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RESUMEN

El sistema asistencial, organizativo e investigativo que utiliza la Red de Genética Medica
de la Provincia de Sancti Spiritus se basa en las actividades del programa nacional de
genética y esta sincronizado al Programa de Atencion Materno Infantil . Su plataforma de
trabajo lo constituye el registro de seguimiento lineal a la gestante creado en la provincia y
extendido a todo el pais El software SALGEN , con disefio para conexion al Registro
Ciudadano, aporta la arquitectura informética del modelo organizacional, utiliza el trabajo
de redes en linea para el conocimiento inmediato de las acciones asistenciales a nivel de
la Atencion Primaria de Salud y Centros de Referencia, introduce acciones preventivas en
la cohorte de gestantes por un sistema de alertas asistenciales, orienta procesos y
procederes vy facilita el trabajo organizativo y de control mediante reportes estadisticos.
cumpliendo los preceptos establecidos en los criterios cubanos de Red Integrada de
Salud . La base de datos alcanza 17 842 embarazadas atendidas entre enero del 2008 y

junio del 2012 con 350 datos de la gestacion, parto, recién nacido y de la evaluacion
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genético clinica del lactante que generan adicionalmente una nueva fuente de informacién

para su uso en la investigacion médica y la gestién del conocimiento.

ABSTRACT

SALGEN is the assistance, research and organization’s system of Medical Genetics Net in Sancti-
Spiritus, in activities related to medical attention of pregnants and newborns.. Its is based in National
Genetic Program “s activities which are coordinate with Maternal and Child Attention Program that
contains creative elements such as Pregnant Lineal Follow up Registry and the integration of
genetical assistance to Health Net. SALGEN, brings in its informatics’ structure a work model,
using networks to know online the state of the actions at Primary Attention level and Reference
Centers, introduces preventive actions on pregnant cohort trough an alert’s system, suggests process
and procedures and makes easier the control work using statistical reports.. SALGEN was designed
to connect to Citizen Registry .The database, include data of 17 842 pregnancies betwen January
2008 and June 2012 . It creates a new source of information to use in medical researches and

knowledge management.
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INTRODUCCION

La intencion de dotar a los servicios de Genética Medica y al PAMI de un modelo
organizativo asistencial, aplicable a la provincia de Sancti Spiritus, que facilitara el
cumplimiento del Programa Nacional para la Prevencién de Malformaciones Congénitas y
Enfermedades Hereditarias (1) data del afio 1996. La propuesta del Centro de
Perinatologia y Desarrollo Humano (CLAP) sobre la utilizacion del Sistema Informatico
Perinatal (2) fue el elemento conceptual utilizado en la concepcion inicial del
Seguimiento en la Atencién Longitudinal Genética a la Gestante y el Neonato (SALGEN)
que se iniciara en 1996 con el establecimiento del Registro de Seguimiento Lineal de la
Gestante que sin utilizar elementos de informatizacién proporciono el método para el
seguimiento de la cohorte de gestantes atendidas en los servicios de Genética en la
Atencidén Primaria de Salud desde la captacién hasta la realizacion de la pesquisa
metabolica neonatal.

A partir del 2002 la realizacion del Estudio Nacional de Discapacidades (3) redimensiona
la proyeccion de la especialidad en el pais y permite disponer de asesores genéticos con
categoria de master en todos los municipios de la provincia lo que permite elevar la
calidad de la atencion a la poblacion. La evaluacion del riesgo se institucionalizo en los
servicios municipales que brindaban la opcion a las gestantes remitidas por su medico de
familia (4).

La introduccion como proceder de atencion genética prenatal del ultrasonido del primer
trimestre en el 2006 demando vinculacion tedrica con los trabajos iniciales de K.
Nicolaides en el proyecto OSCAR (5,6) y M. D'Alton en el proyecto FASTER (7) los que
proporcionaron evidencias de organizacion del trabajo multicentrico en la evaluacion de
tecnologias asociadas al criterio de riesgo genético.

La posibilidad de trabajar en la integracion de los elementos conceptuales relacionados
con el riesgo genético prenatal, la idea de disminuir el numero de visitas de la gestante a
los servicios de salud, la intencién de utilizar acciones preventivas individuales para lograr
cobertura total en las pesquisas genéticas , la necesidad de utilizar los conocimientos

generados por el trabajo en la toma de decisiones vy la disponibilidad de una
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infraestructura  informatica funcional en la Red de Genética en la provincia soportada en

la plataforma de INFOMED permitieron en el 2008 iniciar el sistema SALGEN.

