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EDITORIAL

2022, ano de grandes
expectativas

Finaliza un ano en el que se han generado
grandes expectativas ante los multiples pro-
yectos que se estan abordando, dentro del
marco de la estrategia de Salud Digital del
Sistema Nacional de Salud (SNS) por la dis-
ponibilidad de fondos finalistas para proyec-
tos de innovacién, mediante la incorporaciéon
de herramientas tecnoldgicas en el sector
salud.

Se ha puesto de relieve la importancia del
dato de salud, su calidad y su disponibilidad
como elemento base para la construccion de
una sanidad mas digital, en la que la tecno-
logia pueda aportar valor, generando cono-
cimiento para los profesionales sanitarios,
seguridad en la atencidn a los pacientes vy
equidad en los tratamientos.

Practicamente en todas las acciones realiza-
das por nuestra Sociedad se ha tratado este
tema. Desde la perspectiva de la sequridad y
proteccion de datos se ha planteado la nece-
sidad de garantizar la privacidad y seguridad
de la informacion de salud, para compartir
informacién de los pacientes durante todo el
proceso asistencial y la disponibilidad de he-
rramientas de ciberseguridad, que impidan
las graves repercusiones que para el siste-
ma de salud tienen los ataques que, cada vez
con mayor frecuencia, se estan produciendo.

Otro aspecto que consideramos vital es es-
tablecer los requisitos de la normalizacion y
de la interoperabilidad en las diferentes ini-
clativas de espacios de datos y debatir sobre
la importancia de definir modelos de intero-

perabilidad para el uso primario y el uso se-
cundario de los datos.

El dato de salud ha sido uno de los ejes de
nuestro congreso anual, analizado desde el
punto de vista de su calidad, gobierno y uti-
lizacidon, asi como en diferentes iniciativas
gue hemos abordado con la colaboracién de
otras sociedades cientificas.

Otro de los temas nucleares que se han ini-
ciado este pasado ano ha sido la construc-
cion del espacio nacional de datos de salud
y la aplicacién especifica de soluciones de
inteligencia artificial al sector salud, para los
gue se han realizado multiples acciones. Y
sin olvidar otro de los temas prioritarios que
se estan abordando en el SNS, como es el
desarrollo de servicios digitales en atencion
primaria y comunitaria.

Todos estos temas tendran continuidad este
ano 2023, ya que son proyectos de gran al-
cance y repercusion en el sistema de salud,
tanto en la transformacién de sus procesos y
en la formacion de sus profesionales, como
en la construccion de nuevas infraestructu-
ras tecnologicas.

La Sociedad Espanola de Informatica de la
Salud hace una fuerte apuesta por todas
estas iniciativas, que si bien conocemos las
barreras existentes para este proceso trans-
formador, generan una gran esperanza para
que nuestro sistema de salud se ponga al
mas alto nivel de servicios sanitarios digita-
les y que se produzca una autentica trans-
formacion digital del sector salud.
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ESPECIAL

XXIX Jornadas Nacionales de
Innovacion y Salud en Andalucia

LOS PASADOS 5, 6 Y 7 DE OCTUBRE DE 2022 TUVIERON LUGAR EN MALAGA LAS XXIX
JORNADAS NACIONALES DE INNOVACION Y SALUD EN ANDALUCIA. BAJO EL LEMA “HA-
CIA EL ESPACIO NACIONAL DE DATOS DE SALUD (1), LA SEIS HA QUERIDO CONTRIBUIR A
LOS PLANES Y ACCIONES EN CURSO, CON UN AMPLIO “EJERCICIO DE REFLEXION COLEC-
TIVA”, CON LA INTENCION DE SER COMPLEMENTARIOS A LO QUE SE ESTE HACIENDO EN
EL PLAN DE RECUPERACION TRANSFORMACION Y RESILIENCIA.

INAUGURACION

Luciano Sdez Ayerra abrié la sesidn que co-
menzd con una bienvenida formal en la que se
expusieron los objetivos de las jornadas: ana-
lizar nuevos retos, compartir ideas y plantear
soluciones con el objetivo de mejorar el sistema
de salud, promoviendo la investigacion, el de-
sarrollo y la innovacion, haciendo un buen uso
de las TICs en el ambito de la salud. Resalto a
continuacion la importancia que tiene la parti-
cipacion de Juan Fernando Munoz Montalvo en
la inauguracion de estas jornadas y agradecié el
esfuerzo realizado para poder estar presente. Se
agradecid del mismo modo la presencia de Je-
sus Antonio Carrillo Castrillo.
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Saez hizo referencia al lema acordado en las jor-
nadas celebradas en el ano 2021 para las jorna-
das del ano 2022: "Hacia el Espacio Nacional de
Datos de Salud (I)", comentando que este lema
sera el lema permanente. Posteriormente, reite-
ré que desde la SEIS se quiere contribuir a los
planes y acciones gue se estan llevando a cabo
con un amplio ejercicio de reflexion colectiva
para asi poder ser complementarios de lo que se
este haciendo en el sistema de salud. Para poder
generar este espacio de reflexion colectiva, el
comité organizador tuvo que recopilar los dife-
rentes asuntos y temas a tratar en cuatro gran-
des bloques, que serian sobre los que giraran las
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jornadas: grandes problemas de salud, tecnolo-
gias digitales para el diagndstico y tratamiento,
nuevas infraestructuras digitales para datos de
salud y sus relaciones y autonomia del paciente
junto con la equidad del sistema.

En total participaron en las jornadas un total de
110 profesionales y mas de 300 asistentes.

Jesus Antonio Carrillo Castrillo, intervino en pri-
mer lugar para felicitar a la organizacion por el de-
sarrollo de estas jornadas. Coment¢ la importan-
Cia de desarrollar un ecosistema de innovacion y
la importancia que tienen las plataformas y con-
vocatorias de innovacion a la hora de entender-
los como un instrumento valido para el impulso
de la transformacion digital. Quiso trasladar los
esfuerzos que ya estan realizando las diferentes
fundaciones, entidades y grupos de investigacion
en cuanto a la transformacion digital.

