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Resumen: La reciente publicacion del genoma humano y las investigaciones que se llevaran a cabo a partir de ahora
van a suponer una fuente creciente de informacion, voluminosa y compleja en su estructura, dispersa en diversos forma-
tos, en su mayoria accesibles a través de internet. El uso de informacion sobre € genoma humano va a constituir una
practica habitual de los profesionales de la salud. Por €llo, proponemos que se incorpore una nueva funcion entre los do-
cumentalistas que trabajan en las bibliotecas de centros biomédicos, consistente en facilitar informacion en este nuevo
ambito. Para hacer esto posible, el Instituto de Salud Carlos |11, a través de dos de sus unidades (la Biblioteca Nacional
de Ciencias de la Salud y el Area de Bioinformética), se plantea el proyecto BIB-GEN, que comprende una serie de acti-
vidades que conducen a la formacién y €l soporte especializado a los documentalistas y bibliotecarios en estas materias.
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Abstract: The recent publication of the human genome together
with current research activities represent a huge and growing
source of information which is voluminous, complex in structure, dispersed throughout different formats, and generally
available over the internet. Access to information about the human genome will represent a habitual and routine practi-
ce for health professionals. This is why we suggest a new task for information professionals working in biomedical libra-
ries. to facilitate information in this new domain. To make this possible, the Institute of Health ‘Carlos 111’ through two
of its units (The Medical Bioinformatics Department and the National Library of Health Sciences) proposed the BIB-GEN
project. It consists of a number of activities that focus on education and specialised support for information professionals
in this area.
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Introduccion macion y documentacion en  sus funciones. Esto es debido,
ciencias de la salud podrian ex- por unaparte, alagran cantidad

EN LOSPROXIMOSARNOS perimentar un cambio sin prece-  de informacion generada por la
lasbibliotecasy centrosdeinfor-  dentes en la forma de organizar  reciente publicacion de la se-
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cuencia del genoma humano, e
investigaciones relacionadas (va-
riabilidad genética individual,
nuevos medicamentos, interac-
ciones gen-enfermedad), siendo
esta informacion voluminosa y
complgja en su estructura. Por
otro lado, se encuentra dispersa
en diversasfuentesy formatosen
su mayor ia accesiblesatravés de
la Red, la cual proporciona una
fuente de homogeneizacion, ac-
ceso y distribuciéon de informa-
cion, documentacion y conoci-
miento en €l proceso de la infor-
macion sobre el genoma y sus
aplicaciones en salud.

En los Ultimos afios estamos
asistiendo a una convergencia en-
tre la bioinformatica (procesa-
miento de informacion genética) y
la informética médica (procesa
miento de informacion clinica) ha
bida cuenta de la cada vez mas es-
trecharelacion entre genesy enfer-
medades (Altman; Kohane,
2000), (Magjo; lakovidis, Mar-
tin-Sanchez; Crespo; Kulikows-
ki, 2002). Por ello resulta poco re-
alista pensar que a corto plazo to-
dos los profesionales clinicos, de-
bido a su limitada formacion en es-
tas materias, puedan tener las habi-
lidades y conocimientos necesarios
paralocalizar, seleccionar y proce-
sar estainformacion genéticaen su
préctica habitual (mutaciones, po-
limorfismos, datos de reclasifica-
ciéon de enfermedades basados en
perfiles de expresion génica, far-
macogenética, proteinas como
marcadores clinicos). Hay que te-
ner en cuenta que fueron disefiados
parasu empleo en el [aboratorio de
biologia molecular (Norman,
1997, 1999).

Aungue los cientificos y técni-
cos van habituédndose a las revistas
electronicas, 1o hacen a diferentes
velocidades y con distintos niveles
de aceptacién, existiendo grandes
diferencias en el volumen de lectu-
ray en el soporte preferido. Aun-
gue indudablemente se valora el

acceso directo einmediato alapro-
pia fuente desde un ordenador sin
mas gasto que €l tiempo que se tar-
de en localizar la informacion.

Esto resulta especialmente cri-
tico s se observalavertiginosave-
locidad con la que se suceden los
descubrimientos en farmacogenéti-
ca, diagnodstico genético, reclasifi-
cacion molecular de enfermedades,
etc., siendo todas ellaslineas de in-
dudable potencial clinico a corto y
medio plazo.

