramos Mejia. Ciudad de Buenos Aires.
Casares.

Nuria Campora, Especialista en José Gabriel Tafur, Especialista en
Epilepsia, Centro de Epilepsia, HospitaNeurologia, Instituto Roffo. Ciudad de
Ramos Mejia. Ciudad de Buenos AiresBuenos Aires.

Carlos Giano, Especialista en EpilepsidRablo Reyes, Licenciado en

FLENI. Ciudad de Buenos Aires. Comunicacion. Ciudad de Buenos
Aires.

Alicia Beraha, Especialista en Bernardo Nadelman, Especialista en

Neurologia, Policlinico IOSE. Ciudad Neruologia, Hospital C Perrando,

de Buenos Aires. Sanatorio Sarmiento. Resistencia,
Chaco.

Adriana Rocchio, Traductora Bilinglie.  Gustavo Atejeo Bianco, Informatica
Médica, Hospital Italiano. Ciudad de
Buenos Aires.

Humberto Oscar Chade, Especialista en

Neurologia, Universidad del

Aconcagua. Mendoza.

Septiembre 2012
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Trasfondo de Referencia:

El presente Perfil forma parte de un Proyecto Filgala carrera Ingenieria Biomédica de la
Universidad Favaloro: “Generacién de un perfil fional sobre el estandar HL7-FM EHR
para la adaptacion de una HCE de codigo abierta phregistro clinico orientado a la
patologia Epilepsia®. Esta basado en los lineamientos utilizados pogtapos creadores del
“Perfil Funcional para Sistemas Informaticos de Deganentos de Emergencia$EDIS-FP
%)y del “Perfil Funcional para el Registro CiVif{VRFP %) y |o estipulado en elHow-To
Guide for Creating Functional Profilés’creado por Health Level Seven (HL7) Electronic
Health Record (EHR) Technical Comitee (TC).

HL7 y el EHR Work Group (WG)

HL7 International es una “Organizacion de Desaordl Estandares” (SDOs), para el ambito
de la salud. Fundada en 1987 sin fines de lucevaop nivel internacional y su mision es
proveer estandares globales para los dominioscaliasistencial, administrativo y logistico,
con el fin de lograr una interoperabilidad rearemds distintos sistemas de informacién en el
area de la salud. Tradicionalmente estaba invaflacem el desarrollo de estandares para el
intercambio electrénico de informacion clinica, leydia es una de las organizaciones mas
reconocidas de informética médica a nivel intelraal. En 1994 fue acreditada como SDO
por la “American National Standards InstituANSI). En 2002, HL7 EHR Special Interest
Group comenz6 a desarrollar un modelo funciona fes sistemas EHR. Mas tarde el Grupo
fue promovido como un Comité Técnico (EHR TC) yrm@ualmente renombrado como el
“EHR Work Group”.

En 2004, el WG EHR de HL7 publicé dtfectronic Health Record System Functional Model
and Standard (EHR-S FMxomo un Borrador del Estdndar para Uso de Pruéliasft
Standard for Trial Use” DSTU), en donde se muastialista de funciones que deberian estar
presentes en los sistemas electronicos de registsalud. El EHR-S FM fue aprobado como
un estandar en febrero de 2007. En 2009, fue agaobamo estandar internacional por la
“International Organization for Standardization (IO

1 Generacion de un perfil funcional sobre el estéitL7-FM EHR para la adaptacion de una HCE degmdi
abierto para el registro clinico orientado a laojmatia Epilepsia. Autora: Soledad Angles Reyese®ar: Dr.
Daniel Luna. Codirectores: Dra. Silvia Kochen, Biejandro Blenkmann.

2 Emergency Department Information Systems (ECH8hctional Profile. EDIS Functional Profile Working
Group Emergency Care Special Interest Group Héaltlel 7. Based on the EHR-S Functional Model, Redea
1 Co-Chairs: Todd C. Rothenhaus, MD FACEP; Donadtnkns, MD FACEP FAAEM; James McClay, MD,
MS; Kevin Coonan, MD. Registration Release 1 (Marsi.4) 04/15/2007.

3 HL7 EHR TC - How-To Guide for Creating Functioiabfiles. Autores: Fischetti, Linda; Mon, Don; teit
John; Rowlands, David. HL7® EHR Standard, © 200alHelevel Seven®, Inc.
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¢,Qué es un Perfil Funcional?

Los Modelos Funcionales (FM) de Historias Clini€sctronicas (HCE) enumeran el
conjunto de funciones que podrian estar presentear®s sistemas de HCESs.

Cualquier sistema de HCE demostrara la existeneiardh o mas funciones (i.e. un
subset 0 subconjunto) del total enumerado de famesidi.e. superset o superconjunto) del
FM del sistema de HCE. Este subconjunto de funsiaagacteriza el tipo de sistema a ser
definido y es denominado Perfil Funcional. EI EHRM& Group tiene como intencion que
expertos en varios tipos de cuidados desarrollefild®eFuncionales unicos, para informar a
desarrolladores, compradores, y otros interesadssrdquerimientos funcionales de los
sistemas electrénicos para dominios especificda sialud.

