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Fundamentos tedricos y principios
metodologicos para la creacion de
bases de datos terminologicas. El caso
de BTERAD dentro del campo de las

enfermedades raras
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Resumen: En este trabajo se presenta la base de datos
terminologica BTERAD, una base de datos que contie-
ne informacién y recursos sobre enfermedades raras del
aparato digestivo. Tras poner de manifiesto la importan-
cia de las fuentes de informacion en el contexto de las
enfermedades raras (EE. RR.), tanto para los pacientes
y su entorno como para los médicos e investigadores

en la materia, se presentan los fundamentos tedricos

y principios metodoldgicos seguidos para su creacion.
Finalmente, se explica el funcionamiento del portal web
que la alberga y se presentan su interfaz y las herramien-
tas auxiliares, caracteristicas y recursos adicionales que
la forman.
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Theoretical foundations and methodological prin-
ciples in the creation of terminology databases: the
case of BTERAD in the field of rare diseases of the di-
gestive system

Abstract: This article presents the BTERAD terminolo-
gy database containing information and resources about
rare diseases of the digestive system. After highlight-
ing the importance of information about rare diseases
(rD) for patients and their families, as well as for doc-
tors and researchers, the theoretical foundations and
methodological principles underpinning BTERAD are
explained. Finally, the functioning of the web portal
hosting the database is described and the interface, aux-
iliary tools, features and additional resources provided
are presented.
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del aparato digestivo

1. Introduccion

La finalidad practica de la terminologia consiste en resolver
problemas derivados de los procesos comunicativos especia-
lizados propios de las sociedades actuales (Rolddn-Vendrell,
2010), practica que resulta inabordable desde planteamientos
tedricos construidos al margen de posibles aplicaciones (Payra-
td, 1998: 23, cit. en Rolddn-Vendrell, 2010).

El descubrimiento de nuevas enfermedades y de nuevos tra-
tamientos para paliarlas ha hecho necesaria la fijacion de una
terminologfa que preste apoyo a la materia. En este paradigma
de mayor difusién de la informacién, se ha de promover un
contexto en el que dicho intercambio comunicativo no se lleve
a cabo solamente entre especialistas de la materia —médicos o
investigadores—, sino también entre quienes aspiran a serlo —
especialistas en formacién— y los propios pacientes; por ello, la
creacién de un recurso terminoldgico que pueda resultar util a
multiples usuarios cobra especial importancia en este contexto.
En este sentido, subrayamos la importancia de situar al «usua-
rio de la terminologfa» (Sager, 1993; Cabré, 1993) y de conocer
sus caracteristicas y necesidades.

Por otra parte, y debido la permeabilidad surgida reciente-
mente entre disciplinas como la terminologia y la informatica,
es casi imposible concebir alguna de ellas sin la ayuda de la otra.
Los bancos de datos terminoldgicos dotan al usuario de un mo-
do eficaz y fiable con el que acceder a la terminologia de forma
rapida (Cabré, 1993:396) v, por ello, es innegable la importancia
que han alcanzado ambas disciplinas en la difusién del conoci-
miento especializado.

Asi, partimos de la premisa de que un trabajo terminografico
adaptado a las necesidades actuales tiene que hallarse inserto
en un contexto informdtico, y un proyecto que desee recopi-
lar informacion acerca de conceptos tiene que asentarse sobre
una base tedrica sélida para resultar accesible y efectivo a sus
potenciales usuarios, cuya tipologfa es diversa (Martinez y Fer-
nandez, 2008).

El cometido del presente trabajo es presentar BTERAD (Base
de Datos Terminoldgica sobre Enfermedades Raras del Apara-
to Digestivo) a la par que esbozar un esquema conceptual que
incluye, asimismo, elementos tedricos y metodoldgicos que
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pueden servir de soporte para la creacion de recursos termino-
légicos. En este sentido, se hace hincapié en dos caracteristicas:
la accesibilidad para distintos tipos de usuario —especialista,
especialista en formacién y lego— y la conexién con la realidad
y necesidades informativas en el contexto de las enfermedades
raras (EE. RR.).

2. LasEE. RR.: estado de la cuestion

2.1. Incidencia y codificacién

Las EE. RR. constituyen un grupo diverso de enfermedades
de baja frecuencia que se caracterizan, a su vez, por problemas
y necesidades especificas (Consejo de la Unién Europea, 2009).
Ademads del criterio de prevalencia —es decir, la frecuencia de la

-
e
¢

incidencia de la enfermedad dentro de la poblacién—, criterio
definitorio por excelencia, existen otros rasgos definitorios de
las enfermedades raras. La ausencia de tratamiento curativo o
su baja accesibilidad, el escaso conocimiento etiolégico, la cro-
nicidad de la enfermedad y la limitacién en la calidad de vida
del paciente son, también, rasgos inherentes a las enfermedades
raras (Zoni et al., 2014). En este sentido, las EE. RR. se conside-
ran un grave problema de salud publica y un reto para la comu-
nidad médica y cientifica (Schieppati et al., 2008).

