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Resumen

Introduccién: el registro estadistico usado en los Programas Académicos de Campo (PAC) de Rehabili-
tacién denota generalidades en la conceptualizacion del dato, lo cual complejiza la orientacién fiable en
la toma de decisiones y brinda un bajo sustento para la investigacion en rehabilitacién y discapacidad.
En respuesta a esto, el grupo de investigacion “Rehabilitacion e integracion social de la persona con dis-
capacidad” ha trabajado en la creacién de un registro para la caracterizacién de la poblacién atendida por
los PAC de rehabilitacion, que incluye el uso de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la
Salud y la Discapacidad (CIF) de la OMS. Metodologia: el proyecto comprende dos fases metodolégicas.
La primera es un estudio descriptivo y la segunda se trata de la ejecucién de la metodologia Methontology,
que integra la identificacion y el desarrollo de la ontologia al conocimiento. Este articulo contextualiza los
avances realizados en la segunda fase. Resultados: El desarrollo del registro en el 2008, como un sistema
de informacién, incluyé la revisién documental y el anélisis de un posible escenario de uso que ayudara a
orientar el disefio y desarrollo del sistema SIDUR. El sistema utiliza la CIE, al ser una estandarizacién de
terminologia que permite la reducciéon de ambigiiedades y facilita la transformacién de hechos reales de

! Joven investigadora programa de Colciencias 2008-2009, Grupo de investigacion “Rehabilitacion e integracién social de la per-
sona con discapacidad”; consultora de proyectos de tecnologia de informacion y comunicaciones (TIC) en Salud. Correo electrdni-
co: nataortega@nhotmail.com, nathalia.ortega@gmail.com.

2 Profesora auxiliar. Fonoaudidloga, Universidad Nacional de Colombia; Especialista en Epidemiologia, Secretaria académica Escue-
la de Medicina y Ciencias de la Salud, Universidad del Rosario. Correo electrénico: spulido@urosario.edu.co

Rev. Cienc. Salud. 8 (1): 5567 /55



Ortega N, Pulido S

salud en datos traducibles a los sistemas de informacién. El registro formula tres categorias y un total de
129 variables. Conclusiones: SIDUR facilita la accesibilidad a informacién precisa y actualizada, ttil para
la toma de decisiones y la investigacion.

Palabras clave: Sistemas de informacién, discapacidad, sistemas de salud, estadisticas, sistemas de infor-

macion.

Abstract

Introduction: the statistical record used in the Field Academic Programs (PAC for it’s initials in Spanish) of
Rehabilitation denotes generalities in the data conceptualization, which complicates the reliable guidance
in making decisions and provides a low support for research in rehabilitation and disability. In response,
the Research Group in Rehabilitation and Social Integration of Persons with Disabilities has worked on the
creation of a registry to characterize the population seen by Rehabilitation PAC. This registry includes the
use of the International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) of the WHO. Methodol-
ogy: the proposed methodology includes two phases: the first one is a descriptive study and the second one
involves performing methodology Methontology, which integrates the identification and development of
ontology knowledge. This article contextualizes the progress made in the second phase. Results: the devel-
opment of the registry in 2008, as an information system, included documentary review and the analysis of
possible use scenarios to help guide the design and development of the SIDUR system. The system uses the
ICF given that it is a terminology standardization that allows the reduction of ambiguity and that makes
easier the transformation of health facts into data translatable to information systems. The record raises
three categories and a total of 129 variables Conclusions: SIDUR facilitates accessibility to accurate and
updated information, useful for decision making and research.

Keywords: information systems, disability health system, statistics, information systems.

Introduccion da por los PAC, unido a la carencia de sistemas

En salud las estadisticas son un pilar fundamen-
tal para la creacion, planeacion, administracion,
seguimiento y evaluacion de estrategias orien-
tadas a una adecuada atencion. El registro de
informacion estadistica usado en los programas
académicos de campo (PAC) de los programas
de Rehabilitacion denota generalidades en la
conceptualizacion de los datos y el no uso de vo-
cabularios controlados que faciliten vislumbrar
factores de riesgo, variabilidades en los estados
de la salud de las personas atendidas e inciden-
cias de los factores relacionados con salud (1).

