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OBJETIVO 35
APOYAR SISTEMAS DE INFORMACION PARA LA SALUD

En e afio 2000 los sistemas de informacién para la salud en todos los Estados Miembros deberian apoyar
activamente la formulacién, implantacién, control y evaluacién de las politicas de salud para todos.

Enrique Regidor
Ministerio de Sanidad y Consumo

1.INTRODUCCION

La determinacién del nivel de salud de la poblacion, la identificacién de las relaciones entre el estado de
salud, sus determinantesy el uso de servicios sanitariosy laevaluacion del logro de los objetivos de salud
precisan un sistema de informacion sanitaria de base poblacional (SISBP). Esta denominacién de “base
poblacional” implica que la experiencia en salud de los individuos que componen la poblacién se debe
tener en cuenta, con independencia de donde ocurra el acontecimiento objeto de estudio, y que los datos
sobre cualquier caracteristica relevante de las personas deberan ser incluidos de forma individualizada en
ese SIShp. Esto no excluye la presencia de datos acerca de las caracteristicas socioecondémicas y la
disponibilidad de recursos del medio externo.

En la Figura 2 se muestra el rango de necesidades de informacién sobre salud, diferenciadas en tres
dimensiones: caracteristicas individuales, medio externo e intervenciones que afectan a la salud. En otro
sitio ya se ha sefialado cudles son los subsistemas de informacion sanitaria de base poblacional que
permiten obtener datos sobre lasalud de los individuos (1). Pero aparte de las caracteristicas personales es
preciso contextualizar el medio externo, es decir, situar a los individuos en su medio ambiente, con el
objeto de conocer los factores del mismo que contribuyen a la adquisicién de riesgos para la salud, asi
como el acceso a determinados recursos que ayudan a los individuos a evitar enfermedades, a mitigar las
consecuencias de su aparicion o ambas situaciones a la vez. Las fuentes de datos en este caso, aparte de
los subsistemas mencionados, incluyen otras de los ambitos social y econémico, del medio ambiente
fisico-quimico, etc. A lo anterior se agregan las intervenciones individuales, como pueden ser los actos
médicos, y las intervenciones col ectivas como, por gjemplo, la gravacion con impuestos al tabaco.

Esta concepcién de un SISBP se adecua al ideario subyacente en |la estrategia Salud Para Todos de la
OMSyy, si hace un tiempo podria catal ogarse de utépico, en la actualidad no estamos tan legitimados para
denominarlo de ese modo, si tenemos en cuenta el potencial de latecnologia electrénica. Otra cosaes que
nuestra falta de ideas —y, sobre todo, de ideas claras— nos obligue a seguir considerandolo como un
suefio irrealizable. De hecho la OM S ha comprobado que los SIS de la mayoria de | os paises —entre ellos
Espafia— no responden a las necesidades de la estrategia y que en pocos casos es posible obtener
indicadores de salud desagregados por estratos socioecondmicos de poblacion y por areas geograficas
pequefias, pilares fundamental es de esa estrategia de salud.

2.RAZONES QUE EXPLICAN LA AUSENCIA DE UN SISTEMA DE INFORMACION
SANITARIA DE BASE POBLACIONAL

El desarrollo y puesta en funcionamiento de un SISbp precisa que la autoridad politica haya establecido
previamente unos objetivos concretos de salud claramente cuantificables. Esto no supone ni mas ni menos
gue mimetizar o que ocurre en otras esferas de la realidad socioeconémica. Baste como jemplo sefialar
gue mientras muchos indicadores econdmicos aparecen mensualmente, pueden pasarse varios afios sin
que dispongamos de estimaciones sobre medidas de salud de la poblacion muy relevantes. El
establecimiento de unos objetivos de salud puede que no sea una condicion suficiente pero si necesaria,
ya que facilita el desarrollo de un sistema para el control de la salud en la poblacion y paralaevaluacién
del impacto de las acciones tomadas.

