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12.10 Politica editorial

La politica editorial es una herramienta de gobierno de las
organizaciones que persigue la estructuracion de la informacion
que circula por la organizacion, de tal forma que sea comprensible,
univoca, y fiable (no da lugar a interpretaciones o errores).
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JResumen: |

O
A En esta lectura esencial se aborda de forma general, el concepto de
O AEDDBE" politica editorial, que pretende ahondar en cdmo debe organizarse
la representacién de la informacién en cualquier organizacion,
y también en un dispositivo asistencial, de tal manera que los
conceptos de gobierno del dato y estructura de la informacion
sean comprensibles y estén sélidamente fundamentados.

También se pretende que el alumno conozca como estructurar un
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gobierno eficaz de la politica editorial, desde la informacion mas
de gestidon hasta la mas compleja informacidn clinica, y que roles
han de intervenir en esa gobernanza.

Por Ultimo, se relacionan
Esquema de contenidos someramente los procesos
Resumen inicial editoriales de adopcidn, edicion,

¢Qué es la politica editorial actualizacion y distribucion.

Elementos de despliegue de  m————
la politica editorial éQué es la Politica Editorial?

Los procesos editoriales La politica editorial es una
Referencias sobre politica herramienta  de  gobierno
de las organizaciones que
persigue la  estructuracion
de la informacidn que circula
Referencias bibliogréficas por la organizacién, de tal

forma que sea comprensible,

univoca, y fiable (no da lugar a

editorial y organizaciones de
estandares

interpretaciones o errores).

La necesidad de estructurar la informacion para la gestién y la
produccidon no es algo Unico de las organizaciones sanitarias, es
compartida por todas las organizaciones en todos los sectores
industriales. La falta de informacién ordenada conduce a la
ineficiencia o, lo que es peor, a la generacién de errores que
pueden tener distintos grados de consecuencias en cada sector
industrial. En el caso de sanidad pueden conducir a errores de
diagndstico, tratamiento y medicacién, en ocasiones con casos
extremos que afectan a la seguridad de los pacientes.

El uso en las organizaciones de estrategias de politica editorial
esta muy relacionado con los conceptos de gobierno del dato, y
la necesidad de estructurar la informacidon que se genera en los
procesos de cada organizacion siguiendo criterios normalizados.

En ese sentido se considera que los datos han de cumplir una
serie de criterios que internacionalmente se denomina “FAIR".
Un ejemplo de las caracteristicas de datos “FAIR”, es este caso
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orientados a la investigacién y la ciencia es el siguiente: (https://
datos.gob.es/es/noticia/principios-fair-buenas-practicas-para-

la-gestion-y-administracion-de-datos-cientificos)

FINDABLE (Encontrables): Los datos y metadatos pueden
ser encontrados por la comunidad después de su publica-
cion, mediante herramientas de busqueda.

F1. Asignarles un identificador Unico y persistente a los
datos y los metadatos.

F2. Describir los datos con metadatos de manera prolija.

F3. Registrar/Indexar los datos y los metadatos en un re-
curso de busqueda.

F4. En los metadatos se debe especificar el identificador de
los datos que se describen.

ACCESSIBLE (Accesibles): Los datos y metadatos estan
accesibles y por ello pueden ser descargados por otros in-
vestigadores utilizando sus identificadores.

Al Los datos y los metadatos pueden ser recuperados por
sus identificadores mediante protocolos estandarizados
de comunicacion.

Al.1 Los protocolos tienen que ser abiertos, gratuitos e
implementados universalmente.

Al.2 El protocolo debe de permitir procedimientos para
la autentificacion y la autorizacién (por si fuera nece-
sario).

A2 Los metadatos deben de estar accesibles, incluso cuan-
do los datos ya no estuvieran disponibles.

INTEROPERABLE (Interoperables): Tanto los datos como
los metadatos deben de estar descritos siguiendo las re-
glas de la comunidad, utilizando estandares abiertos, para
permitir su intercambio y su reutilizacion.
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I1. Los datos y los metadatos deben usar un lenguaje for-
mal, accesible, compartible y ampliamente aplicable
para representar el conocimiento.

I2. Los datos y los metadatos usan vocabularios que sigan
los principios FAIR.