No contar con sistemas apropiados para la
captura, compilacién y recuperacion de infor-
macion veridica y fiable de la poblacién atendi-
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de registro para la caracterizacion de colectivos,
dificulta el andlisis y la interpretacion de las
dindmicas propias en salud, lo cual complejiza
la orientacion fiable en la toma de decisiones y
brinda un bajo sustento cuantitativo para lain-
vestigacion en rehabilitacion y discapacidad (2).

En respuesta a esta situacion, el grupo de in-
vestigacion “Rehabilitacion e integracion social
de la persona con discapacidad”, de la Facultad
de Rehabilitacion y Desarrollo Humano, ha
trabajado en la creacion de un registro cuyo ob-
jetivo es desarrollar la caracterizacion de la po-
blacién cubierta por los PAC de los programas
de Rehabilitacion. Lo anterior, por medio de un
sistema de informacion que comprenda el uso
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del vocabulario controlado de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Salud y
la Discapacidad (CIF) de la OMS, con el fin de
facilitar la captura, administracion y obtencién
de informacion confiable y susceptible para la
toma de decisiones y la investigacion.

La CIF se adopt6 como estandar de termino-
logia, en virtud de ser una clasificacién reconoci-
da y avalada internacionalmente, que determina
el vocabulario controlado a implementar para
el analisis de los estados de salud y los factores
relacionados con ella, facilita la comunicacién
entre diferentes agentes de salud, permite la
comparacion de datos entre diferentes sistemas
y proporciona una base s6lida para el desarrollo
del proyecto.

La ejecucion del proyecto incluye acciones
de: 1) Formulacién del anteproyecto, 2) Explo-
racion, documentacion y analisis del contexto
de los sistemas de informacién estadisticos en
georreferenciacion, caracterizacién y muestreo
poblacional en discapacidad, 3) Busqueda y re-
vision de lineamientos de lenguaje unificada y/o
de terminologia estandarizada, 4) Formulacién
de un registro de la poblacién con manejo de
terminologia unificada y estandarizada por la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento
y la Discapacidad de la OMS, 5) Proceso de con-
fiabilidad y validacion de constructo/contenido
del instrumento a partir de juicio de expertos y
pilotaje en los PAC de la facultad, 6) Disefio del
sistema de informacion de registro de la pobla-
cién, 7) Desarrollo de la herramienta de regis-
tro, 8) Pruebas alfa y beta de la herramienta, 9)
Implementacion de la herramienta de registro,
desarrollo de un manual de uso, 10) Preparacion
del informe final de investigacion y 11) Entre-
ga del sistema de informacion de registro de la
poblacion cubierta por los PAC a la Facultad de
Rehabilitacion y Desarrollo Humano de la Uni-
versidad del Rosario.

El siguiente articulo derivado de la ejecucin
del proyecto realizado por el grupo de investi-
gacion, da a conocer los avances realizados en
el sistema de informacion para el registro de
informacién y caracterizacion de la poblacion
cubierta por los PAC de rehabilitacion.

Materiales y métodos

El proyecto comprende dos fases metodoldgicas:
la primera es un estudio descriptivo que com-
prende el andlisis de contenidos, la formulacién
del problema y la argumentacion del marco
tedrico y conceptual; la segunda comprende la
ejecucion de la metodologia denominada Me-
thontology, que integra la identificacién y el
desarrollo de la ontologia al conocimiento; esta
integrada por las etapas de: 1) Actividades de
manejo del proyecto: concierne la planeacion
orientada a la formulacion de las necesidades
que debe cumplir la aplicacién, el control frente
ala respuesta de los requerimientos y la calidad
de la aplicacion; 2) Actividades orientadas al
desarrollo: abarcan la especificacién, concep-
tualizacion, formalizacién e implementacion;
3) Actividades de soporte: incluyen acciones
para la obtencién de conocimiento, evaluacion,
integracién, documentacion y manejo de la
configuracion.