Debido precisamente al halo de desconocimiento alrededor
de las EE. RR., existe todavia multitud de interrogantes acerca
de cuestiones tan definitorias como el nimero total de enfer-
medades de este tipo o como su propia prevalencia dentro de
la poblacién. Esta cifra varfa segiin el organismo encargado
de establecerla y no existe ninguna cifra estipulada a nivel in-
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ternacional; asi, para la Oficina de Enfermedades Raras de los
National Institutes of Health de los Estados Unidos, el numero
de enfermedades raras se acerca a 7000 (Melnikova, 2012). Sin
embargo, para otros entes reguladores, como la Unién Europea,
el nimero sobrepasa las 8000 (Consejo de la Unién Europea,
2009). Otras fuentes de reconocida autoridad en la materia, co-
mo Orphanet —portal web de referencia francés, cofinanciado
por la Unién Europea y avalado, a su vez, por un consorcio in-
ternacional—, ofrecen informacion sobre mas de 13 ooo enfer-
medades raras, pues dentro de esta cifra también se contemplan
variables raras de ciertas enfermedades comunes.

Tampoco existe consenso acerca de la prevalencia, ya que,
en la Unién Europea, se considera enfermedad rara aquella que
afecta a cinco personas entre 10 000 (Consejo de la Unién Eu-
ropea, 1999), mientras que, en Estados Unidos, la prevalencia
es de una entre 200 000 personas (Orphan Drug Act, 1983), y
en otros paises como Australia es de una entre 10 0oo (Thera-
peutic Goods Act, 1989). En lineas generales, las enfermedades
raras afectan a entre un 6% y un 7% de la poblacién (Melniko-
va, 2012).

Este desacuerdo también repercute en la propia codificacién
de las enfermedades raras. Actualmente, se usan todavia los co-
digos internacionales CIE9-MC y CIE-10 para asignar una no-
menclatura a las distintas EE. RR. (Rath ef al., 2006). Este tipo
de codificacion es inespecifica y carece de univocidad, ya que
es posible que varias EE. RR. se identifiquen con una misma
nomenclatura; pero, a efectos practicos, permite su compara-
cién dentro de Espafia y de sus comunidades auténomas (Zoni
et al., 2014).

2.2. Retos para la comunidad cientifica y la sociedad

Las enfermedades raras presentan dificultades de diagnds-
tico y de seguimiento que inciden, a su vez, en la informacién
disponible acerca de ellas, por lo que requieren una gran coor-
dinacién entre los distintos entes participantes del sistema de
salud y desde el exterior (Zoni et al., 2014).

Asimismo, la multiplicidad de entes implicados en todo lo
que concierne a las enfermedades raras —organismos publicos
y de cariz politico, empresas farmacéuticas, centros de investi-
gacioén, comunidad médica y centros hospitalarios, ademas de
pacientes y familiares, por nombrar algunos— generan una di-
ficultad sumativa, pues a todos ellos les corresponde un papel
decisivo en algtin punto del proceso de diagndstico, seguimien-
to y curacion de la enfermedad.

Es especialmente importante la accién politica: ya se obser-
va un progresivo interés en aunar esfuerzos en el ambito desde
mediados de la década de los 80. Tras la puesta en préctica de
la Orphan Drug Act de 1983 en los Estados Unidos, con su con-
secuente repercusion internacional, se han impulsado diversas
medidas de todo tipo. Entre las mas relevantes a nivel europeo
encontramos la Fundacién de la Organizaciéon Europea de En-
fermedades Raras (EURORDIS), la Aprobacién del Reglamen-
to del Parlamento Europeo y el Consejo sobre Medicamentos
Huérfanos (1999) y la Creacién del Proyecto Europeo para
el Desarrollo de Planes Nacionales de Enfermedades Raras
(European Project for Rare Diseases National Plans Develop-

ment, 2008). Este dltimo proyecto incrementd la accién nacio-
nal en la materia, impulsando la creacién de la Red Espafiola de
Registros para la Investigacion de Enfermedades Raras en 2011.
Los precursores de esta red son el Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (11ER), fundado en 2011, y otros entes co-
mo la Red Epidemiolégica del Programa de Investigacion sobre
Enfermedades Raras (REpIER), programa cientifico aprobado
y financiado por el Fondo de Investigaciones Sanitarias.

Anadido a todo esto, hemos de subrayar los esfuerzos de las
ccC. AA. por legislar sobre la materia y crear recursos, siempre
dentro de sus posibilidades —por ej., el Sistema de Informacién
de Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid o el Siste-
ma de Informacién sobre Enfermedades Raras en la Comuni-
dad Auténoma de Extremadura, Gnicos en Espafia y Europa—.

En su conjunto, la legislacién promovida por la esfera politi-
ca incentiva tanto la investigacién de los organismos cientificos
estatales como de las empresas farmacéuticas, a las que se otor-
gan diversas ventajas a la hora de sacar sus productos al mer-
cado. Las empresas que dedican recursos a la investigacion en
EE. RR. tienen mayor probabilidad de éxito en la aprobacién de
sus medicamentos, una mayor libertad para establecer precios,
ausencia de competencia y necesidad casi nula de promocionar
el producto (Melnikova, 2012).