El PFE es un tipo de Perfil Funcional.

Alcance y Objetivos:

Definiendo el alcance:

El presente Perfil forma parte de un Proyecto Filgala carrera Ingenieria Biomédica de la
Universidad Favaloro: “Generacién de un perfil fional sobre el estandar HL7-FM EHR
para la adaptacion de una HCE de codigo abierta phregistro clinico orientado a la
patologia Epilepsia®. La creacién del PFE cumple conformidad con el HHHR-S FM. El
HL7 HER-S FM define un conjunto de funciones estaizddas que pueden estar presentes
en sistemas de HCE. Un Perfil Funcional es defiommoo un subset de funciones del EHR-S
FM que listan las funciones que son requeridas seatias para implementarse en ciertos
sistemas de HCE, por ejemplo.

El PFE sienta como base los requisitos necesanmsleberian cumplir las HCESs orientadas a
Epilepsia en Argentina. Permitiendo a los desadaolies que utilicen este Perfil como guia,
se beneficiarian con una reduccion de tiempo derd#le, y por ende, de costos. Asi mismo
el PFE sirve de control para el sistema de regaimse esta implementando en el Centro de
Epilepsia (CE) del Hospital Ramos Mejia.

El objetivo del PFE es mejorar el tiempo y la catidle los registros a través de una mejora
en la recolecciéon y estandarizacion de datos, yaieth carga de los hospitales y centros de
epilepsia.

Alcanzando el Obijetivo:

Expertos en el dominio de la Epilepsia, en el aondd Perfiles Funcionales de HL7, y
traductores bilingties han provisto su experiencr@cpmendaciones en este PFE para los
sistemas de HCE a través de:

« La seleccion del subconjunto de funciones que dedbéormar este PFE.

« Aclaraciones de la aplicacion de estas funcionemle dominio de la Epilepsia.

» Ladenominacion de elementos que son requeridaesgbaiominio de la Epilepsia.

» El criterio de seleccion de funciones para soneetarvotacion de expertos en Epilepsia.
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» Latraduccion de las funciones con sus criterios aéocmidad.

* La aclaracién de las prioridades temporales rat@acias al dominio de la Epilepsia, a través
de la asignacion de los atributos Esencial Aho#g,(Esencial Futuro (EF), u Opcional (O).

» La aclaracion de los criterios de conformidad fiela@das al dominio de la Epilepsia, a través
de la asignacion de lo que un sistema de HCE DIEBIBERIA o PUEDE hacer.

* La aclaraciéon del significado técnico de los eletmengque componen el dominio de la
Epilepsia, es decir, los elementos fueron trandostide una manera mas uniforme y clara a
los especialistas sometidos a votacion.

» La aclaracion del flujo de trabajo y reglas pasadatividades de recoleccion y reutilizacién
de datos, es decir, el sentido de la semanticaglddtos se volvié mas uniforme a través de
los distintos grupos de interés.

« La creacién de una encuesta piloto gaoaler discriminar que tipo de preguntas realizar
para lograr mayor respuesta. Y las modificacioessltantes a partir de esta encuesta
piloto.

- La facilitaciobn de espacios especiales para elrd#kade la encuesta, como ser el
HIBA, el CE y el IBCN y un stand para la toma deedciones de correo electrénico
durante los Congresos Argentinos de Epilepsia ydlegia 2011.

« Las recomendaciones de los expertos durante |#atdss etapas de desarrollo del
Perfil.

« El registro del PFE en HL7 Argentina.

Proceso y Carga

Recursos:

Para llevar a cabo el Perfil Funcional se dispusod recursos que proveyeron tanto
el CE, el Instituto de Biologia Celular y Neurod&s Prof. Dr. E. de Robertis (IBCN), el
Hospital Italiano de Buenos Aires (HIBA) como lagpios. El CE dispone de un servidor y
una conexion a internet de alta velocidad. A sy eazel IBCN se cuenta con computadoras
conectadas a la red de la Universidad que perrteteggr acceso a gran namero de revistas y
publicaciones cientificas. También se dispuso dmpcwadoras de uso personal que
facilitaron un trabajo mas cémodo y flexible.

En calidad de recursos humanos se contd con laaraleion del grupo de trabajo del
area de Informatica Médica del Hospital Italiandemmbros de HL7 Internacional y HL7
Argentina, y del equipo médico del CE.

A su vez, a lo largo del proyecto se tomaron cudm$usqueda bibliogréafica, de
gestion de proyectos y se asistié a diferentesrs@ios y cursos organizados por el HIBA.

También el CE y el IBCN facilitaron un espacio dnGongreso Argentino de
Epilepsia 2011 y en el Congreso Argentino de Negial 2011, donde fue posible la
recoleccion de datos para poder realizar la enawpse permitio la realizacion del Perfil
Funcional de Epilepsia.
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Para el armado de la encuesta de contd con elgpénito de una plataforma de
creacion de encuestas, Jotfofms

Puesta en marcha del Proyecto y método de trabajo:

Primero se examind el sistema con el que contalizZEepara el registro de pacientes con
Epilepsia y se realizaron rondas de entrevistas loen usuarios para conocer los
requerimientos que debian tener las HCE orientadssa patologia.