I3. Los datos y los metadatos incluyen referencias cualifi-
cadas a otros datos o metadatos.

e REUSABLE (Reutilizables): Los datos y los metadatos pue-
den ser reutilizados por otros investigadores, al quedar cla-
ra su procedencia y las condiciones de reutilizacion.

R1. Los datos y los metadatos contienen una multitud de
atributos precisos y relevantes.

R1.1. Los datos y los metadatos se publican con una licen-
cia clara y accesible sobre su uso y reutilizacion.

R1.2. Los datos y los metadatos se asocian con informacion
sobre su procedencia.

R1.3. Los datos y los metadatos siguen los estandares re-
levantes que usa la comunidad del dominio concreto.

Los datos FAIR nacen de la necesidad de gestidn de la informacion
en entornos cientificos, aunque, respetando las diferentes
legislaciones y normativas asociadas a la gestion de la privacidad
y los datos de caracter personal, pueden aplicarse en general en
todo tipo sectores y sistemas de gobierno de datos.

El interés por los vocabularios controlados en una disciplina tan
“abierta” como la medicina, y en similar medida los cuidados,
es un anhelo desde hace mucho tiempo, y sufre un importante
impulso con la publicacién en 1989 de la desiderata de James ]
Cimino (Cimino JJ, Hripcsak G, Johnson SB, Clayton PD. Designing
an Introspective, Multipurpose, Controlled Medical Vocabulary.
In: Kingsland LC (Ed). Proceedings of the Thirteenth Annual
Symposium on Computer Applications in Medical Care. New York:
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IEEE Computer Society Press, 1989: 513-8.), y su descripcion
de las siete caracteristicas que adornarian a un vocabulario en
medicina para ser considerado como usable y completo. Estas
caracteristicas descritas son:

1. Domain completeness: The ability to accommodate appro-
priately all necessary concepts. Schemes should not limit
depth or breadth of hierarchies. Compositional approaches
allow complex concepts to be represented

2. Unambiguous: Terms should clearly represent only a single
concept (see semiotic triangle). Synonyms should be pure.

3. Non-redundancy: There must be only one way of repre-
senting a concept in the vocabulary, or equivalences be-
tween alternative representations should be detectable.

4. Synonymy: More than one term (synonym) may describe
the same concept.

5. Multiple classification: Entities from the vocabulary should
be placed in more than one hierarchy location if appropri-
ate. For example, Carcinoma of the colon is both a Malig-
nant disease and a Large intestinal disease.

6. Consistency of views: Cimino identified the problem of
multiple classification being inconsistent or incomplete and
that qualifiers or modifiers might vary between different
parts of the hierarchy.

7. Explicit relationships: The nature of relationships between
concepts in the vocabulary structure should be explicit and
usually sub-class (see IS-A).

En 1998 Cimino presentd una nueva lista que vendria a completar
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la primera, fruto de la experiencia de aplicacidon durante la década
anterior, y en este caso la denominé como “Desiderata para el
Siglo XXI”

Los doce “deseos” o caracteristicas que adornarian a una
clasificacion o un conjunto de datos para ser completos y usables
(Cimino JJ. Desiderata for Controlled Medical Vocabulari

in the Twenty-First Century. Methods Inform Med 1998; 37:
394-403) serian:

1. Content: To most users "What can be said” is more impor-
tant than “how it can be said”. Omissions are readily no-
ticed and timely, formal and explicit methods for plugging
gaps are required.

2. Concept orientation: The unit of symbolic processing is the
concept and each concept in the vocabulary should have a
single, coherent meaning.

3. Concept permanence: A concept’s meaning cannot change
and it cannot be deleted from the vocabulary.

4. Meaningless concept identifier: Concepts typically have
unique identifiers (codes) and these should be non-hierar-
chical (see code-dependence) to allow for later relocation
and for multiple classification.

5. Polyhierarchy: Multiple classification (see above).

6. Formal definitions: Semantic definitions of concepts, for ex-
ample, Streptococcal tonsillitis=Infection of tonsil caused
by streptococcus.