Para fines de este articulo, se contextuali-
zan los avances y se enfatiza en los procesos
realizados en la segunda fase metodoldgica,
dando a conocer algunas especificaciones del
plan de requerimientos, la clasificacion en tres
niveles de las variables para establecer las ca-
tegorias y subcategorias a emplear el registro
y algunos modelos de los reportes a obtener
por el sistema.

La investigacion no implica experimenta-
cién clinica ni factores que puedan agredir la
integridad de las personas que participan. Para
efectos de confidencialidad de la informacion
suministrada por los usuarios de los PAC, el
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sistema de informacion se desarroll con linea-
mientos de confidencialidad en los campos de
nombre, direccidn y teléfono; ademds, se esti-
pul6 que cuando empiece a funcionar el sistema
de informacidn, la participacion sera de forma
voluntaria y con previa autorizacién de los
participantes para la captura de informacion.

Resultados

La exploracion y el anélisis de las formas de
registro estadistico utilizadas por los PAC de-
noté la generacién de informacion general
sobre indicadores de impacto, la identificacion
de la poblacién atendida, la cuantificacion de las
intervenciones realizadas y el conocimiento de
los principales factores de morbilidad y morta-
lidad que presentan las personas cubiertas (3).

Sin embargo, la metodologia implementada
para el registro de informacion presenta dificul -
tades en la calidad del dato y la carencia de uso
de vocabulario controlado como materia indis-
pensable en la obtencién de informacion fiable
para el anélisis, comprension e investigacion de
los determinantes en salud y relacionadas con
ella que presentan las personas y colectivos
cubiertos por los PAC. Esta baja confiabilidad
de datos incide a su vez en la orientacion del
quehacer profesional y en la profundizacion
de la educacion.

El desarrollo del registro en el 2008, como
un sistema de informacién para la caracteri-
zacién y muestreo de la poblacion con y sin
discapacidad, ademds de implicar en su fase
inicial la revision documental sobre contenidos
relacionados con estadisticas en salud y disca-
pacidad que facilitaran la exploracidn, analisis,
interpretacion y abstraccién de informacion
pertinente para el sustento del proyecto; una
segunda fase incluyd la realizacion del anélisis
de un posible escenario de uso que ayudara a la
especificacion de requerimientos para el disefio
y desarrollo del sistema.
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El andlisis del posible caso de uso facilité la
conceptualizacion de los diferentes escenarios de
atencion en rehabilitacion, los diversos procesos
de salud que presentan los usuarios, asi como la
forma en que los estudiantes realizaban la cap-
tura de datos estadisticos, su almacenamiento y
la transmision de la informacion a las personas
de interés que hacian los respectivos anlisis.

Se contemplaron diferentes aspectos a tener
en cuenta para el levantamiento del plan de
requerimiento, entre otros, la forma como se
podia crear un sistema de mayor disponibilidad
de acceso y uso a los diferentes usuarios como
estudiantes, docentes e investigadores de forma
eficiente y flexible; estimar el volumen de datos
a manejar por el sistema; considerar las limi-
taciones que podrian presentar los diferentes
usuarios para el registro de informacién y el
acceso a tecnologia en sus lugares de practica;
determinar cémo se mantendria la integridad
de la informacién entre los procesos de captura
primaria de los datos y su ingreso al sistema,
y presumir el nimero de variables a consultar
por los diversos usuarios asi como los reportes a
generar por el sistema (4). Esta aproximacién al
posible escenario de uso sirvié como mecanismo
guia para la formulacion de los requerimientos
que se debian dimensionar y especificar en el
disefio, desarrollo, implementacién y puesta en
produccion del sistema de informacion deno-
minado SIDUR.

Algunas de las especificaciones contem-
pladas respecto a la informacién eran como se
iba a capturar la informacidn, los procesos de
transformacion que iba a sufrir, la forma como
se iba a controlar la informacién, la validacién
que debia tener, los mecanismos para deteccion
de duplicidad de datos, los mecanismos de al-
macenamiento, las politicas de privacidad, los
modos de recuperacion de la informacion, los
tipos de usuarios que debia tener el sistema
y su alcance, la demanda de informacién que
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tendria el sistema, la regularidad de uso y carga
de lainformacién, el mantenimiento, la escala-

bilidad, flexibilidad y durabilidad del sistema y

los recursos humanos y fisicos necesarios para
el funcionamiento (5).

