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Resumen

Los Registros Médicos Personales son percibidos como
potentes herramientas para potenciar pacientes en la toma de
decisiones en salud compartida. A pesar de esto no existe un
estandar o una especificacion sobre las funcionalidades que
debieran contener estos sistemas para lograrlo. Con el
objetivo de formar una taxonomia funcional para lograr
definir un modelo funcional de capacidades/opciones que
debieran incluir este tipo de registros los RMP, el presente
trabajo revisa los articulos publicados que explican las dife-
rentes funcionalidades de los mismos.
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Introduccion

Los Registros Médicos Personales (RMP, del inglés Personal
Health Record - PHR) estan en constante evolucion y en los
Gltimos 3 afios se han realizado grandes cambios en los siste-
mas existentes. No obstante, continla siendo debatido qué es
un RMP y qué servicios debe ofrecer (1). Los sistemas im-
plementados hasta ahora van desde paginas Web, donde los
pacientes pueden ingresar datos sobre su salud, hasta sistemas
conectados directamente con la Historia Clinica Electrdnica
(HCE) permitiendo ver informacion cargada por los médicos a
cargo de la salud del paciente. El auge de las redes sociales a
través de Internet, el amplio desarrollo de foros que agrupan
pacientes con iguales enfermedades y las consultas al médico
a través de canales electronicos tales como el e-mail o el Chat
estan cambiando la forma de relacionarse entre pacientes y
médicos, y el rol del paciente en el cuidado de su salud. Por
otro lado, el objetivo por parte de los equipos médicos es
promover la potenciacién (empowerment) del paciente, brin-
dando herramientas para el auto-cuidado y ofreciendo al pa-
ciente una accioén mas activa referente a su salud (mostrando

la informacioén clinica de su HCE, invitandolo a participar en
foros de pacientes, etc) (2, 3). La potenciacion de pacientes ha
demostrado mejoras clinicas significativas y una mejor adap-
tacion a la condicion de enfermo (4) siendo los RMP una po-
derosa herramienta de potenciacion.

Debido a la versatilidad de las diferentes opciones que brin-
dan los actuales RMP es dificil realizar una definicion integral
de explique qué es un RMP y qué no es, y ademas, qué debe-
ria contener y qué no. El grupo de trabajo de HL7 sobre RMP
(PHR-WG —Personal Health Record Working Group) se en-
cuentra trabajando en definir un modelo funcional de opciones
para los RMP baséndose en el modelo funcional de HCE
aprobado por ANSI en 2008 (5).

En base a esta problematica, el objetivo del presente trabajo es
analizar las funciones establecidas en los RMP que han sido
publicadas en los Gltimos 10 afios para lograr definir en base a
estas, un modelo funcional de capacidades/opciones que debi-
eran incluir los RMP.

Materiales y Métodos

Para realizar este trabajo se tomé la definicién de The Markle
Foundation’s Connecting for Health Iniciative donde el RMP
es “una aplicacion electrénica desde la cual individuos pueden
ingresar, administrar y compartir su informacion en salud con
otros que tengan autorizacion, en un entorno privado, seguro y
confidencial” (6).

No existe acuerdo en definir los tipos de RMP. Por un lado,
Tang distingue 3 tipos de RMP (7), mientras que Blechman
(8) distingue 4 que varian dependiendo del control del pacien-
te (capacidad de elegir a quién dar informacion especifica) y
la interoperabilidad (capacidad de intercambiar informacién
estandarizada con otros sistemas de informacién que son de
confianza para el paciente). Decidimos tomar estos 4 diferen-
tes tipos que ofrecen distintas opciones/funcionalidades a los
pacientes para identificar a los RMP en los trabajos revisados
(se describen en la tabla 1).
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Tabla 1 — Tipos de RMP

RMP tipo Vista

RMP Independiente

RMP Ligado

RMP Controlado

Caracteristica

Centralizado en el Presta-
dor de Salud

Centralizado Unicamente
en el paciente

Comunicacion del paciente
con un sistema de salud

Manejo y control de la
Informacion por el
paciente

Medio

Visualizacion de cierta
informacién de la HCE a
través de entorno Web

Ingreso de datos a USB-
Pendrive o tipo Web.