En definitiva, un abordaje multidisciplinar y transterritorial
permite la mitigacién de las consecuencias sociales, educativas
y laborales de las enfermedades raras en la poblacién.

2.3. Sistemas y fuentes de informacién

sobre enfermedades raras

En su trabajo de 2008, Aldamiz-Echevarria, Prieto, Couce
y Gonzélez-Lamuiio distinguen tres tipos principales de fuen-
tes de informacién en linea en torno a las EE. RR.: sociedades
cientificas, asociaciones de pacientes y servicios de informa-
cién. En el contexto cientifico, a su vez, encontramos otros tres
tipos de fuentes de informacién (Martinez y Fernandez, 2008):
primarias —p. ej., articulos, libros, informes sobre investigacio-
nes...—, secundarias —p. j., clasificaciones, catdlogos, bases de
datos, registros o diccionarios— y terciarias —ofrecen infor-
macién para encontrar fuentes primarias y secundarias, p. ej.,
guias fisicas o virtuales—. En el presente epigrafe referimos su-
cintamente las fuentes secundarias y terciarias —servicios de
informacién— mds representativas en relacién a las EE. RR.

Dentro de las ciencias de la salud, y en concreto dentro de la
epidemiologfa, el concepto registro hace referencia a un sistema
de informacién que recopila todos los casos de una enfermedad
en particular en un grupo de poblacién establecido, de manera
que la informacién pueda extrapolarse a la poblacién de base,
y por ello son de gran utilidad para hacer mds accesible la in-
formacién sobre problemas de salud especificos (Zurriaga-Llo-
réns et al.,2006). En Espafia, la REpIER trabaja para generar un
sistema de informacién epidemiolégico que dé cobertura a las
enfermedades raras a través de la revisién de la utilidad de los
registros sanitarios existentes, si bien actualmente la mayoria
de los directorios no informan sobre EE. RR. o incluyen poca
informacién sobre ellas.

Nuestro pais se halla entre los 20 mas productivos en materia
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biomédica y en ciencias de la salud (Cami, Sunén-Pifiol y Men-
dez-Vasquez, 2005); sin embargo, tan solo un escueto 17% de los
registros existentes puede ser considerado especifico para EE.
RR. (Zurriaga-Lloréns et al., 2006). En este mismo trabajo se
destaca la necesidad de registros especificos y la falta de recur-
sos relacionados con las EE. RR., ademds de la falta de evalua-
cién de los ya existentes en cuestiones de calidad, adecuacion
y utilidad en el estudio de las EE. RR.; un modelo a seguir, en
este sentido, podria ser el Registro Nacional de EE. RR. italiano.

Alejandonos de los registros, encontramos mdltiples bases
de datos en linea! que ofrecen informacion sobre las EE. RR.
Orphanet ha merecido atencién en diversos trabajos (p. ej.,
Rath et al., 2006; Weinreich et al., 2008), y es, actualmente, un
portal de referencia en el ambito. Debido a que el perfil de sus
usuarios es multiple, Orphanet ordena la informacién de ma-
nera escalonada en términos de complejidad léxica, nosoldgica,
relacional e interoperacional (Rath et al., 2006).

Otros recursos en linea que merece la pena mencionar son
NORD (National Organization of Rare Disorders), con 7000 en-
tradas y con un perfil muy similar a Orphanet; GARD (Genetic
and Rare Diseases Information Center), portal gestionado por
la Oficina de Investigacién sobre Enfermedades Raras, depen-
diente del Departamento de Sanidad de los Estados Unidos; y
el Swedish National Board of Health and Welfare, con entradas
completas y revisiones regulares de la informacidn.

Existen, asimismo, paginas web con un perfil distinto. Disea-
se Infosearch es una pagina web no especializada en EE. RR.,
pero que contiene una cantidad nada desdenable de registros
de las mismas. La pagina actda, asimismo, como centro de in-
formacidn acerca de organizaciones de apoyo o sobre literatura
cientifica. Incluye también fichas descriptivas, apartado dedica-
do a los sintomas, diagnéstico y tratamiento de la enfermedad,
si bien estas nos remiten a su vez a otras paginas web para que
se pueda obtener la informacién deseada.

El Portal de Registro de EE. RR. es una pagina web coordi-
nada por el Instituto de Salud Carlos III que posee un listado de
enfermedades raras y que, para dar mds informacién acerca de
las mismas, remite a Orphanet. Precisamente, en la literatura se
critica que la mayoria de fuentes de informacién sobre EE. RR.
que se conocen como tales sean, realmente, listados (Martinez
y Ferndndez, 2003).

Merecen especial mencién en este apartado los recursos ter-
minoldgicos RERCOR Y ONTERMET. RERCOR (Sanchez-Trigo
y Varela-Vila, 2019) es un portal que ofrece recursos lingiiisticos
multilingiies (francés, espaiiol e inglés) sobre un gran niimero
enfermedades raras, donde es posible, asimismo, la consulta en
corpus y glosarios. ONTERMET (Sénchez-Trigo y Varela-Vila,
en prensa) es una base de conocimiento terminoldgico bilingiie
centrada en un grupo concreto de enfermedades raras: los erro-
res innatos del metabolismo.