Juan Fernando Munoz Montalvo, por su parte,
aludié a la gran magnitud de elementos que la
pandemia provocada por el covid-19 ha puesto

Jesus Galvan Romo detalld el objetivo perse-
guido por las jornadas y el material y metodos
desarrollados para alcanzarlo. Senald algunos
conceptos seleccionados para contribuir a esa
gran transformacion y construccion del espacio
nacional de datos. Puso énfasis en la encues-
ta, elaborada por parejas de 40 profesionales

de manifiesto a lo largo de estos ultimos anos.
Recalco laimportancia que ha tenido la colabora-
cién a lo largo de toda la gestion de la pandemia
entre diferentes entidades y organismos vy apro-
vech¢ para recordar el gran foro colaborativo que
es la SEIS, en la que participa un gran numero
de perfiles profesionales distintos que tienen un
interés comun. Comenté que lo que la sociedad
necesita ahora es aprovechar los fondos euro-
peos Yy la colaboracion conjunta para la ejecucion
de proyectos en salud e hizo referencia al Regla-
mento del Espacio Europeo de Datos Sanitarios
y a la emision de los Certificados de vacunacién
covid, como gran ejemplo de colaboracion entre
entidades dentro del espacio nacional y europeo.
Ademas, explicd que se dispone de gran cantidad
de datos y de alta calidad y es necesario ponerlos
en valor. Expuso, a su vez, la necesidad de dispo-
ner de esos datos con una suficiente calidad y de
manera accesible para poder dar aun mas valor a
la sociedad a traves de su explotacion mediante la
investigacion vy la definicién de politicas publicas.

PRESENTACION: “METODO JISA”

de distintos ambitos. Destacé la idea principal
de las jornadas, gue es la cooperacion entre los
profesionales, vy explico el proceso de construc-
cién de los temas de las jornadas, inspirado en
los cuatro principios del Plan Estratégico de sa-
lud Digital para el SNS, temas relacionados con
infraestructuras de tecnologias de informacion
y de conocimiento, tecnologias de diagnostico
y tratamiento desde el punto de vista funcional,
grandes problemas de salud, dos casos de uso
transversales, equidad del sistema, gestion vy
solidaridad en un problema aguda y preguntas
de dar poder al ciudadano. También explico las
novedades de este ano: creacion de un espacio
en la web, la intranet, para responder la encues-
ta habilitada y ver el resultado de las mismas en
todo momento. Y creacion del perfil “maestros
al post™:antiguos alumnos del master de la SEIS,
quienes dieron soporte y estuvieron presentes
en los ambientes de discusion vy, por ultimo, la
difusion de las jornadas a través de la redes so-
clales, con community managers que realizaron
dicha labor durante los tres dias de las jornadas.
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CONFERENCIA: “ESPACIO NACIONAL DE DATOS DE SALUD EN ESPANA”

Antes de presentar a la conferenciante invita-
da, Concha Andrés Sanchis reflexiono sobre la
gran transformacion que se estad produciendo
en el sistema publico de salud, ahora que es-
tamos viviendo una nueva etapa con muchas
posibilidades y en la que contamos con finan-
ciacion europea. Ademas de los recursos eco-
ndmicos, puso en valor a los profesionales que
han ayudado en esta transicion, en la que “esta-
mos obligados a contribuir desde las comuni-
dades autonomas bajo la coordinacion del Mi-
nisterio para que esta transformacion sea una
realidad lo antes posible”.

Tras su introduccién, presentd a Noemi Civi-
cos Villa, que ha participado en el desarrollo
de servicios de interoperabilidad de datos del
Sistemna Nacional de Salud (SNS) junto a las
comunidades auténomas y tambien en el am-
bito de la Comunidad Europea con otros paises
miembros.

¢;Dénde esta la inversion concreta que defi-
ne ese Espacio Nacional de Datos de Salud
(ENDS)? ;Cudles son los compromisos que
hemos adquirido con la Unién Europea?

Esta inversion estad encuadrada dentro del Com-
ponente 18, que estd dedicado dentro de los
fondos del mecanismo del plan de recuperacion
transformacion de resiliencia a la renovacion y
ampliacion de las capacidades del SNS. El ob-
jetivo de este componente es corregir debilida-
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des estructurales detectadas y adaptar el siste-
ma sanitario a los retos y desafios identificados
para conseguir un modelo sanitario mas robus-
to, flexible y resiliente. La inversién numero 6 del
Componente 18 tiene como principal objetivo la
creacion de un ENDS que facilite el desarrollo y
proyectos de procesamiento masivo de datos
por parte de los agentes que van a participar,
que son Comunidades Auténomas, Ministerio,
otros centros y unidades de investigacion vy la
posible colaboracion del sector privado en fases
posteriores. Esta inversion esta dotada con 100
millones de euros.

Nos hemos comprometido con la Unidn Europea
con dos objetivos dentro de esta inversion nume-
ro 6 del Componente 18. El principal y obligatorio
el objetivo CID 284 C18.16. Habla de la operativi-
dad del Data Lake sanitario a escala estatal e in-
corporacién a él de las 17 Comunidades Auténo-
mas con el objetivo de permitir el analisis masivo
de datos para la identificacion y mejora del diag-
néstico y los tratamientos. El objetivo CID se veri-
ficard a través de documentacion que contengan
certificados oficiales que acrediten que el ENDS
esta en uso, que tenemos UNOS Casos de Uso M-
plementados y que las Comunidades Autonomas
estan integradas. El hito no obligatorio OA 2841
C18.16 habla de tener las licitaciones publicadas
para el despliegue de la infraestructura comun
y plataforma de lago de datos de salud en varias
regiones antes del fin del 2022.
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¢Cual va a ser el modelo de gobernanza que
entre todos vamos a utilizar en esa construc-
cion del ENDS?

Participaran en la construccién del ENDS la Ad-
ministracion del Estado como coordinador, las
Comunidades Auténomas como agentes princi-
pales, suministradores de datos vy receptores de
esos servicios en el ENDS, y otras instituciones
publicas ejerceran un rol colaborativo. La Secre-
taria de Estado de Digitalizacion e Inteligencia
Artificial (SEDIA) gestiona la parte instrumental
del proyecto y se llevara a cabo en colaboracién
con el Ministerio de Sanidad. Se han creado tres
grupos especificos:

= Subgrupo de Casos de Uso. Su principal fun-
ci6n es definir los casos de uso y hacerse cargo
de los pilotos que tendremos gque acometer.

= Subgrupo de Gobernanza. Define la estrategia
global para el ENDS, la planificacion, los hitos
intermedios, qué es lo que queremos conse-
guir, cual es el rol de cada uno de los agentes vy
en que tiempos.

Subgrupo de Arquitectura, Estandares e In-
teroperabilidad. La SEDIA nos apoyara incor-
porando politicas, estandares y herramientas
transversales para todos los Espacios de Datos
de la AGE. El Consejo Interterritorial del SNS
definird estandares y normas especificas sani-
tarias para la gestion de datos. Analizar nue-
vas tecnologias y herramientas de valor para
el ENDS. Definir criterios y mecanismos espe-
cificos para la anonimizacion de los datos y sus
casos de aplicacion.

Lo que se busca en este modelo de gobernan-
za es que haya un amplio consenso entre todos
los agentes si hubiera cambios en los Organos
de Gobierno y en la gestion de datos sanitarios.
Es importante el control de calidad de esos da-
tos con una normalizacién especifica de datos
aprobada por el Consejo Interterritorial del SNS
y alineados con los definidos por la Oficina del
Dato para el resto de datos de la AGE.