Web

Web

Ingreso de datos

Ingreso libre/estructurado
de informacion pero sin

Ingreso de datos Unica-
mente por el paciente.

Visualizacién de datos de la
HCE. Ingreso de datos por

Importa datos de dife-
rentes sistemas de

interoperabilidad bidirec-
cional

el paciente (estructurados). salud. Ingreso estruc-

turado.

Interoperabilidad | Visualiza si. No intercam-

Sin Ningun tipo de co-

Interoperabilidad con un Amplia interoperabili-

se.com

bia informacion cargada nexion. Unico sistema. dad con diferentes
sistemas.
Control de acce- Limitado Limitado Semi-Controlado Total Control de acce-
s0s S0S
Ejemplos WebMD, pamfonline.org followme.com; keyho- PatienGateway de Partners; | Google Health; Micro-

Patient Link soft HealthVault

Busqueda Bibliogréafica de articulos que describan funcio-
nes de un RMP

Para recabar los articulos publicados en los Gltimos 10 afios
respecto a RMP, se utiliz6 la base de datos bibliografica
MEDLINE y se la consulté a través de su motor de blsqueda
Pubmed.

Debido a que la base de datos bibliografica MEDLINE carece
de un término MeSH “Personal Health Record’, que agrupe a
los trabajos desarrollados sobre esta tematica, se realizaron
multiples estrategias para la recuperacion de articulos biblio-
graficos.

La primera estrategia de busqueda fue tomada de la base de
datos MedLine Plus. MedLine Plus es una base de datos de
informacion para pacientes que ofrece enlaces para ampliar un
tema en el motor de blsqueda de PubMed.

"Patient Access to Records"[majr] OR ("Access to
Information"[majr:noexp] AND  "Confidentiality"[majr])
NOT “Letter"[pt] — Se obtuvieron 406 articulos con esta
estrategia.

Luego se utilizo la estrategia:

"Medical Records Systems, Computerized” [mesh] AND "Pa-
tient Access to Records" [MeSH] - Se obtuvieron 99 articu-
los, de los cudles 40 eran nuevos.

Por Gltimo, se utilizd como estrategia buscar por frase exacta
con los diferentes sindnimos que se encuentran en la literatura
referente a RMP.

"Personal Health Record” OR "Personal Health Records™ OR
"ePHR" OR "ePHRs" OR "PHRs" OR "consumer health
informatics” OR "patient portal* — se obtuvieron 238
resultados, de los cuales 214 eran nuevos.

En total se obtuvieron 660 articulos con las estrategias. Cabe
destacar que el objetivo de las estrategias planteadas es obte-
ner toda la informacion respecto a RMP con la mayor sensibi-
lidad posible, para distinguir, en la revision, cuales de los arti-
culos fehacientemente hablan sobre un RMP.

Se realiz6 una primera revision de los articulos obtenidos por
las estrategias de bisqueda, leyendo los resimenes y descar-
tando aquellos que no trataban sobre un RMP en particular. Se
descartaron 563 articulos, quedando 97 articulos que trataban
sobre RMP y potencialmente podrian tener informacion sobre
funcionalidades. Luego se realiz6 una busqueda de los textos
completos, obteniéndose 68 articulos en texto completo para
la revisién manual.

Los articulos fueron revisados por un médico especialista en
Informatica Médica, quedando 40 articulos que especificaban
algun tipo de funcionalidad de un RMP. En base a lo recogido
de la literatura, los autores crearon una taxonomia de funcio-
nalidades que podian estar referidos en los articulos analiza-
dos (tabla 2) destacando cudles de las funcionalidades estaban
presentes en cada articulo elegido para esta revisién (Anexo).