De ahi la conveniencia de esta-
blecer iniciativas "puente' entre
estos mundos, hasta ahora distan-
tes, pero que en los proximos afios
necesariamente apareceran unidos
cada vez con mayor frecuencia
(Lynch, 1999). Asi pues, propone-
MOS que se incorpore una nueva
funcién entre los documentalistas
gue trabajan en las bibliotecas de
ciencias de la salud, como nexo de
unién entre la investigacion y el
entorno clinico, facilitando a los
profesionales sanitarios el acceso a
todos los recursos relacionados
con el genoma humano y sus apli-
caciones en medicina (Norman,
1999).

El bibliotecario-documentalis-
taes un profesiona que haadquiri-
do el conocimiento necesario para
organizar la informacién y enri-
quecerla con valores agregados y
entregar productos Utilesalasocie-
dad, con capacidad analitica para
ofrecer desde internet unainforma-
cioén cientifica de calidad garanti-
zada y con vision amplia. Reline
una serie de caracteristicas y habi-
lidades adquiridas desde hace tres
décadas. Primero fue el acceso on-
line a base de datos; luego la auto-
matizacion de las bibliotecas e in-
formatizaciéon de sus catalogos; y
maés tarde su publicacion en linea
en internet.

En laactualidad casi todalain-
formacion que proporciona una bi-
blioteca se consigue a través de un
ordenador conectado a la Red: ba-

ses de datos, libros, revistas, enci-
clopedias, diccionarios, boletinesy
toda clase de documentos en sus
distintos formatos. En este periodo
los documentalistas han ido evolu-
cionando alavez que lo hacian las
tecnologias de la informacion, lle-
gando a ser unos especiaistas en
informacion electronica, 1o que les
posiciona como pieza clave para
realizar esta labor en el proceso de
la informacién sobre el genoma y
sus aplicaciones en salud, inclu-
yendo labores de localizacién, se-
leccion, acceso, recuperacion y
distribucion de la misma.

Por ello, desde €l programa
BIB-GEN proponemos que se pue-
da incorporar una nueva funcion
entre los documentalistas que tra-
bajan en las bibliotecas de ciencias
de la salud, que requerira dotarles
del conocimiento y las habilidades
actualizadas en genémica y bioin-
formatica necesarios para poder
prestar servicios a profesiona cli-
nico en este ambito.

No es la primera vea que estos
profesional es especializados tienen
gueincorporar asustareas habitua-
les la utilizacion de las nuevas tec-
nologias (internet) y nuevo conoci-
miento (medicina basada en la evi-
dencia) a medida que han ido apa-
reciendo, provocando por parte de
las bibliotecas biomédicas una
transformacion radical en laforma
de suministrar sus servicios.

Objetivos

Para ello € Instituto de Salud
Carlos Il1, a través de dos de sus
unidades (la Biblioteca Nacional
de Ciencias de la Salud y € Area
de Bioinformatica, adscrita a la
Unidad de Coordinacion de Infor-
matica Sanitaria) se ha planteado
€l proyecto BIB-GEN dirigido alos
documentalistasy bibliotecarios en
estas materias, con el fin de pro-
mover su interés por toda la infor-
macion resultante del Proyecto Ge-
noma Humano y sus aplicaciones
clinicas.

L
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Algunas de estas actividades
consisten en:

—Cursos de formacion especi-
ficos y précticos para el acceso a
fuentes de informacién genémicay
herramientas bioinformaticas bési-
cas para que, tanto bibliotecarios
como documentalistas, conozcan
la trascendencia de los nuevos re-
CUrsos.

—L inea permanente de sopor-
te técnico como servicio de consul-
tay referencia, incorporando nue-
vas modalidades para superar res-
tricciones de espacio geogréfico,
tiempo y tamafo. Las consultas
podran realizarse mediante correo
electronico, formulario web, telé-
fono, fax, etc. El sistema recogera
todas €ellas y las redireccionara en
los casos donde proceda.

—Servicio web para la distri-
bucion de informacion de interés,
acceso guiado a recursos, material
formativo y agenda de eventos.

Los objetivos del subproyecto
del Area de Bioinformética y Salud
Publica han sido:

—Andlisis del impacto que la
informacion sobre € genomava a
tener en lastareas diarias de proce-
samiento de informacion que reali-
zan los bibliotecarios.