2.4. De la fragmentacién al consenso

Si bien es cierto que una posible convergencia internacional
en materia legislativa —y, por ende, sanitaria e investigadora—
se antoja utdpica y lejana, podemos constatar que, a la luz de
lo referido anteriormente, se podria trabajar para aumentar el

consenso respecto a las fuentes de investigacion y la propia co-
dificacién delas EE. RR. Uno delos problemas mas graves sefia-
lados en el contexto de las EE. RR. es la falta de informacién vy,
en concreto, la falta de coherencia entre las fuentes ya existentes
(Schieppati et al., 2008).

Asi, nuestro papel como sistema de informacidn es tanto el
de asegurar la univocidad conceptual ala hora de denominar las
enfermedades raras como el de satisfacer las necesidades comu-
nicativas de todos los organismos implicados en el proceso de
diagnéstico, seguimiento y curacion de la enfermedad, dando
cuenta ademds de su multiplicidad.

3. Marco tedrico y metodoldgico

La teorfa comunicativa de la terminologfa (TcT), formulada
por Cabré (1993; 1998), se erige como nuestra opcién principal
sobre el objeto de estudio. Algunas propuestas previas en tor-
no a las dimensiones ontoldgicas del término y sus relaciones
internas (Cabré, 1993) y aportaciones posteriores relativas a la
interdisciplinaridad de la terminologfa (Cabré, 2008) comple-
tan el constructo tedrico de nuestro trabajo.

Los términos son unidades que se incorporan en el Iéxico de
un hablante cuando adquiere rol de especialista por el apren-
dizaje de conocimientos especializados (Cabré, 1993; Cabré
et al., 2001). Dentro de la TcT, el término estd considerado, asi-
mismo, como un elemento interdisciplinar a partir de la apor-
tacion de tres teorias: la teoria del conocimiento, la teoria de la
comunicacion vy la teorifa lingiiistica (Cabré, 2008), creandose
as una concepcidn poliédrica del término. Precisamente por
esto, la TcT da cuenta de varios elementos que consideramos
de gran importancia a la hora de crear una base de datos termi-
noldgica funcional; por un lado, da cuenta de las dimensiones
del término por su caracter interdisciplinar, permitiendo a su
vez concebir el fendmeno de la variacién denominativa y, por
otro, otorga un papel central al usuario de la terminologfa (Ca-
bré, 1993; 1998; 2008).

Los términos estan insertos dentro de la lengua natural —no
forman parte de ningtn sistema aislado— y comparten una se-
rie de caracteristicas con toda unidad léxica, aunque su conte-
nido sea distintivo? y esté determinado por pardmetros como
el ambito, el tema, el tipo de texto, el emisor, el destinatario y
la situacion. El hecho de que la comunicacién especializada es-
té caracterizada por factores de tipo lingliistico —semadnticos,
léxicos y textuales— y extralingiiistico —emisor, destinatarios,
situaciones— da como resultado que pueda admitir niveles de
especializacion diferentes para usuarios diferentes.

Sager (1993) indica que, l6gicamente, todos los usuarios de
la terminologia tienen como nexo comun la necesidad de do-
cumentarse sobre términos, pero el tipo de informacién de-
mandada y sus caracteristicas (calidad, nivel de abstraccion y
cantidad de informacién) variard dependiendo de cada caso es-
pecifico. Por su parte, Martinez y Ferndndez (2008) establecen
tres tipos de usuarios que, potencialmente, demandan informa-
cién sobre EE. RR.: los pacientes y su entorno, médicos asis-
tenciales de atencién primaria o especializados y los expertos.
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Martinez-Lépez (2008) afiade que la multiplicidad de usua-
rios es especialmente comun en la terminologia médica, y da
cuenta, asimismo, de la existencia de perfiles dobles —p. ej., mé-
dico-traductor, traductor-terminélogo— que pueden repercu-
tir en las necesidades de documentacién —p. €j., necesidad de
informacién gramatical o estilistica acerca de un término frente
a la pura necesidad de informacién terminolégica—. Por ello,
es necesario que los recursos terminoldgicos recojan este tipo
de variantes, ya que una la buena «competencia terminolégica»
(Camacho, 2002) del usuario de la terminologfa se concreta a su
vez en una recuperacion de la informacién productiva.

Para la elaboracién de las 78 fichas terminoldgicas que dan
sustento a BTERAD, hemos seguido la metodologia de traba-
jo terminografico de Arntz y Picht (1995). En primer lugar, se
delimité un drea patoldgica especifica dentro de las EE. RR.;
en concreto, las enfermedades del aparato digestivo? atendien-
do a la clasificacién cik-10 y a la clasificacién mediante el
nimero ORPHA, en los casos donde no se encontrase la en-
fermedad dentro de la primera de ellas. Posteriormente, estas
enfermedades se dividieron en dos dreas de menor tamafo
—enfermedades de la cavidad bucal y enfermedades del trac-
to digestivo— y se seleccionaron cudles formarfan parte de la
base de datos: en total, 26 enfermedades/términos siguiendo el
criterio temdtico.