Después, con el previo estudio del EHR-S Functihadel, se presentd el mismo a la Jefa
de seccidon Epilepsia, division Neurologia del CEaly neurdlogo asignado por ella,

explicandoles cada una de estas funciones paraimgliearan, segun las necesidades
especificas del registro de Epilepsia cuales podidamar parte del Perfil y la prioridad

temporal de las mismas.

Seguidamente, el Jefe del Departamento de Inforen&n Salud, a cargo del Area de

Informatica Médica del HIBA y el presidente de HRrgentina 2011 indicaron que las
funciones que fueron consideradas Esenciales Akoea Futuro formarian parte de la
encuesta que seria presentada a los neurdlogdsoadares, por lo que se tradujeron al
espafiol.

Con todo esto establecido, se necesitaron reglizeabas piloto con neurdlogos voluntarios
para comprender el modo en que la encuesta debianfecada para que la respuesta
obtenida fuera objetiva y producto de haber entenid pregunta correctamente.

La encuesta fue realizada en una plataforma wetnigraJot Forfy de manera que los
especialistas pudieron responderla en forma on{ine enviada en ocho rondas por espacio
de una semana aproximadamente a 126 profesionaéesea) mostraron interesados en el
proyecto y dejaron su direccion de correo electmmara acceder a contestar la encuesta
tanto en el Congreso Argentino de Epilepsia (CAdi¢lorado el 14 y 15 de Octubre de 2011
en la Facultad de Medicina de Buenos Aires comeldbongreso Argentino de Neurologia
(CAN) celebrado del 2 al 4 de Noviembre en la Cilida Cérdoba.

Composicion del Grupo de Trabajo y Colaboradores:

El Grupo de Trabajo y los Colaboradores son meédidesirologos, referentes de la
especialidad Epilepsia, médicos especializadosn@armatica médica, desarrolladores de
HCEs, neuropsicologos, un estudiante de la calreganieria Biomédica, una traductora
bilingue, expertos en HL7 y HCEs.

Carga de Trabajo

La carga del Grupo de Trabajo fue dividida en aattade sus integrantes:
* Revision del EHR-S FM y Estandares

4 www.jotform.com
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Asesoramiento en el registro de la enfermedadpepde

Trasladar los requerimientos funcionales al EHRVS F

Identificar las funciones que serian necesariasneregistro para epilepsia, asignarles
un criterio de conformidad para crear un perfil.

Traducir las funciones identificadas.

Redefinir las funciones para un registro de epiéepsu criterio de conformidad.
Definir prioridades funcionales y franjas de tiengawa las funciones.

Identificar vacios e incorporar requerimientos fonales.

Redefinir las funciones incorporadas y sus critede conformidad.

Definir prioridades temporales y criterios de confmlad para las funciones
adicionadas.

Desarrollo de un método para poder seleccionar hereamienta que permitiera
realizar la encuesta.

Realizacion de encuestas piloto, buscando una faoidm adecuada de la funcion
presentada.

Presentacion formal de la encuesta y toma de datespecialistas durante el CAE 'y
el CAN del 2011.

Envio de encuestas a los médicos y especialiskalsaradores.

Analisis de resultados.

Presentacion del PFE dentro de un Proyecto Fingrado de la carrera Ingenieria
Biomédica.

Registro del PFE en HL7 Argentina.

Materiales de Trabajo

El Grupo de Trabajo recibio los siguientes docuiment

Perfil Funcional para Sistemas Informaticos de Depsentos de Emergencias
(EDIS-FP).

Perfil Funcional para el Registro Civil (VRFP) .

How-To Guide for Creating Functional Profiles.

Electronic Health Record-System Functional Moddly/® EHR Standard, Release 1,
February 2007.

Agendas para el Congreso Argentino de EpilepsiaE)Céelebrado el 14 y 15 de
Octubre de 2011 en la Facultad de Medicina de Bugires y el Congreso Argentino
de Neurologia (CAN) celebrado del 2 al 4 de Noviegn la Ciudad de Cérdoba.
Estudio de encuestas on-line para la seleccionkr loerramienta a utilizar.

EHR Functional Model and Standard, autores: DiekinsGary, Linda, Fischetti y
Sam Heard. Y presentacion en Power Point. HealtrelL8even (HL7) EHR SIG.
2003.

Key Capabilities of an Electronic Health Recordt8gs The National Academies of
Press, Institute of Medicine. Autor: P. Tang. Waghon D.C., 2003.
http://www.hl7.org/about/index.cfmHealth Level Seven.
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* http://lists.hl7.org/read/attachment/117742/1/mersi@_worldwide.xls HL7 Membership
Numbers 08/11/2007

e http://www.hl7.org/about/FAQs/index.cfm?ref=nbl.7 FAQ
e http://www.hl7.org/implement/standards/rim.cfm

Disponibilidad del PFE

El PFE esta registrado en la pagina oficial de HArgentina desde donde podra ser
descargado para su libre uso:
http://hl7.org.ar

Uso del PFE:

El PFE tiene como intenciéon que sea utilizado pmalguier dominio de aplicacién de
sistemas de HCE que registren la patologia Ep#depsi

Usuarios: creadores de datos

El listado de usuarios finales y principales indaos puede incluir:

* Hospitales publicos y privados que tengan una 8ea Epilepsia.