Una vez establecidos esos objetivos de salud es necesario disponer de una unidad encargada de
transformar los datos en informacién inteligible, posibilitando de esta forma la utilizacion de esa
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informacién. Esa generacion de datos Utiles que satisfagan las necesidades politicas y sociales de
informacién sdlo es posible mediante una estrecha relacién entre los productores y los usuarios de los
datos.

Aungue un sistema de informacion pueda tener una calidad técnica idénea, desde un punto de vista
estratégico su utilidad suele ser poco relevante porgue los encargados de la toma decisiones desconocen
normalmente su existencia, su contenido o ambos. Por otro lado, como los productores de los datos
tampoco saben o que esas personas quieren, no es extrafio que las modificaciones efectuadas en esos
sistemas afecten exclusivamente a las caracteristicas técnicas de los mismos. S6lo mediante el
establecimiento de un puente entre unos y otros se podran incorporar a los sistemas de informacion las
mejoras estratégicas que permiten el aprovechamiento eficiente de los mismos.

La mejor forma de alcanzar este objetivo en cualquier departamento de salud es mediante una unidad
integrada por profesionales cualificados que establezcan ese puente entre los productores de los datos y
los encargados de tomar las decisiones. Los profesionales de esta unidad deben conocer, por un lado, la
informacién que la autoridad politica necesita en todo momento y, por el otro, deben saber perfectamente
ddnde estén los datos disponibles, qué sistemas de informacion son susceptibles de mejoray cuéles son
las principales lagunas de informacién para dar respuesta a esas necesidades. En algun pai's de nuestro
entorno ya se ha dado un paso en ese sentido (2).

El establecimiento de objetivos de salud y |a creacidn de una unidad puente entre productores y usuarios
son los factores que limitan el desarrollo de un SISBP. Ahorabien, a partir de ahi hay que solucionar las
lagunas existentes en nuestros SIS, paralo cual este autor plantealas siguientes propuestas (Cuadro 9).

3.PROPUESTAS PARA EL DESARROLLO DE UN SISTEMA DE INFORMACION SANITARIA
DE BASE POBLACIONAL (CUADRO 9)

La primera propuesta se refiere a la necesidad de establecer un cddigo Unico de areas geogréficas
pequefias para ser utilizado en todos los sistemas de informacion. La existencia de ese codigo permitiria
caracterizar ala poblacion desde el punto de vista de los riesgos sociales, econémicos y fisico-quimicos
del medio externo y enlazar esas caracteristicas con los acontecimientos de salud. La deteccion de
problemas de salud en &mbitos geograficos centrados en el lugar de residencia con independencia del
lugar donde se produce el acontecimiento de salud y la evaluacién en intervenciones en zonas asi
determinadas son fundamental es para la préactica de la salud publicay la politica sanitaria. Probablemente
una solucion sea la utilizacion de las secciones censales, aunque puede plantearse una desagregacion
mayor dadas las posibilidades de las herramientas informéticas.

En segundo lugar hay que conseguir la normalizacion de las variables que aparecen en los distintos
sistemas de informacion. Esto permitiria la utilizacién de numeradores y denominadores procedentes de
numerosas fuentes de datos y la realizacion de multiples comparaciones en el tiempo y entre las diferentes
areas geogréaficas —aunque bien es cierto que en algunos casos habria que ponderar esas ventajas con
aquellas otras que provienen de la recogida de las peculiaridades en cada ambito concreto. Esa falta de
normalizacion es especial mente frecuente en las variables socioeconémicas; cuando aparecen, porque en
lamayoria de los SIS ni siquiera se recogen a pesar de que explican la mayor parte de la variacion en el
nivel de salud de la poblacion —mucho mas que el tabaco, por cierto. La ausencia de normalizacion
también se observa en las medidas salud incluidas en las encuestas realizadas por departamentos de salud,
oficinas de estadistica u otras instituciones de la Administracion. Hay ejemplos en los que unavariable de
salud tiene tantas definiciones operativas como encuestas en las que figura.