7. No residual categories: Traditional classifications have ru-
brics that include NOS, NEC, Unspecified, Other whose
meaning may change over time as new concepts are added
to the vocabulary. These are not appropriate for recording
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data in an electronic health record.

8. Multiple granularities: Different users require different lev-
els of expressivity. A general (family) practitioner might
use myocardial infarction whilst a surgeon may record
acute anteroseptal myocardial infarction.

9. Multiple consistent views: Although there may be multiple
views of the hierarchy required to support different func-
tional requirements and levels of detail, these must be con-
sistent.

10. Representing context: There is a crucial relationship
between concepts within the vocabulary and the context in
which they are used. Cimino defines 3 types of knowledge:

a. Definitional - how concepts define one another
b. Assertional - how concepts combine
c. Contextual - how concepts are used

11. Graceful evolution: Vocabularies must be designed
to allow for evolution and change, to incorporate new ad-
vances in healthcare and to correct errors.

12. Recognize redundancy: Where the same information
can be expressed in different ways, a mechanism for rec-
ognizing equivalence is required.

La idea de politica editorial en una organizacion sanitaria va
mucho mas alld de uso de vocabularios controlados en medicina
o enfermeria, y afecta a toda la organizacion, incluyendo las
clasificaciones de caracter administrativo para gobernar el
transito del paciente por las instituciones y los dispositivos
asistenciales, la informacién de gestion, la clasificacién de las
infraestructuras y en general toda necesidad de ordenacién de
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datos con un propdsito de procesamiento posterior bien sea para
la produccion (procesos de asistencia sanitaria) o de gestion
(procesos de presupuestacion, logistica, aprovisionamiento,
tecnologias de la informacion, etc.).

La politica editorial debe ser una funcién principal, transversal y
que participa en todas las areas.

Tiene un Unico objetivo, servir de base para la construccion de
informacidn fiable, que asegure la consistencia de la informacidn,
su evolucién ordenada y la reduccién de la ambigiedad.

______________________________________________________________________________________________________________________________|
Elementos de Despliegue de la Politica Editorial

A la hora de asentar los conceptos de politica editorial en los
procesos de una organizacidn, bien sea un dispositivo asistencial
0 una organizacién mas amplia, como un grupo de hospitales
o la autoridad sanitaria de una region, o incluso un pais, es
necesario contar con una serie de roles que hacen funcionar el
proceso editorial (conjunto de procedimientos, acciones y tareas
que arbitran la representacion de informacién y su evolucion),
asi como varios 6rganos multidisciplinares que garantizan el
seguimiento de la politica editorial y la adherencia a la normativa
editorial de que se haya dotado la organizacion.

Respecto a los 6rganos de gobierno y gestiéon de la politica
editorial, los mas distintivos, presentes en la mayoria de las
experiencias nacionales e internacionales de politica editorial
son:

e El Grupo de Direccién Editorial.
e El Comité Editorial Permanente.
e La Oficina de Terminologias.

e Los Grupos de Expertos del Dominio.

Por el alto contenido estratégico de la implantacién de
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herramientas de politica editorial en una organizacién suele
considerarse que al menos en el Grupo de Direccidén Editorial y
el Comité Editorial Permanente las posiciones no son delegables.

El Grupo de Direccion Editorial suele corresponder con el
alineamiento estratégico de la organizacion hacia los estandares
de terminologia, la superior direccidon del gobierno de la politica
editorial y su encaje en la hoja de ruta de la organizacién.

Ejemplos de funciones de un Comité de Direccién incluirian:

e Establecer el marco estratégico para la implantacion de la
Politica Editorial

e Asegurar el modelo de gobierno y su alineamiento en la
organizacion

e Establecer el plan de comunicacion y garantizar los recur-
sos para el despliegue de la politica editorial.

e Ejercer la interlocucién con las organizaciones de es-
tandares o generadoras de catalogos.

e Establecer los objetivos, responsabilidades y marco de tra-
bajo para el Comité Editorial.

Los roles mas habituales que suelen formar parte del Grupo de
Direccion Editorial se corresponden con el alto nivel directivo
de la organizacidén, como ejemplo en una organizacion sanitaria
podemos citar:

Primer directivo (CEO) de la organizacion.

Direccidn de Asistencia Sanitaria.

