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RESUMEN

Antecedentes: Un importante obstaculo que dificulta el des-
pliegue de soluciones tecnoldgicas en sanidad es el rechazo
que encuentran los sistemas desarrollados por los usuarios que
tienen que utilizarlos (ya sean profesionales sanitarios o pa-
cientes), que consideran que no se adaptan a sus necesidades
reales. Objetivos: (1) Disefiar una arquitectura tecnoldgica para
la asistencia remota de pacientes nefroldgicos aplicando una
metodologia que prime la implicacién de los usuarios (profe-
sionales y pacientes) en todo el disefio y desarrollo; (2) ilustrar
cdmo las necesidades de los usuarios pueden ser recogidas y
respondidas mediante la tecnologia, aumentando el nivel de
aceptacion de los sistemas finales. Métodos: Para obtener las
principales necesidades que existen actualmente en Nefrolo-
gia se implicdé a un conjunto de servicios espafioles de la es-
pecialidad. Se realizé una recogida de necesidades mediante
entrevistas semiestructuradas al equipo médico y cuestionarios
a profesionales y pacientes. Resultados: Se extrajeron un con-
junto de requisitos tanto de profesionales como de pacientes
y, paralelamente, el grupo de ingenieros biomédicos identificd
requisitos de la asistencia remota de pacientes desde un punto
de vista tecnoldgico. Todos estos requisitos han dado pie al di-
seflo de una arquitectura modular para la asistencia remota de
pacientes en didlisis peritoneal y predialisis. Conclusiones: Este
trabajo ilustra coémo es posible implicar a los usuarios en todo el
proceso de disefio y desarrollo de un sistema. Fruto de este tra-
bajo es el disefio de una arquitectura modular adaptable para
asistencia remota de pacientes nefrolégicos respondiendo a las
preferencias y necesidades de los usuarios pacientes y profesio-
nales consultados.
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Methodological approach for designing a telecare system
for patients on pre-dialysis and peritoneal dialysis
ABSTRACT

Background: A major obstacle that hinders the implementation of
technological solutions in healthcare is the rejection of developed
systems by users (healthcare professionals and patients), who
consider that they do not adapt to their real needs. Objectives:
(1) To design technological architecture for the telecare of
nephrological patients by applying a methodology that prioritises
the involvement of users (professionals and patients) throughout
the design and development process; (2) to show how users’
needs can be determined and addressed by means of technology,
increasing the acceptance level of the final systems. Methods:
In order to determine the main current needs in Nephrology, a
group of Spanish Nephrology Services was involved. Needs were
recorded through semi-structured interviews with the medical
team and questionnaires for professionals and patients. Results:
A set of requirements were garnered from professionals and
patients. In parallel, the group of biomedical engineers identified
requirements for patient telecare from a technological perspective.
All of these requirements drove the design of modular architecture
for the telecare of peritoneal dialysis and pre-dialysis patients.
Conclusions: This work shows how it is possible to involve users
in the whole process of design and development of a system. The
result of this work is the design of adaptable modular architecture
for the telecare of nephrological patients and it addresses the
preferences and needs of patient and professional users consulted.

Keywords: Distributed system. User-computer interface.

1. INTRODUCCION

La aplicacidn de las tecnologias de la informacién y las co-
municaciones (TIC) en el dominio sanitario ha revolucionado
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la prictica asistencial en todas sus dreas y especialidades. En
Nefrologfia, la aplicacién de las TIC puede dotar de capaci-
dades avanzadas a la asistencia, tales como, por ejemplo, el
control remoto de pacientes en hemodidlisis, la monitoriza-
cion de las sesiones de didlisis para la deteccién temprana de
problemas, la transmisién de datos y mensajes desde el ho-
gar a la organizacion sanitaria o el desarrollo del rifién artifi-
cial'*. Estos avances atin no estdn implantados en la practica
asistencial principalmente porque existen diversos obstdculos
que dificultan la aplicacién efectiva de las TIC. Uno de ellos
es el rechazo que encuentran los sistemas desarrollados por
los usuarios que tienen que utilizarlos (ya sean profesionales
sanitarios o pacientes), que consideran que no se adaptan a
sus necesidades reales'-.