Definicién de los casos de uso para construir
el ENDS

Los casos de uso se desarrollaran identificando
casos de uso en el subgrupo de trabajo corres-
pondiente, identificando las fuentes de datos

para poder llevar a cabo esos casos de uso y
donde localizarlos e implementando la conecti-
vidad entre el ENDS vy los nodos de las Comu-
nidades Auténomas para habilitar el acceso a
esos datos. Se construiran e implementaran los
casos de uso tratando los datos, desarrollando
modelos de entrenamiento y publicando al resto
de usuarios el resultado de esos casos de uso.

Se empezaran a desarrollar los casos de uso de
los siguientes ambitos:

= Ambito 1: Analiticas de datos relacionados con
la salud para politicas de salud publica.

= Ambito 2: Vigilancia de la sequridad de medi-
camentos.

= Ambito 3: Profundizar en el conocimiento de
enfermedades.

Reglamento sobre el Espacio Europeo de Da-
tos Sanitarios (EEDS)

De obligado cumplimiento por cada uno de los
Estados miembros y condicionante en el trabajo
de los Espacios Nacionales de cada estado.

Hablando del uso primario, el reglamento del
EEDS afecta tanto al sector privado como al sec-
tor publico. Garantiza el acceso de las personas a
sus datos y establece las obligaciones de profe-
sionales sanitarios y proveedores de asistencia
sanitaria tanto publicos como privados. Define la
creacion de una autoridad de vigilancia del mer-
cado para verificar que los sistemas de registro
de historia clinica cumplan con las indicaciones
del Reglamento. Ademas se crea una Autoridad
Nacional de Salud Digital, que gestiona el inter-
cambio de datos de uso primario entre nuestro
pais y otros a travées del nodo MiSalud@UE.

En cuanto al uso secundario, se regulan las cate-
gorias de datos obligatorias para los titulares de
datos que se ponen a disposicion de los usuarios
de datos y cuando van a ser los fines legitimos
y usos prohibidos de esos datos. Crea unos Or-
ganismos de Acceso a Datos (OAD), define un
catalogo de datos, un sistema de solicitudes
y permisos de acceso a datos y dispone de un
uso obligatorio de entorno seguro de los OAD.
También habla de una infraestructura de datos,
DatosSalud@UE, un nodo con el cual se inter-
cambiaran datos de uso secundario con otros
Estados miembros.
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PLENARIO 1: “ARQUETIPANDO EL FUTURO DEL SNS”

KX Jeemadas Kaciomades de Innovaciin 7 Salud en Asdaiscia

Este primer plenario fue presentado por Be-
nigno Roson Calvo, director de Tecnologias del
Servicio Gallego de Salud, y en él abord¢ la for-
ma de arquetipar la historia clinica y cémo lo
estan abordando las comunidades.

Francisco José Sanchez Laguna destacd que es
un momento de cambio y oportunidad, tras los
inicios donde la digitalizacion fue simplemen-
te el traslado del papel a digital sin ningun tipo
aprovechamiento de la informacion. En estos
inicios se encontrd con un rechazo de los pro-
fesionales, y el gran cambio no ha sido quizé en
los propios sistemas de informacion, si no en
los profesionales, pues donde antes se resistia
ahora exigen una mayor y mejor integracién de
los mismos. Bajo este nivel de maduracién se
debe ir hacia una historia clinica que sea util y
esté preparada para lo que esta por venir. Para
ello se ha desarrollado el nuevo CEMEDIC, el
grupo de trabajo 4 esta implicado en el desa-
rrollo de la nueva historia clinica, donde tam-
bién se plantean preguntas como qué hacer con
el histérico actual. Para esta nueva historia se
quiere apoyar con infraestructuras el cambio,
poniendo a disposicién de las comunidades ar-
quetipos que estaran disponible para todos en
un CKM, asi como un servidor de terminologias.
Otro reto es la regulacion del espacio de datos,
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quién la hace, como se certificay cdmo se plan-
tea el mecanismo para ceder los datos. Asi que
quedan como ideas clave el compromiso, la im-
plantacion vy la legalidad del proceso.

Jordi Piera Jiménez propuso tres ideas fuertes:
oportunidad, liderazgo y normalizacion. Existe
actualmente una oportunidad de dar la vuelta
al modelo de sistemas de informacion del sis-
tema de salud y existe otra de liderar el cam-
bio al frente de Europa al tener la presidencia
del Parlamento Europeo de Espana durante el
proximo periodo.

A su juicio, los motivos que nos ponen en esta
situacion de liderazgo son los siguientes:

= Tenemos una cultura en el SNS que conoce
la necesidad de compartir los datos de sa-
lud. A diferencia de Holanda o Francia por
ejemplo.

= Madurez de los sistemas de informacion del
SNS después de 30 anos de progresos en-
tre sistemas fragmentados por lo que hay
experiencia en interconectar datos prove-
nientes de sistemas diferentes.

= Se ha aceptado los perfiles técnicos en el
sistema de salud, la pandemia ha ayudado
a esto.
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= La gran financiacion que va a provenir de
Europa da la oportunidad de modernizar
y avanzar toda la tecnologia y sistemas de
organizacion, para dejar de tener fragmen-
tados los datos en salud entre los diferentes
sistemas.

Por ultimo, con todos estos aspectos mencio-
nados tenemos la oportunidad de normalizar
la informacién, erradicando asi toda esa frag-
mentacion y unificando, por fin, toda la historia
clinica que se hace en Espana.

Xavier Arranz, acto seguido, expuso un caso
ejecutado en Cataluna donde se intenta hacer
un piloto de la integracién entre diferentes sis-
temas, como propuesta para exportar al resto
de sistemas.

En el proyecto, a través de 17 sprints, se ha
analizado toda la historia clinica que existe
en Cataluna, donde existen 68 hospitales que
envian constantemente millones de datos de
diferentes origenes, sumando ya cinco mil mi-
llones de registros. Para ello se contd con los
clinicos, que son los que realmente saben qué
dato necesitan y cdmo lo usan. Comenzaron
arquetipando las vacunas, que estan de maoda,
continuaron con el laboratorio y acabaron ha-
ciendo el arquetipo de toda la historia clinica.
Llegaron a la conclusion de que, aunque qui-
za no fuera perfecto, si que sabfan arquetipar y
era un buen punto de partida. Siguieron por ver
si podia transformar la informacion existente
con los arquetipos. Una vez conseguido esto
se planted si se podian consumir, pasando de
un sistema de explotacion tradicional de infor-
macion de bases relaciones a un lenguaje AQL
que usa servidores de terminologia para poder
presentar toda esta informacion. Por ultimo,
se comprobd si era posible explotar toda esta
informacion. Haciéndola posible que se enten-
diera con estandares como FHIR.