Cabe destacar que se incluia como funcionalidad de un RMP,
la simple descripcion de qué es lo que podia realizar el RMP
que estaba siendo descripto. No se incluian opciones que esta-
ban planificadas a desarrollarse, pero que no estaban presentes
en el momento de escribirse el articulo.

Resultados

Tipos de RMP Evaluados

El 64% de los articulos revisados pertenecian a RMP Ligados,
mientras que el 23% eran de RMP Independientes, y s6lo un
5% representan RMP Controlados / Interoperables (Figura 1).
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Figura 1 - Tipos de RMP
Tabla 2
Categoria y funcionalidades Descripcién

1 Manejo de informacidn del titular de la cuenta
1.1 Datos demograficos
1.2 Preferencias del titular y sus familiares
1.3 Autorizaciones y consentimientos

2 Antecedentes clinicos y situacion de salud actual

Sexo, tipo y nimero de documento, fecha de nacimiento, nombre, apellido.
Preferencias sobre transfusiones sanguineas o ciertas practicas médicas.
Autorizaciones o consentimientos firmados por el paciente.

2.1 Conexion e importacion de informacion cli-
nica
2.2 Ingreso de informacion clinica por el pacien-
te
2.3 Manejo de datos clinicos

2.3.1 Lista de Problemas / Diagndsticos

2.3.2 Lista de Medicacion
2.3.3 Lista de Alergias
2.3.4 Lista de Vacunas
2.3.5 Resultados de estudios
2.3.6 Lista de procedimientos / cirugias
2.3.7 Antecedentes familiares y genéticos
2.4 Manejo de datos sociales
2.5 Manejo de informacién y enrolamiento en
estudios de investigacion
2.6 Manejo de informacion sobre donacion de
6rganos
3 Acciones preventivas y autocuidado

Conexidn a registros clinicos electronicos, laboratorios o centros de image-
nes, farmacias, etc.

Ingreso de informacion clinica por el paciente, ya sea de forma estructurada
0 narrativa.

Gestion de la lista de problemas, pudiendo agregar, borrar o modificar los
problemas/diagnosticos cargados.

Gestion de las medicaciones, alta/baja/modificacion

Gestidn de las Alergias, alta/baja/modificacion

Gestion de las Vacunas/inmunizaciones

Visualizacidn de estudios

Visualizacién de procedimientos / cirugias

Visualizacién e ingreso de los antecedentes familiares o genéticos
Habitos sociales y factores de riesgo

Visualizacién de estudios potenciales para el paciente, manejo de ingreso a
los mismos

Gestion del estado donante y sus modalidades

3.1 Ingreso de datos especificos

3.2 Ingreso de informacion desde dispositivos
3.3 Manejo de Planes de cuidado especiales

3.4 Manejo de herramientas de autocuidado
3.5 Manejo de informacién educativa

4 Sistemas de Soporte

Signos vitales, resultados de laboratorio 0 monitoreo (glucemia, tension arte-
rial...)

Monitoreos de glucemia, tension arterial, estado de coagulacion, etc.
Visualizacion e ingreso a planes de cuidado especiales (manejo de enferme-
dades cronicas/habitos saludables...)

Calculadoras, graficadores, alertas

Acceso a fuentes de informacidn biomédicas (medicacion, estudios diagnds-
ticos, tratamientos, condiciones médicas, etc.)

4.1 Guias de practica clinica y protocolos

4.2 Interacciones medicamentosas
4.3 Alertas configuradas por el usuario

5 Comunicacion electrénica y Manejo de citas

Visualizacion de guias apropiadas para el paciente y el estado en el que se
encuentra para la misma

Visualizacion de alertas o posibles interacciones segun la lista de medicacion
Presentacion de alertas configurables en base a guias. Posibilidad de gestio-
nar alertas especificas.

