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Resumen

La demanda creciente de informacién en un sector caracterizado a
nivel europeo por su gran complejidad y variabilidad como es el de la
atencion ambulatoria, aconseja un planteamiento prudente de la meto-
dologia a emplear en las iniciativas que pretendan avanzar en la armo-
nizacion de conjuntos de datos.

El presente trabajo resume una parte de |a elaboracién conceptual
del proyecto Measurement, Characterization and Control of Ambulatory
Care in Europe (McACE) patrocinado por la Comisién de las Comunida-
des Europeas dentro de la fase exploratoria del programa Advanced In-
formatics in Medicine (AIM). Nuestro planteamiento coloca en un primer
plano la eficiencia a la hora de valorar las necesidades de los diferen-
tes actores intentando evitar la descompensacion entre los gastos que
representa la recogida y procesamiento de un determinado item y su
utilidad. Para ello se ha realizado una validacién conceptual del térmi-
no «Conjunto Minima de Datos Basicos» y su posible aplicacion al cam-
po ambulatorio. Se propone su sustitucion por el de «Conjuntos Minimos
de Datos» como herramienta practica para promover |a armonizacion
de la informacién en atencién ambulatoria.

Palabras clave: Informacion sanitaria. Atencién ambulatoria. Conjun-
tos Minimos de Datos. Eficiencia.

MINIMUM DATA SET IN PRIMARY CARE

Summary

A sensible and rational approach is necessary in order to match the
growing requirements of information on the ambulatory care sector cha-
racterised by a big deal of complexity and variability. This must be ap-
plied to any initiative attempting to obtain any degree of harmanization
in ambulatory care data sets.

This paper summarises a conceptual aspect of the work undertaken
by the project Measurement Characterization and Control of Ambula-
tory Care in Europe (McACE) spansored by the Comission of the Euro-
pean Communities under the exploratory phase of the Advanced
Informatics in Medicine (AIM) programme.

Our apporoach places in the first priority the efficiency when asses-
sing the information needs of the different actors triyng to make a ba-
lanced approach between the cosis of collecting and processing a
specific item and its use. For this we perfomed a conceptual validation
of the term Minimum Basic Data Set and its potential application to the
Ambulatory Care Sector, It is suggested its substitution by the term Mi-
nimun Data Set as a part of a practical tool for promoting the harmoni-
zation of the information in ambulatory care.

Key words: Health information. Ambulatory care. Minimun Data Sets.
Efficiency.

Introduccion

a informacién producida en el sec-

tor ambulatorio esta siendo objeto

de atencion creciente en los ulti-

mos afios'2. Un conjunto de fac-

tores complejos estan influyendo en el

aumento de los requerimientos de infor-

macidn sobre este sector; entre ellos des-

tacamos el aumento de su peso dentro

de |a asistencia sanitaria y la introduccion

progresiva en el mismo de la tecnologia

de la informacion, que posibilita la reco-

gida y utilizacion de bases de datos a gran
escala impensables hasta hace poco.

Este aumento de las demandas de in-

formacién en un campo caracterizado por
su complejidad y variabilidad era el terre-
no donde se debia desarrollar el proyec-
to McACE (Medida, Caracterizacion y
Control de la Atencion Ambulatoria en
Europa) llevado a cabo dentro del progra-
ma exploratorio de la Comisién de las Co-
munidades Europeas (CCE) Advanced
Informatics in Medicine (AIM)3.

El foco central del proyecto (y del pro-
grama AIM en general) era el de la armo-
nizacion de la informacion en un marco
europeo, y en concreto, clarificar las op-
ciones de un posible Conjunto Minimo de
Datos Basicos (CMDB) en atencién am-
bulatoria en Europa, desarrollar modelos
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que permitan definir los requerimientos y
limitaciones para este CMDB, y elaborar
recomendaciones para futuras acciones
de la Comunidad. El «Minimum Basic Da-
ta Set» ha sido traducido generalmente
como «Conjunto Minimo Bésico de Datos»
(CMBD), si bien por razones conceptua-
les y linglisticas usaremos en este tra-
bajo el término «Conjunto Minimo de
Datos Basicos» (CMDB), en donde «ba-
sicos» adjetiva a datos.