Al margen de las capacidades avanzadas que puede suponer
la aplicacion de las TIC, otro beneficio a menudo discutido
es la mejora en la eficiencia de los procesos asistenciales y
la reduccidn de los costes asociados”®. Un ejemplo a favor
de la telemedicina para pacientes en didlisis peritoneal es’
que esta técnica supone un ahorro de gastos en transporte
sanitario y obtiene una respuesta favorable por parte de los
pacientes. Dado el envejecimiento poblacional, la conse-
cuente demanda creciente de servicios sanitarios y la actual
coyuntura econdmica, este tipo de técnicas que optimizan
recursos y mejoran la relacidn coste-eficiencia de la prictica
asistencial se hace indispensable. Este hecho es particular-
mente acuciante en Nefrologia, debido a que el tratamiento
sustitutivo renal tiene costes altos y un nivel elevado de exi-
gencia desde el punto de vista de la organizacién!®!!.

Con todo ello, la aplicacién efectiva de las TIC en sanidad,
aunque puede aportar beneficios en varios niveles (organi-
zacional, asistencial, etc.), impone numerosos y complejos
requisitos pertenecientes a muy diversas disciplinas (tecno-
logfa, asistencia sanitaria, gestion de recursos, etc.). Algunos
de ellos son:

- La sostenibilidad debe ser una de las claves de los de-
sarrollos, primando soluciones con alta tasa de coste-
eficiencia. Es decir, se ha de tratar de aplicar la tecnologia
mds adecuada (y no la mds novedosa) con respecto a las
necesidades particulares del problema'?!3,

- En un entorno tan fragmentado como el sanitario, los sis-
temas deben integrarse y cooperar entre si tratando de re-
ducir el impacto de sistemas aislados. La interoperatividad
es un requisito necesario para el avance de los sistemas de
informacidn sanitarios con capacidades avanzadas'®.

- Debe fomentarse la continuidad de la asistencia a través
de fronteras administrativas, regionales y temporales. La
préctica asistencial es cada vez mds distribuida y compar-
tida entre organizaciones separadas. La continuidad de la
asistencia, intimamente relacionada con aspectos de inte-
roperatividad técnica y organizativa, es un requisito clave
para potenciar la calidad de los servicios asistenciales'.

- Dadala alta sensibilidad de la informacién que se mane-
jaen este dmbito (principalmente datos administrativos
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y de salud), la proteccidn de los sistemas y la confiden-
cialidad de las comunicaciones son requisitos indispen-
sables para cualquier aplicacion de TIC en sanidad’®.

- Finalmente, desde un punto de vista clinico, un aspecto
clave en el desarrollo de soluciones TIC debe ser la im-
plicacion de los usuarios en todo el proceso de disefio y
como evaluadores de los desarrollos. A menudo se ob-
vian las aportaciones de ellos (ya sean profesionales sa-
nitarios o pacientes) en el disefio y el desarrollo de los
sistemas, resultando en aplicaciones tecnoldgicas que
encuentran enormes rechazos por parte de los usuarios
debido a que no se adaptan a los métodos de la prictica
diaria o a que presentan una usabilidad limitada'’.

La complejidad que supone cubrir y satisfacer un espectro
tan amplio y heterogéneo de requisitos (los anteriormente
mostrados son solo una muestra) es uno de los principa-
les obstdculos para el desarrollo de soluciones eficientes y
completas. La aplicacién de las TIC en sanidad siguiendo
un enfoque metodoldgico serd clave para lidiar con dicha
complejidad, permitiendo ademds hacer efectivos nuevos
escenarios de asistencia, reducir costes y mejorar los pro-
cesos asistenciales.

Teniendo en cuenta la situacion actual del sistema sanita-
rio espafiol, se ha desarrollado un proyecto denominado
e-Nefro'® en el que se pone en préctica una metodologia de
aplicacion TIC en sanidad que prima la implicacion de los
usuarios en todas las etapas de disefio y desarrollo. En el
apartado 2 se explica la metodologia, asi como los aspectos
fundamentales sobre los que se sustenta. En el apartado 3 se
describe brevemente el objetivo de esta iniciativa, se exponen
los requisitos extraidos de los usuarios y los expertos, y se
presenta una primera aproximacion al disefio del sistema. En
el apartado 4 se resumen las conclusiones.