Se vio durante todo el proceso que lo facil era
la tecnologia, quiza lo mas dificil era generar
el consenso sobre que el arquetipo creado era
el bueno para todos los elementos implicados
en el sistema. Para explicar este ultimo punto
como se puede evaluar si se ha llegado a algo
valido para todo expone la siguiente ponente.

Tara Bonet Chinillach inicio con una breve des-
cripcion de los términos antes mencionados
(arquetipo y template) para después aclarar el
proceso.

;Qué es un arquetipo? un modelo estandar que
nos guia a la hora describir un dato clinico, ge-
neraliza el dato. Por ejemplo, los términos usa-
dos para medir la presidén sanguinea.

El template es aplicado a un caso de uso espe-
cifico, como puede ser medir la presidon sangui-
nea en un adulto o en un nino. Para ello se ha
utilizado la herramienta openEHR.

Todos estos arguetipos se recogen en un CKM
internacional en el clinical knowledge manager
centralizado con acceso en toda Europa. Para
todo ello se realizaron varios pasos detallados
a continuacion:

1.2 Buscar en repositorios internacionales
arquetipos relacionados sobre vacunas
(primer caso planteado). Muy complejo, ya
que es tratado como un medicamento no
como vacuna tal cual.

2.2 Ver su contenido y como se adapta a la
informacion que se quiere aplicar.

3.2 Base de datos de la historia clinica de Ca-
taluna para ver como transformar la in-
formacion a traves de los arquetipos, no
se contd con los clinicos y fue un error al
modelar, ya que las vacunas son relativa-
mente simples respecto a otros campos,
como puede ser la anatomia patoldgica.

4.2 Relacionar entre informacion origen vy
destino, en este momento es cuando se
tiene el mapeo bien definido con las res-
tricciones y caracteristicas de cada dato.
Esta prueba ha sido muy iterativa hasta
conseguir un template que fuera util con
la forma de recoger y almacenar la infor-
macién por parte de los clinicos.

En ultima instancia, el técnico es el encargado
de transformar el dato pero es necesario e im-
portante una modelacion previa.

El arquetipo permite tener diferentes tipos de
datos para un set de informacion, por ejemplo
una prueba de laboratorio.
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PLENARIO 2: “MEDICINA PERSONALIZADA Y CALIDAD DE LOS DATOS”

El primer conferenciante fue Jesus Castella-
nos, medico de Familia, actualmente en Fujit-
su Salud. En su opinién, estamos asistiendo
a una gran eclosion de datos, en gran medida
provenientes de la gendmica. En otros paises,
el analisis gendmico esta creciendo de manera
exponencial, en gran medida por la gran dismi-
nucion del coste de las pruebas.

La mencionada eclosion de toda esta informa-
cién -6mica, y no solamente la gendmica, como
la protedmica y la metaboldémica, estan gene-
rando volumenes ingentes de informacion que,
en combinacion con las distintas informaciones,
el dato clinico que tenemos y otro tipo de datos,
estan permitiendo generar herramientas que
estan ayudando a descubrir variantes gendmi-
cas relacionadas con los procesos de enferme-
dad y como enferman a una persona. Y matizan
la forma de enfermar o bien en la respuesta de
esas personas individualmente a determinados
tratamientos. Esto esta cambiando la perspecti-
va de la enfermedad.

La medicina personalizada utiliza toda esa po-
tencia de informacion que estamos teniendo
ahora mismo para poder determinar y ayudar a
cada persona individualmente a mejorar su es-
tado de salud o a entender cuando enferma cual
es el mejor tratamiento que se le puede dar. El
problema que tenemos con esto es que, toda esa
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informacion enorme de las ciencias dmicas esta
muy disgregada vy dispersa en multiples hilos
igual que la informacion clinica, y no hay una co-
nexion. El reto o el gran problema, es cémo vin-
culamos y cémo hacemos que esa informacion
genomica esté en el contexto clinico cuando es
necesaria para establecer la toma de decisiones
sobre la salud de las personas.

Se han planteado cinco cuestiones para saber
qgue se considera lo mas importante al abordar
este problema mencionado, siendo la respues-
ta mas votada, que la informacién esté estruc-
turada e interoperable. La segunda a muy poca
distancia es el uso de vocabularios estandar vy
terminologias clinicas.

Para abordar estos problemas, Fujitsu esta par-
ticipando en un proyecto en Madrid, en el Hospi-
tal La Paz, junto con otros hospitales, para inten-
tar abordar estas cinco perspectivas.

El proyecto fue explicado por la siguiente po-
nente, Diana de la Iglesia. Comenzd poniendo en
contexto el estado de la gendmica en el ambito
de la salud.

Contexto en gendmica

= Los secuenciadores para NGS con capacidad
para exoma/genoma completo (NGS) estan
llegando a los hospitales.

= Los datos dirigen la investigacion.
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= El analisis gendmico no esta en la cartera de
servicios asistenciales ordinarios.

= Nos encontramos en una fase de estratifica-
cion, todavia no podemos llamarlo medicina
personalizada

= Los resultados de las pruebas gendmicas
(pruebas para errores metabolicos congénitos,
estudios cromosomicos, pruebas de trastor-
nos mendelianos basadas en ADN, secuencia-
cion de tumores, etc.) no se pueden usar como
fuentes de datos directamente.

= Requisitos: privacidad, transparencia, explica-
bilidad.

Con una imagen planted el estado actual y de-
ficiencias del sistema en cuanto al analisis ge-
nético en los sistemas de salud actuales y como
las capacidades ahora mismo superan a la oferta
que se le da a los pacientes sobre su propia in-
formacion genética.

El objetivo del proyecto es ofrecer el analisis del
genoma completo de los pacientes para ponerlo
a su propia disposicion y la de sus clinicos. Para
ello se detallan las fases que se estan siguiendo
en Medigenomics (Los 5 Retos):

1. Obtencidn automatica de datos clinicos (voz/
texto).

2. Integracion de andlisis terciario de la informa-
cién genémica en la HCE.

3. Almacenamiento y acceso controlado a la in-
formacion gendmica.

4. Actualizacidn automatica de la informacion
meédica relevante.

5. Actualizacion de la HCE del paciente. Acceso a
sus recursos medicos.

A continuacion mostré como el proyecto esta
intentando dar solucion a los problemas vy
preguntas detectadas y anteriormente men-
cionadas.

¢Cémo mejorar el conocimiento con la gené-
mica actual?

a) Incorporando informacion estructurada inte-
roperable (arquetipos, modelos de referencia
normalizados) en el registro de datos en la HCE.