Aunque las dos propuestas anteriores pueden ser suficientes en algunos casos, solo el cruce de las fuentes
de datos mediante cddigos individuales posibilitara la creacion de un SISBP. Es algo que ya existe en
otros lugares de la Administracion Pablica, como Hacienda o la Seguridad Social, en donde diariamente
se enlazan multitud de ficheros utilizando un codigo de identificaciéon individual. Por no hablar de
ambitos ajenos a la Administracién, como las entidades financieras, que calificarian de prehistéricos los
sistemas de informaci6n sobre salud al compararlo con |os suyos.

Resulta sorprendente que disponiendo en la actualidad de tecnologia electronica suficiente para recoger
datos personalizados y salvaguardar la confidencialidad individual, como lo demuestra el desarrollo de
los sistemas de informacién en los ambitos mencionados, en el &rea de la salud haya un importante
rechazo por parte de los diferentes agentes sociales a recoger este tipo de datos. En muchas ocasiones se
renunciaalainclusion delaidentificacion personal en un SIS, aun cuando se sabe que eso eslo Unico que
permitiria un conocimiento adecuado del problema objeto de estudio. Para evitar conflictos se llegaaun
consenso general basado en la idea de que es mejor tener algo sin identificacién que no tener nada. El
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resultado final, después de invertir una enorme cantidad de recursos, es algo distinto de lo inicialmente
propuesto. A pesar de que muchos intenten justificar esa actitud, no es razonable que continuemos con
esafarsa

Es prioritario que los profesionales de la salud y, fundamentalmente, los responsables politicos,
transmitan a la poblacion que la identificaciéon personal es un requerimiento exclusivamente
metodol 6gico, pero que los datos nunca se difunden de manera individualizada. Es cierto que eso no es
facil de entender por la sociedad. Y eso |o saben bien productores y usuarios de las estadisticas, porque
exponen ese mismo razonamiento a la Agencia de Proteccién de Datos y encuentran una escasa 0 hula
comprension. Por si sirve de ayuda, este autor propone a los representantes politicos los argumentos
siguientes por si los quieren utilizar cuando se dirijan ala poblacion en relacion con este asunto:

1. Explicar como el conocimiento del nimero de casos de sida ha contribuido a la disminucién de la
epidemia por esa enfermedad, pero que ese recuento solo ha podido hacerse recogiendo el nombre de
las personas. Ya de paso pueden ampliar la explicacion diciendo que ese es un requisito
imprescindible si queremos conocer |os casos que aparecen de lamayoria de las enfermedades.

2. Manifestar alos ciudadanos que muchas decisiones de politica social y sanitaria que se toman, parala
prevencion de enfermedades y promocién de la salud, se basan en |os resultados de estudios realizados
en otros paises en los que se enlazan registros con datos individualizados. Y luego preguntarles si es
legitimo proteger la privacidad absoluta en nuestro pais y, al mismo tiempo, aprovecharse del
conocimiento generado en otros paises donde si esta permitido utilizar la identificacion personal
cuando se presume que esto sera beneficioso paralasociedad en su conjunto.

No hace falta comentar que el cédigo identificativo universal de eleccion en Espafia en la poblacion
adulta es el DNI. En cualquier caso, sdlo cuando la sociedad reconozca la importancia que tiene la
recogida de datos personalizados para su salud se podracrear un SISBP.

4. ;:QUE SE PUEDE HACER EN ESTE MOMENTO?