Direccidon de Atencion Primaria.

Direccion de Atencidon Hospitalaria.
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e Direccion de Atencién Socio-Sanitaria.

e Direccién de Salud Publica.

e Direccidon de Organizacion (COO).

e Direccion de Tecnologias de la Informacién (CIO).
e Direccion Financiera (CFO).

e Direccion de Recursos Humanos.

e Direccion de Ingenieria y Mantenimiento.

e Direccidon de Planificacion.

e Direccién de Calidad.

e Direccion de Atencidn al Usuario.

e Otros roles de Direccion.

Su papel es muy estratégico, con intervenciones puntuales
en garantizar el rumbo del despliegue de la politica editorial,
su alineamiento con los objetivos de la organizacién, y
fundamentalmente para asegurar los medios y las relaciones
entre los distintos departamentos, asi como las relaciones con
las diversas organizaciones de estandares y otros organismos
nacionales o supranacionales implicados (Autoridades regionales
0 nacionales).

El Comité Editorial o Comité Editorial Permanenteeslapiedra
angular de una organizacidn que tiene desplegada una politica
editorial. Dependiendo del nivel de madurez su penetracidén en
el rumbo de la misma puede ser esencial para la convergencia
hacia modelos de gobierno orientados por hechos, o basados en
el dato.

Por su propia definicién, el Comité Editorial es multidisciplinar,
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y sera mas o menos amplio segun el alcance del despliegue de
la Politica Editorial en cada momento. Es un érgano que tiene
la visidn global del uso de terminologias y catadlogos y apoya al
Comité de Direccién Editorial sobre el marco de prioridades y
la hoja de ruta editorial. EI Comité Editorial es el instrumento
para asegurar y consolidar la calidad en el uso de recursos
terminoldgicos en toda la organizacién.

Algunas de las funciones de un Comité Editorial Permanente
incluirian

Diseflar y proponer periédicamente al Comité de Direccion
la hoja de ruta editorial en todos los ambitos de la orga-
nizacion.

Disefar y Supervisar la aplicacién de medios técnicos y el

funcionamiento de la Oficina de Terminologias.

Decidir sobre el uso de terminologias y catalogos de acu-
erdo con la normativa editorial en vigor.

Marcar prioridades sobre los diferentes casos de uso alin-
eados con las necesidades de la organizacion.

Gobernar los grupos de expertos de cada dominio, establ-
ecer sus objetivos y decidir sobre su constitucion y disolu-
cion.

Siguiendo con el ejemplo de una organizacidon sanitaria, roles
gue podrian formar parte de un Comité Editorial Permanente
serian:

Direccion de Tecnologias de la Informacién (CIO).
Staff de la Direccion de Tecnologias de la Informacion.

Direccidon de Oficina de Terminologias.
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e Mandos intermedios o0 responsables de departamentos
como:

o Admisidn.

o Documentacién Clinica.
o Calidad.

o Planificacion.

o Analitica de Datos.

o Organizacién y Procesos.
o Enfermeria.

o Gestidén Econdmica.

o Gestidén de Personal.

o Electromedicina.

o Otros.

El siguiente 6rgano estructural de una politica editorial en una
organizacién es la llamada Oficina de Terminologias, que,
aunque puede tener diversas denominaciones, como Oficina
Técnica Editorial y otras, todas ellas comparten rasgos y roles
comunes. La oficina de terminologias es la estructura técnica
que gobierna la realizacién de todos los procesos editoriales.
Entre sus funciones mas habituales podemos citar:

e Realizacion de todas las tareas técnicas de implantacion,
configuracién, gobierno, mantenimiento y soporte de la es-
tructura tecnoldgica sobre la que se despliega la politica
editorial, generalmente todo el software de procesos edito-
riales. Idealmente sera un servidor terminoldgico que con-
tenga todos los catalogos aprobados por la organizacion,
las terminologias de referencia de los distintos 6rganos de
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normalizacién, asi como la gestidon de los catalogos locales
y otros definidos por distintas estructuras nacionales o lo-
cales.

e Gestionar el ciclo de vida de cada catdlogo, con sus cor-
respondientes actualizaciones, revision de términos y mi-
gracion hacia las terminologias aprobadas en cada momen-
to por la organizacién.

e Gestidn y mantenimiento de las correspondencias entre ca-
talogos

e Servir de soporte a los distintos grupos de trabajo para la
realizacion del proceso técnico de adopcién de un catalogo
y/o terminologia.

e Gestion de los accesos y privilegios a los distintos grupos
de usuarios activos en cada momento.

e Elaboracion de la documentacién de las diferentes propues-
tas que se elevaran al Comité Editorial Permanente para la
adopcidén de diferentes catalogos en cada dominio.