Problemas

= Informacion gendmica no integrada en la

HCE (texto).

= Variabilidad en alcance y grado en que se
informan variantes.

= Dificil comparar analisis/paneles a lo largo
del tiempo.

Soluciones

= Arquetipos y modelos de referencia norma-
lizados.

Limitaciones
= Tamano y complejidad de los datos.

= Pipelines de procesamiento dependientes de
multitud de pardmetros y fuentes de datos.

= Expresividad limitada.

b) Incorporando vocabularios estandar y termi-
nologias clinicas a la gestion y anotacion de
datos gendmicos para poder integrarlos en la
HCE.

Problemas

= Informacion gendmica no integrada en la
HCE.

= Falta nexo entre hallazgos gendmicos (va-
riantes) y hallazgos clinicos (signos vy sinto-
mas).

Soluciones

= \Vocabularios de uso clinico, terminologias v
clasificaciones medicas estandar. SNOME-
DCT, CIE-10, LOINC..

Limitaciones
= Conceptos solapados.
= Cobertura del dominio.

= Expresividad limitada para definir los resul-
tados del analisis genémico.

¢) Integrando la identificacion de nuevas varian-
tes patogenicas de alto riesgo para el paciente
en la toma de decisiones clinicas informadas
mediante un proceso continuo de analisis de
la literatura cientifica y actualizacion de los
perfiles de riesgo individuales.

Problemas

» Informacidn relevante sobre variantes no in-
fluye en toma de decisiones clinicas.

= Relacion genotipo-fenotipo.
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Soluciones
» Analisis automatico de la literatura cienti-
fica.

= Integracion de informacion de fuentes es-
tructuradas y no estructuradas.

= Actualizacion continua de perfiles de riesgo.
Limitaciones

= Precision actual de la A / NLP.

= Necesidad de pacientes bien fenotipados y
caracterizados.

= Ausencia de estructuras de datos estandari-
zadas para variantes genomicas en LIS y HCE.

d) Posibilitando que la informacion clinica vy
gendmica este accesible y acompane al pa-
ciente en todo momento vy lugar, facilitando
mecanismos interoperables de transferencia
e intercambio de informacion gendmica.

Soluciones

= El paciente y medicos sin acceso directo a la
informacion clinica y genémica.
= No hay un Unico canal de informacién.
Limitaciones
= APIs para compartir datos entre la HCE y las
apps.

Problemas

= Aungue muchos sistemas de HCE incorpo-
ran estas APls, solo es posible compartir al-
gunos datos.

» Privacidad.
Puntos clave / Consideraciones

= Datos gendmicos: complejos y tienen poco
valor sino se comparten.

= Prioridad: integracion de datos gendmicos
de alta calidad en el sistema de atencién sa-
nitaria.

= Variedad de fuentes de datos gendmicos, pero
no accesibles para su uso en la HCE actual.

= HCE + secuenciacion genética = herramien-
ta de descubrimiento.

= |niciativas publico-privadas para estable-
cer depdsitos de datos de informacion ge-
nomica de calidad y analizarla a gran es-
cala.

= Uso secundario de datos genomicos: posibi-
lidad de reutilizacion de datos si estan estan-
darizados y son comparables y consistentes

PLENARIO 3: “PROCESANDO LENGUAJE NATURAL”

CELR Marnadng Maph

Benigno Rosén presenté a los conferenciantes Al-
varo Grande y Laura Benitez, provenientes de la
empresa Microsoft. Comentd lo amplia que es la
aplicacion del procesamiento del lenguaje natural.
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Respecto al uso de esta herramienta en el ambito
clinico, afirmoé que estas herramientas no se en-
cuentran aun tan extendidas para poder convertir
un lenguaje no estructurado en estructurado.



XXIX JORNADAS NACIONALES DE INNOVACION Y SALUD EN ANDALUCIA ESPECIAL

Alvaro Grande contextualizé el concepto de pro-
cesamiento de lenguaje natural asi como algu-
nas de sus principales capacidades. Definid, en
primer lugar, el procesamiento del lenguaje na-
tural como la capacidad de los sistemas o aplica-
ciones para interactuar con el lenguaje humano.
Posteriormente, coment¢ algunas de las capa-
cidades que tiene el procesamiento del lenguaje
natural como son la clasificacién de textos, reco-
nocimiento de entidades, deteccidn de emocio-
nes, idiomas o sentimientos entre otras.

En lo que respecta al ambito sanitario, afirmo
que estas herramientas permiten generar un
impacto en:

= Automatizacion de procesos administrativos
= Mejora de la experiencia del personal medico.
= Facilitar la investigacion.

Laura Benitez expuso algunos de los casos de
usos en los que su empresa se encuentra traba-
jando, acercando el procesamiento de lenguaje
natural a la sanidad.

PRESENTACION

T de octubre de

Juan Ignacio Coll Clavero presentd cada uno de
los seis talleres del sequndo dia de las Jornadas.
Los asistentes a las Jornadas decidieron a qué
taller asistir dada la coincidencia de horarios.
Para ello, se les concedi6 a los coordinadores
dos minutos para presentar y generar interes
entre los asistentes para que asistan a su taller.

= Extraer conocimientos a partir de datos no es-
tructurados e incorporarlos a la historia clinica.

= Ahorrar el tiempo del profesional delante de la
pantalla para centrarse en el paciente.

= Optimizar procesos administrativos. Reducir
tiempos y costes en el sistema de salud.

= Facilitar la investigacion incorporando datos
de calidad a los sistemas de informacion.

= Facilitar a los profesionales y organizaciones
la identificacion de los pacientes mas idéneos
para ensayos clinicos.

= Ofrecer nuevos canales de atencidn al paciente y
a profesionales mediante agentes virtuales o bots.

= Deteccidon de enfermedades a través del anali-
sis del habla (acceXible).

Exponiendo los diferentes casos de uso, se hace
evidente que el procesamiento de lenguaje na-
tural es un tema del presente y del futuro, sobre
el que cada vez mas entidades se interesan por
su pilotaje e implantacion.

DE TALLERES
: i

= El taller n.2 1, con el lema “Gendmica aplicada
a la mejor practica clinica’, fue presentado por
los coordinadores Ismael Vargas Pina y Meli
Renddn. Durante el proceso de preparacion
del taller investigaron quién fue el ganador del
premio nobel del 2022, descubriendo que fue
Svante Paabo por “sus descubrimientos sobre
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el genoma de hominidos extintos vy la evolu-
cion humana’. Por lo tanto, decidieron que este
tema tenia que generar interés. Contaron con
la colaboracién de Joaguin Dopazo para iniciar
el taller, introduciendo conocimientos de la
materia en gendmica.