2. METODOLOGIA DE APLICACION DE LAS
TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y LAS
COMUNICACIONES EN SANIDAD

El dominio de las metodologias de disefio y desarrollo de
sistemas TIC ha crecido exponencialmente en las ultimas
décadas y actualmente existen multitud de enfoques meto-
dolégicos con distintos propdsitos (desarrollo de software
y/o hardware, por ejemplo), modos de operacién (en cas-
cada, iterativos, etc.) o aspectos fundamentales (usabilidad,
experiencia de usuario, sostenibilidad, etc.)".

Uno de los factores que mds afectan al éxito de las aplica-
ciones TIC en sanidad es el entendimiento imperfecto entre
las partes implicadas en el disefio, desarrollo y uso de los
sistemas, especialmente cuando se establecen los requisitos
de los usuarios. Cualquier sistema de informacion necesita
poner al usuario en el centro del disefio. Esto se aplica con
mayor énfasis en el dominio sanitario y principalmente cuan-
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do los sistemas estdn directamente implicados en la asisten-
cia sanitaria de los pacientes, pudiendo ser estos usuarios del
sistema (aparte de los usuarios profesionales). Reconocer a
los usuarios finales como participantes clave a involucrar en
todas las etapas del disefio y desarrollo de los sistemas puede
contribuir a que estos tengan mayores oportunidades de éxito
una vez desplegados y en uso.

La implicacién de los usuarios y la consideracién de sus ne-
cesidades en los procesos de disefio y desarrollo son aspectos
ampliamente reconocidos, pero aun no estd muy claro cémo
se llevan a la practica®. Existen diversas filosoffas de tra-
bajo que tratan de implicar a los usuarios en los procesos
de disefio, como el disefio centrado en el usuario?, el disefio
participativo®, el disefio para todos (el cual potencia la in-
clusién de todos los tipos de usuarios)® o el disefio centrado
en la persona (que se aborda en la norma ISO 9241-210)*.
Entre los beneficios de las propuestas centradas en el usuario
y aplicadas al dominio sanitario figuran: mayor seguridad del
paciente, mejores resultados de la practica asistencial y ma-
yor satisfaccién de los usuarios?,

Fruto del andlisis de metodologias de propdsito general se

plantea un método de aplicacién de las TIC en el dominio sa-

nitario (figura 1). Este enfoque metodoldgico tiene en cuenta
principios de disefio considerados como buenas précticas en
la normativa aplicable?. Estos son:

1. Entender a los usuarios, las tareas y los escenarios. Ante
cualquier disefio hay que tener claro qué perfiles tienen
quienes van a utilizar el sistema. As{, no solo se deben te-
ner en cuenta los diferentes tipos de usuarios (pacientes,
profesionales sanitarios, cuidadores, etc.), sino también el
grado de conocimiento digital y sanitario (lo que comun-
mente se conoce en inglés como digital and health literacy)
que puede presentar cada uno. El sistema, por tanto, deberd
adaptarse a las necesidades, los usos y las preferencias de
cada usuario con sus caracteristicas particulares.

2. La implicacién del usuario en el disefio y el desarrollo:
proporciona una valiosa fuente de conocimiento sobre el
contexto de uso y como los usuarios prefieren trabajar con
el sistema en desarrollo.

3. Ciclo de disefio y desarrollo basado en iteraciones
incrementales. Al final de cada ciclo se obtendrd un
prototipo completamente funcional y validado, aunque
no con todas las capacidades del sistema final que se
busca desarrollar. La primera fase de cada ciclo es una
revision incremental en la que se define el alcance del
prototipo a desarrollar en ese ciclo y se analizan los ob-
jetos desarrollados hasta el momento. Es una fase con
un doble propdsito: permite planificar el ciclo siguiente
especificando exactamente qué partes del sistema van
a ser desarrolladas y, ademds, sirve como fase de eva-
luacién del proceso mejorando su eficiencia, al buscar
y corregir errores cometidos en los ciclos anteriores.

4. Evaluacidén continua y centrada en el usuario. A menu-
do la etapa final de desarrollo de un sistema comprende
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Figura 1. Metodologia de aplicacion de las tecnologias
de la informacién y las comunicaciones en sanidad
incremental y centrada en los usuarios.

su evaluacion y es en ese momento donde aparecen fa-
llos y errores que dificilmente son subsanables en una
fase tan avanzada. Por ello la evaluacién debe asumirse
desde el principio del proyecto como una parte integral
de este. También se mejora la robustez del sistema al
ir adquiriendo conocimiento y experiencia de los posi-
bles fallos y de cémo solucionarlos, lo que permite una
especial atencién y prevision de alternativas adecuadas
cuando la averia pueda tener consecuencias sobre la
asistencia al paciente.