» Centros de Epilepsia publicos y privados.

» Consultorios particulares para la atencion de péesecon Epilepsia.

» Meédicos Especialistas.

» Usuarios del Perfil Funcional de Epilepsia en doasiicomo:
Unidades de cuidados pediatricos.
Unidades de Control en embarazadas con epilepsia.
Unidades de Atencién Primaria.
Desarrolladores e implementadotes de HCE orien@adaslepsia.
Desarrolladores de Perfiles Funcionales basad&pibepsia.

o Usuarios que quieran unir Perfiles Funcionalesat®s dominios.
* Dominios asociados, como ser:
o Investigacion Epidemioldgica.

Investigacion Clinica.
Reportes de poblacién, planeamiento e investigacion
Usos Legales.
Genética.
Medicina Veterinaria.
Uso internacional e intercambio de registros diepgia.
Registros personales de salud, investigacion testaria familiar y personal y
estudios de investigacion genealdgica.

O O O O O

O O OO O o0 o

Consideraciones generales de los interesados
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Para lograr las necesidades representadas polidatbnos del grupo de trabajo del CE y del
HIBA, los colaboradores se esforzaron por marcamkecesidades de los grupos de interés
gue no respondieron y se consideraron las necesidal futuros interesados. Se espera que
los esfuerzos de recoleccion de datos de paciepitpticos sean expandidos para lograr
futuras necesidades de la comunidad internacioottbg grupos de interés mas amplios.

Consideraciones especificas del sistema

El PFE incluye los datos sometidos a votacion yiesag con criterios de conformidad de
menor nivel, los especificos utilizados para la lemgentacion de la HCE orientada a
Epilepsia que se utiliza en el CE del Hospital Rafii@jia. Sin embargo, las instituciones de
algunas provincias y otros territorios pueden temeresidades adicionales que requieran
flexibilidad relacionada con la informacion recddsta para el registro de epilepsia. Por
ejemplo, el tipo de clasificacion utilizada, alganarovincias pueden utilizar la de 1981 y
otras la de 2009.

Las modificaciones del sector epilepsia en losesiss de HCE para acomodar estos
requerimientos de estado y nivel, debe ser ideatii, definida e implementada a través de
modelos de casos de uso incluyendo la representaw@tucional, provincial o estatal y el
proveedor de la HCE.

Uniendo el PFE con otros Perfiles Funcionales

Es sabido que varios Perfiles Funcionales de difesedominios pueden ser unidos para
definir las funcionalidades de un determinado sistede HCE, o para definir los
requerimientos de conformidad de un sistema, pguilos criterios de conformidad de una
categoria podrian ser unidos. Si el PFE es unido atoos perfiles el origen de los
requerimientos de cada perfil puede ser indistivigui Por ejemplo, los criterios de
conformidad relacionados con Epilepsia, puedemsigios con los del Registro Civil, ya que
los eventos relacionados con dar de alta a un qtacpueden ser parte del registro de la
institucion.

También se incluyeron funciones propias a la implaacion del CE, las mismas aparecen
en el PFE de color rojo.

La implementacion

El PFE puede ser implementado de una o mas formas:

 El PFE puede ser embebido dentro de distintosnsestede HCE. Es decir, los
sistemas de HCE pueden ser mejorados al proveeclairilas funcionalidades del
PFE dentro de su sistema. Este seria el caso @€&,adonde se adaptdé una HCE de
codigo abierto a las necesidades del CE para istmegle la epilepsia.

* El PFE puede resultar en un componente autonomsisgieia de HCE relacionado a
la epilepsia. Es decir, un proveedor o vendedoripamtear una aplicacion autbnoma
gque desempefie las funciones del registro de eflegee sea integrada a otros
sistemas a través de interfases.
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* El PFE puede resultar en uno o mas médulos quespuategrar otros sistemas para
el registro de la epilepsia para formar componeniés completos del sistema de
HCE.

Requisitos

Fuentes de informaciéon

El PFE especifica y describe los elementos querdebtr incluidos en un sistema de HCE
gue registre la Epilepsia.

Quienes provean el software necesitan construisistema flexible que permita multiple
roles para multiples usuarios de la institucionsdkid. Los roles para la entrada de datos
deben ser mantenidos y para entrar por medio delugspecifico, deberian ser requeridos
datos especificos. Por ejemplo, una HCE de un kbdspuede permitir la transferencia
automatica de datos del médico especialista gqueddar paciente. Si se quisiera realizar un
diagnéstico, la informacion ingresada en la HCEglanédico podria ser incompleta, ya sea
por que el campo no esté visible debido a su “ooljue no haya sido considerada como
prioridad. Por lo que un sistema que carezca diexbilidad de recolectar datos desde
multiples fuentes y multiples roles, podria resuitaitado e incompleto.