Tras la seleccién de términos, se procedid a compilar el cor-
pus que sustenta BTERAD. Se trata de un corpus bilingiie (in-
glés y espanol) y comparable. Para ello, se ha tomado la nocién
de corpus de Sinclair (2004), las directrices de trabajo con cor-
pus textuales de Pérez-Hernandez (2002) y las méaximas de re-
presentatividad y cientificidad de corpus de Cruz-Pinol (2012)
y de Corpas-Pastor y Seghiri-Dominguez (2006). Para determi-
nar qué textos pasarian a formar parte del corpus, se tuvieron
en cuenta las directrices de Cabré (1993: 139-148) en torno a los
discursos de especialidad, ademds de los modelos de analisis
textual de Baldinger (1957) y Heller (1970). A pesar de que estos
modelos son eminentemente léxicos y se basan principalmente
en la densidad terminoldgica, se han paliado sus limitaciones a
través de un sucinto andlisis de las caracteristicas pragmaticas,
textuales y tematicas de los textos seleccionados; asimismo, se
ha tenido en cuenta la tipologia del discurso especializado de
Ciapuscio y Kuguel (2002) y el acercamiento a la terminologfa
médica de Lépez-Pifiero y Terrada (1990) para la seleccion de
los mismos.

El corpus cuenta con 5 géneros textuales: articulos cientifi-
cos y comunicaciones (45%), gufas y manuales para el pacien-
te (30%), documentos de organismos oficiales (18%), noticias
(5%) y textos legislativos (2%). Creemos que el corpus cumple
con la heterogeneidad y homogeneidad esperadas para un cor-
pus de sus caracteristicas debido al objetivo de la base de datos
y a su orientacién multiusuario. La explotacién del corpus se
realizé de forma semiautomatica, la localizacion de contextos
definitorios, de manera que se obtuviesen los datos relativos a
los términos, contextos y definiciones mediante.

Con todo esto, presentamos las caracteristicas del corpus
que forma parte de BTERAD (tabla 1), siguiendo para ello los
pardmetros propuestos por Torruella-Casafias (2017):

I R S R R R R I R I R R S I I R I T R R R T I S S S S R R R I I I R I R B N R R Y

TABLA 1. Pardmetros del corpus de BTERAD

Corpus de BTERAD

Modalidad Escrito (formato electrénico)
Tematica Especializado (enfermedades raras del
aparato digestivo)

Epoca Contemporaneo

Temporalidad 2017-2019

Magnitud Restringido (156 textos,
1207389 palabras)

Evolucién Abierto

Distribucién Proporcional

N.° de ediciones ~ Monoediciéon

Nuamero de lenguas Bilingiie (inglés y espafiol); comparable
Muestras Corpus de referencia
Marcaje Simple

Se ordenaron provisionalmente los términos mediante una
ficha de vaciado con sus respectivas correspondencias bilingiies.
Tras la construccion del sistema de conceptos monodimensio-
nal (Sager, 1993; Kageura, 1997), que recogia las relaciones je-
rarquicas entre las enfermedades —términos genéricos— y su
localizacién —términos especificos—, se preparé el producto
final para el usuario segin referiremos a continuacién.

4. Resultados

4.1. Navegacion, interfaz y secciones de BTERAD

El producto final, BTERAD (Base de Datos Terminoldgica
de Enfermedades Raras del Aparato Digestivo)4, consiste en
una pagina web que dispone de un menu desde el que se puede
acceder a las cuatro secciones que estructuran el recurso (figu-
ra 1): la pagina de inicio, la base de datos, el sistema de concep-
tos y una seccién de ayuda, sugerencias y contacto.

La base de datos incorpora una herramienta de bisqueda
(figura 2) que, tomando el algoritmo del buscador Google, ob-
tiene resultados de manera exclusiva dentro del contenido que
ofrece BTERAD y recupera fichas terminoldgicas para cada con-
cepto (figuras 4,5y 6).

Ademis del acceso desde el propio buscador, es posible con-
sultar las fichas terminolégicas mediante una lista de términos 'y
mediante un sistema de conceptos. Dentro de la «lista de térmi-

BTERAD

Inicio BDD sDC Contacto
Base de datos Terminoldgica sobre Enfermedades Raras del
Aparato Digestivo

Bienvenidos a BTERAD, una base de datos terminolégica que tiene como objetivo la recopilacién de informacién
sobre enfermedades raras del aparato digestivo.

F1GURA 1. Pdgina de inicio de BTERAD
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BTERAD

Inicio BDD sDc Contacto

Buscador
Puede realizar su consulta escribiendo el término en el buscador:

search

FIGURA 2. Buscador de BTERAD

nos» es posible localizar, ordenadas por orden alfabético, todas
las enfermedades de las que BTERAD posee informacién; por
otra parte, se ofrece un sistema de conceptos que va desplegan-
do las pestaias correspondientes al ser seleccionados con el ra-
ton. Este sistema de conceptos jerarquiza los términos y, por lo
tanto, facilita la visualizacién y abstrae el contenido.