Los roles mas habituales que forman parte de las Oficinas de
Terminologias suelen ser personal con formacién en tecnologias
de la informacidén, con experiencia en el manejo de software de
servidores terminoldgicos, y un fuerte conocimiento funcional.

Para la realizacion de los diferentes procesos editoriales son
necesarios Grupos de Trabajo, expertos en cada uno de los
dominios sobre los que va a desplegarse la Politica Editorial.

Por su alcance y objetivos, un grupo de trabajo es un 6rgano
multidisciplinar no permanente, formado por todos los roles
profesionales necesarios para proponer al Comité Editorial la
adopcion de un catalogo o subconjunto de datos en un dominio
particular, y que desaparece una vez que, a través de los diferentes
procesos editoriales y en aplicaciéon de la normativa editorial,
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dicho catdlogo queda aprobado, y esta decidida su revisién y
actualizacion.

Hay muchas posibles combinaciones de roles para la activacién
de un Grupo de Trabajo, pero en general no deberian faltar.

e Un miembro del Comité Editorial, como lider y coordinador
del Grupo de Trabajo y garante de la realizacidn de la tarea
encomendada al grupo.

e Un representante de la oficina de terminologias, como ex-
perto TIC, soporte de los procesos editoriales en el servidor
de terminologias y formador a los miembros del grupo de
trabajo.

e Profesionales expertos en el dominio de interés (ejemplo:
un grupo de alergdlogos si el grupo trabajara los catalogos
de “sospecha de alergia” y “alergias confirmadas” dentro
del dominio de alergia). Este tipo de profesionales se suel-
en reservar el rol de editor.

e Expertos en documentacion y/o en terminologias. Este tipo
de profesionales se suelen reservar el rol de validador, para
asegurar, con esta separacién de funciones, la calidad de
las propuestas. En los dominios de la medicina y los cuida-
dos este tipo de expertos lo seran en documentacion clinica
y terminologias clinicas.

e Expertos en analitica de datos y el software desplegado en
la organizacidn, para garantizar que se analiza el impacto
de la propuesta sobre las aplicaciones en uso.

Las funciones encomendadas a todo grupo de trabajo editorial
no permanente incluyen la realizacion de diversas funciones
editoriales, administrativas, técnicas y documentales como:

e Crear el listado de conceptos que formaran el catalogo,
segun los principios de datos FAIR (siempre que sea po-
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sible) y siguiendo las recomendaciones de |la Desiderata de
Cimino.

e Analizar y proponer las correspondencias con los catalogos
existentes en el mismo dominio y su transicion al nuevo
catalogo.

e Validar la congruencia con las terminologias internacionales
y su adaptacion a cada nueva version de las mismas.

e Analizar el impacto del nuevo catdlogo o su actualizacién
en la organizacion.

e Registro y documentacion de cada sesion de trabajo.

|
Los Procesos Editoriales

En una organizacion sanitaria el elemento diferenciador para el
despliegue de una politica editorial es la adopcidén de terminologias
estandar internacional, como vértice de un alcance superior de
la politica editorial, que es el constituido por la estrategia de
normalizacién de la informacion.

Los procesos editoriales sonlaadopcidn, la edicidn, laactualizacidn
y la distribucion.