—Ildentificacion, revisién, cla-
sificacion y valoracion de la ido-
neidad de las principales bases de
datos genéticas y gendémicas asi
como de las herramientas bioinfor-
maticas méas importantes para su
utilizacion por los bibliotecarios,
con €l fin de asignarles un valor de
calidad, interésy facilidad de uso.

—También se contempla la
constitucion de una comunidad de
interesados en €l acceso ainforma-
cion del genoma humano (web
donde se incluirén listas de publi-
caciones, boletines, material for-
mativo, etc.).

L os objetivos especificos de la
Biblioteca Nacional de Ciencias

de la Salud son;
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—Ildentificar y caracterizar €l
colectivo de bibliotecarios y do-
cumentalistas en relacion a sus
conocimientos, habilidades y mo-
tivacion actuales para gestionar
informacion sobre el genoma hu-
mano en centros e instituciones
sanitarias.

Para ello se ha realizado una
investigacion de campo mediante
el envio de un cuestionario. Los
objetivos alcanzados son los si-
guientes: actualizacién de datos
del C17 (catdlogo colectivo espa-
fiol de informacion en ciencias de
la salud) sobre la situacién de las
bibliotecas de ciencias de la salud
en Espafia y creacion de una base
de datos donde se dispone de toda
la informacion sobre el estado ac-
tual de conocimientos y habilida-
des de los bibliotecarios y docu-
mentalistas respecto a manejo de
herramientas (bases de datos, siste-
mas de recuperacion de datos, etc.)
desarrolladas en el Proyecto Geno-
ma Humano.

—Definir los niveles de servi-
cio a los que se deberia llegar en
funcion de las personasy las carac-
teristicas de los centros donde de-
sempefian sus funciones.

Un objetivo compartido entre
los dos subproyectos es el disefio
de itinerarios formativos que reco-
jan distintos niveles de acceso de
entrada segin la formacién previa
para ofrecer distintos niveles de
sadlida en funcion de perfiles de
servicio y capacitacion necesarios
parasu trabajo en diversostipos de
centros.

Resultados

El subproyecto llevado a cabo
por e Area de Bioinformatica y
Salud Publica, adscritaalaUnidad
de Coordinacion de Informatica
Sanitaria, harealizado las siguien-
tes actividades:

—Revision de bases de datos y
herramientas bioinformaéticas.

Se ha realizado la identifica-
cion, revision, valoracion de la
idoneidad de las principales bases
de datos genéticasy gendémicas, asi
como de las herramientas bioinfor-
maticas mas importantes para su
utilizacién por los distintos niveles
de bibliotecarios. Se han tenido en
cuentalos modos de acceso alain-
formacion mas adecuados para en-
tornos clinicos (busqueda por sin-
tomas o por enfermedades), en
contraste con las herramientas
bioinforméticas clasicas, mas
orientadas al investigador biol6gi-
co. Se han elaborado unas tablas
gue recogen las principales bases
de datos, orientadas sobre todo a
enfermedades. Los criterios de
busqueda utilizados han sido basa-
dos en € tipo de informacion, es
decir, si labase de datos es médica,
de &cidos nucleicos o proteinas, y
una clasificacion alfabética. Tam-
bién se ha incorporado una breve
descripcion de cada una de €llas,
asi como informacién de los siste-
mas de acceso diferenciando las
genéricas de las orientadas a enfer-
medades.

Respecto a la revision de las
principales herramientas bioinfor-
méticas, se han disefiado asi mismo
unas tablas en base a unos criterios
de busgqueda: alfabético y por cate-
goria (secuencia y estructura de
proteinas, secuencias de ADN vy
ARN, fisiopatologia clinica, geno-
mica individual, genémica funcio-
nal, gendémica comparativa, proted-
mica, herramientas integradas).

Al igual que en laclasificacion
de las principales bases de datos
también se ha incluido una breve
descripcion de cada una de éllas,
su utilizacion y la categoria por la
cual selocalizaran (figuras 1y 2).
Toda esta informacion viene reco-
gida en € stio web dentro del
apartado recursos de interés.