En la figura 3, se muestra el sistema de conceptos de BTE-
RAD. En la parte superior, se encuentran desplegadas las enfer-
medades correspondientes al estdémago, mientras que el siste-
ma de conceptos de la parte inferior muestra las enfermedades
especificas de los dientes. La figura muestra el listado obtenido
al desplegar las enfermedades relativas al eséfago y, debajo, el
listado obtenido al desplegar las enfermedades relativas a los
dientes.

Por tltimo, se ha creado un apartado dentro de la pagina
web para ofrecer ayuda al usuario, recopilar sugerencias de
mejora y, en general, ofrecer datos de contacto del equipo de
trabajo que puedan resultar de utilidad.

4.2. Ficha terminoldgica y recursos referidos

La ficha terminolégica de BTERAD prevé una base de con-
sulta comun (figura 4) que contiene, a su vez, fichas anexas
(figuras 5 y 6) con informacién complementaria. A pesar de
que la ficha serd consultada por distintos tipos de usuario, existe
una informacién comin que previsiblemente sera demandada
por todos los usuarios; a partir de ahi, y dependiendo del perfil
del usuario, las caracteristicas de la informacién y su grado de
abstraccién si diferirdn.

Cavidad bucal |

L Tracto digestivo [

[ Colen ]
Higado 'J
Gastritis atréfica
| Intestino delgado | Gastritis erosiva
Sigma Gastritis hipertroéfica de las
Recto células gigantes

Gastroenteritis eosinofilica
Mallory Weiss, sindrome de

{l Tracto digestivo [[ Cavidad bucal
Mandibula

Amelogénesis imperfecta
Anodoncia
Dentinogénesis imperfecta
Displasia de la dentina
Displasia radicular de la dentinal

Hipercementosis

<<Prev | Next >>

crohn Search | '® New  Refine

BTERAD - Base de datos Terminolégica sobre Enfermedades Raras del Aparato...
112 3 Crohn, enfermedad de Epénimo Busqueda de imagenes Crohn’s disease [Definicion ] Es una ...
autoinmunitario). [Contexto ] La enfermedad de Crohn (EC) es una inflamacién crénica
https://21a735ae5bb05314d9bec88404cf01b786efef8b.googledrive.com/host/OBxTiJisKP...

BTERAD - Base de datos Terminologica sobre Enfermedades Raras del Aparato...
212 3 Crohn, enfermedad de Unidades relacionadas Sindrome de Crohn [Ep.] Enfermedad intestinal

inflamatoria [~] EIl ...

Sin.] Uso del término Crohn’s disease Busqueda de

https://21a735ae5bb05314d9bec98404¢f01b786efef8b.googledrive.com/host/OBXTIJisKP...

Las fichas contienen tanto informacién recopilada ad hoc
para el recurso —como las definiciones y el contexto, que redi-
rige a textos del corpus— como recursos referidos, que no son
mas que herramientas externas a las que se accede a través de

019.1

Gastritis hipertréfica de
células gigantes
(Enfermedad de Ménétrier)

Sustantivo femenino Busqueda de imagenes

Giant hypertrophic gastritis
(Menetrier’s disease)

[Definicién]
La Enfermedad de Menetrier o , es un trastorno del estémago, premaligno, adquirido y
poco frecuente. Se caracteriza por nos pliegues hipertroficos gigantes que en la mayoria de los casos implican al fundus y s
observa una marcada foveolar, atrofia de las glandulas y un aumento del grosor de la mucosa. Otros
signos pueden ser: una pérdida de proteinas entéricas e hipoalbuminemia, una secrecion mucosa excesiva, una disminucion de la
secrecion de acido gastrico, con unos niveles normales o ligeramente elevados de gastrina en suero en ayunas

Contexto]

La enfermedad de Ménétrier es una entidad poco frecuente de etiologia desconocida.

Estémago
Tracto digestivo
Aparato digestivo

Cristina Rodriguez

[Informe de un error]

FIGURA 4. Ficha de consulta de BTERAD

019.2 | 1

Gastritis hipertréfica de
células gigantes
(Enfermedad de Ménétrier)

-

Unidades relacionadas

Uso del término

Enfermedad de Ménétrier [Ep.]
Hipertrofia de la mucosa

Giant hypertrophic gastritis
(Menetrier’s disease)

gastrica [Sin.]
Gastropatia hipertrofica

[sin.] Busqueda de imagenes

Sustantivo femenino/Epénimo

[Definicién]

La Enfermedad de Menetrier o i il i , es un frastorno del estémago, premaligno, adquirido y
poco frecuente. Se caracteriza por unos pliegues hipertroficos gigantes que en la mayoria de los casos implican al fundus y se
observa histolégicamente una marcada hiperplasia foveolar, atrofia de las glandulas y un aumento del grosor de la mucosa. Otros
signos pueden ser: una pérdida de proteinas entéricas e hipoalbuminemia, una secrecién mucosa excesiva, una disminucion de la
secrecion de Acido gastrico, con unos niveles normales o ligeramente elevados de gastrina en suero en ayunas.

[Contexto]
La enfermedad de Ménétrier es una entidad poco frecuente de etiologia desconocida.