Como se ilustra en la figura 1, nuestra propuesta metodologi-
ca comienza con una recogida de necesidades por parte de los
usuarios (teniendo en cuenta la gran heterogeneidad de
potenciales usuarios) y de los requisitos tecnoldgicos de-
finidos por el equipo de desarrolladores. Con todos ellos
se realiza un primer disefio del sistema para la primera
iteracion, se desarrolla y se valida con los usuarios. Este
ciclo continda afiadiendo funcionalidad al sistema hasta
que se alcance la soluciéon completa.
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A continuacidn, se describe la aplicacidn de esta metodologia
al proyecto e-Nefro, cuyo objetivo es el disefio y desarrollo
de un sistema de teleasistencia para pacientes en predidlisis y
didlisis peritoneal.

3. APLICACION DE LA METODOLOGIA A UN CASO
DE EJEMPLO: EL PROYECTO E-NEFRO

El proyecto e-Nefro (Arquitectura modular adaptable para
la teleasistencia integral de pacientes renales)'® es un esfuer-
zo multicéntrico entre la Universidad de Sevilla y diversos
hospitales nacionales, cuyo objetivo es establecer una arqui-
tectura extensible y adaptable para la asistencia remota de
pacientes en predidlisis y didlisis peritoneal. Se estd llevando
a cabo mediante la metodologia presentada en el apartado
anterior, con los usuarios con un rol activo en el disefio y
el desarrollo de la solucidn final. Buscando implicalos en el
desarrollo de los sistemas a aplicar, el primer paso fue deter-
minar las principales necesidades que existen actualmente en
un conjunto de servicios de Nefrologia espafioles a partir de
las experiencias y el punto de vista de los nefrélogos y los
propios pacientes. Esta recogida de necesidades y requisitos
se realizo en tres etapas:

1. Entrevistas semiestructuradas con el equipo médico: en
ellas se conocid la realidad de la asistencia sanitaria a
pacientes en didlisis peritoneal y predidlisis en Espafa y
se profundizé en las posibles necesidades e intereses del
equipo médico.

2. Cuestionarios a profesionales (nefrélogos y enfermeria)
y pacientes (en predidlisis y didlisis peritoneal): se lleva-
ron a cabo con la intencion de extraer sus experiencias
en los distintos servicios y entender cudles son, desde sus
diferentes puntos de vista, las necesidades asistenciales y
tecnoldgicas actuales. Esta modalidad de consulta permi-
tié una recogida de informacion diferida (no se precisaba
contacto directo entre el equipo de disefio y los usuarios)
y poder asi abarcar diferentes servicios nacionales sepa-
rados geogrdficamente, con la idea de tener informacién
multicéntrica, reduciendo el posible sesgo de experiencias
locales. Los servicios de Nefrologia implicados fueron los
pertenecientes a: Hospital Sureste de Madrid, Hospital
Universitario Doctor Negrin de Gran Canaria, Hospi-
tal Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria de Tene-
rife y Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevilla.
En la figura 2 se muestran los bloques de preguntas de los
que constaban los cuestionarios.

3. Paralelamente a las anteriores consultas, se realizé una re-
vision bibliogréfica para afiadir a los resultados obtenidos
otra informacién publicada en este campo!=712,

Por otro lado, el equipo de desarrollo, compuesto principal-
mente por expertos en ingenieria biomédica, establecid los
principales requisitos tecnoldgicos a los que tendria que hacer
frente el sistema y su infraestructura de soporte. Estos requi-
sitos se muestran en el apartado 3.2.
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3.1. Aspectos independientes de la tecnologia:
el punto de vista de los usuarios

Las entrevistas y los cuestionarios permitieron extraer dos
conjuntos de requisitos: aquellos provenientes de los usuarios
profesionales y los identificados por los usuarios asistidos.
En este apartado se describen brevemente los resultados mds
relevantes de esta tarea de recoleccion de necesidades.