El tema de la uniformidad es por lo tan-
to un punto clave a la hora de tratar la in-
formacion sanitaria. La elaboracion de
definiciones estandarizadas de conjuntos
de datos tiene muchas ventajas. Entre
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ellas destacan la posibilidad de desarro-
llar «soluciones» estandars en la tecno-
logia de la informacion que deriven en
aplicaciones mas faciles, mas accesibles
y mas economicas. Ademas, la eficien-
cia, eficacia y equidad en la oferta de asis-
tencia sanitaria no podria ser comparada
entre distintos sistemas sanitarios en
ausencia de una informacion uniforme de
cada uno de ellos. Esto es aplicable prin-
cipalmente a nivel regional y nacional, pe-
ro también tiene ventajas cbvias a nivel
internacional. Evidentemente la uniformi-
dad no debe ser llevada hasta sus extre-
mos, pues los sistemas deben ser
flexibles y estar capacitados para traba-
jar adecuadamente alli donde sean
usados.

Estos enfoques han sido aceptados
desde hace tiempo en los Estados Uni-
dos, y los programas AIM son en parte un
intento de ayudar a Europa a que los al-
cance. Enlos EE.UU. la definicion nacio-
nal de un conjunto de datos hospitalarios
uniforme ha estado disponible desde los
arios sesenta, y un conjunto de datos mi-
nimos para la atencion ambulatoria (AA)
fue definido por primera vez en 19724,
Desde entonces se han llevado a cabo nu-
merosas mejoras y revisiones®,

Los principales problemas que hemos
detectado a la hora de buscar una unifor-
midad en el conjunto de datos en el area
de la AA derivan de la gran complejidad
y la enorme variabilidad de su organiza-
cion (servicios y profesionales), especial-
mente en el contexto europea®.

Origen del concepto de Conjunto
Minimo de Datos Basicos (CMDB)

Estéd muy extendida la idea de que hay
un nucleo de datos que son necesarios
y comunes entre las diferentes institucio-
nes y sobre los que deberia haber una
prioridad para su estandarizacion. Esto se
ha plasmado en Eurgpa en el concepto
de Conjunto Minimo de Datos Basicos
(CMDB), un concepto ampliamente utili-
zado a nivel internacional®”, incluido el
programa AIM® y también a nivel
nacional®.

La definicion del CMDB mas amplia-
mente aceptada procede del sector hos-
pitalario, lo que en la practica equivale a
informacion de cada ingreso hospitalario.

La versién mas conocida en Europa es la
de Roger”:

«£l CMDB puede ser definido como el
nucleo de la informacion hospitalaria con
el conjunto de items mds comunmente
disponible y la mds amplia gama de
Usos».

Esta definicion es clarificada a conti-
nuacion:

El concepto del CMDBI.../ no fue dise-
nado para salisfacer todas las necesida-
des de datos de un individuo ¢ de los
diferentes usuarios. Su intencion es /a de
proporcionar un nucleo comun de Gatos
requeridos entre grupos comunes de
usuarios. Cada grupo es por lo tanto fibre
de ampliar este ntcleo hasta satisfacer
Sus necesidades lolales de datos».

Este concepto ha sido una poderosa
herramienta para avanzar no solo en la ar-
monizacion europea de la informacién
hospitalaria, sino también a nivel nacio-
nal en diferentes paises (sin ir mas lejos,
ha sido la opcion adoptada por las auto-
ridades de nuestro pais)'®'". Podria pa-
recer que la tarea en el campo
ambulatorio consiste simplemente en de-
cidir cuales son los items «Minimos» y Ba-
sicos» para formar el «Conjunto de
Datos»®. Sin embargo, en nuestro traba-
jo hemos encontrado una serie de dificul-
tades conceptuales y practicas en la
aplicacion de la experiencia hospitalaria
al campo ambulatorio.