Una experiencia reciente:

Un ejemplo de este escenario se esta desarrolem@E del Hospital Ramos Mejia, donde
se estd adaptando una HCE de cddigo abierto, Op8nMRas necesidades de registro de
dicha institucion.
Se realizé un andlisis exhaustivo de los requentog para el registro de datos en dicha
institucion. Muchos estaban incluidos en el FM. ba&s especificos, que no formaban parte
del mismo, fueron adaptados e incluidos dentro EleP. Por ejemplo la clasificacion
utilizada para establecer el tipo de epilepsigodelente.
A su vez, se han ido introduciendo todos los colsepuevos en la base de datos del
diccionario de conceptos de OpenMRS, para garankzano duplicacion de términos e
interoperabilidad entre sistemas.
El anterior sistema utilizado por el CE mostraba daficiencia en su operacion. Muchos de
los datos eran cargados en forma incompleta. Liasipales razones identificadas fueron:
* Los especialistas no ingresaban estos elementlassHGE, afirmando que el ingreso
de esos datos no era su “rol”.
» Falta de definicion de roles, la aparicibn masiea elementos que requerian ser
completados con otros especialistas 0 usuariosidiEma, como ser secretarias o
recepcionistas, técnicos, enfermeros.

A medida que los sistemas de HCEs vayan madurasddeberan incluir funcionalidades
gue de forma constante y rapida permitan incorpdatos de otros sistemas y fuentes, como
ser resultados de laboratorio o practicas meduasgjemplo.

Notas para el manejo de datos
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Para promover la uniforme y consistente recolecd@imnformacion registrada, cada campo
de entrada de datos deberia ser acompafnado decaistres que expliquen el significado y
uso de dicho campo.

Uso de estandares en los términos

Los sistemas de HCE que cumplan conformidad coRFE, deben usar un estandar de
terminologia. Por ejemplo el diccionario terminatigde OpenMRS, utilizado por el sistema

implementado en el CE del Hospital Ramos Mejia,ddéoademas de acceder a términos ya
validados, se pueden agregar nuevos a este didcoglabal, a través de un proceso de

validacion especifico. Los nuevos conceptos segéegados a la HCE que utilice OpenMRS

como sistema mediante la actualizacién de su diecio de conceptos.

Comprobacion de consistencia de datos

Se deben incluir requerimientos especificos paraceeks “duras” y “suaves” de los items

seleccionados. Las ediciones “duras” son usadasgjpmplo, para la fecha de nacimiento,
para prevenir la captura de fechas que estan aetenfuera de rango, como ser el mes 13.
Las ediciones “suaves” identifican y consultan patradas que estan fuera de un rango
esperado, pero que finalmente podrian ser aceptBdagjemplo la entrada de un paciente
con el mismo nombre y fecha de nacimiento que mgiamente ingresado en el sistema, se
mostrarian las coincidencias, pero el pacienteipoglr adicionado en el sistema si no se
aceptaran las sugerencias mostradas.

Mapeo

Indicadores para valores desconocidos

Los valores desconocidos son permitidos para laomeye los items. Por ejemplo, si se
desconociera la existencia de antecedentes faesjigra sea por tratarse de un paciente
adoptado o por cualquier otra causa, se deberier jnudicar como “desconocido” el valor de
ese campo. También pueden existir datos no codd&gacomo ser la existencia de
antecedentes personales debido a la falta de gndditico claro para un hecho especifico.
Cada elemento deberia contener la hora, fechangnebre de usuario de quien lo ingresé en
el sistema, facilitando la administracion de laoinfacibn de acuerdo a politicas
institucionales y leyes federales.

Seguridad

Autenticacion, Validacion de Identidad, Firma Electonica, Testificacion y
No Repudiacion
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El sistema de HCE debe permitir un acceso seguravas de una identificacion (ID) de
usuario y una contrasefia, aunque los certificadgisalés o alguna ficha o dispositivo
biométrico, podria ser usado para crear firmadaleg. Cualquier sistema de HCE que usa
ID de usuario y contrasefia como método de auteitdity que puede transferir ese método
de autenticacién al sistema de registro de Epéepdtanzara los estandares federales para la
testificacion. Sin embargo, ese acercamiento drémsferencia de autenticacion” puede no
alcanzar estrictos requerimientos de alguna pravien especifico. Cada proveedor del
sistema debe acomodar las necesidades y estatulas provincias en forma individual.

Intercambio de datos

Intercambio inter-jurisdiccional del registro de Epilepsia

La informacion de un evento especifico en los temgsde Epilepsia puede atravesar limites
jurisdiccionales. Por ejemplo un paciente que wive determinada provincia puede ser
derivado a un médico especialista que reside endigtinta. Por lo que el intercambio de
datos debe cumplir términos y condiciones de iataimo entre los participantes.

Organizacion del presente Documento

El PFE esta organizado dentro de tres seccionesqierimientos del sistema. Las mismas
estan detalladas en la Tabla 1.