El taller n.2 2, con el lema “Cancer: nuevos iti-
nerarios de diagndstico y tratamiento perso-
nalizados”, fue presentado por los coordina-
dores Juan Cristébal Sanchez y Clara Aguilé.
El cancer es una de las principales causas de
muerte en Espana y una enfermedad lamen-
tablemente muy prevalente. Se trata de debatir
como las TICs pueden guiar el itinerario diag-
nostico del cancer y los tratamientos persona-
lizados. En cancer se necesitan nuevas tecno-
logias porgue vivimos rodeados de datos vy es
francamente dificil para los médicos tener toda
la informacion para la toma de decisiones en
la cabeza.

Con el lema “Laimagen funcional (‘Patologica’)
modificando el saber”, el taller n.2 3 fue pre-
sentado por los coordinadores Carlos Gallego
Pérez y David Alvarez Lopez. En el 95% de los
hospitales hay un servicio que no esta digita-
lizado, el servicio de anatomia patoldgica. Este
es el foco de este taller, buscar como hacer una
transformacion digital en un servicio que no es
digital.

= El taller n.24, sobre “La imagen funcional (ra-
diologica’) modificando los procesos asisten-
ciales”, fue presentado por los coordinadores

Francisco Javier Turumbay y Alberto Pardo
Ortiz. Describieron un proceso en el gue al
paciente se le hace una foto de la retina, y esa
imagen es valorada por un algoritmo de In-
teligencia Artificial. En el taller se habla de la
imagen funcional y como mejorar los procesos
dentro de este ejemplo, en cuatro escenarios
diferentes para satisfacer la curiosidad de todo
el grupo heterogeneo de asistentes, mas clini-
Cos 0 mas tecnologicos.

El taller n.2 5 tuvo por lema “Diabetes insulin
dependiente con loT" vy fue presentado por el
coordinador José Luis Campos Fernandez.
Pretende responder a la pregunta de como ha
impactado la tecnologia en el mundo de la dia-
betes. La vida del paciente diabético ha cam-
biado desde la llegada de la Ultima tecnologia,
como las bombas de insulina, las pruebas in-
teligentes o de la monitorizacion de la glucosa
en liquido intersticial. Esto ha favorecido en la
calidad de vida de los pacientes que padecen
diabetes.

El taller n.2 6, con el lema “Resistencia a Anti-
microbianos’, fue presentado por los coordina-
dores Maria Altabas Betancor y Antonio Lopez
Navas. La resistencia a antimicrobianos es un
tema candente, sobre todo después del covid.
El taller se basa en el transcurso de un ejemplo
clinico practico. La medicina moderna, tal cual
la conocemos, no serfa posible si no fuéramos
capaces de preservar la eficacia de los antibioti-
cos, y las TICs juegan un papel muy importante.

TALLER 1: “GENOMICA APLICADA A LA MEJOR PRACTICA CLINICA”

El taller contd con 43 asistentes y comenzd
con la intervencion de unos 20 minutos de
Joaquin Dopazo, que puso en contexto a los
asistentes, alineando su discurso hacia lo que
a continuacion se trabajo en la dinamica de
grupo, que se basé en la exposicion previa de
un caso de uso real de Dedalus. Finalmente,
se expusieron una serie de conclusiones gue
fueron compartidas con el resto de asistentes
al final de la jornada.

La dinamica se baso en crear tres grupos de tra-
bajo en los que poder construir la propuesta de
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valor en torno al objetivo, que es cémo utilizar la
gendmica en la ayuda a la toma de decision, y
reflexionar sobre los retos y desafios que signi-
fica incorporar en el Sistema Nacional de Salud
este tipo de capacidad.

Joaquin Dopazo comenzd su conferencia expli-
cando el ciclo de datos. ;Como se hace el diag-
nostico con precisién? Se secuencian a los pa-
cientes y junto con los biomarcadores se hacen
diagndsticos, recomendaciones de tratamien-
to, pronosticos. Los biomarcadores vienen de
grandes estudios con pacientes en los que sa-
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bemos qué le ocurre al paciente, su fenotipo, o
su respuesta a un farmaco y se observan estas
asociaciones con el genoma de los pacientes.
Tradicionalmente, el dato gendmico se ha ge-
nerado en un contexto de investigacion y nos
marca muchas formas de uso. En 2023 cerca
del 80% de la produccion de los datos gendmi-
cos ocurrira en el contexto clinico. Es decir, usar
esos datos de los pacientes, cuyo uso primario
es simplemente identificar sitiene una mutacion
para tomar una decision, para saber qué les ha
pasado. El coste de secuenciar un genoma ha
ido disminuyendo desde el ano 2001 (cuando
se secuencio el primer genoma) costando unos
100.000.000 de dolares, hasta lo que cues-
ta ahora (unos 200€). Comparando con lo que
cuesta visualizar una mutacién de un paciente,
segun el catalogo del SAS unos 1100€, frente a
los 200€ que cuesta secuenciar un genoma hoy
endia, va a ser un factor que nos va a permitir el
acceso a una gran cantidad de datos.

Los datos se encuentran en muchos entornos:
en enfermedades hereditarias, en cancer, en
enfermedades infecciosas, en microbioma y en
patdgenos ambientales. Todos estos datos, jun-
to con los datos clinicos y de imagen, es lo que
tenemos que utilizar para hacer las recomen-
daciones de tratamiento v, en un futuro, para
medicina preventiva y recomendaciones de
vida saludable. El uso secundario de los datos
se puede utilizar para generar nuevos biomar-
cadores y para medicina de mayor precision.

Cuando se habla de realizar NGS (Next-genera-
tion Sequencing), realmente se habla de realizar
paneles faciles de manejar, facil de implemen-
tar y soportado por casas comerciales, pero que
tienen unas limitaciones. Nunca se va a generar
conocimiento nuevo, porgue el panel esta basa-
do enlo que ya se sabe de una enfermedad. Con
este tipo de practica muchas veces se externa-
liza, con lo cual el sistema de salud no se queda
con los datos. Este dato se almacena de manera
poco estructurada, como una anotacion. Nece-
sitamos una estructura para que generemos el
dato gendmico completo.