Para contribuir a constituir la
comunidad de interés sobre infor-
macion del genoma humano se ha
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creado un sitio web donde se ofre-
ce (figura 3):

a. Informacion: una introduc-
cion sobre el papel primordial que
juegan en este area los biblioteca-
rios y documentalistas hoy en dia,
y el impacto que lainformacion so-
bre el genoma va atener en las ta-
reas diarias de procesamiento de
informacion que realizan.

b. Actividades: informacion
sobre los cursos presenciales que
se vayan programando. Ademas se
cuenta con un curso virtual que
proporciona unaintroduccion alos
conceptos basicos en biologia ce-
lular, molecular y bioinformatica,
principales bases de datos y herra-
mientas bioinformaticas clasifica
dos en: los de apoyo ala genética,
alagendémica o ala postgenémica,
y recursos integrados como Entrez,
SRS, Genecards. Al final se inclu-
yen unos eercicios resueltos para
comprobar la completa compren-
sién de algunas herramientas.

c. Un boletin electrénico tri-
mestral.

d. Recursos de interés: como
publicaciones, direcciones, nove-
dades, tablas de las bases de datos
y herramientas bioinforméticas re-
visadas y valoradas.

e. Soporte técnico: se puso en
marcha como servicio de informa-
cion publico por correo electroni-
co, teléfono, fax y web, desde don-
de se pueden redlizar preguntas so-
bre cualquier tema Cuando el
usuario no puede resolver un pro-
blema especifico, puede escribir
directamente a la Biblioteca Na-
cional de Ciencias de la Salud.
También se incluye en este aparta-
do una explicacion detallada del
proyecto BIB-GEN, objetivos y
metodol ogia llevada a cabo por las
dos subunidades participantes.

Los trabajos realizados por la
Biblioteca Nacional de Ciencias
de la Salud, que coordina el otro
subproyecto, han incluido un estu-
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dio deinvestigacion previo que ca
racteriza la situacion actual, € fu-
turo a que se deberiallegar y € di-
sefio de un plan de accién basado
en diversas actividades técnicas y
formativas que induzcan a los do-
cumentalistas a adquirir tanto los
conocimientos como las habilida
des necesarias demandados en la
era genémica. Todo ello incluiria
la seleccion de aguellos recursos y
herramientas bioinforméticas que
los bibliotecarios podrian conocer
y mangjar recibiendo la formacién
y soporte adecuados.

Se realiz6 un estudio descripti-
Vo transversal mediante encuesta
sobre la poblacion de estudio com-
puesta por: hospitales y centros de
atencion sanitaria; centros univer-
sitarios y docentes; centros de in-
vestigacion; centros de gestion y
administracion y aguellas organi-
zaciones sin animo de lucro, in-
cluidas en el catdlogo colectivo de
publicaciones periédicas C17 y
gue tuvieran al menos unabibliote-
ca especializada y clasificada den-
tro de las ciencias de la salud en
Espafia.

Se ha seleccionado un total de
470 centros, 209 de los cuaes han
participado y contestado con lain-
formacion requerida sobre aspec-
tos tales como (figuras 4y 5):

—Informacién sobre la biblio-
tecay sus recursos humanosy ma-
teriales.

—Conocimientos en genética
y genodmica de las personas que
trabajan en ella.

—Conocimientos sobre las ba-
ses de datos de biologia molecular

No contesta
12%
No
23%
Si
B65%

Figura 5. (Estima conveniente la realizacion
de cursos sobre el Proyecto Genoma?

Conocimientos de los programas para recuperacion o analisis de los datos

100%

i 85%,

1
88% 87% 87% asl
mNo
B No contastan

Entraz

Locusl Ink BLAST

SRS Ensemhl

Interpro

Figura 4. Grado de conocimiento sobre distintos programas bioinformaticos

desarrolladas en el Proyecto Geno-
ma Humano.

—Conocimientos sobre los
programas de andlisis de datos y
técnicas desarrolladas en dicho
proyecto.

Formacion

De modo conjunto otro objeti-
vo eradisefiar un itinerario forma-
tivo, que se detalla a continuacion:

En el nivel basico podemosin-
dicar:

—Nociones sobre genética y
genoma humano.

—Principales tipos de infor-
macioén biolégica y genética
(ADN, ARN, proteinas, mapas, ge-
nomas), sus estructurasy su interés
en medicina.

—TFuentes de informacién ge-
nética béasica (bases de datos de se-
cuencias, estructuras, mutaciones,
enfermedades genéticas).

—L ocdlizar y utilizar lasherra-
mientas bésicas (software y utili-
dades web) parabuscar y recuperar
informacion gendémica.