5.1 Comunicacion con entorno administrativo
5.2 Comunicacion con profesionales tratantes

5.3 Solicitud de derivacion / interconsulta

Posibilidad de realizar consultas administrativas sobre informacion visible en
el RMP

Canales de comunicacion con los profesionales tratantes. Posibilidad de com-
pletar fichas en linea que se integren al registro clinico

Pedido de derivacion a médico tratante
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6 Seguridad

6.1 Autenticacion, autorizacion y control de
acceso
6.2 Manejo de la privacidad y confidencialidad
6.3 Mensajeria segura

7 Interoperabilidad y estandares

Protocolos de seguridad informatica para el registro, ingreso y autorizacién

Mecanismos de proteccidn de datos sensibles
Encriptacion de mensajes entre pacientes y profesionales

7.1 Manejo de estandares de interoperabilidad
8 Manejo Administrativo

Estandares de comunicacion e integracion de informacion

8.1 Informacion sobre cobertura de salud, pres-
tadores y profesionales a cargo
8.2 Informacion sobre lugares de atencion

Funcionalidades descriptas

La Tabla 3 muestra las categorias que son mencionadas con
mayor frecuencia en la literatura. Los Antecedentes clinicos y
la situacion de salud es la categoria méas descripta (37%) y
dentro de ésta, la visualizacion de resultados de estudios y la
visualizacion/gestion de medicacion son las funcionalidades
que aparecen con mayor asiduidad. Esto no resulta sorpren-
dente, dado que la mayoria de reportes o trabajos destacan los
beneficios que brindan estas funciones en los RMP vy la alta
demanda y tasa de satisfaccion de los pacientes con estas op-
ciones (9, 10). La siguiente categoria es la de Seguridad, el
18% de los trabajos destacan los aspectos de seguridad utili-
zados por sus RMP, siendo la Autenticacion, autorizacion y
control de acceso la funcionalidad més mencionada. Las cate-
gorias que le siguen son la Comunicacion electrénica y mane-
jo de citas con un 16% (destacandose la Comunicacion con
profesionales tratantes) y la de Acciones preventivas y auto-
cuidado con 14%, liderando Manejo de informacién educativa
la funcionalidad més desarrollada.

Tabla 3 — categorias mas frecuentes

Cantidad
109 (37%)

Categoria de Funcionalidades
Antecedentes clinicos y situacion de salud
actual (Categoria 2)

Seguridad (Categoria 6) 53 (18%)
Comunicacion electronica y Manejo de citas | 46 (16%)
(Categoria 5)
Acciones preventivas y autocuidado (Catego- | 41 (14%)
ria 3)
Manejo Administrativo (Categoria 8) 18 (6%)
Manejo de informacion del titular de la cuen- | 13 (4%)
ta (Categoria 1)
Sistemas de Soporte (Categoria 4) 11 (4%)
Interoperabilidad y estandares (Categoria 7) |4 (1%)

Dos categorias poco difundidas en los articulos cientificos son
la de Manejo Administrativo (6%) y la de Manejo de informa-
cion del titular de la cuenta (4%). Probablemente esto se deba
a que son funcionalidades con bajo impacto de descripcién en
la literatura, ya que practicamente todos los RMP las desarro-
Ilan. Estando en los Gltimos lugares las categorias de Sistemas
de Soporte (4%) e Interoperabilidad y estandares (1%), pro-
bablemente debido a que son las mas complejas a desarrollar.

Acceso a informacion sobre la cobertura de salud, sus prestaciones y profe-
sionales a cargo
Informacidn sobre centros médicos, hospitales, etc.

Limitaciones

Nuestro trabajo presenta varias limitaciones. La principal es
que Unicamente se evaluaron RMP que han sido publicados e
indizados en la base de datos PubMed, quedando fuera de
analisis reportes u otro tipo de material que pudiera describir
funcionalidades de RMP. Otra limitante es el proceso de buds-
queda y la base de datos utilizada, pudiendo quedar importan-
tes trabajos fuera del estudio.