Hablamos del proceso de adopcion a la decisidon sobre el uso
de una terminologia en concreto (por ejemplo, SNOMED CT), la
utilizacién de un catalogo o subconjunto ya creado y publicado por
otra organizacion (un ente regulador como una autoridad sanitaria
o el propio organismo de desarrollo de estandares), o la realizacion
por parte de un grupo de trabajo de una correspondencia. En
general la mayoria de las organizaciones suelen decantarse por
el uso de una terminologia estandar internacional (si existe), a
continuacién, porunanormativa o catalogo nacional, y solo en caso
de no existir ninguno de ellos por el uso de catalogos regionales
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y/0 locales. Este tipo de decisiones tiene la mayor importancia,
y aunque en este capitulo no se hable de interoperabilidad, en el
caso de organizaciones sanitarias garantizar la misma en todos
los ambitos, incluido el internacional, mejora la atencién que
se presta al ciudadano en transparencia, garantia de asistencia,
y robustez de la documentacién clinica. De hecho, la inmensa
mayoria de los proyectos de ambito internacional exigen el uso
de estas terminologias para el aporte de datos de cada entidad
participante.

Cuando se utilizan terminologias y catalogos internaciones
estandar es bastante habitual que el catalogo o subconjunto que
necesitemos para nuestra organizacion ya haya sido publicado
a previo por otra organizacion similar en nuestro pais o en otro.
El proceso de edicidon consiste en adoptar ese subconjunto ya
publicado y adoptarlo a la necesidad local, incorporando nuevos
términos y rechazando otros que no sean de interés para las
necesidades locales.

A medida que la organizacion adquiere madurez en el uso
normalizado de catdlogos a través de procesos editoriales se
crea la necesidad de gobernar adecuadamente el proceso de
actualizacion, que consiste basicamente en incorporar, a través
de los procesos editoriales, los nuevos conceptos que necesite
la organizacion, bien por evolucién del conocimiento en un area
o dominio especifico, el desistimiento en el uso de determinados
conceptos, o la convergencia con las nuevas versiones de
terminologias estandar de referencia que se hubiesen adoptado.

La distribucion es el proceso editorial por el cual la organizacién
pone a disposicidn de los usuarios de la misma cada uno de los
catalogos que se han adoptado, aprobado, actualizado o editado,
una vez que se han cumplido todos los pasos previstos en la
normativa editorial. A partir de ese momento es tarea de los
departamentos TIC de cada organizacion arbitrar las medidas
necesarias para su uso segun las previsiones y objetivos del
Comité de Direccién Editorial.
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Ejemplos de uso de Terminologias y Catalogos. Para terminar
esta seccion sobre Politica Editorial relacionamos como ejemplo
algunos catalogos elegidos por diversas organizaciones sanitarias
para la centralizacién de su repositorio de uso terminoldgico y su
despliegue de herramientas de politica editorial para reducir el
uso de catalogos de elaboracién propia o locales:

Catalogo Terminologia de Referencia Organizacion
Alergias SNOMED CT CCAA Cataluiia
Anatomia Patoldgica SNOMED CT CCAA Castillay Ledn
Categorias Profesionales SNOMED CT CCAA Castillay Ledn
Centros de Salud RECESS Ministerio Sanidad
Intervenciones Enfermeria NIC Varias CCAA
Determinaciones Laboratorio LOINC Varias CCAA
Medicina Nuclear SNOMED CT SEMN

Motivos de ingreso HL7 0023 Varias a nivel internacional
Paises ISO Varias CCAA
Provincias INE Varias CCAA

Tipo de muestra SNOMED CT CCAA Castillay Ledn
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Referencias sobre politica editorial y organizaciones de
estandares.

1. https://www.snomed.org/

2. https://browser.ihtsdotools.org/?

3. https://www.saludcastillayleon.es/institucion/es/biblioteca/
materiales-consejeria-sanidad/buscador/quia-politica-edito-
rial-recursos-terminologicos-sacyl!

4. https://www.health.govt.nz/nz-health-statistics/classifica-
tion-and-terminology/new-zealand-snomed-ct-national-re-
lease-centre

5. http://www.e-health.standards.org.au/

6. https://digital.nhs.uk/services/terminology-servers

7. https://www.mscbs.gob.es/profesionales/hcdsns/areaRe-
cursosSem/snomed-ct/home.htm

8. https://loinc.org/

9. https://www.nlm.nih.gov/research/umls/Snomed/nursing
terminology resources.html

10. https://www.ga4gh.org/

11. https://www.omim.org/

12. https://www.hl7.org
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