En primer lugar, los profesionales sanitarios entrevistados y

encuestados opinan que, mediante el uso de la tecnologia, se

podria incrementar la eficiencia de su labor asistencial, aun-
que identifican diversos obstdculos y deficiencias que dificul-
tan dicho proceso de mejora. Entre los requisitos que plantean

y que podrian ser resueltos por la tecnologia estdn:

1. La capacidad de acceder a registros de los usuarios asis-
tidos completos y fiables, asi como a datos del usuario
asistido actualizados en tiempo real en cualquier momen-
to. Uno de los retos primordiales que debe resolver la tec-
nologfa (segun el 92 % de los profesionales entrevistados)
es el de integrar de forma coherente toda la informacién
relacionada con cada paciente, sea cual sea su naturaleza
(pruebas diagndsticas, medicacidn, episodios asistencia-
les pasados, partes de quirdfano, etc.), de manera que un
profesional pueda disponer de toda esa informacién y ha-
cer uso de ella de forma ubicua en cualquier instante.

2. La recepcidn de eventos criticos en tiempo real, evitan-
do ademads ser inundados con intervenciones/alarmas no
criticas (este aspecto requerird que cada profesional con-
figure las alarmas que desea recibir y su nivel de priori-
dad). Los profesionales abogan por el uso de la mensaje-
ria mévil como canal de comunicacién con los pacientes
(61,5 %) también para recibir alarmas o eventos anomalos
que requieran una pronta respuesta (53,77 %). El correo
electrénico es, asimismo, interesante para los profesiona-
les sanitarios siempre que no se trate de asuntos urgentes
(61,5 %). Tanto este requisito como el anterior estdn inti-
mamente relacionados con la fuerte componente de mo-
vilidad que posee la asistencia sanitaria, que obliga a los
profesionales a desplazarse por la organizacion sanitaria,
lo que dificulta su disponibilidad para una comunicacién
telefénica tradicional.

3. La posibilidad de acceder a informacién titil (con una vi-
sualizacién de esta flexible de acuerdo a las necesidades
y preferencias de cada usuario profesional) para evaluar
la evolucidn de los pacientes. Otro elemento que se consi-
dera interesante para la asistencia remota de los pacientes
es la comunicacion directa entre el paciente y el médico,
con posibilidad de hacer una consulta mediante videocon-
ferencia y transmitir datos remotamente sin necesidad de
desplazamientos ni consultas presenciales (indicado por el
83 % de los profesionales encuestados).

De los cuestionarios a los usuarios asistidos se extrae que
el disefio y desarrollo de un sistema de asistencia remota a
pacientes en predidlisis y didlisis peritoneal debe considerar:
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Figura 2. Esquemas de los cuestionarios utilizados para profesionales sanitarios y pacientes.
TIC: tecnologias de la informacion y las comunicaciones.

1.

La capacidad de monitorizar y transmitir de forma
automdtica condiciones sanitarias y ambientales, asf{
como la de notificar de manera automdtica o bajo
demanda del usuario situaciones de emergencia que
deriven en una solicitud de intervencién o una con-
sulta al médico. Si bien el 92 % de los encuestados
considera adecuada la frecuencia de las consultas
presenciales (en general de dos meses), la mayoria
de los pacientes incide en la importancia de un ca-
nal de comunicacion en el periodo entre consultas
para que el médico esté al tanto de la evolucién del
paciente (71 %) y para comunicar alarmas o eventos
andmalos (85 %).

La posibilidad de comunicarse ficilmente con profesiona-
les sanitarios y cuidadores de forma flexible de acuerdo a
las necesidades y preferencias de cada usuario asistido. La
frecuencia en la que el médico podria recibir informacién
del paciente puede depender en gran medida de la volun-
tad de este tultimo (por ejemplo, frecuencia con la que
evalda sus pardmetros fisiolégicos y rellena un formula-
rio via web). Los resultados muestran que la voluntad de