Cuidado Directo Funciones empleadas para la provision de
cuidado a pacientes y para la recolecgion
de informacibn que comprometera |el

registro de salud electronico del mismo,

Funciones de Soporte Funciones que apoyan la entrega| y
optimizacién del cuidado, pero que,
generalmente, no impactan en el cuidado
directo de un paciente. Estas funciones
asisten con los requerimientos financieros
y administrativos asociados con la entrega
de cuidados sanitarios, proveen apoyo
para la investigacion médica y la salud
publica, y mejoran la calidad global de|la
salud.

Infraestructura de Informacién Funciones que apoyan la confiabilidad,
integridad, seguridad e interoperabilidad
de sistemas de HCE. Estas funciones no
estan vinculadas en la provision |de
cuidados, pero son necesarias para
garantizar la integridad y seguridad de la
informacion  del registro  clinicp
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\ electrénico del paciente.

Tabla 1: Secciones del PFE.

Clausula de Conformidad

Este Perfil esta basado en el Electronic HealttoRke8ystem Functional Model, HL7® EHR
Standard, Release 1, February 2007.

La clave del FM y los perfiles derivados de éllesoacepto deonformidadel cual puede ser
definido como “la verificacibn de que una implensandn logra certeramente los
requerimientos de un estandar o especificacion”Pérfil puede ser definido para cumplir
conformidad con el FM si se adhiere a las reglafinidas identificadas por las
especificaciones del FM. El PFE adhiere a las sedkfinidas del EHR-S FM. De manera
similar, un sistema de HCE puede reclamar confacdidon el PFE si alcanza todos los
requerimientos indicados en este perfil.

Ambito y Campo de aplicacion

El PFE se aplica a los sistemas de HCE desarralladoterreno Argentino. Este perfil no
hace distinciones en cuanto a implementacion d&ufasones. Es decir, las funcionalidades
descritas en este perfil funcional pueden ser casiecon un Unico sistema o a través de un
sistema de sistemas.

Prioridades Funcionales

Se reconoce que la computacién clinica es un cajupcevoluciona constantemente, y que
muchas de las funciones deseadas de los sistemidSEl®o estan actualmente disponibles.
No obstante, es importante para los Perfiles Fuatés esbozar tendencias mayores y
articular una vision para la funcionalidad, espewgmte interoperabilidad, futura. Ademas,

la delineacion de funciones potenciales para uhadumplementacion y adopcion, deberia
guiar a los proveedores o vendedores el desadellos sistemas, ayudar el desarrollo de los
implementadores o compradores y articular con toggedores una vision estratégica para
requerimientos funcionales futuros.

Cada funcion en este perfil esta asignada a uma nioridad temporal:

* EA (Esencial ahora, essential now): la prioridad d#a efuncibn es maxima,
haciéndola obligatoria para la implementacion dctear lo tanto los sistemas HCE
gue quieran cumplir conformidad con este perfilaebener implementadas dichas
funciones.

» EF(afo) (Esencial futura, essential future): Indica qudullacion es de importancia
significativa pero no esta ampliamente disponihke.prioridad de esta funcién es
opcional, pero sera obligatoria en un futuro, iAdaose entre paréntesis el afio para el
cual debe ser implementada, convirtiéendose asiEA&nLos sistemas que quieran
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cumplir conformidad con este perfil deberan impletaedichas funciones a fines del
afo identificado entre paréntesis (aaaa)

e O (Opcional, optional): Indica que, mientras la fumcpuede tener valor en algunas
organizaciones, no es vista como esencial. Panltim la prioridad de esta funcion es
opcional.

* N/A (No Aplica, Not Applicable): La funcion no se a@liy es rechazada para los
propésitos del PFE.

Lenguaje normativo

Las siguientes claves normativas (también conocwamo verbos normativos) son las
utilizadas a lo largo del perfil funcional para tohguir las funciones requeridas de las
innecesarias. Estas traducciones al castellanasdkdywords recomendadas por ISO son:

 DEBE (SHALL): indica la obligatoriedad de una accién o requisBmonimo de “es
requerido/a”. Es mandataria su implementacion panaplir conformidad con el perfil.

« DEBERIA (SHOULD): indica una accién o funcién opcional y recomendapee es
particularmente apropiada sin mencionar o excltraso Sinénimo de “es permitido/a y
recomendado/a”.

« PUEDE (MAY): indica una accién o requisito opcional y permgil$inénimo de “es
permitido/a”.

A lo largo del perfil, estas claves seran resaltastamayusculas para su mejor y mas rapida

comprension.

Cumpliendo Conformidad con el Perfil

Las siguientes disposiciones aplican para cumgfifarmidad con el PFE (Tabla 2):

Los sistemas que quieran cumplir * Implementar las funciones
conformidad con este Perfil DEBEN designadas como EA.
* Cumplir, es decir, lograr satisfacer
todos los criterios DEBE para cada
funcién implementada.

Los sistemas que quieran cumplir * Implementar las funciones
conformidad con este Perfil PUEDEN designadas como EF.
* Cumplir cualquiera de los criterios
DEBERIA o PUEDE asociadds
con una funcién implementada.