Cuando se habla del manejo de datos gendmi-
cos en la clinica, existen dos escenarios. En el
primero, los equipos de bioinformaticos o bioes-
tadisticos realizan el analisis. Esto es muy pro-
blematico porque no es escalable, es caro, los
tiempos de respuesta son largos, hay mucha
falta de expertos lo cual genera inequidad. En el
segundo escenario, es el uso de un software co-
mercial. No cumple con la ley de proteccién de
datos (LOPD), también es caro, se pierden da-
tos, genera una dependencia tecnoldgica, lo que
finalmente genera inequidad. Lo que se quiere
promover es un software corporativo. Es escala-
ble, es muy econdmico, el usuario no es bioinfor-
matico sino un clinico, preserva los datos, lo que
genera equidad. Los 4 niveles de decision se ba-
san en que especialistas usen esta interfaz para
hacer toma de decision, es automatico. Sino se
encuentra el problema/solucién, hay un segun-
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do nivel en el que se encuentran expertos que si
pueden reconocer una mutacién que no ha sido
reconocida de manera automatica. En casos
mas complicados, en los que la mutacién esta
en otro gen que no esta tan descrito, si actua-
rian los equipos de bioinformaticos. En el cuarto
nivel, pasivamente se actualiza la base de datos
y se realiza una nueva busqueda automatica de
es0S Casos no resueltos. Aproximadamente un
12% de los casos no resueltos en enfermedades
con una mutacion no conocida, segun una pu-
blicacion del ano 2018, se resuelven ellos solos
en un ano, porque aparece evidencia de que hay
una nueva mutacion.

Como ejemplo de modelo organizativo presento
el circuito de vigilancia gendmica de Andalucia,
al principio para Covid pero despues para otras
patologias. Hay dos centros de secuenciacion,
Sevilla y Granada. Se recogen los datos de los
virus de todos los sitios. El manejo de los datos
estd automatizado o centralizado. Los resulta-
dos se devuelven a los hospitales y se realiza
un reporte al Ministerio. Estos datos se suben
a la Base poblacional de Salud, alcanzando los
30.000 genomas de virus correspondientes
a pacientes junto con sus historias clinicas. La
Base poblacional de Salud es un repositorio
completo con toda la informacion clinica de Di-
raya (EHRs) de mas de 13 millones de pacientes
del Sistema de Salud Publico Andaluz (SSPA).

Para realizar el uso secundario de datos hay que
hacer un proyecto, que tiene que pasar por un
comite ético. Cuando hay una aprobacion ética,
los datos se solicitan a las fuentes, estos datos
se extraen y se anonimizan, y el investigador
trabaja con estos datos. Los entornos seguros
de investigacion permiten el uso secundario de
datos minimizando los riesgos de identificacion
de pacientes y de exposicion de datos privados
evitando sacarlos de la zona de seguridad donde
se custodian.

Tras la conferencia de Joaquin Dopazo, se
continud con la explicacion del caso de uso. El
caso de uso, el GENOMED4ALL, un proyec-
to de H2020 de 10.000.000 de euros con un
foco muy importante de consolidar la ayuda a
la decision en un area muy concreta, la hema-
tologia, en concreto en tres enfermedades ra-
ras. Busco la conexion masiva de repositorios
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de datos clinicos y dmicos en toda Europa. Es
una plataforma de IA aplicada a la Gendmica y
Medicina Personalizada que permitira identifi-
car nuevos conocimientos, respaldar la investi-
gacion clinica y la toma de decisiones clinicas al
vincular los repositorios gendmicos relevantes
de Europa en enfermedades raras hematologi-
cas. Dedalus suministra la plataforma de |A que
se integra con la solucidn de analisis gendmi-
co y otras fuentes de informacién formando el
nucleo de la solucion tecnoldgica del proyecto.
Son 23 organizaciones de ocho paises de la
Unién Europea las gue trabajan en GENOME-
D4ALL. Los tres desafios importantes de este
proyecto son:

= Como influye el componente genético en la he-
matologia.

= COMo estd representando un problema de sa-
lud publica.

= COmo tenemos multiples repositorios de da-
tos tanto gendmicos como clinicos totalmente
desconectados.

El objetivo que busca es crear una plataforma
que pueda escalar y que se puedan incorporar
en el futuro nuevos casos de uso, pero se han
centrado en estos tres casos de uso:

= Sindrome mielodisplasico.
= Mieloma multiple.
» Enfermedad de células falciformes (muy rara).

Cada uno de estos casos de uso tiene unos ob-
jetivos clinicos enfocados en la mejora del diag-
nostico, en la evaluacion, en la prediccion y en
la estimacion de los tratamientos. En cuanto a
los objetivos, desde el punto de vista de la ar-
quitectura, presentd como uno de los primeros
elementos las fuentes de informacién multi-
ples de datos gendémicos vy las historias clinicas
de distintos proveedores (modelos de 8 paises
diferentes). La estrategia es crear una plata-
forma de datos normalizada para que después
los modelos puedan escalar mucho mejor. Hay
una parte muy importante de seguridad, la par-
te ética y como asegurar ese modelo privado.
Otro de los objetivos es que debe ser un modelo
completamente federado. En el modelo gober-
nado por la parte central, la parte servidora, se
va a definir un servidor por cada caso de uso
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y el modelo de agregacion de cada uno de los
modelos. Durante el trabajo se ha visto que es
importante un modelo hibrido, es decir, el fun-
cionamiento tiene que ser un modelo federado
pero alguno de los proveedores que estan en la
iniciativa proporcionan datos de repositorio cen-
tral donde se crea un primer modelo. Dentro de
esta red hay hospitales que tienen capacidad de
computacién y de procesamiento local y en esta
iniciativa se tiene que dar soporte a conectar con
otras plataformas de procesamiento externas.

GRUPO1

Una de las enfermedades mas graves que te-
nemos en nuestro sistema es la “pilotitis’, que-
remos llevar un sistema a produccion en tres
anos. Quieren establecer una solucion federada
con aplicacion local en la historia clinica, es de-
cir, que haya un repositorio comun, pero que en
el fondo termine beneficiando hasta el ultimo
ciudadano de cualguier punta del pais. Como
base federada, apoyada en algun tipo de arque-
tipo definido. Debe estar apoyada en una carte-
ra de servicios, porque sin cartera de servicios
volvemos a intentar organizar el caos, y el caos
no se puede organizar. La cartera de servicios
tiene que ser clara, concisa y tendra que ir cre-
ciendo con el tiempo. También se han dado
cuenta que en este tipo de proyectos tenemos
que acercar y vincular mucho el mundo clinico
con el mundo de las variantes, los exomas. En
esa solucion que tenemos que definir, ambos
mundos vayan de la mano desde el minuto uno
para que tanto el clinico como el bioinformatico
se sientan apoyados en algo que conocen. Esta-
mos permitiendo el desperdicio de un montén
de bases de datos publicas que ya conocemos
y que estan disponibles y que podemos incor-
porar a nuestro proyecto. Hacer esa vinculacion
aplicandolo a la clinica en primario y secunda-
rio pero también teniendo en cuenta todos esos
aspectos del comite ético.