Nefrologia 2014;34(2):149-57

los pacientes de enviar esa informacion explicitamente es
baja (la mitad de los encuestados acordarian enviar los
datos una vez al mes, mientras que solo el 35 % estaria
dispuesto a hacerlo una vez por semana). Se concluye que
un pardmetro de disefio crucial es la automatizacion del
proceso de recogida de variables fisioldgicas y el envio a
la organizacidn sanitaria de forma transparente al usuario.
La posibilidad de recibir informacidn itil sobre el trata-
miento de su enfermedad y visualizar la evolucién de sus
datos sanitarios, indicado como deseable por el 92 % de
los usuarios encuestados. Es interesante destacar que los
pacientes, aun cuando desean recibir informacién concer-
niente a su salud y al tratamiento de su enfermedad, ex-
presan la voluntad de hacerlo solo cuando haya algo inte-
resante y no con una frecuencia fija (asf es expresado en el
72 % de los casos). Esto se traduce en la necesidad de que
cada paciente especifique qué considera interesante y qué
no, y asf establecer un sistema de informacién personali-
zable y adaptado a las preferencias concretas de cada uno.
A pesar de esto, siempre deberdn ser los profesionales los
que en tltima instancia decidan sobre la frecuencia con la
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que los pacientes deben ser informados (o reentrenados)
en el tratamiento de su enfermedad, compensando asf la
escasa voluntad que pueden presentar aquellos que sean
malos cumplidores.

3.2. Aspectos dependientes de la tecnologia

De forma paralela al estudio de las necesidades de los
profesionales y los pacientes, el grupo de ingenieros bio-
médicos realizé un andlisis desde un punto de vista tecno-
l6gico de la asistencia remota de pacientes. El escenario
descentralizado de asistencia sanitaria que viene dado por
la monitorizacion remota de los pacientes en predidlisis

y didlisis peritoneal en su hogar impone un conjunto de

requisitos tecnoldgicos a las soluciones a desarrollar. A

continuacion se enumeran los mds relevantes:

1. Acceso remoto: los componentes van a estar distribui-
dos geograficamente, luego la infraestructura debe fa-
cilitar esta comunicacion.

2. Concurrencia y asincronia: los componentes han de
poder ejecutarse en paralelo y no existir dependencias
entre unos y otros en actividades de comunicacion (por
ejemplo, un paciente puede enviar datos desde su do-
micilio sin necesidad de que su médico esté simultdnea-
mente conectado en el hospital para recoger los datos).

3. Disponibilidad: los canales de comunicacion han de es-
tar disponibles en todo momento para no interrumpir la
provision de servicio de los componentes.

4. Heterogeneidad: los componentes del sistema o sistemas
pueden estar construidos sobre distintas tecnologias, y
estas incluso cambiar en el tiempo. La infraestructura
debe facilitar la comunicacién entre componentes hete-
rogéneos a través de la provision de interoperatividad
técnica, sintdctica y semdntica.

5. Transparencia de complejidad al usuario final: usuarios
pacientes y profesionales han de estar completamente
al margen de la complejidad inherente a las comunica-
ciones de los diferentes sistemas.

6. Fiabilidad en la distribucién de mensajes: la infraestruc-
tura debe asegurar una fiabilidad bdsica en la distribucién
y entrega de los mensajes. Pueden existir mecanismos
de priorizacion de mensajes (por ejemplo, datos frente
a alarmas) que se basen en sus requisitos de fiabilidad.

7. Escalabilidad de dispositivos, servicios y usuarios: el
sistema ha de diseflarse asegurando que un aumento del
nimero de componentes en un sistema, de sistemas o
de usuarios es asumible sin pérdida en la calidad de
servicio de las comunicaciones.

8. Confidencialidad (de la transmision), seguridad (pro-
teccién de la informacién del usuario de otros no auto-
rizados) y privacidad (derecho del usuario de controlar
la diseminacién de su informacién personal).

9. Relacién coste/beneficio sostenible: el dltimo requisito
de disefio es la necesidad de idear un sistema econémi-
ca y ambientalmente sostenible.
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3.3. Disefio de una arquitectura tecnologica
para la asistencia remota de pacientes en predialisis
y didlisis peritoneal