OBJETIVO

Establecer en la Red de Genética Medica de la Provincia de Sancti Spiritus un proceso
de atencion medica para el seguimiento longitudinal de la atencion genética a la gestante y
el neonato fundamentado en una arquitectura informatica que facilite el trabajo integrado

de la Red y la gestion del conocimiento.

DISENO METODOLOGICO:
SALGEN establece el seguimiento en la atencion genética de la totalidad de las gestantes
captadas a nivel de la atencion primaria de salud (APS) y sus recién nacidos en la
provincia de Sancti Spiritus.
Se implanta un proceso de organizacion asistencial que incluye:
e La creacion del libro registro de seguimiento lineal de la gestante (Disponible en el
Manual de Usuario )
e Diseflo de la historia clinica SALGEN para su utilizaciébn en las actividades
asistenciales ( Disponible en el Manual de Usuario)
e Disefio y produccion del software SALGEN.
e Elaboracion del Manual de Usuario del SALGEN

RESULTADOS

e Se utilizo en la actividad asistencial del proyecto la historia clinica SALGEN como
modelo impreso individual para la evaluacion de riesgo genético y el Registro
Lineal de la Gestante como modelo de trabajo para la organizacién y control del
proyecto en el Area de Salud.

e Se disefi0, produjo y aplico en la Red Provincial de Genética el software SALGEN

Disponible en www.genetica.ssp.sld.cu/login.php para los usuarios autorizados.

e Se elaboro el Manual de Usuario del SALGEN. Disponible en
www.genetica.ssp.sld.cu/login.php
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e Se establecen los procederes organizativos para las referencias asistenciales y la
integracion entre los niveles de atencion de la Red Provincial de Genética Medica
de acuerdo a la establecido en SALGEN

e El software SALGEN hasta junio del 2012 permitio trabajar con 17 842 gestantes
captadas y tuvo opcion a gestionar 350 datos de cada que incluyen datos del parto,

recién nacido y evaluacion genético clinica del lactante

DISCUSION

El sistema es el resultado de 16 afios de trabajo organizativo asistencial en la Provincia
de Sancti Spiritus para lograr la existencia de un sistema de trabajo con arquitectura
informatica que respondiendo a exigencias cientificas, tuviera elevada demanda a nivel de
la APS, en cualquier nivel de la Red de Genética Medica y en todos los niveles
organizativos del Sistema de Salud relacionados con el PAMI.

Evolucién del Proyecto

El Registro de Seguimiento Lineal de la Gestante, generalizado en la Red Nacional de
Genética en el afio 2004 e incluido en las actividades previstas en el Manual de
Organizacién del Policlinico en el 2009, es la estructura conceptual de la atencién
longitudinal de la gestante. En el afio 2000 y 2004 se realizan propuestas de aplicacion
de las tecnologias informaticas al registro lineal con limitaciones funcionales para el
trabajo en RED. En el afio 2006 en correspondencia con los cambios organizacionales
gue serian necesarios para la introduccion del ultrasonido del primer trimestre se trabaja
de forma sincrénica en las dos vertientes del sistema:

e El establecimiento de la organizacion asistencial

e La creacion de un Software profesional
El establecimiento de la organizacién asistencial del Proyecto SALGEN

Reqistro de Seguimiento Lineal de la Gestante

El registro impreso que se inicia con la evaluacion del riesgo genético al momento del
ultrasonido del primer trimestre la conexidén entre el Registro Lineal y la Historia Clinica
del proyecto SALGEN. y se genera un codigo numeérico, irrepetible para cada gestacion,

conformado por el afio en que se registra la paciente, el codigo estadistico de la provincia,
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del municipio y del area y el numero de entrada al registro. El cédigo garantiza
identificacion individualizada de la gestante en la atencion a nivel de todos los centros y
servicios asistenciales de la RED y la conexion de las bases de datos internas del

software.

El Trabajo en Red Asistencial

Los Programas de Atencion Genética Prenatal y Neonatal (4) cumplen los criterios
cubanos de Red Integrada de Servicios de Salud (9 ) con dindmica asistencial basada en
la interrelacion entre los diferentes niveles del sistema.