Estémago
Tracto digestivo
Aparato digestivo

Cristina Rodriguez

[Informe de un error]

F1GURA 5. Ficha terminolégica anexa (1)

0193 | 1 ‘ 2

Gastritis hipertréfica de
células gigantes
(Enfermedad de Menétrier)

Unidades relacionadas

Uso del término

Enfermedad de Méneétrier [Ep.]
Hipertrofia de la mucosa

Giant hypertrophic gastritis géstrica [Sin.]
(Menetrier’s disease) Gastropana hlpertroﬂca Busqueda de imagenes
[Sin]

Articulos especializados
Google Scholar - PubMed
Sustantivo femenino/Epénimo

Motores de busqueda especializados
Orphanet

[Definicién]

La Enfermedad de Menetrier o inémi , es un trastomo del estémago, premaligno, adquirido y
poco frecuente. Se caracteriza por unos pliegues hipertroficos gigantes que en la mayoria de los casos implican al fundus y se
observa histolégicamente una marcada hiperplasia foveolar, atrofia de las glandulas y un aumento del grosor de la mucosa. Otros
signos pueden ser: una pérdida de proteinas entéricas e hipoalbuminemia, una secrecion mucosa excesiva, una disminucion de la
secrecion de acido gastrico, con unos niveles normales o ligeramente elevados de gastrina en suero en ayunas.

[Contexto]

La enfermedad de Ménétrier es una entidad poco frecuente de etiologia desconocida.

Estomago
Tracto digestivo
Aparato digestivo

Cristina Rodriguez

Informe de un error]

F1GURA 3. Sistema de conceptos de BTERAD

F1GURA 6. Ficha terminolégica anexa (2)
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la propia ficha terminolégica y que completan la utilidad del
recurso.

La ficha terminolégica de partida se presenta —arriba, iz-
quierda— con la variante mds comun del término en cues-
tién dentro del corpus y su equivalente en inglés. A la dere-
cha, encontramos el tipo de término del que se trata y, en el
cuadrante superior izquierdo, un hipervinculo de «busque-
da de imdgenes» dentro del buscador Google. La busqueda
de imdgenes dentro de BTERAD esta acotada con operadores
légicos que garantizan la univocidad de la bisqueda y evitan
buscar variantes no deseadas —p. €j., la busqueda [«colitis+ul-
cerosa»] evitard encontrar informacion acerca de otros tipos
de colitis—.

En la parte central encontramos una definicién extraida
automdticamente de uno de los textos del corpus donde se en-
cuentra el término; a su vez, bajo la definicién se encuentra un
ejemplo de uso del concepto dentro de un texto. Pulsando en los
hipervinculos de «definicién » y «contexto», se accede a la lista
de textos del corpus donde aparece dicha enfermedad.

En la parte inferior izquierda de la ficha terminoldgica po-
demos hallar, por tltimo, hipervinculos que hacen referencia a
distintas partes del sistema de conceptos (figura 3). Al acceder a
ellos, se hallard una lista con todas las enfermedades que cum-
plan el criterio determinado por la jerarquia del mismo —p. €j.,
pertenencia a un determinado érgano—.

En la primera ficha anexa, a la que se accede pulsando en
la parte superior derecha (figura 5), encontramos dos nuevas
secciones que se afladen a las ya proporcionadas en la ficha an-
terior: «unidades relacionadas» y «uso del término». Este pri-
mer recurso tiene como objetivo recopilar distintas variantes
denominativas del término, de manera que pueda identificarse
el concepto de forma mas clara en textos donde no aparezca el
término de uso mds comun. En este sentido, se recogen las va-
riantes junto con una leyenda que indica el tipo de variante de-
nominativa: epénimo (ep.), parasinénimo (~), sinénimo (sin.),
siglas (sig.) o variante geografica (loc.)

El segundo recurso, «uso del término», remite a una bus-
queda del concepto principal y de sus unidades relacionadas
en la herramienta de Google Ngram Viewer. Esta herramienta
permite realizar una bisqueda, simple o secuencial, en diversos
corpus —por defecto, en «inglés técnico», segin la nomencla-
tura de la propia herramienta—. Otra posibilidad de este recur-
so es la busqueda con operadores 16gicos para afiadir, sustraer o
fraccionar algin aspecto de la busqueda. El resultado, presen-
tado de manera gréfica, mostrara la frecuencia de términos a lo
largo del tiempo y permitira consultar los textos del corpus al
pulsar en los distintos puntos de la misma.

Esta herramienta posee, ademas, la posibilidad de usar va-
riables funcionales —p. €j., «_START_», para indicar que se
desea recuperar solamente oraciones que comiencen con el
término deseado— y de establecer subordinaciones lingiiisti-
cas; en este dltimo caso, y mediante el uso del operador «=>»,
se estableceran condiciones que deberdn cumplirse en la bus-
queda —p. €j., la busqueda «colitis => collagenous» recuperara
documentos donde la palabra collagenous dependa de la pala-
bra colitis—.