Dados los requisitos tecnolégicos y de los usuarios, la
arquitectura que se ha de diseflar presenta una enorme
complejidad. El uso de un software de intermediacién
(middleware) que proporcione elementos y capacidades
que permiten resolver la mayoria de los requisitos de los
sistemas distribuidos posibilita simplificar dicha com-
plejidad. Uno de los paradigmas de diseflo de sistemas
distribuidos mds extendido, la arquitectura orientada a
servicios (SOA)?, establece un modelo arquitectural que
busca la agilidad, eficiencia y productividad del sistema
asi como los servicios como su componente fundamen-
tal. La principal caracteristica de SOA es que es indepen-
diente de la tecnologia subyacente de implementacidn.
Aplicando este paradigma se facilita la satisfaccion de
los requisitos funcionales relacionados con la operacion,
distribucién y heterogeneidad de los sistemas. El sistema
se configura como servicios que, por su propia defini-
cidn, son unidades auténomas y fisicamente independien-
tes (requisitos de concurrencia y asincronia). Ademds el
uso del paradigma de publicacién y descubrimiento de
servicios en el que se basa SOA satisface los requisitos
de distribucidn, escalabilidad y heterogeneidad. Sobre
este software de intermediacién (que consistird en una
implementacion tecnoldgica de SOA como pueden ser las
tecnologias de servicios web?®), se desarrollardn los ser-
vicios especificos del dominio de aplicacidn, es decir, de
teleasistencia domiciliaria para pacientes en predidlisis y
didlisis peritoneal.

Para construir una arquitectura flexible que sea adaptable a
distintos escenarios y tenga capacidad de evolucionar
eneltiempo,lomdsadecuadoes seguirundisefiomodularen
el que la arquitectura se descompone en sistemas coope-
rantes y auténomos, cada uno centrado en una funciona-
lidad concreta y con la posibilidad de sustituir o afiadir
modulos sin necesidad de modificar toda la arquitectura.
En la figura 3 se muestra un esquema de dicha arquitec-
tura, que se compone de una infraestructura de comuni-
caciones (que recaerd principalmente en la middleware)
y un conjunto de sistemas, cada uno centrado en aspectos
concretos de la arquitectura completa. Cada subsistema
estd compuesto a su vez de modulos o servicios que eng-
loban funcionalidades concretas. Se define un sistema de
infraestructura (SI), que recoge la funcionalidad bdsica
de comunicacidn entre el domicilio del paciente y el hos-
pital (médulo de teleasistencia), entre hospitales (médulo
interhospitalario) y de protecciéon de datos y control de
la privacidad (mddulo de seguridad). El SI proporciona
los componentes tecnoldgicos bdsicos que sustentan la
comunicacion de datos entre sistemas (envio de medida
de variables desde el domicilio al hospital, trasvaso de
historiales de pacientes entre hospitales, etc.), as{ como
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Figura 3. Arquitectura modular para la teleasistencia de pacientes en predialisis y didlisis peritoneal.

diferentes modos de comunicacién entre personas (men-
sajeria, videoconferencia, etc.).

El sistema de entornos de acceso (SEA) agrupa toda la fun-
cionalidad relacionada con las interfaces de los usuarios
asistidos y especializados, asi como de los profesionales
sanitarios. Estos mddulos permiten personalizar el acceso a
los servicios de la arquitectura segtin las preferencias de los
usuarios, sus limitaciones y sus permisos autorizados. El SEA
cubrird la gestion y el cumplimiento de las preferencias que
cada usuario tenga para el acceso a los servicios de la plata-
forma. Algunas de estas preferencias podrdn ser: la frecuencia
de recepcidn de nueva informacidn, el conjunto de eventos de
alerta que desea recibir o los pardmetros de la interfaz acorde
a posibles limitaciones funcionales de los usuarios (tamafio
de letra, uso de software de lector de pantalla limitacién au-
ditiva, etc.).

El objetivo del sistema de seguimiento (SS) es el de pro-
veer a la arquitectura las capacidades de envio, recepcién y
consulta de datos entre el hogar del paciente y las organiza-
ciones sanitarias, valiéndose de los mecanismos del SI tanto
para la comunicacion como para la seguridad. Ademds, se
incluyen en este sistema todos los servicios especificos de la
asistencia de pacientes en predidlisis y en didlisis peritoneal.
La configuracién remota de dispositivos y el acceso a los
datos que recaban también se llevaria a cabo en este sistema.
En ¢él se incluirdn, por un lado, los dispositivos que auto-
madticamente recojan variables fisioldgicas del usuario y las
envien al hospital y, por otro, los sistemas de informacion
que permitan al usuario asistido (y especializado) a través
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de un ordenador o dispositivo mdvil estar al tanto de las
actividades determinadas por los profesionales en su plan
de cuidados. También los profesionales podrdn a través de
diversos dispositivos (mdviles, tabletas u ordenadores) estar
al tanto de las incidencias que ocurran a sus pacientes, inter-
cambiar mensajes con ellos y adaptar el plan de cuidados de
cada uno, permitiendo hacer un seguimiento continuado de
la terapia.