SALGEN utiliza y potencializa el trabajo en Red al incorporar en su acciéon asistencial
intereses de otras especialidades vinculando los principales datos del Parto y del Recién
Nacido y los correspondientes a la evaluacion genético clinica del lactante.

SALGEN proporciona integracion de la Red al establecer funciones asistenciales
especificas para cada institucion participante, los centros que participan se comunican
mediante la plataforma informatica durante el seguimiento de la atencion de la gestante y
el neonato y los resultados de las acciones de salud realizadas en cualquier centro estan

disponibles en la Red.

El Software SALGEN

Tecnologia Informéatica y de Comunicaciones aplicada

Es una aplicacion WEB, desarrollada por especialistas de DESOFT SA y del Centro
Provincial de Genética Medica de Sancti Spiritus basada en el modelo cliente servidor
gue permite la conexidn en linea de todos los usuarios del proyecto a un servidor central
gue almacena todos los datos que introducen los clientes y se validé durante mas de un
afio de periodo a prueba. La comunicacion se logra por las facilidades de la RED
INFOMED.

Los proyectos OSCAR (5)y FASTER (7 ) utilizan bases de datos en su metddica sin

llegar a establecer una dindmica de trabajo basada en la gestion informética. El modelo
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propuesto en septiembre del 2009 por Tabor en Dinamarca (10) constituye el mas
aproximado a SALGEN. Este modelo utiliza un servidor central que almacena los datos
proporcionados por servicios asistenciales que utilizan sistemas informéaticos diferentes. La
utilizacion en Dinamarca de un coédigo personal permite la conexion de los datos
correspondientes a una misma persona. SALGEN es un sistema informético disefiado
para que sea utilizado por multiples servicios asistenciales con funciones definidas sobre
la gestante o el lactante asegurando la integracion del trabajo en la RED asistencial que
facilita prever las acciones medicas a realizar en cada momento, realizarlas, evaluarlas y
utilizar la informacién disponible en la investigacion medica. La utilizacion del sistema
informatico se facilita mediante el Manual de Usuario que se convierte en una guia
practica para la organizacion asistencial.

Elementos de inteligencia en SALGEN.

Los resultados de las mediciones fetales realizadas por ultrasonido en el primer trimestre
son procesados por el software y, en caso de ser necesario se realiza, correccion de edad
gestacional de acuerdo a la formula publicada por Sahota (11) y los criterios de estimacion
de edad gestacional considerados en la actualidad (12,13). Las gestantes susceptibles de
acciones medicas a causa de los valores de Translucencia Nucal (TN) son sefaladas por
el programa .Se utilizo un limite de corte del valor de la TN en 2,8 mm para facilitar la
sensibilidad de la pesquisa, considerando la posibilidad de realizar evaluacion de
referencia en todos las gestantes con valores iguales o superiores

En gestaciones de mas de 14 semanas si no existe validacion previa de la edad
gestacional por ultrasonido del primer trimestre se realiza correccion automatica de
acuerdo a las medidas de circunferencia cefalica hasta la semana 20 como lo establece la
BMUS (8).

Al momento del ultrasonido del segundo trimestre el sistema informa confirmacién de
desarrollo fetal acorde a edad gestacional o sugiere evaluar desarrollo fetal en caso de
mediciones fuera del rango de 2 DS para la edad gestacional.

Si en gestacion anterior la gestante fue introducida al sistema, se muestra el resultado de
la electroforesis de hemoglobina, facilitando el asesoramiento genético al momento de la

consulta y evitando la repeticion de esta pesquisa.
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El sistema de Alertas en SALGEN

Se disefid con el objetivo de conocer las personas tributarias de una accion de salud

determinada acorde a edad gestacional o edad del lactante determinada por el usuario.
Tienen utilidad para establecer acciones preventivas que garanticen la realizacion de los
procederes asistenciales, demostrada durante el periodo a prueba del sistema.

El uso del CIE 10

El trabajo de codificacion en SALGEN utiliza el Clasificador Internacional de

Enfermedades CIE-10 utilizado por el sistema de informacion estadistica del MINSAP. Se
establecid, adaptado a la metddica del CIE, un clasificador “U” para imagenes fetales no
definidas que se utiliza de ser necesario al momento de evaluaciones ultrasonograficas.