—Conocimiento de los recur-
sos mas importantes de informa-
cioén sobre estos temas.

En cuanto a nivel avanzado
tenemos;

—Nociones sobre gendémica
individual, funcional y protedmica.

—Herramientas de bUsqueda,
recuperacion, envio y procesa-
miento de informacion gendmica.

—NMedios para localizar y uti-
lizar las herramientas integradas
(multibuscadores) para recuperar
informacion genémica.

—Aspectos generdles de no-
menclatura, estandarizacion y se-
guridad de la informacion.

—Conocimiento de los recur-
sos més importantes de informa
cién sobre estos temas.

1. Niveles de partida.

Una vez caracterizados los co-
nocimientos y habilidades del co-
lectivo de bibliotecarios y docu-
mentalistas se concretan 10s requi-
sitos necesarios de entrada en dos
niveles.

Para el nivel basico:
—Conocimientos béasicos de
biologiay genética.

—No familiarizado con los ob-
jetivos del Proyecto Genoma Hu-
mano.

—No posee experiencia en el
uso de herramientas bioinformé-
ticas.

—No ha accedido a los recur-
sos bésicos de genética en internet.

—Desconoce la utilidad de los
datos gendmicos en salud.

Para el nivel avanzado:

—Conocimientos avanzados
de biologiay genética.
#
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—Familiarizado con los objeti-
vos del Proyecto Genoma Humano.

—Alguna vez ha utilizado o
visto herramientas bioinforméticas.

—Ha accedido a recursos basi-
cos de genética en internet.

—Conoce las potenciales apli-
caciones de la gendémica en salud.

2. Metodologia de los cur sos.
—EXxposiciones teoricas.

—FFormacion préctica, median-
te el empleo de ordenadores.

—Ofrecer extensa bibliografia
y referencias.

—Discusion y participacion de
los alumnos.

—Evaluacion sobre los conte-
nidos adquiridos durante el curso.

3. Niveles de servicio.
a. Nivel basico completado:

—Dirigir a los usuarios a las
fuentes de informacion pertinentes.

—Redlizar busquedas sencillas
de informacion gendmica

—Manejo bésico de las princi-
pal es herramientas bioinforméticas.

—Saber encontrar bases de da-
tos y programas de utilidad en in-
ternet.

—Conceptos bésicos en gene-
tica: mapa, secuencia, estructura.

—Informacion genética de uti-
lidad en investigacion.

b. Nivel avanzado completado:

—Redlizar blsquedas comple-
jas de informacion genémica.

—Mangjar herramientas inte-
gradas y multibuscadores.

—Manejo avanzado de las
principales herramientas bioinfor-
maéticas.

—Imparticion de sesiones for-
mativas introductorias.

—Participar en proyectos de
investigacion en el ambito del pro-

cesamiento de informacién geno-
mica en salud.

—Conceptos basicos en post-
genomica: SNP, microarray, prote-
omica.

—Integracion de informacion
genéticay clinica

—Conocimiento de los princi-
pales estandares de aplicacion en el
area.

—Despertar interés ante aspec-
tos éticos, legalesy sociales.

—Seleccionar recursos para la
biblioteca sobre bioinformatica y
gendmica.

Colaboraciones
internacionales

En todo momento se contard
con la opinién autorizada de las so-
ciedades cientificas del area 'y se
realizaran tareas de "benchmar-
king" con las iniciativas interna-
cionales similares. Se han estable-
cido colaboraciones con Alison
Stewart, de la Universidad de
Cambridge, que dirigio € simpo-
sium The impact of genomics on
health and healthcare libraries,
celebrado en Cambridge en junio
de 2000; también se han producido
contactos con Renata Geer, de la
National Library of Medicine
(USA), que gestiona un programa
similar y que ha permitido que per-
sonal de nuestro proyecto asista a
diversos cursos impartidos en €l
NCBI (National Center for Bio-
technology Information). También
se present6 el proyecto en las IX
Jornadas de informacion y docu-
mentacion en ciencias de la salud,
celebradas en el afo 2001 en Céce-
res, donde lainiciativa despertd un
gran interés entre los profesionales
del sector, presentandose |os resul-
tados en las X jornadas de 2003 ce-
lebradas en Mélaga.

Agradecimientos: El proyecto
BIB-GEN hasido financiado por €l
Instituto de Salud Carlos 1.
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