Por tltimo, el sistema de proveedor de servicios (SPS) com-
plementa la arquitectura con un conjunto de servicios afadi-
dos de propdsito general dentro del entorno sanitario. Estos
servicios aportan valor afiadido al sistema y pueden ser pro-
porcionados por uno o varios proveedores. En este sistema
se pueden encontrar aquellos destinados al procesamiento
de datos, la gestion de alarmas (notificindolas a los usua-
rios pertinentes de acuerdo con los protocolos definidos para
cada una) y las herramientas de generacion de conocimiento
(sistemas de apoyo a la decision clinica, simulacién mediante
modelos matemadticos, etc.).

Vemos que los mddulos, aunque auténomos y separa-
dos, estdn intimamente relacionados entre si. Asi, por
ejemplo, cuando un usuario accede al sistema se con-
sulta el médulo correspondiente del SEA para recuperar
cémo desea el usuario acceder a la informacién y cémo
debe esta presentarse. Previamente habrd que consultar
al modulo de seguridad para que autorice el acceso el
usuario al sistema e indique qué funcionalidad estd dis-
ponible para él. En funcidn del servicio que vaya a utili-
zar el usuario, se hard uso de médulos del SS o del SPS.
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Una vez disefiado el sistema, el siguiente paso consistird
en un proceso iterativo e incremental de desarrollo en
el que la implicacion de los usuarios finales serd una
constante, asi como una garantia de aceptacion una vez
el sistema esté desarrollado. Cabe destacar que los as-
pectos de usabilidad de los dispositivos y sistemas de-
sarrollados estdn contemplados en etapas subsiguientes
de la metodologia y se abordardn en el proyecto cuando
se comiencen a disefiar las interfaces y dispositivos de
usuario final.

4. CONCLUSIONES

Una de las claves principales para la aceptacion de los
sistemas por parte de los usuarios finales (profesiona-
les y pacientes) es partir de sus necesidades concretas
e implicarlos en todo el proceso de disefio y desarrollo.
Este requisito metodoldgico ha sido puesto en préctica
en el proyecto e-Nefro, el cual tiene como objetivo es-
tablecer una arquitectura extensible y adaptable para la
asistencia remota de pacientes en predidlisis y didlisis
peritoneal. Para el estudio de necesidades se realizaron
un conjunto de entrevistas y cuestionarios a profesio-
nales y pacientes, cuyos resultados se han presentado
en este trabajo.

De los resultados se han extraido diversos requisitos.
Los pacientes desean: monitorizar y transmitir automd-
ticamente sus condiciones sanitarias entre consultas,
pero sin tener que participar activamente, estar en con-
tacto con sus médicos, principalmente para notificar
situaciones de emergencia, y recibir informacién so-
bre el tratamiento de su enfermedad de acuerdo a sus
preferencias. Por su parte, los profesionales sanitarios
identifican las siguientes necesidades: la capacidad
de acceder a registros de los usuarios asistidos com-
pletos y fiables, asi como a datos del usuario asistido
actualizados en tiempo real en cualquier momento, la
recepcion de eventos criticos en tiempo real, evitando
ademds no ser inundados con intervenciones/alarmas
no criticas, y la posibilidad de acceder a informacion
util (con una visualizacion de esta flexible de acuerdo
a las necesidades y preferencias de cada usuario profe-
sional) para evaluar la evolucidn de los pacientes.

Estas necesidades de los usuarios, unidas a los requi-
sitos tecnoldgicos identificados por los desarrollado-
res, han llevado al disefio de una arquitectura modu-
lar adaptable a los distintos escenarios existentes y a
las preferencias de usuarios pacientes y profesionales.
Sobre esta arquitectura se desarrollardn los servicios
particulares de asistencia remota de usuarios en pre-
didlisis y didlisis peritoneal, aunque su flexibilidad
permitird reutilizarla en cualquier otra especialidad y
escenario clinico.
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