En el caso de los registros merece la penarealizar algunos comentarios sobre dos de ellos por el potencial
gue ofrecen para su utilizacién por diferentes tipos de usuarios, concretamente, los registros
administrativos de mortalidad y de nacimientos. Es descorazonador que |os sanitarios hayamos sido
incapaces de convencer a Ministerio de Justiciay al Instituto Nacional de Estadistica de la relevancia
sociosanitaria que tiene la inclusién de diferentes caracteristicas de las personas en los boletines de
recogida de datos de esos registros, al igual que se hace en otros paises. Han pasado casi dos décadas
desde que se planted una timida reforma y todavia contindan los mismos instrumentos de recogida de
datos de entonces.

Por lo que se refiere a los fendmenos de salud medidos mediante encuesta, no es de extrafiar que los
ciudadanos asistan con estupor a diferentes estimaciones de los mismos dependiendo de la fuente de
datos. La proliferacion de encuestas de salud desde diversos departamentos y oficinas de estadistica —
utilizando metodologia distinta y definiciones diferentes de las variables operativas— explican esa
circunstancia. Con independencia de que los distintos departamentos sigan realizando las encuestas que
satisfagan sus necesidades, es prioritario plantearse, al menos desde la Administracion del Estado, un plan
de encuestas de salud, tanto por entrevista como por examen médico, cuyas estimaciones sirvan de
referencia al conjunto de la poblacién y a los representantes politicos. En otro lugar se han realizado
propuestas concretas para al canzar este objetivo (1, 3).

Finalmente, en cuanto a los sistemas de notificacion hay que referirse a aquellos que forman parte de la
Red Naciona de Vigilancia Epidemiolégica. Los sistemas de vigilancia estan ligados a acciones
especificas en salud publicay, si se tiene en cuenta que la responsabilidad de las acciones recae en el
ambito de las comunidades autdnomas, no resulta improbable que esos sistemas se adecuen cada vez més
alaestructura sanitario-asistencial de cada comunidad autébnoma. Es preciso ir asumiendo que este hecho
puede producirse en un futuro no lgano y empezar a proponer los criterios de actuacion de la
Administracion del Estado ante la aparicién de problemas de salud intercomunitarios, en los que sera
poco adecuado la comparacion geogréfica de su prevalencia o incidencia debido a la heterogeneidad de
los sistemas de notificacion.

A pesar del esfuerzo en el establecimiento de definiciones de “caso” homogéneas de los problemas de
salud (4), en muchas ocasiones las fuentes de informacién son diferentes entre los distintos sistemas de
vigilancia, mientras que en otras |0s objetivos de estos sistemas no coinciden: unos priman la sensibilidad
frente ala especificidad y otros o contrario. Algo similar alo que ocurre hoy en la Unién Europea con la




Informe SESPAS

variacion en muchos de los sistemas de vigilancia de los distintos paises (5) y cuya comparacion resulta
imposible.
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Figura2
Modelo conceptual de un sistema de informacién sanitaria de base poblacional (SISBP)
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Cuadro 9
Propuestas para el desarrollo de un sistema de informacion sanitaria de base poblacional en Espafia

1. REQUISITOS PREVIOS NECESARIOS
- Establecimiento de unos objetivos de salud claramente cuantificables
- Creacion de una unidad puente entre productores'y usuarios de lainformacién sanitaria
2. LAGUNAS QUE HAY QUE SOLUCIONAR EN TODOS LOS SISTEMES DE INFORMACION
- Incorporacion de codigos geograficos de &reas pequefias
- Inclusién de variables socioeconémicas y estandarizacion de la definicién y medicion de variables,
tanto | as socioecondmicas como las de salud
- Legitimacion del enlace de registros como un instrumento metodoldgico e incorporacion de un
codigo de identificacion individual universal (DNI)
3. ACTUACIONES INMEDIATAS
- Maximizar la utilidad de los registros administrativos de mortalidad y nacimientos introduciendo
variables adicionales en losinstrumentos de recogida de datos
- Establecer un plan estatal de encuestas de salud por entrevistay por examen médico
- Prever el desarrollo heterogéneo de los sistemas de notificacién incluidos en la Red Nacional de
Vigilancia Epidemiol 6gica