Los sistemas que quieran cumplif * Negar o] contradecir

65



conformidad con este Perfii NO
DEBEN

funcionalidades definidas de ej.te
Perfil, cuando se incluyan
funcionalidades adicionales mas
alla de las especificadas en este
Perfil.

Los Perfiles derivados que quieran
cumplir conformidad con este Perfil
DEBEN

Heredar todas las funciones
designadas como EA.
Heredar todos los criterios DEBE
para las funciones incluidas en|el
Perfil derivado.
Sequir las reglas para Perfiles del
Capitulo 2, Seccion 6.1 del
estandar HL7 EHR-S Functional
Model.
Adherir a las reglas para crear
nuevas funciones del Capitulo |2,
Seccion 6.3 del estandar HL7
EHR-S Functional Model.

Los Perfiles derivados que quieran
cumplir conformidad con este Perfil
PUEDEN

Cambiar los criterios DEBERIA y
PUEDE por DEBE, DEBERIA 0
PUEDE.

Los Perfiles derivados que quieran
cumplir conformidad con este Perfil
NO DEBEN

Cambiar el nombre de la funcién o
definicion.

Aplicando los requerimientos de
Conformidad

Las provincias y otros territorigs
pueden tener necesidades
adicionales y preferencias que
requieran flexibilidad en 10
referente a la informacio
recolectada para el registro de|la
Epilepsia. EI PFE apunta a mitigar
estos conflictos en las

especificaciones proveyendo

Criterios de Conformidad que

promueven uniformidad y claridad

aun aplazando las necesidades
individuales.

Tabla 2: Disposiciones para cumplir conformidad ebRFE.

Uso Estandar de Términos en las Funciones y Critars
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Es importante la solidez en la terminologia usade criterios de conformidad del modelo
para ser consistente en la interpretacion del itpdlel criterio de conformidad en la
definicion y aplicacion de la funcionalidad.

La Tabla 3 muestra la jerarquia de la nomencladeréos verbos, esta adaptada del EHR-S
FM How to Guide for Creating Functional ProfileBor ejemplo, “capturar” es usado para
describir una funcién que incluye tanto la entrdlacta “crear” como la indirecta a través de
otro dispositivo de entrada. De manera similar, riteaer” es usado para describir una
funcidn que implica lectura, actualizacion o rendaaile datos.

MANEJAR

Capturar

Dispositivo de Crear
Entrada (Externo) | (interno)

Editar,
corregir,
enmendar,
incrementar.

Caducar,
inactivar,
destruir, anular
purgar

Ver, reportar,
mostrar,
acceder

Tabla 3: Jerarquia de los verbos utilizados eri-&l. P

Después de la publicacion del EHR-S FM, y la aotdebla de jerarquia de verbos (Tabla 3),
el Personal Health Record (PHR WG) se formé paeptad el EHR-S FM a un Personal
Health Record System Functional Model (PHR-S FMjtaddo algunas inconsistencias en el
uso de los verbos, el PHR WG cre6 un lenguaje stamde en los criterios de conformidad.
El diagrama de la “Jerarquia Mantener” (Tabla 4)daya promover la armonia semantica
dentro del modelo, por lo que, por ejemplo, sile@apitulo de Funciones de Soporte hay un
criterio de conformidad usando el término “anulagie el término tenga el mismo
significado que el usado en los criterios de conidad del Capitulo de Infraestructura de
Informacién.

Los niveles en la jerarquia son granulares y tiemen relacion padre-hijo. Por ejemplo, la
Tabla 4 describe que manejar la “Captura” de infmidn viene de una Fuente Externa o de
una Fuente Interna. De manera similar, bajo lai@ecdlantener” del diagrama, el término
“Almacenar” podria invocar los 5 verbos enlistaddsbajo de él (guardar, respaldar,
compactar, encriptar o archivar). Si el términorpado es usado, entonces los verbos
respectivos en el hijo, seran citados individualrmem el criterio.

MANEJAR

Capturar

Entrada | Crear

(Externa) | (interno)

Recibir, | Entrar, |guardar,| Editar, | Ocultar,

aceptar, | computa| respaldal corregir, | enmascarg inactivar,

descargar| r, r, enmenda| r, filtrar destruir,

, Importar | registrar.| compact| r, anular,
ar, incremen purgar
encripta | tar,
r, anotar,
archivar | comentar
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Tabla 4: Jerarquia de los verbos utilizados er-&l. P

El principio jerarquico descrito en la Tabla 4 faglicado durante el desarrollo del PHR-S
FM. Los verbos usados son listados en el Glosalionddelo.
Para la realizacién del PFE se eligié usar el aunjale verbos actualizados enlistados en el
PHR-S FM en lugar de los mencionados en el EHR-S FM

Componentes del PFE

Cada funcion del PFE esté definida y descrita usamdconjunto de elementos o
componentes como se indican en la Figura 1.

