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Resum

Les noves tecnologies han capacitat als serveis de medicina intensiva per poder obtenir i gestionar
grans quantitats d’informacié que venen de diverses fonts. Aquesta informacié s’obté amb
diferents dispositius que conformen les TIC (tecnologia de la informaci6 i la comunicacid). Les
grans bases de dades o Big Data contribueixen a millorar el coneixement i per tant a elaborar
millors estratégies de tractament. Amb aquestes possibilitats apareixen un seguit de reptes que
ens haurem de plantejar com poden ser: la manera d’obtenir les dades, com canvia la relacié del
personal sanitari amb el pacient, quin nivell de fiabilitat tenen les dades, com es protegeixen, qui

n’és el propietari i com es comparteixen, etc.

Paraules clau: Big data; medicina intensiva; TIC; informacié i comunicacié.

Resumen

Las nuevas tecnologias han permitido a los servicios de medicina intensiva poder obtener y
gestionar grandes cantidades de informacidn que vienen de varias fuentes. Esta informacion se
obtiene con diferentes dispositivos que conforman las TIC (tecnologia de la informacién y la
comunicacion). Las grandes bases de datos o Big Data contribuyen a mejorar el conocimiento y
por tanto a elaborar mejores estrategias de tratamiento. Con estas posibilidades aparecen una
serie de retos que nos tendremos que plantear, como pueden ser: la manera de obtener los datos,
como cambia la relacién del personal sanitario con el paciente, qué nivel de fiabilidad tienen los

datos, como se protegen, quién es el propietario y como se comparten, etc.

Palabras clave: Big data; medicina intensiva; TIC; informacién y comunicacién.

Abstract

The new technologies have made the intensive medical services to be able to obtain and manage
large amount of data from different sources. This information is obtained by different devices that
make up ICT (information and communication technology). The Big Data contribute to improving
knowledge and therefore developing better treatment strategies. With these possibilities, there
are a number of challenges that we should consider: how to obtain data, how to change the
relationship between healthcare staff and the patient, what level of reliability they have, how to

protect them, who is the owner and how they are shared, etc.

Key Words: Big data; critical care; ICT; communication.
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1. Introduccio

Els Serveis de Medicina Intensiva s6n arees especifiques de '’hospital on s’agrupen pacients d’alta
complexitat i amb compromis vital actual o amb risc d’estar-ho si no el tractem. Per tal de poder
avaluar les funcions vitals dels nostres pacients i poder objectivar canvis fisiologics modificats per
les nostres estrategies o resposta al tractament que hem instaurat, necessitem enregistrar,
depurar, validar, agrupar i interpretar moltes dades en molt poc temps. Les dades que podem
estar utilitzant sén de diferent natura i provenen de diferents fonts. Per exemple, estem recollint
la tendéncia de constants vitals de les darreres hores com freqiiencia cardiaca, tensié arterial,
freqiiéncia respiratoria, saturacié d’oxigen; dades resultants del funcionament d’algun organ, com
la ditiresis horaria, a I'hora que recollim dades cliniques com el color de la pell, 'auscultaci6
respiratoria, o dades analitiques com la hemoglobina en sang o la funci6 hepatica. Tota aquesta
informacié s’ha de processar de forma rapida per prendre decisions, que en molts casos, no poden
esperar hores o dies en ser posades en marxa i en algunes ocasions la resposta ha de ser
immediata o de pocs minuts perque de no fer-ho d’aquesta manera estem posant en risc la vida
del pacient. Afortunadament, de forma paral-lela al creixement de la informacid i la complexitat
dels pacients, s’han desenvolupat eines informatiques que ens ajuden a gestionar aquestes dades,
son les TIC (tecnologia de la informacié i la comunicacié). Amb I'aparicié de les TIC han apareguts
algunes qiiestions noves que ens conviden a fer un analisi étic tant per la manera com s’obtenen
les dades, el seu Us, el seu emmagatzematge, la propietat de les dades, la confidencialitat, la
seguretat, la fiabilitat de la informacié, el benefici pel pacient o el benefici de tercers, etc. Aquests

sén aspectes que anirem desenvolupant al llarg d’aquest article.