Una aproximacion distinta en el
campo ambulatorio

En primer lugar, a la hora de aplicar la
definicion anterior, nos parece bastante
dificil el hecho de gue los datos en AA
sean «comunmente disponibles». La de-
finicion de Roger tiene su origen en bue-
na parte, en la revision de los datos que
eran utilizados con mayor frecuencia en
los hospitales europeos. Esta revision
arrojo una relacion de 13 items que se po-
dian considerar comunes en el medio hos-
pitalario europeo.

Este tipo de aproximacion es dificil de
aplicar al campo ambulatorio donde el re-
gistro y uniformidad de la informacion es
mucho menor que en el hospitalario. En
nuestro pais esta realidad se refleja en
una marcada tradicion de ausencia de in-
formacién escrita del proceso asistencial
en atencién ambulatoria.

Junto a ello existe la tentacion en los
servicios sanitarios de recoger datos uni-
camente porque podrian ser (tiles en al-
gun momento, lo que produce una
recogida costosa e innecesaria de items
que raramente prueban su utilidad.

Es necesario definir los conjuntos de
datos claramente, no solo en términos de
items, sino tambien, y sobre todo, en tér-
minos de las funciones que estos tendran.
Es importante entender los requerimien-
tos y obligaciones de aquellos que nece-
sitan la informacion pues sélo conociendo
para que seran utilizados los datos (y por-
qué), sera posible definir conjuntos de da-
tos que proporcionen a los actores
interesados, la informacion que verdade-
ramente necesitan.

Existen dos grupos de preguntas que
deben ser contestadas al construir e im-
plantar un Conjunto de Datos. El primero
de ellos hace referencia a la eficacia:
/Cuales son las caracteristicas de los ac-
tores que necesitan el conjunto de datos
(sanitarios, cuadros de direccion, planifi-
cadores, epidemidlogos, investigado-
res...)? ;Cudles son sus obligaciones y sus
funciones? ;Qué funciones o actividades
necesitan de un conjunto de datos? ;Cua-
les son las caracteristicas de estas fun-
ciones o actividades? ;Qué tipo de datos
SON necesarios para apoyar estas carac-
teristicas? ;Cuales son los items que for-
man el conjunto mas pequefio necesario
para sustentar estas caracteristicas?

Entre las técnicas empleadas para res-
ponder a algunos de estas preguntas, me-
recen una especial atencion los métodos
de consenso, por su Uso cada vez mas
extendido®, Las situaciones complejas
que no pueden ser resueltas mediante las
aproximaciones cuantitativas, tan habitua-
les en ciencias de la salud, son un cam-
po ideal para la aplicacion de estas
técnicas y su utilizacion podria ayudar a
la definicion de los requerimientos de in-
formacion ambulatoria’. En nuestro ca-
so, previamente se debia resclver el
problema de como plantear adecuada-
mente a los expertos las cuestiones a re-
solver. Conjunto de Datos, ;Para hacer
qué? y ;Para utilizarlo quién?.

Habiendo seguido un camino légico en
la definicion y planificacion de un Conjun-
to de Datos, debemos tener presente que
los servicios de salud son parte del mun-
do real, donde los recursos son finitos y
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los datos no siempre estan disponibles.
Incluse cuando el coste de recoger algu-
nos items individuales es pequerio, a me-
dida que el conjunto de datos aumenta (en
numero de casos o contenido) el coste lo
hace paralelamente.

Por lo tanto, el segundo grupo de pre-
guntas hace referencia a la eficiencia y
a la distribucion de los recursos: ;Qué
prioridad tienen las funciones, activida-
des o caracteristicas? ;Qué es lo que no
podra hacerse al excluir algin item con-
creto? ;Cuanto cuesta (en recursos mo-
netarios y humanos) recoger los items?
JExiste alguna alternativa? ;De que fuente
pueden obtenerse mas eficientemente?
Este segundo grupo de preguntas debe-
ria provocar un analisis critico de cual-
quier CMD antes de que sea llevado a la
practica. Demasiado a menudo estas pre-
guntas criticas no han sido consideradas
y muchos sistemas sanitarios han em-
pleado considerables recursos en la re-
cogida de datos que han producido
escasos resultados.