Fuente del FM

Ver Criterio  de # de | Estado del
ID | Tipo | Prioridad | Nombre | Enunciado/Descripcion | también Conformidad | # Fila | # ID Criterio Criterio

Figura 1: Elementos que describen las funcionePHEL

ID de la Funcién
Este es el identificador Unico de una funcién. &g asignaran un ID a las funciones
heredadas del HL7 EHR-S FM que puede ser diferdndel modelo. Las nuevas funciones
agregadas al PFE se muestran en fuente de cator roj
» Las funciones de Cuidado Directo son identificgaas‘DC” seguidas por un niamero
(Ejemplo DC 1.1.3.1; DC 1.1.3.2)
* Las funciones de Funciones de Soporte son ideadidi€ por S’ seguidas por un
namero (Ejemplo S 3.1; S 3.2)
e Las funciones de Infraestructura de Informacion isiemtificadas por IN” seguidas
por un namero (Ejemplo IN 1.5; IN 1.3.2)

Tipo de Funcién
Indicacion de la linea del item como Titulo (T)unEion (F)

Prioridad de la Funcion

Indicacion de la implementacion de la funcion coEsencial Ahora (EA), Esencial Futuro
(EF aaaa), Opcional (O). La descripcion de estasiggades se puede encontrar mas arriba en
este documento.

Nombre de la Funcion

El nombre de la funcion (EjemploAdministrar Evaluacionés Las funciones heredadas del
HL7 EHR-S FM mantienen el nombre de la Funciéon sgiéndica en el modelo. Las nuevas
funciones agregadas al PFE se muestran en fuectdaigojo.

Enunciado de la Funcidn
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Breve enunciado del proposito de la presente fundi@ds funciones heredadas del HL7
EHR-S FM gque presentan modificaciones en el endoaife la Funcion que se indica en el
modelo, se muestran en fuente de color rojo. Lasm@ados para las nuevas funciones
agregadas al PFE se muestran en fuente de cator roj

Descripcién de la Funcion

Descripcién detallada del propésito de la pres@nieién (Ejemplo: Permite obtener datos
gue estén en otros sistemas que no sean la Histlimica de la Institucion, por ej.
resultados de laboratorios, informes de imageneéstad de medicacion, informes de
internacion en otros hospitales, etclLas funciones heredadas del HL7 EHR-S FM
mantienen la porcién de la Descripcion mostradalenodelo que es considerada relevante
para el registro de la Epilepsia, con explicacioagigionales mostradas en color rojo. Las
descripciones para las nuevas funciones agreghB&&ae muestran en fuente de color rojo.

Ver también
Este elemento intenta identificar relaciones emdre funciones. Se indica el nUumero de
acuerdo a las modificaciones del ID del PFE.

Criterio de Conformidad

Este elemento muestra enunciados Utiles usadosdeseaminar que requerimientos debe
alcanzar una funcién en particular. Por ejemplt Sistema DEBE crear un expediente
clinico electronico Unico para cada pacierfiteLas modificaciones de los criterios de
conformidad heredados del EHR-S FM estan mostraddsiente de color rojo y tachados.
Los criterios de conformidad agregados a las furescheredadas del FM estan indicadas por
una designacion numeérica adicional en rojo y sostrados en fuente de color rojo. Las
nuevas funciones y sus criterios agregados al B&Hh enostrados en fuente de color rojo.

# Fila

Este elemento esta provisto para ayudar a los iosuanando naveguen por las distintas
secciones. Por ejemplo, un usuario puede referdiadida # 7 de la seccién DC.

Fuente del FM - # ID

Este elemento esta provisto para ayudar a trazaaméénido del perfil en el EHR-S FM. La
columna muestra el # ID para la funcién fuentendetielo, o est4 en blanco si la funcion fue
agregada al PFE.

Fuente del FM - # de Criterio
Este elemento esta provisto para ayudar a trazzonéénido del perfil en el EHR-S FM. La

columna muestra el niumero para el criterio fueetemtbdelo, o esta en blanco si el criterio
fue agregado al PFE.

Fuente del FM — Estado del Criterio
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Este elemento esta provisto para ayudar a trazaméénido del perfil en el EHR-S FM. Los
siguientes codigos son usados para transmitirtatleslel criterio del Perfil en relacion con
el FM:

* N/C (No cambia) — El criterio es exactamente el misjue el del FM.

* A (Agregado) - el criterio fue agregado.

* M (Modificado) — el criterio ha sido modificado y Bs el mismo que el del FM. Las
modificaciones de los criterios de conformidad rest#ostrados en fuente de color
rojo y tachados.

* B (Borrado) — el criterio del FM fue determinado comapropiado para el Perfil y
fue borrado. Sélo se permiten borrar los critetEBERIA” y “PUEDE?”, el criterio
“DEBE” del FM se hereda al Perfil.

Algunos términos utilizados:

* Se entiende por Datos demograficos a la direc@boorreo electrénico, el teléfono,
etc.

* Se entiende por Referidos a todos aquellos pasienie hayan sido derivados por
profesionales de salud diferente al profesionalapiealmente lo atiende.

* Los términos visitas y encuentros son utilizadaos@sindnimos.

* Los turnos permiten programar las visitas.

Tablas del PFE
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