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Introduccion

B sistema asistencial, organizativo e investigativo que tiliza la Red de Genética Medica
de la Provincia de Sancti Spiritus en las actividades de atencion medica relacionadas con
la gestante y el recién nacido fue aprobado como proyecto Ramal del MINSAP en el afio
2007. Tiene un modelo organizativo basado en actividades del programa nacional de
genética y esta sincronizado al Programa de Atencion Materno Infantil al cual incorpora
elementos creativos como la consulta de Evaluacion Multidisciplinaria Inicial a la Gestante
(CEMIG), el Registro de Seguimiento Lineal de la Gestante y la integracion de los
senvicios de genética a la Consulta de Evaluacion Multidisciplinaria del Lactante
cumpliendo los preceptos establecidos en los criterios cubanos de Red Integrada de
Salud . El software SALGEN *, con disefio para conexion al Registro Ciudadano, aporta la
arquitectura informatica 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 Y facilita el trabajo
organizativo y de control mediante reportes estadisticos. La base de datos que genera el
sistema crea una nueva fuente de informacion para su uso en  la investigacion medica y la
gestion del conocimiento.

* Para €l trabajo del Concurso Premio Anual de la Salud se establece el caracter de
invitado al Software SALGEN con usuario: pas2010 y palabra clave: pas2010 en la
direccion: www.genetica.ssp.sld.cw/login.php

La intencidn 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 Prevencion 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 Atencion 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 informatizacion proporciono el método para €l
seguimiento de la cohorte de gestantes atendidas en los servicios de Genética en la
Atencion Primaria de Salud desde la captacion hasta la realizacion de la pesquisa
metabdlica neonatal.
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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 introduccidn 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. DAlton 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 €l riesgo genético |orenatal, la. idea de disminuir el numero de visitas de la gestante a
los servicios de salud, la intencidn de utilizar acciones preventivas individuales para lograr
cobertura tatal en las pesquisas genéticas , la necesidad de utilizar los conocimientos
generados por el trabajo en la toma de decisiones Yy la disponibilidad de una
infraestructura  informatica funcional en la Red de Genética en la provincia soportada en
la plataforma de INFOMED permitieron en el 2006 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 ?enética alagestante y
el neonato fundamentado en una arquitectura informética que facilite el trabajo integrado
de la Red y la gestion del conocimiento.

Disefio metodoldgico

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:

o La creacion del libro registro de seguimiento lineal de la gestante (Disponible en el
Manual de Usuario )

o La creacion de la Consuita de Evaluacion Multidisciplinaria Inicial a la Gestante
(CEMIG) como espacio integrador de la atencidon genética a otras especialidades del
Programa de Atencion Materno Infantil (PAMI) al mamento de realizar el ultrasonido del
primer trimestre y la evaluacion del riesgo genético de la gestante.

o Laparticipacion del master en Asesoramiento Genético junto al pediatra en la consulta
de Evaluacion Multidisciplinaria del lactante.

o Disefio de la historia clinca SALGEN para su utlizacion en las actividades
asistenciales ( Disponible en el Manual de Usuario)

o Disefioy produccion del software SALGEN.

o Haboracion del Manual de Usuario del SALGEN



Resultados

o Se establecid como proceder en la atencion prenatal de la provincia la Consulta de
Evaluacion Mutidisciplinaria Inicial a la Gestante (CEMIG). disefiada por el autor para
gue el proyecto permitiera lograr un espacio integrador entre las diferentes
especialidades de la Atencion Primaria de Salud (APS) que atienden la gestante en su
evaluacion inicial y recibir en una sola visita al paliclinico la evaluacion integral del
equipo de la consulta.

« Se establece como proceder en la atencion medica de la provincia la participacion del
Master en asesoramiento genetico junto al especialista de Pediatria en la Consulta de
Evaluacion del Lactante, que facilita integracion especializada al momento de definir la
morbilidad genética y pediétrica del lactante al término del primer trimestre.

o Se utilizo en la actividad asistencial del proyecto la historia clinica SALGEN como
modelo impreso individual, y el Registro Lineal de la Gestante como modelo de trabajo
para la organizacion y control del proyecto en el Area de Salud.

o Se disefio, produjo y aplico en la Red Provincial de Genética el software SALGEN
Disponible en wmwv.genetica.ssp.sld.cu/login.php para los usuarios autorizados.

e S elaboro e Manua de Usuario del SALGEN. Disponible en
wWWw.genetica. ssp.sld.cuw/login.php

o 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

o H software SALGEN en el 2009 permitio trabajar con 5366 gestantes captadasy tuvo
opcion %estlonar 350 datos de cada una para un potencial de mas de 1800000 datos
del total de gestantes y neonatos atendidos.

Discusion

H sistema es el resuitado de 14 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.
Evolucion del Proyecto
H Registro de Seguimiento Lineal de la Gestante, generalizado en la Red Nacional de
Genética en el afo 2004 e includo en las actividades previstas en el Manual de
Organizacion del Policlinico en el 2009, es la estructura conceptual de la atencion
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
ue serian necesarios \oara la introduccién del ultrasonido del primer trimestre se trabaja
forma sincronica en las dos vertientes del sistema:
B establecimiento de la organizacion asistencial
La creacion de un Software profesional
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B establecimiento de laorganizacion asistencid del Proyecto SALGEN

Reqistro de Seguimiento Lineal de la Gestante

H re?istro Impreso que se inicia con €l resultado del ultrasonido del primer trimestre
establece la conexion entre el Registro Lineal y la Historia Clinica del proyecto SALGEN.
y Se genera un codigo numerico, irrepetible para cada gestacion, contformado por el afio
en que se registra la paciente, el codigo estadistico de la provincia, del municipio y del
area y el numero de entrada al registro. B codigo 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.