Nuestra aproximacion a la armoniza-
cion de conjuntos de datos parte de es-
tas premisas y ello nos ha llevado a validar
conceptualmente la definicion de CMDB

como herramienta de trabajo en el cam-
po ambulatoric.

Inconsistencias del concepto de
Conjunto Minimo de Datos Basicos
(CMDB)

Creemos que la propia definicion pre-
senta algunas dificultades ldgicas. Asi, el
requerimiento de que el CMDB debiera de
servir a «la mas amplia gama de usos»
no es suficientemente preciso para dis-
tinguir un conjunte «kminimo» de cualquier
otro conjunto (incluso el «conjunto maxi-
mo» si su numero de usos fuera suficien-
temente extenso). Esto implica que el
CMDB esta determinado por su numero
de usos potenciales, sin que exista una
cantidad fija previamente definida. Por
otro lado, este requerimiento trata a todos
los usos como igualmente importantes, y
si esta situacion es dificil que ocurra den-
tro de un pais, mas aun entre diferentes
paises donde suelen haber prioridades
distintas para la utilizacion de la infor-
macion.

Los problemas de esta definicion se
ilustran en las figuras 1 a 3. La figura 1

Fig. 1. Conjunto de datos comunes en el caso de tres usos potenciales.

Uso 3

Conjunto de Datos Comunes

%05051.23{3

Usos 1 y 2

Fig. 2. Ausencia de conjunto de datos comunes.

|
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Conjunto de Datos Comunes
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muestra un caso simple en donde exis-
ten 3 usos potenciales de los datos. Los
circulos representan los items que cada
uno de estos usos necesita. El CMDB
consiste en aquellos items comunes en
gue los tres Usos se solapan y queda re-
presentado por la zona sombreada. Este
conjunto no tiene ningun valor en si mis-
mo, pues ninguno de los usos puede real-
mente realizarse al no disponer de
suficientes datos. Unicamente el conjunto
«maximo» de datos (la suma de los tres
circulos), permitiria que todos ellos sean
llevados a cabo.

Por otro lado, a mayor cantidad de usos
ptoenciales, menor seria el CMDB. Asi ve-
mos que si solo hubiera dos usos, el
CMDB (el area sombreada) seria mucho
mayor, Si se e anade un tercer uso, este
disminuye; y si fueran muchos los usos,
el nicleo central llegaria a ser inutilmen-
te pequeno.

Por otra parte, tal como en el caso que
no exista solapamiento entre los distintos
usos, jdonde esta el CMDB? (Fig. 2).

Una defincion alternativa del CMDB se-
ria el de la suma de todos los solapamien-
tos de los diferentes usos y vendria
igualmente representado por el area som-
breada. Sin embargo, esto tendria otros

problemas adicionales-como puede ver-
se en la figura 3. Este CMDB es muy gran-
de pues hay muy pocos items gue no
sean cubiertos por mas de un uso. A me-
dida que el nimero de usos se extiends,
la probabilidad que un item tenga por los
menos dos usos aumenta. Sin solapa-
miento entre los usos, el CMDB se con-
vertiia en un «conjunto madximo de
datosy.

Una aproximacion basada en la
eficiencia

Parece necesario por lo tanto asignar
algunos limites al concepto de «minimos.
Una manera de hacerlo seria teniendo en
cuenta los criterios de costelefectividad
para la recogida de los items ya mencio-
nados anteriormente. La recogida de da-
tos tiene unos costes (incluidos aquellos
de procesamiento y utilizacion), y unos be-
neficios (lo que puede hacerse con ellos).
Cualquier item deberia ser recogido solo
si los beneficios de su utilizacién supe-
ran los costes de obtenerlo, De este mo-
do, el que un item sea o no incluido en
un conjunto de datos dependeria de su uti-
lidad, de cuanto cuesta su recogida, pro-

Fig. 3. Conjunto de datos comunes en el caso de 6 usos potenciales.
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cesamiento vy utilizacién, y del total de
recursos disponibles para Ia provision de
todos los datos.