2. Que sbn les TIC?

Les tecnologies de la informacié i la comunicacié sén el conjunt de recursos, eines i programes
que es fan servir per adquirir, processar i compartir la informacié utilitzant suports tecnologics
com ordinadors, tabletes, smartphones, monitors o altres dispositius que puguin emmagatzemar,
reproduir, analitzar i compartir informacié digitalitzada. Aquests dispositius, ordinadors
majoritariament, han estat incorporats en l'activitat habitual diaria dels Serveis de Medicina
Intensiva[1]. De forma progressiva, en els darrers anys s’ha anat completant el pas de registre en
paper, classicament conegut com a grafica d'infermeria, a taules de dades amb format amigable
que recullen aquesta informaci6 i la guarden de forma ordenada en suport digital. Entre les

avantatges que presenten aquestes noves formes d’aconseguir la informaci6é cal destacar
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I'automatitzacio en la recollida ila gran quantitat de dades per minut que poden entrar. Abans, la
freqiiéncia cardiaca o la temperatura, per exemple, I'havia de mirar la infermera i apuntar de
forma manual una o dos dades puntuals per hora. Ara, els sistemes de mesura s6n continus i van
descarregant la informacié nova en intervals programats que poden ser de segons, minuts o hores.
D’aquesta manera, al tenir moltes més mesures de la mateixa variable per unitat de temps, podem
analitzar tendéncies de forma més fiable. Per una altra banda, el fet de que la informacié entri en
temps real i de forma automatica al sistema, descarrega de feina a la infermera que es pot dedicar

a altres tasques que aporten més valor al procés d’atenci6 i cura dels pacients.

Aquestes dades poden venir de diferents fonts. Una font habitual sera el monitor de
capcalera del pacient on es registren les constants vitals, pero també es pot connectar al sistema
la informaci6 d’altres aparells com respiradors, bombes de medicacié, aparells de depuracié extra
renal, balé de contra pulsacié aortic o, simplement, teclat o microfon per introduir dades de forma

lliure.

3. Utilitat de les TIC a les Unitats de Medicina Intensiva

El canvi tecnologic que s’ha produit en els hospitals i més concretament en un area d’alta
complexitat com és la UCI (unitat de cures intensives) ha suposat una adaptaci6 del personal a
una nova forma de treballar[2]. Aquesta nova manera ha permes que els professionals
dediquessin menys temps a les tasques rutinaries i repetitives de recollir informacié i es
poguessin dedicar més a l'analisi, interpretaci6 i recerca d’estrategies de tractament, amb la

conseqlient millora dels resultats clinics.

Les dades que els diferents sistemes recullen del pacient i del seu tractament passen de
forma automatitzada, puntual i ordenada a un sistema centralitzat, sobre el que s’han pogut
dissenyar alertes i establir patrons de tendéncies que ens permeten prendre decisions[3]. Aquest
fet de passar de dades a informaci6 ha estat el que realment ha aportat valor a les TIC. Aquesta
informacié es nodreix de moltes més dades de les que nosaltres érem capacgos de recollir i aixo fa
que les mitjanes o les tendéncies siguin mol més fiables. Abans comptavem amb un seguit de dades
puntuals, fins i tot anecdotiques, que no tenien continuitat en el curt termini, perd que eren
recollides per ser discordants amb la resta i, en algunes ocasions, han pogut ser una font d’error

d’interpretacid de la situacié d’un pacient en un moment concret de la seva evolucid clinica.

Una altra utilitat de les TIC a la UCI, ha estat la capacitat de poder compartir, recuperar i

comparar dades de diferents pacients que han estat de forma simultania ingressats a la UCI o no.
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Aquesta possibilitat de fer comparacions entre diferents pacients amb estrategies de tractament
i resposta al mateix diferent, son una oportunitat de crear coneixement que revertira de forma
immediata i molt positiva sobre I'elaboracié de futurs enfocaments terapeutics. Aquesta és una

altra forma d’aportar valor que les TIC han demostrat en els nostres serveis.