La CEMIG

Las acciones médicas que establece la CEMIG solucionan las dificultades precedentes,
convirtiéndola en el elemento inicial del proyecto y permite el conocimiento de datos
sobre la historia obstétrica, el embarazo actual, los examenes de laboratorio y otros
criterios resultantes de la atencion médica integrada que se sefialan en la historia clinica
SALGEN ( Manual de Usuario). La CEMIG es €l elemento organizativo asistencial de
mayor complejidad en el proyecto SALGEN, ya que las demas acciones estan bien
establecidas, por ser propias de la Red de Genética, institucionalizadas como el parto o
participan menor nimero de especialistas como el momento de la consulta del lactante. H
proceso de atencion ha sido propuesto para su extension a todos los paliclinicos del pais
en el 2010 (8) y aparece incluida en el Manual de Organizacion del Pdliclinico del afio
2009 con el nombre de Consulta Multidisciplinaria del Primer Trimestre de la Gestacion,
garantizando que el elemento méas complicado de la posible extension del proyecto fuera
de la provincia este aplicado a nivel de la APS.

Consulta Multidisciplinaria del Lactante:

La participacion del Master en Asesoramiento Genético junto al pediatra incrementa la
cobertura de esta accion de salud y disminuye las visitas del recién nacido al policlinico
B criterio del pediatra facilita la identificacion de morbilidad genética. Los elementos
aportados por el asesor genético facilitan la evaluacion familiar del problema de salud
identificado convirtiéndose el proceso en una actividad capacitante bidireccional.

B 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 dinamica asistencial basada en
la interrelacion entre los diferentes niveles del sistema.

SALGEN utiliza y potencializa el trabajo en Red al incorporar en su accion asistencial
otras especialidades mediante la CEMIG, la vinculacion con los principales datos del
Parto y del Recién Nacido y la Consulta Multidisciplinaria 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 informética 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.




B Software SALGEN

Tecnologia Informética 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 conexion en linea de todos los usuarios del proyecto a un servidor central
que almacena todos los datos que introducen los clientes 'y se valido durante mas de un
?l{IN]OFOdI\(/aI E|c|:))eriodo a prueba. La comunicacion se logra por las facilidades de la RED
Los proyectos OSCAR (55 ) Y FASTER (7') utiizan bases de datos en su metodica sin
llegar a establecer una dinamica de trabajo basada en la gestion informatica. B modelo
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 informaticos diferentes. La
utilizacion en Dinamarca de un codigo personal permite la conexion de los datos
correspondientes a una misma persona. SALGEN es un sistema informatico disefiado
para que sea utilizado por mltiples servicios asistenciales con funciones definidas sobre
la gestante o €l lactante asegurando la integracion del trabajo en la RED asistencial que
facllita prever las acciones medicas a realizar en cada momento, realizarlas, evaluarlasy
utilizar la informacion disponible en la investigacion medica. La utilizacion del sistema
informético 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 sefialadas 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
acuLeJrSd((JS? las medidas de circunferencia cefélica hasta la semana 20 como lo establece la
BM :

Al momento del ultrasonido del segundo trimestre el sistema informa confirmacion 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 hemoglobing, facilitando el asesoramiento genético al momento de la
consulta y evitando la repeticion de esta pesquisa.

B 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.
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H usodel CE 10
B trabajo de codifficacion en SALGEN utliza el Casificador Internacional de
Enfermedades CIE-10 utilizado por el sistema de informacion estadistica del MINSAP. Se
establecio, adaptado a la metddica del CIE, un dasificador “U’ para imagenes fetales no
definidas que se utiliza de ser necesario al momento de evaluaciones ultrasonograficas.

Conexion al registro ciudadano

La utilizacion 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
de 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 tecnol%;ico e historico social con que se cuente (10 ). En SALGEN la actividad
integradora multidisciplinaria de la CEMIG donde se establecen acciones de promocion y
prevencion de salud, la garantia del continuo seguimiento longitudinal de la atencion
genética a la gestante y el neonato con el establecimiento en cada momento de las
referencias asistenciales que fueran necesarias, la actividad final conciliadora con los
servicios pediétricos 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

La informacion 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 agiles de evaluacion organizativa disponibles en SALGEN. La gestion del
conocimiento gque proporcionan los datos de SALGEN extiende a la sociedad los usuarios
potenciales del proyecto.

Etica y Privacidad en SALGEN

H 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 metodo y su consentimiento es parte de la dindmica asistencial establecida
SALGEN y gestion del conocimiento.

La informacion que SALGEN dispone y su sistemético 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 2006-2010 sobre medicina fetal y permite tener
una idea del potencial de un organizado sistema de trabajo que Utiliza la gestion de datos
en funcion de nuevos conocimientos. Resultados investigativos del tema publicados por
los grupos de Tabor (14,15) en Dinamarca y de Ville (16) en Francia tienen metodicas que
cumple SALGEN
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La posibilidad de conexion de los datos de SALGEN al registro ciudadano abre una
opcion, hasta el momento inexistente en forma practica, para redlizar 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 atencion
longitudinal genética a la gestante y el neonato adaptado a las exigencias de una
arquitectura informatica disenada para el trabajo en Redes de Informacion y la aplicacion
en la gestion asistencial de conocimientos tedricos de actualidad incluidos en la
programacion.

B sistema demostro su aplicabilidad a nivel de todos las instituciones de la Red provincial
facilitando la integracion 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 informatica.

Se establece una nueva opcion para investigadores y gestores de salud, al tener la
posibilidad de trabajar con la ventaja de datos informatizados de su poblacion en la
generacion de nuevos conocimientos aplicables de forma particular a la gestion
asistencial y de forma general al patrimonio cientifico de la sociedad.
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