El analisis de las funciones que son comentadas en los articu-
los cientificos debe realizarse teniendo en cuenta que en la
redaccion de un trabajo cientifico, nunca se desarrollan todas
las funcionalidades del sistema en analisis. Por lo tanto, este
estudio no ejemplifica qué tipo de funcionalidades esta pre-
sente mas veces en los RMP, sino que permite Unicamente ver
queé tipo de funcionalidad estd mas comentada en la literatura.

Discusion

Los RMP estan en constante desarrollo y la revision de la lite-
ratura muestra que no existe actualmente un estandar estable-
cido sobre las funcionalidades que debieran contener estos
sistemas, sino que existen diferentes tipos con diversas fun-
ciones. Los RMP mas publicados son los del tipo Ligado, no
resultando sorprendente, ya que las funcionalidades mas im-
portantes destacadas en la Tabla 2 requieren de la conexion a
una HCE y la mayoria de los trabajos revisados fueron publi-
cados por instituciones lideres en el ambito de la Informatica
Médica.

El presente analisis se centra en aquello que fue publicado,
quedando fuera muchas funcionalidades que todavia no estan
desarrolladas u organizadas formalmente. La decision de qué
tipo de funcionalidad incluir o no dentro del desarrollo de un
RMP debe fundamentarse en base a lo que los pacientes re-
quieren y es Util para la gestion y la potenciacion de su salud.

El Hospital Italiano de Buenos Aires es un Hospital Universi-
tario de alta complejidad con mas de 150 afios de vida, que
cuenta con una infraestructura hospitalaria de 750 camas de
internacion, distribuidas en 2 hospitales, y 23 centros de aten-
cién ambulatoria distribuidos por la Ciudad de Buenos Aires y
areas metropolitanas. Posee un sistema de Medicina Prepaga
llamado Plan de Salud que tiene 150.000 afiliados bajo cuida-
do médico. A la fecha realiza 2.400.000 consultas en el &mbi-
to ambulatorio y mas de 36000 internaciones anualmente.
Desde 1998 ha implementado de forma gradual un Sistema de
Informacion en Salud integral, incluyendo registros electréni-
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cos en diferentes niveles de atencién (Historia Clinica Elec-
trénica Ambulatoria, de Internacion, de Emergencias), siste-
mas administrativos, sistemas de agendamiento, sistema de
farmacia, etc. Diversos estandares han sido implementados,
incluyendo HL7, CDA version 2 y un servicio terminoldgico
basado en SNOMED con diversos vocabularios de salida
(ICD-9CM, ICD-10, IPCP).

En el afio 2006 el Hospital Italiano comenzd el Proyecto Por-
tal Personal de Salud (PoPeS) destinado a brindar nuevas fun-
cionalidades a las personas que son atendidas diariamente en
el Hospital. EI PoPeS consiste en un RMP Ligado a la HCE
hospitalaria, llamada Italica. Para su desarrollo se realizd un
grupo focal con pacientes y prototipos en papel durantes las Il
Jornadas para Pacientes del Hospital Italiano, con el fin de
evaluar las funcionalidades requeridas por las personas que
son atendidos diariamente en nuestras instalaciones (11). Los
resultados de las Jornadas, junto a las funcionalidades anali-
zadas en la revision de la literatura dieron nacimiento al RMP
del Hospital Italiano que actualmente cuenta con diferentes
funcionalidades que van desde el manejo de informacion del
titular de la cuenta, la comunicacion electronica y manejo de
citas hasta la visualizacion de medicacion y la solicitud elec-
trénica del delivery de medicamentos. El proyecto comenzé a
funcionar a principios del 2008 y cuenta con mas de 5000
usuarios registrados. Gradualmente se incorporaran diferentes
opciones como ser la visualizacion de resultados de laborato-
rio y estudios complementarios junto a enlaces a fuentes de
informacion orientadas al paciente. El objetivo del PoPeS es
ser un canal de comunicacion e integracion de informacion
administrativo-sanitaria para todos los pacientes que son aten-
didos en el Hospital Italiano de Buenos Aires. La finalidad
buscada es que el paciente adquiera un medio de consulta
donde pueda satisfacer sus necesidades de informacion, adqui-
rir nuevas herramientas para su cuidado y un espacio comuni-
cativo para que pacientes, familiares y profesionales de la
salud puedan intercambiar informacién, en un entorno amiga-
ble y seguro.