4. Concepte de Big Data a les Unitats de Cures Intensives

L’any 2001, Gartner va definir el Big Data com un actiu d’informacié de gran volum, velocitat i
varietat que demana formes de processament de la informacié innovadores i rendibles per
millorar la comprensié i la presa de decisions[4]. Dit d’'una altra manera, és un volum important
de dades molt diferents entre elles, que entren a gran velocitat en el sistema de processament, i
provenen de diferents fons a la vegada. Aquestes dades s’han de gestionar d’'una manera diferent

a com tractem les dades habituals i han de servir per la presa de decisions.

Aixi doncs, aplicant aquest concepte al Servei de Medicina Intensiva podem dir que es
compleixen els criteris per parlar de Big Data: gran quantitat de dades (poden ser més de 300
dades per pacient i minut), gran variabilitat de les dades (dades cliniques, constants vitals,
tractament, antropometriques, habits, malalties previes, informaci6 genetica, etc.) i que entren a
gran velocitat (un cop generades passen directament al sistema d’'informaci6)[5]. Per una altra
banda, hi ha fonts diferents al pacient i fins i tot al departament de la UCI que genera informacio
que pot ser rellevant per la presa de decisions, com per exemple I'estacié de 'any, per veure si
estem en risc epidémic d’algunes malalties infeccioses com la grip, dades sobre la resisténcia
antibiotica dels microbis de I'’entorn on treballem, 'estada mitjana de pacients amb patologia

cronica a I'hospital, el temps de ventilacié mecanica global de la unitat o els dies de cateter, etc.[6]

El repte es presenta en el moment en que hem de transformar totes aquestes dades en
informacié que sigui capa¢ d’aportar valor i prendre decisions que de veritat siguin

significativament utils en la millora de la qualitat global de la salut dels nostres pacients.

5. Aspectes a discutir sobre les TIC, Big Data i UCI

Aquesta quantitat d’informacio, provinent del pacient i d’altres fonts de dades, que es recull de
forma automatitzada i que genera un volum d’informacié molt potent, permetent extraure
informacié valuosa per a la presa de decisions que han de traduir-se en una millora de I'atenci6

dels pacients i del pronostic de les seves malalties greus, no esta excepte de polémica, reptes i
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aspectes discutibles que caldra anar abordant en els propers temps[7]. No pot ser de cap altra
manera, cal afrontar els riscos que aquesta nova forma de plantejar estratégies de tractament
basades enla informacié ens posa per davant. La forma de fer-ho sera mantenint uns valors socials
i etics que no hem de perdre de vista[8]. Entre molts reptes, m’atreveixo a plantejar algunes
questions. EL fet de no haver d’entrar a I'’habitaci6é de forma obligada a la captura de les dades,
perque ja van “soles” cap al sistema de recollida de la informacié pot contribuir a perdre el
contacte proper amb el pacient. Haurem d’estar atents per no convertir una activitat molt humana
amb contacte directe amb el pacient, en una activitat técnica en la qual el pacient només és una
font de dades i un model de reproduccié de respostes als nostres tractaments. Ens haurem de
preguntar quina seral'accessibilitat de la poblacié a les unitats que puguin posar en marxa aquests
sistemes de pressa de decisions. Una altra qiiesti6 fara referéncia a la validacié de la informaci6 i
la validacié de la interpretacié de la informaci6 que fara prendre decisions als professionals que
cuiden i tracten als pacients. Haurem de tenir clar de qui sén les dades i com protegir la privacitat
de les mateixes. Caldra veure si es pot compartir informacié clinica d’'un pacient entre diferents
centres on hagi estat atés, encara que siguin centres de diferent titularitat, diferent localitzacié
geografica dins d'un mateix estat o en estats diferents. També hem de mirar de protegir aquesta
informacié perque no es pugui alterar o corrompre de manera que porti a una presa de decisions
erronia. | finalment, com i qui dona el consentiment perque es pugui recollir la informacid, quina

informacié i quin Us es fara d’ella.