Usuario lego  <<>>

Especialista en formacion <<>> Especialista

FicuraA 7. Continuo de usuarios de la terminologia

En la segunda ficha anexa (figura 6), encontramos dos apar-
tados que también refieren a recursos externos a BTERAD: «ar-
ticulos especializados» —con enlaces a Google Scholar y Pub-
Med— y «motores de btsqueda especializados» —con enlaces
a Orphanet—. Como en el caso de la bisqueda de imdgenes,
los hipervinculos ofrecidos estan preparados con operadores
légicos que garantizan su univocidad.

5. Discusion y conclusiones

El objetivo principal de BTERAD es dotar a los usuarios de
herramientas de informacién y de consulta a partir de infor-
macién depurada y consensuada acerca de las EE. RR. y sobre
la que pueda basar posteriormente su toma de decisiones. En
este sentido, ha quedado establecido que el perfil potencial de
usuario que pueda necesitar informacion terminoldgica acer-
ca de las EE. RR. es multiple. A pesar de que existe consen-
so acerca de la existencia de un perfil heterogéneo (Martinez
y Fernandez, 2008) e incluso de una doble figura implicada
(Martinez-Lépez, 2008), las distintas clasificaciones propuestas
refieren perfiles estancos. Por ello, y debido a la existencia tam-
bién de especialistas en formacion, podemos establecer la exis-
tencia de un continuo de usuarios de la terminologfa, en linea
con los resultados de algunas investigaciones y propuestas re-
cientes (Rodriguez-Tapia y Camacho-Caflamén, 20182 2018Y).

En este trabajo se ha descrito el constructo tedrico en el que
nos basamos para la creacion de esta base de datos, partiendo
delatct (Cabré, 1993; 1998). La interdisciplinariedad, uno de
los principales postulados de la TcT, permite dar cuenta de las
distintas necesidades y posibles aplicaciones de la propia teorfa
y realizar un ejercicio de desabstraccién de la misma.

Parala creacion de este recurso, nos hemos servido, ademas,
de herramientas tedricas provenientes de la lingtiistica de cor-
pus (Sinclair, 2004; Pérez-Herndndez, 2002; Cruz-Pifiol, 2012;
Corpas-Pastor y Seghiri-Dominguez, 2006), de los lenguajes
de especialidad (Cabré, 1993; Baldinger, 1957; Heller, 1970), del
andlisis textual (de Ciapuscio y Kuguel, 2002) y de la termino-
logfa médica (Lopez-Pifiero y Terrada, 1990).

Otra herramienta fundamental que ha dado sentido a la
creacion de BTERAD esla informatica, puesto que permite enri-
quecer las fichas terminoldgicas con recursos externos y mejora
la estructura de la propia base de datos a través de la agilizacion
de recuperacién de informacion.

Con todo ello, BTERAD es un recurso que, actualmente, po-
see un gran margen de mejora. Se prevé que en un futuro pueda
contar con un corpus de mayor extensién para que sea posible
la recopilacién de mas términos y la creacion de mas fichas ter-
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minolégicas. Actualmente, cada concepto de la base de datos
tiene asignadas 3 fichas; se cuenta con un total de 26 enferme-
dades y 78 fichas terminoldgicas, por ello, consideramos que
BTERAD constituye un modelo inicial para la creacién de una
base de datos terminoldgica de mayor envergadura que incluya
un sistema de conceptos mas amplio que permita concretar la
ubicacién de cada enfermedad.

Ademads, se espera que sea posible mejorar la adecuacion de
la informacidn que aparece en la ficha para que, personalizan-
do el nivel de abstraccion, se puedan recuperar las definiciones
y los contextos de aquellos textos del corpus cuya tipologia sea
adecuada. El ultimo paso es poder ofrecer BTERAD en acceso
abierto y libre a través de un dominio web publico.

Tras lo expuesto anteriormente, queda patente que, en el
contexto de las EE. RR., las fuentes de informacién termino-
légica conforman un objetivo alcanzable y agradecido en tér-
minos de coste-beneficio, a falta de una mayor inversién en la
propia investigacion acerca de las enfermedades en cuestién. La
divulgacién es harto valiosa para los investigadores y para los
profesionales sanitarios —proporciona diagndsticos mds rapi-
dos, automatiza procesos de decisiéon— y resulta esencial para
los pacientes, de manera que puedan reducirse al minimo las
pesquisas solitarias por la red sanitaria en busca de asesoria.

Notas

1. Para recuperar un listado mas exhaustivo, remitimos a
Martinez y Ferndndez (2008) y a Aldamiz-Echevarria,
Prieto, Couce y Gonzélez-Lamuifio (2008).

2. Pueden, ademas, existir unidades no lingiiisticas de conte-
nido especializado (Monterde-Rey, 2004).

3. Las EE. RR. del aparato digestivo conforman, hoy en dfa,
un grupo numeroso de EE. RR. que dificultan especial-
mente la vida de las personas que las sufren (Lynch et
al., 2016). En este sentido, se trata de un ambito de espe-
cialidad poco estudiado y con necesidad de creacién de
recursos informativos y terminoldgicos.

4. Labase de datos no se encuentra alojada actualmente en un
dominio web publico y solo es accesible en la intranet del
equipo de trabajo. Para obtener los datos necesarios para
el acceso, bastard con solicitarlo por correo electrénico a la
direccién cristina.rodriguez@uco.es.
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