La gréfica 1 esquematiza el proceso del sis-
tema de informacion de forma general.

Grdfica 1. Diagrama de flujo general del proceso
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Fuente: Ortega, N. Disefio de SIDUR, Documento de trabajo. 2008.

Ademas de ser un medio facilitador para la
toma de decisiones y la investigacion en el drea
de rehabilitacion y discapacidad, SIDUR tam-
bién permite la mayor sencillez y comprension
de su uso por parte de los diferentes usuarios del
sistema, garantizando la confiabilidad de los da-
tos y ayudando a la utilizacion de un vocabulario
comtn entre profesionales de rehabilitacion.

El registro se formuld principalmente bajo
lineamientos de la CIF teniendo en cuenta las
necesidades de captura de informacién de las préc-
ticas académicas de rehabilitacion, las sugerencias
dadas por el juicio de expertos en rehabilitacion

y los lineamientos para estadisticas poblacionales
en salud y discapacidad.

De esta forma, se establecieron tres catego-
rias: 1) Caracterizacion, 2) Causalidad y 3) De-
ficiencia; cada una de ellas con sus respectivas
subcategorias y variables.

La primera categoria se divide en persona,
datos demogréficos, otros datos, ocupacion,
aseguramiento en salud, discapacidad y acom-
pafiante; cuenta con un total de cuarenta varia-
bles; la categoria de causalidad incluye catorce
variables; la categoria de deficiencia se subdi-
vide en tres grupos: deficiencias en estructuras
corporales, deficiencias en funciones corporales
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y deficiencias en actividades y participacion,
con un total de setenta y cinco variables (6).
Si bien el registro cuenta con un ndmero
considerable de variables, ello no implica que
el usuario generador del dato llene la totalidad
del registro, debido a que se encuentra estruc-
turado para que sea diligenciado segtin el ca-
so del usuario atendido y de las competencias
académicas y profesionales que se tenga en el
area de rehabilitacién. No obstante, se tiene un

ndcleo comun para diligenciar independiente
del &rea de rehabilitacion, que es la categoria de
caracterizacion. La validacion y evaluacion de las
categorias, subcategorias y variables estipuladas
en el registro se hizo con expertos en Fisiotera-
pia, Fonoaudiologia y Terapia Ocupacional. La
grafica 2 contextualiza la forma como se estruc-
turaron los datos en categorias, subcategorias y
variables en el plan de requerimientos.

Grafica 2. Captura de pantalla del diccionario de datos de la base de datos
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Fuente: Orfega, N. Datos SIDUR, Documento de trabajo. 2008

SIDUR se definié desde la perspectiva de
la CIF respecto a deficiencias en estructuras y
funciones corporales, limitaciones en la activi-
dad, restricciones en la participacion y barreras
ambientales de influencia directa e indirecta en
los dominios de salud y relacionados con salud
que puede presentar una persona o hacerla
propensa a enfrentar una situacién de vulne-
rabilidad y mas adn de discapacidad.
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La CIF fue seleccionada como vocabulario
controlado del sistema de informacién para el
registro, al ser una clasificacion reconocida en el
dmbito internacional y por brindar una estanda-
rizacién de terminologia. Otros criterios de selec-
cién de la CIF fueron la facilidad que permite en el
dimensionamiento, la comprension, la relacion y
la correlacion de salud y los determinantes rela-
cionados con ella, asi como la claridad que brinda
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para la comunicacién entre profesionales de un
dmbito especifico de conocimiento o dominio, in-
vestigadores y usuarios del sistema como pobla-
cién en general y en situacion de discapacidad (7).

De igual forma, la CIF, al ser un vocabulario
controlado, permite la reduccion de ambigiieda-
des y facilita la transformacién y representacion
de hechos reales de salud en datos cuantificables,
traducibles a los sistemas de informacion y
comparables entre diferentes agentes y sistemas
sanitarios (8, 9).