Davant de les clares avantatges de poder disposar de molta més i millor informacig, no hem
de perdre de vista els riscos que la medicina basada en la informacié ens presenta en la practica
clinica quotidiana. Aquests riscos han de servir d’estimul per posar-nos d’acord en els aspectes
més delicats que afecten a la ética de la practica de la medicina i en aquest cas que ens ocupa, en
el tractament d’'un pacient especialment vulnerable com és el pacient critic, el que necessita suport

vital en un Servei de Medicina Intensiva.

5.1 Aillament dels pacients

La necessitat d’entrar a I’habitaci6 del pacient, parlar amb ell, tocar-lo per poder posar un manegot
de pressio arterial o fer una determinaci6 de glucemia, obligava a estar a prop dels malalts. De
forma rutinaria, amb intervals de temps variable perod segurs, els nostres malalts sabien que
entraria la infermera a prendre constants o entraria el metge a validar amb ells 'estat de la seva
evolucio fisica, el seu estat d’anim, el dolor i teixir una confianca entre el pacient i el personal

assistencial que va més enlla del tractament técnic de la seva malaltia. No hauriem de caure en la
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temptaci6 de col-locar sensors per obtenir dades objectives de forma automatica i contribuir a la
sensacié d’abandonament, solitud, inseguretat o por, en uns pacients que es senten aillats en una
habitaci6, on no esperen que hi entri ningd o que ho faci en poques ocasions. Al contrari, el fet de
que la tecnologia ens alliberi d’haver de fer tasques de recollida de dades, ens hauria de donar la
possibilitat de compartir amb els malalts més temps, dedicaci6 de presencia fisica i posar en valor
les percepcions que encara els sensors no sén capacos d’enregistrar. Es a dir, potenciar les
habilitats humanes no substituibles que contribueixen a la millora de I'estat fisic i psiquic dels

nostres pacients.

5.2 Accessibilitat a les noves tecnologies

Totes aquestes tecnologies, dispositius i sistemes d’enregistrament i analisi de la informaci6 tenen
un cost. De ben segur que no totes les unitats de cures intensives es podran actualitzar i disposar
de tots aquests recursos al mateix temps. Si hem demostrat que disposant d’aquestes estructures
podem millorar I'atencié i el pronostic dels pacients critics, cal plantejar-se de quina manera es
tindra accés, per part de la poblacio, a aquests mitjans. Sembla poc etic pensar que només hi
tindran accés els pacients d'una determinada regi6 sanitaria on interessi per criteris politics, o
d’un poder adquisitiu alt perque poden accedir a la sanitat privada. Cal regular 'accessibilitat com

es garanteix 'accés a un tractament nou que és efica¢ davant d’'una determinada afeccio.

5.3 Validacio6 de les dades i fiabilitat de la informacio6

La practica de la medicina es basa en la gesti6 de la incertesa. Davant d’'una situacié clinica
concreta, de la qual no sabem d’entrada com pot acabar, ens carreguem de raons objectives sobre
el cas que ens ocupa (analitica, exploracid fisica, proves radiologiques, etc.) i comparem amb
I'experiencia acumulada, mirem la literatura publicada sobre casos similars i comentem les
decisions dificils en sessié clinica per compartir el coneixement. A totes aquestes mesures
habituals d’atendre als pacients cal afegir la ingent quantitat d’'informaci6 que el pacient i el seu
entorn van generant. Aquest context ens ajudara a triar la millor opcié en cada moment. El risc
que es presenta és que la qualitat de la informaci6 sigui bona, és a dir, que les persones que entren
o validen les dades, ho facin de forma acurada perque en aix0 ens basarem per recomanar
tractaments, que molts d’ells presenten riscos i podem posar als nostres pacients en situacions de

gran vulnerabilitat[9].
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Per tant, haurem de vetllar per la veracitat de les dades i contextualitzar amb detall la
manera com han estat obtingudes i processades. D’aixd dependra, en gran mesura, el creixement
del coneixement sobre diferents situacions cliniques i no només I'encert o fatalitat sobre un malalt

concret.