Conexién al reqistro ciudadano

La utilizacién del numero de identidad permanente al momento de la evaluacion inicial de
la gestante y en el momento de la evaluacion final del lactante garantiza que SALGEN
tenga la posibilidad de conexion al registro ciudadano por via materna o del recién nacido
SALGEN como Servicio de Salud

La propuesta cubana para las Redes Integradas de Servicios de Salud establece: La

gestion y entrega de servicios de salud de forma tal que las personas reciban un continuo
servicios de promocion, prevencion, diagndstico, curacion, rehabilitacion y reinsercion
social; de acuerdo a sus necesidades, a lo largo del tiempo y a través de los diferentes
niveles del sistema de salud, con una eficiencia, eficacia y efectividad aceptables para el
momento tecnoldgico e histérico social con que se cuente (10 ). En SALGEN la actividad
integradora de la evaluacion inicial de riesgo genético en la gestante establece acciones
de promocioén y prevencion de salud, la garantia del continuo seguimiento longitudinal de
la atencién genética a la gestante y el neonato con establecimiento en cada momento de
las referencias asistenciales que fueran necesarias, la actividad final de evaluacién
genético clinica del lactante y la posibilidad de insercion de los datos al registro del
ciudadano cubano permite considerar que el proyecto trabaja fundamentando lo
establecido en la propuesta cubana.

Usuarios de SALGEN
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La informacién disponible sobre la gestante y el lactante es necesaria en las actividades
asistenciales de Gineco Obstetricia, Pediatria y otras especialidades del Equipo Basico de
Salud en la APS. Los directivos de cualquier nivel relacionados con el PAMI demandan
métodos 4&giles de evaluacion organizativa disponibles en SALGEN. La gestién del
conocimiento que proporcionan los datos de SALGEN extiende a la sociedad los usuarios
potenciales del proyecto.

Etica y Privacidad en SALGEN

El establecimiento de un sistema de administracion que define los tipos de usuarios y

permisos correspondientes garantiza el manejo ético del sistema. La informacion a la
gestante del método y su consentimiento es parte de la dindmica asistencial establecida

SALGEN vy gestion del conocimiento.

Gestién del Conocimiento

La informacion que SALGEN dispone y su sistematico incremento constituyen la mayor
potencialidad investigativa del sistema. La estrategia establecida por el Profesor K.
Nicolaides en el King's College de Londres le ha facilitado publicar mas de 200 articulos
(disponibles en PUDMED) en el periodo 2006-2011 sobre medicina fetal y permite tener
una idea del potencial de un organizado sistema de trabajo que utiliza la gestion de datos
en funcién de nuevos conocimientos. Resultados investigativos del tema publicados por
los grupos de Tabor (14,15) en Dinamarca y de Ville (16) en Francia tienen metddicas que
cumple SALGEN

La posibilidad de conexion de los datos de SALGEN al registro ciudadano abre una
opcion, hasta el momento inexistente en forma practica, para realizar en el futuro
investigaciones en la salud publica que necesiten informacion de las personas en su etapa

prenatal y neonatal.

CONCLUSIONES
Las condiciones organizativo asistenciales de la Red Provincial de Genética Medica
permitieron establecer un proceso de atencion medica para el seguimiento de la atencién

longitudinal genética a la gestante y el neonato adaptado a las exigencias de una
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arquitectura informatica disefiada para el trabajo en Redes de Informacion y la aplicacién
en la gestion asistencial de conocimientos tedricos de actualidad incluidos en la
programacion.

El sistema demostr6 su aplicabilidad a nivel de todos las instituciones de la Red provincial
facilitando la integracidén entre las mismas, permitio el trabajo preventivo asistencial por el
sistema de alertas, dinamizo la informacion estadistica por sus reportes asistenciales e
introdujo cambios conceptuales en los métodos de evaluacion y control de los programas
de atencion genética mediante la gestion informética.

Se establece una nueva opcidén para investigadores y gestores de salud, al tener la
posibilidad de trabajar con la ventaja de datos informatizados de su poblacién en la
generacion de nuevos conocimientos aplicables de forma particular a la gestidon

asistencial y de forma general al patrimonio cientifico de la sociedad.
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