La revision de las funcionalidades publicadas en la literatura
brinda un listado de opciones probadas en otros sistemas que
fueron aceptadas y cumplen roles importantes en la comunica-
cion electronica entre pacientes y sistemas de salud. Su eva-
luacién es importante a la hora de desarrollar sistemas de
RMP en la actualidad.

Trabajos Futuros

Andlisis futuros deber&n evaluar en base a los sistemas de
RMP implementados cuéntas de las expectativas, tanto de
profesionales de la salud como de pacientes, fueron satisfe-
chas.
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Anexo — Trabajos Revisados y Funcionalidades descriptas

PMID Titulo Tipo Funcionalidades
10219949 PCASSO: a design for secure communication of personal health information via the Ligado 1.1;2.1;2.3.2;2.3.5;2.3.6; 6.1,6.2;7.1;
internet
11861632 Personal Health Records: Evaluation of Functionality and Utility N/E 1.1;21;22;23.1;23.2;2.3.4;2.35; 2.3.6;
3.1;35;4.1;5.2;6.1; 6.2;
12467796 The patient clinical information system (PatCIS): technical solutions for and Ligado 2.1;2.2;2.3.5;3.1;3.4;3.5;4.1;6.1;
experience with giving patients access to their electronic medical records
12553234 Case study: an Internet answer Ligado 1.1;5.1;6.1;6.2; 8.1;
14728493 A Randomized Controlled Trial of a Patient Accessible Medical Record Ligado 2.1;2.3.5;
15066554 A clinical management system for patient participatory health care support Assuring N/E 2.1;2.3.1;2.3.2;2.3.6; 3.5; 6.1; 6.2;
the patients’ rights and confirming operation of clinical treatment and hospital
administration
15187074 Use of a Patient-Accessible Electronic Medical Record in a Practice for Congestive Ligado 2.1;2.3.2;2.3.5;2.3.6; 3.5;4.1; 5.1; 5.2;
Heart Failure: Patient and Physician Experiences 6.1;6.3;
15249262 Patient Entry of Information: Evaluation of User Interfaces Indep.  2.3.1;2.3.2;2.3.4;2.3.5; 3.1; 6.1;
15299001 Patient Experiences and Attitudes about Access to a Patient Electronic Health Care Ligado 2.1;2.3.1;2.3.2;2.3.3;2.3.5;3.5;5.1;5.2;
Record and Linked Web Messaging 5.3;6.1;6.3; 8.1; 8.2;
15484434 Personal Health Information Management System and its Application in Referral Indep. 1.1;2.3.2; 2.3.3; 2.3.5; 2.3.6; 2.3.7; 2.4; 3.1,
Management 3.3;3.5;5.1;5.2;5.3; 6.1, 6.2; 6.3; 8.1,
16236699 An Internet-Based Patient-Provider Communication System: Randomized Controlled Ligado 1.1;2.3.2;3.5;5.2;5.3; 6.3; 8.1,
Trial
16400508 Comprehensive Health Enhancement Support System (CHESS) for People with HIV ~ Indep.  1.1; 3.4 3.5;4.1;6.1; 6.2;
Infection
16638151 GenePING: secure, scalable management of personal genomic data Ligado 2.1;2.3.4,;2.3.5;2.3.7;35;5.2;6.1; 6.2,
16778993 One Size Does Not Fit All: Using Qualitative Methods to Inform the Development of Indep. 2.3.1;2.3.2;5.2;6.3;
an Internet Portal for Multiple Sclerosis Patients
16779157 How Accurate is Information that Patients Contribute to their Electronic Health Ligado 2.1;2.2;2.3.4; 2.3.5; 2.3.6; 3.1;
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