5.4 Privacitat de les dades

En els darrers anys hi ha hagut una preocupacié molt estesa sobre la propietat i privacitat de les
dades. Les dades sén de qui les genera pero si no sén usades pels professionals adequats no
aporten valor a la resolucié del procés clinic objecte de I'obtenci6 d’aquelles dades en concretino
d’unes altres. Els professionals utilitzem dades de forma constant i assumim que el pacient que
les genera esta conforme amb el que fem. Aixo seria un pacte no escrit entre el metge i el pacient.
Aquesta cessié implicita implica, de forma reciproca, una responsabilitat de mantenir la privacitat
i fer un us adequat de la informacié[10]. El que caldria abordar és si aquesta informacié que es
genera en un centre pot viatjar amb el pacienti que es tingui accés a un registre comu, amb la sola
autoritzacié del pacient, independentment de si es tracta d'una consulta privada, un hospital
public o un punt d’atenci6 sanitari extra hospitalari. L’accés a tota la informaci6 clinica del pacient
pot ser realment rellevant en fer un tipus de tractament que pot tenir implicacions pronostiques

greus.

El pacient sempre ha donat informacié sensible al metge i el metge protegia al pacient amb
el secret professional. Ara les dades que el pacient genera, la informaci6 que obtenim, no sempre

ens la dona el pacient, sin6 que simplement la recollim. Aixo0 ens obliga d’igual manera.

Aquesta qiiestié sembla ben treballada amb totes les politiques de proteccié de dades que
s’han anat generant i ampliant en els darrers anys. El que sembla logic és que es pugui fer un ts

adequat i degudament autoritzats[11].

5.5 Proteccié dels registres

Tota la informacié que es genera i s’emmagatzemen amb les TIC i que pot arribar a generar un Big
Data, ha d’estar protegida de tal manera que no sigui accessible per personal no autoritzat o que
pugui fer un us inadequat. Per tant, aquests registres han d’estar donats d’alta, amb un
responsable de la seva cura i el seu manteniment, degudament autoritzat i amb capacitat de

garantir aquesta proteccio.
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Per una altra banda, ja no parlem només de I'accés per conéixer la informaci6 generada per
usos no adequats, sind també per la possibilitat d’accedir a les dades i causar un dany,
deteriorament, pérdua o alteracié de la informacié que es portés a prendre decisions erronies

davant de la resolucié de problemes clinics concrets.

5.6 Drets RGPD

Entenem que podem fer un Us de les dades que obtenim perque sén necessaries per a la bona
practica clinica. Aixi ho entenen els pacients i el personal sanitari. No obstant, el pacient té dret,
per llei, a accedir, rectificar, cancel-lar, fer oposicio, dret a I'oblit i a decidir sobre la portabilitat
de les seves dades[12]. Pot no voler deixar constancia d’algunes situacions que el poden
perjudicar o posar en situacié de discriminacié o generar un estigma social pel fet de que es
coneguin. Aixi, hi ha pacients que no volen que constin addiccions o patologies psiquiatriques en
els seus informes. El seu metge principal acostuma a tenir la informacié perqué pot ser rellevant

per a la presa de decisions pero no deixa un registre en cap base de dades.

6. Conclusions

En resum, podem dir que les TIC i el Big Data ens ajudaran a generar, emmagatzemar i gestionar
moltes dades, de diferents fonts de procedénciaia gran velocitat. D’aquesta manera poder generar
coneixement que revertira de forma immediata en I'elaboracié d’estratégies de diagnostic i de
tractament noves, que sens dubte contribuiran a la millora del pronostic dels pacients d’'UCI.
Aquesta nova visié de la medicina intensiva demana un esfor¢ de reflexié per poder fer front als
reptes étics que poden anar sorgint, tenint sempre com a centre de la nostra practica clinica al

pacient.

En molts moments de I’evoluci6 dels processos patologics dels malalts critics, perden la seva
autonomia i la seva capacitat de decidir, bé per la gravetat de la malaltia o bé per estar sota els
efectes de farmacs depressors del sistema nervids central. Aquest seria un motiu més, per fer
divulgacié a la poblaci6é general del que representa estar ingressat en un Servei de Medicina
Intensiva, explicar quin nivell d’informacié arribarem a tenir i explicar 1'is que en fem de les
dades. Potser amb un consentiment previ o una ampliacié del document de voluntats anticipades

podriem saber que volen, volien o voldran els nostres pacients.
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