Como sistema escalable, SIDUR se desarrollo
por fases. La primera corresponde a la estructu-
racion del sistema de informacién con categorias
y variables de deficiencias en estructuras y fun-
ciones corporales y limitaciones en la actividad;
las siguientes fases de desarrollo pretenden in-
cluir restricciones en la participacion, factores
contextuales e indicadores.

Un acercamiento a la estructura de las varia-
bles del registro se muestra en las gréficas 3 y 4,
por medio de supuestos de pantalla.

Grdfica 3. Eiemplo de estructuracion de las variables en el sistema
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Fuente: Ortega, N. Disefio de SIDUR, Documento de trabajo. 2008.
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Grdfica 4. Eiemplo de estructuracion de las variables en el sistema

e M e el eeees A
Q L R et it - 2= CENE R SEY - B

— - Lo = i =
=
Ercwtarn 41 eterr a0
Erewsam e remtas
Eazrmmars e Joa Rbedea commcalen [ S -
Errmars dai corstals [T -
i bin mipmal p oo e an el e e oty
Wbk a7 . v
s e s g e e
Ermwcourss de bs pemsgey &-d""lw
Evmworas el mrmm v s gk -

Errsaras dul nromss ide [ =

& du! merte

Eottnmaras de] sattermen aerac pamimgani s Ead s dpiie E

Ermrrmre sfuc il 1o d Bosmen.

Errscira de b cabass § de la repha del cuslle B uns cpote =

Ersmans de b rogeds dnl Bomkas. Ewawea cpodr -

Errwmr e s rremetsd mpancr Frzues cpose -

Frraraeras dn la rageis pic s i . o =

Larmmrs 48 ls s esacid mlees e s ppunicm -

Foraomg delwencc L ]

E vk

- = *
ks e

vl ufsh Brigurty

. 8K
.

"

I wotividad 'y retsiccidn en la paricieciin

Duiicancirs on by evinctorss ol 5 N5 cousantes do

dscapacidad o restnccién Ancional

dE

L

SEEEE

N Defcanczis on bes esirachois S 5 NP cansanies de

dacapatided o esincein Rncionsl

§  Cwlcincias o lis estructurss o8 |a cabaza y il

K
ISt

5e

h Deficiercars en las estructrss de ka Regidn del Hombm

Fuente: Orteg

64 / Rev. Cienc. Salud. 8 (1): 5567

de lmitacidn en la sctidad y restacciin el

-

RECEE R

sy

u, N. Disefio de SIDUR, Documento de trabajo. 2008.




SIDUR: formulacién de un sistema de informacidn con uso de vocabulario controlado orientado a la caracterizacién y muestreo de la poblacidn con y sin discapacidad...

A diferencia de otros sistemas para la carac-
terizacion en discapacidad, SIDUR se concibid
como un facilitador de informacién de forma
mads precisa, veridica y confiable con uso de
vocabulario controlado, e incluyé calificativos
de extension que les permiten a los estudian-
tes y profesionales en rehabilitacion, calificar
las deficiencias de las funciones y estructuras

corporales en: 1) No existencia de deficiencia,
2) Existencia de deficiencia leve, 3) Existencia
de deficiencia moderada, 4) Existencia de defi-
ciencia completa, 5 ) Deficiencia no especificada
y 6) Deficiencia no aplicable.

Este calificativo se encuentra ubicado en la
base datos después del punto del cédigo CIF
de la estructura o funcién corporal (grafica 5).

Grdfica 5. Estructuracion del calificador

Estructura del cerebelo Céd. S1104.X
Estructura del cerebelo Céd. S1104.1
Estructura del cerebelo Céd. S1104.2
Estructura del cerebelo Céd. S1104.3
Estructura del cerebelo Céd. S1104.4
Estructura del cerebelo Céd. S1104.5
Estructura del cerebelo Céd. S1104.6

Calificador de extensién

No existencia de deficiencia
Existencia de deficiencia leve
Existencia de deficiencia moderada
Existencia de deficiencia completa
Deficiencia no especificada
Deficiencia no aplicable

Fuente: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Salud y la Discapacidad, OMS. 2001.