Este planteamiento tiene en cuenta el
hecho de que los paises tienen diferen-
tes niveles de recursos para la recogida
de informacion v diferentes prioridades
para los posibles usos de estos datos. Un
unico conjunto de datos no puede respon-
der eficientemente a las distintas nece-
sidades de los interesados. De esta forma
seria posible llevar a cabo una planifica-
cién racional de un conjunto de datos,
mas que elaborar una simple «lista de
compra» obtenida de sus potenciales uti-
lizadores.

Hacia el concepto del Conjunto
Minimo de Datos

Ahora estamos en condiciones de re-
definir el concepto de CMDB. El enfoque
costefbeneficio comentado sugiere que el
requerimiento de que el CMDB deberia
hacer frente a «la mas amplia gama de
usos» tendria que ser reemplazado por la
condicion de que «este conjunto deberia
producir el mayor beneficio para los usos
establecidos teniendo en cuenta los re-
cursos disponibles para obtener los
datos»,

Esto nos lleva a tratar la cuestion del
CMDB como el «nticleo comuin de datos»
de la informacion ambulatoria. Para ello
es conveniente definir previamente que se
entiende por «Minimo» y «Bdasico». Aun-
que estas disquisiones terminoldgicas
puedan parecer pedantes, sin una defini-
cion operativa de estos términos es im-
posible conocer cuales items deberian
pertenecer a los mismos. Una clarifica-
cion Util podria ser que «Minimon signifi-
ca el conjunto de datos mas pequefo
necesario para gue una determinada ac-
tividad sea llevada a cabo y «Basicon se
refiere a los items que son comunes a
aquellos conjuntos de datos necesarios
para permitir que todas las actividades de-
seadas sean llevadas a cabo.

Sin embargo, este nucleo comun no
nos proporciona necesariamente el ma-
yor beneficio y algunos items comunes
pueden ser de menor utilidad que otros
que no lo son. Por otro lado, el conjunto
de datos puede variar en diferentes luga-
res segun el numero de usos requerido,
no siendo por lo tanto basico en el senti-
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Fig. 4 Conjunto minimo de datos.

O Conjunto total de datos para un Sistema Sanitario

@m, Uso 1 @]:DQ{D, Uso 2 % CMD, Uso 3

O Conjunto de datos no planificado

do de aplicabilidad a todas las circuns-
fancias. Estas contradicciones en el
concepto del CMDB nos llevaron a suge-
rir que no era esta la mejor aproximacion
a la estandarizacion de los datos en la
atencion ambulatoria,
Debido a su naturaleza confusa e inter-
namente inconsistente, pensamos que el
término «Conjunto Minimo de Datos Ba-
sicos» deberia ser abandonado y reem-
plazarlo con otros dos términos'®. La
nueva definicion de Conjunto Minimo de
Datos (CMD) (el menor conjunto de da-
{os necesario para llevar a cabo una de-
terminada actividad en la AA) es
autosuficiente y no necesita que se le
anada la palabra «Basicos». El concepto
tradicional de CMDB (items que son co-
munes a todos los conjuntos de datos) po-
dria denominarse el «Conjunto de Datos
Comunesy.

El concepto de CMD puede ser utiliza-
do como una herramienta flexible, prac-

tica y eficiente para promover la
armonizacion de la informacion en la aten-
cion sanitaria. El Conjunto de Datos Co-
munes padece de todos los problemas
descritos anteriormente, y tiene un enfo-
que muy limitado.

Estos conceptos estan en la linea de
los recientes avances en las estrategias
para la informacion sanitaria en diferen-
tes paises. En los EE.UU., donde ha exis-
tido durante muchos anos un CMDB para
la atencion ambulatoria, esta siendo ac-
tualmente reemplazado por el concepto
de «Uniform Data Set» (Conjunto de Da-
tos Uniformes). En el Reino Unide,
Windsor** critica la opcion del Conjunto
de Datos Minimos del informe Kérner que
estaba en consonancia con el del CMDB,
argumentando razones similares a las
nuestras. Mas recientemente, un concep-
to de CMD similar al que ha sido expues-
to, se ha convertido en un elemento
crucial en la estrategia para la informa-

¢cién dentro de los cambios propuestos en
el National Health Service en el Reino
Unido'®.

Esta claro por tanto, que un sistema de
informacion sofisticado tendria un buen
numero de CMDs, y que entre estos, al-
gunos items apareceran en mas de un
CMD. Los responsables de la recogida de
datos deberian utilizar, donde sea posible,
un formato estandarizado de datos que
permita utilizar items para mas de un uso,
servir a los objetivos de uno o mas CMDs
y evitar la duplicidad de su recogida. Pe-
ro cada dato deberia servir para proposi-
tos claramente definidos. Tal como
muestra la figura 4, dentro del conjunto
total de datos, sélo los CMDs claramen-
te definidos generan datos apropiados. Un
conjunto poco planificado podria general
tanto datos repetitivos, como carecer de
items importantes.

En el caso concreto de nuestro pais
contamos con la ventaja (desde este pun-
to de vista) de una considerable homoge-
neidad en el tipo de instituciones, de
profesionales, de actividades y de pres-
taciones del sistema publico. Aun asl, es
evidente que los CMDs para la atencién
individual al paciente y los requeridos pa-
ra la planificacion de recursos a nivel na-
cional tendrian notables diferencias. Esto
no implica necesariamente que no exis-
ta un numero potencialmente importante
de items comunes, pero si que cualquier
metodologia que pretenda armonizar con-
juntos de datos ha de estar enmarcada
en una cuidadosa definicion previa que
evite el registro y/o tansmision ineficien-
te de datos.

Conclusiones

A modo de conclusiones de lo anterior-
mente expuesto, destacariamos los si-
guientes aspectos:

— La combinacién de la urgencia im-
periosa de disponer de un volumen de in-
formacion adecuado en la AA junto a la
creencia de que la introduccion de la tec-
nologia de la informacién puede facilitar
la recogida y utilizacion sin limite de in-
gentes volumenes de informacion podria
llevar a la aplicacion ineficiente de mo-
delos de informacion que han sido Utiles
en otros campos considerablemente di-
ferentes.

— Dentro del enfoque exploratorio de
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la actual fase del programa AIM, una de
las primeras aportaciones del proyecto
McACE ha sido la validacién de la posi-
ble extrapolacion al campo ambulatorio
del concepto hospitalario de «Conjunto Mi-
nimo de Datos Basicos». Se sugiere su
sustitucion por el de «Conjuntos Minimos
de Datos» en funcion de los diferentes
usos potenciales de la informacion.

— El trabajo del proyecto McACE re-
comienda para ello una cuidadosa utili-
zacion de las diferentes aproximaciones
metodologicas, donde diferentes técnicas
de modelaje se han mostrado de gran po-
tencia en la clarificacion de los actores,
sus reguerimientos y obligaciones, y los
usos de la informacion.

— En el contexto europeo nuestro tra-
bajo sugiere la estrategia de desarrollo de
unos Conjuntos Minimos de Datos para
propdsitos especificos que podrian ser
compartidos entre los estados miembros.
Mas que armonizar un tnico Conjunto de
Datos Europeos, los actores deben prime-
ro armonizar sus funciones y actividades.
Como los sistemas sanitarios europeos
tienen diferentes prioridades y se encuen-
tran en diferentes niveles de desarrollo,

Una opcion pragmatica y escalonada a la
armonizacion de los CMDs en |a Atencion
Ambulatoria sera la que nos proporcionara
mejores resultados.
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