El sistema busca viabilizar procesos de ma-
nejo, uso y produccion de informacion (10); por
ello, a pesar de que la primera fase de SIDUR no
cuenta con indicadores, si se desarrollé un total

de setenta reportes con cruces multivariados y
de facil utilizacién y lectura para su anélisis e
interpretacion. Algunos supuestos de ejemplo
de los reportes se observan en la grafica 6.

Grafica 6. Ejemplos de reportes a obtener de SIDUR

I
o i ajains  Swsiiss S | ks | Bejases  Tlaiskies  Mijeie

s o[l pmmmiE] e = _#-.A"-_-I
& - W . - ri T - T ™ T

w18 @ ahars U 05 m B b

s 8 a2 s

[
=i

Fuente: Ortega, N. Disefio de SIDUR, Documento de trabajo. 2008.
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SIDUR se concibi6 para la Web, con el fin de
facilitar el ingreso de datos por parte de los es-
tudiantes, quienes son los usuarios generadores
del dato (5); por esto, el sistema se desarrollara
como un servidor web, un cliente web, usa len-
guaje de programacion PHP, trabaja con una
base de datos relacional y esta sobre un motor
MYSQL; el nivel de seguridad se controla por
usuarios registrados.

Si bien esta aplicacion tiene grandes venta-
jas para la captura, almacenamiento, adminis-
tracion y obtencién de datos, tiene la limitante
de no permitir interoperabilidad con otros sis-
temas; esto no implica que no se haya pensado
durante la formulacién del sistema.

Conclusiones

El desarrollo de esta herramienta estadistica tu-
vo en cuenta la articulacion del capital humano
como principal generador y administrador de
la informacién, en relacién con la interaccion y
manejo que debe tener con el aplicativo, puesto
que la viabilidad para la obtencion de informa-
cién confiable depende de este capital.

Como herramienta estadistica, SIDUR se
establece en pilar fundamental para la con-
textualizacion de dindmicas, la distribucion y
asequibilidad de la informacién precisa y actua-
lizada, que es pertinente para efectos de inves-
tigacion, de soporte en la toma de decisiones y
en la planeacion de estrategias (3).

Se espera que cuando SIDUR esté en fun-
cionamiento, cerca de veinte mil personas aten-
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didas por los PAC quieran participar de forma
voluntaria, esto permitird tener muestras con-
siderables para el anélisis e investigacion de di-
namicas en salud, rehabilitacion y discapacidad.

SIDUR tienen en cuenta la confidencialidad
de las personas; por tanto, cuenta con linea-
mientos de confidencialidad en los campos de
nombre, direccién y teléfono (2). Ademas, la
participacion sera de forma voluntaria y con
una previa autorizacion de los participantes
para la captura de informacion.

El sistema se formuld de manera amigable,
con el propdsito de ser entendido y diligenciado
correctamente, independiente de la rotacion
que presente los usuarios generadores del dato.

Para facilitar la accesibilidad de los usuarios,
el sistema funciona en web con el fin de simpli-
ficar procesos de cargue y obtencion de datos
desde muiltiples puntos (13).

Se espera que el uso de la CIF sea més co-
mun entre los profesionales de rehabilitacion,
y asi disminuir ambigiiedades en los términos,
otorgar mayor precision al registro de informa-
cién vy facilitar la comunicacion.

El anélisis de factores incidentes en la salud
de las personas atendidas puede brindar nuevos
puntos para la profundizacion, la orientacién en
la formacion del perfil y el quehacer profesional
en rehabilitacion.

SIDUR permite el analisis de mdltiples da-
tos, segun las necesidades e interés del usuario
demandante de informacién.

Los investigadores agradecen al Departamento de Tecnologia de la Universidad del Rosario por
su apoyo en la ejecucion y desarrollo de este proyecto; de igual forma, a la empresa Datasalud IT
Ltda., por su asesoria inicial en los procesos de un sistema de informacion.
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