Vemos al gestor siempre muy involucrado
tanto en el andlisis de coste y eficiencia que
va a tener actividad/proyecto de este tipo, asi
como en la gestion en incorporacion de la car-
tera de servicios. Desde el punto de vista l.T. se
ve clarisimamente en la definicién de arqueti-
pos de la arquitectura y de la infraestructura
basica que no deberian estar haciendolo solos,

sino que deberian estar haciéndolo de la mano
de la parte clinica para asegurarnos que se
pueda incorporar facilmente dentro de la prac-
tica clinica. El ciudadano, que es el gran olvi-
dado en todos estos proyectos, desde el punto
de vista de gobernanza vemos que tenemos
una representacion, asi como tener una repre-
sentacion en toda la parte de comités éticos y
reutilizacion del dato. Los principales retos que
ven son la gobernanza vy el coste-eficiencia de
cualguier proyecto de este tipo sobre todo de
cara al gestor. Como demostrarle que la utili-
zacion de este tipo de informacion en la prac-
tica clinica habitual puede llegar a incrementar
en algun momento dado los costes, pero pro-
vocar un ahorro a largo plazo. Y en los riesgos
vemos la capacitacion tanto del clinico como
del paciente y la gestién de la informacion, que
hay que tomarla como un potencial reto.

GRUPO 2

Su propuesta de valor se centra en la vida
sana, “healthy living”. Que las personas vivan
mas y mejor. La clave de la propuesta no es
curar, es evitar la enfermedad. Es dar salud.
Su linea principal es la prevencion. Dar lineas
a través de la gendmica del proyecto que quie-
ren plantear, que permita evitar enfermedades
y prevenirlas. A nivel global, eso es un absur-
do, pues no tenemos capacidad para hacerlo.
Su objetivo es, entonces, incluir en su proyec-
to lo que se denominan patologias sociales, a
lo que le preocupa la sociedad. Cosas faciles,
a las que se le pueda dar un resultado pron-
to. Se quieren centrar en cardiopatias, enfer-
medades degenerativas como el alzheimer y
en algunos tipos de cancer, como es el cancer
de mama. De esta forma quieren generar un
DNI gendmico limitado. Limitado porque no
pueden aspirar ahora mismo a mas, y deben
tener los pies en el suelo. Esto permitira crear
una base de datos gendmica gue sera clave.
Se aplicaria el DNI gendmico, segun la ética,
a ciertas personas, excluyendo por ejemplo
a ninos. Tiene claro que la arquitectura debe
ser federada, dirigida a un concepto de infor-
macion en nube. Una nube no publica, por las
restricciones de la ley de proteccion de datos,
pero si posiblemente una nube hibrida o au-
mentar las capacidades de nuestro sistema de
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salud para que pueda tener una nube privada
consistente y potente. Y sobre esta nube po-
der adaptar sistemas cognitivos gque puedan
generar nuevo conocimiento y sistemas de
redes neuronales que nos van a poder dar res-
puestas rapidas. Este proyecto no se puede ir
a los hospitales, no se puede ir a la especiali-
zada, tiene que ir y atacar a la atencion prima-
ria como actor principal que tiene el contacto
directo con el paciente y en si dia a dia. Toda
esta informacion, en nube, tendra que estar
estructurada para poder generar una historia
clinica completa del paciente. El genoma va
a poder dar la capacidad de tener una histo-
ria clinica practicamente sin tener que hacerle
pruebas al paciente, que es el objetivo final.
La metodologia debe basarse en la formacion
a los medicos primarios para que cuando se
tenga la capacidad tecnologica puedan utilizar
esa tecnologia. Para eso es muy importante
formar en 3 aspectos o pilares fundamentales:
los signos (atencion primaria), los sintomas y
los antecedentes. Eso va a permitir atacar el
problema de forma rapida, dar un resultado.

GRUPO 3

Este grupo ha planteado la creacion de siste-
mas regionales de secuenciacion de servicios
disponibles para todo el personal clinico. Ha-
blan también de la necesidad previa de una
estrategia nacional a nivel de, por ejemplo,
cartera de servicios. El titulo que refleja sus
reflexiones es la “universalizacion del geno-
ma”. Las necesidades metodologicas se ba-
san en como han de definirse los catalogos de

pruebas, qué tipo de correspondencia entre
perfiles clinicos y qué pruebas se pueden so-
licitar, cuales de las pruebas requieren de un
especialista que las interprete independiente-
mente del peticionario que las haya solicitado,
la seleccion de protocolos. También se basan
en cuestiones relacionadas con los consen-
timientos del paciente y las obligaciones de
cada agente del propio sistema sanitario. La
creacién de equipos de apoyo, un grupo de
expertos interpretan los resultados para que
sean consumibles en términos de eficacia cli-
nica por parte del peticionario. Se definen dos
perfiles, por un lado los profesionales que tie-
ne que gestionar la base tecnologica que da a
lugar a que se pueda obtener el resultado, los
bioinformaticos, y un equipo clinico con espe-
cialistas para dar valor a esas pruebas. En su
concepto de universalizar el genoma, federar
los servicios regionales con una ambicién na-
cional, centralizar todos los datos gendmicos
de la poblacién. Ademas identifican dos as-
pectos gue hay que granularizar. Por un lado,
en cuestion de consentimiento y de riesgos
éticos ven una diferencia importante entre
cuando se habla de secuenciacion del genoma
completo de individuo y entre una secuencia-
cién mas pequena como es la del microbioma.
Piensan que en el futuro habrd un modelo
estratificado que permitird que determinadas
cuestiones tengan una disponibilidad mas in-
mediata a nivel de centros. Para todo ese uso
secundario posterior de determinacion de los
biomarcadores, la mayor agregacion es lo que
realmente da potencia al sistema.

TALLER 2: “CANCER: NUEVOS ITINERARIOS DE DIAGNOSTICO

Y TRATAMIENTO PERSONALIZADOS”

El taller comenzd con la presentacion de los
coordinadores y de los dinamizadores y asistie-
ron unas 30 personas. Juan Cristobal Sanchez
comenzd dando una charla apoyado en una dia-
positivas. En ella introdujo el tema sobre el que
se iba a realizar el taller "Nuevos itinerarios de
diagndstico y tratamiento personalizados” en
el Cancer. Remarco como clave la personaliza-
cionde estas actividades para guiar, modelar,
evaluar, mejorar... En su ponencia hablé sobre

20 _INFORMATICA # SALUD 152

los avances en la investigacion del cancer desde
el punto de vista de los cambios existentes que
obligan a integrar el conocimiento de multiples
disciplinas. También comentd que la atencion
es cada vez mas personalizada, y que esto di-
ficulta la continuidad y transicidon en el sistema.
Al avanzar en la medicina, dijo que progresa la
incidencia, la supervivencia y la prevalencia del
cancer y que esto representa nuevos proble-
mas en la atencion a largo plazo vy las secuelas
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que esto deja. Ademas, este avance en todos
los campos repercute en tener de mayor infor-
macion disponible vy accesible y la necesidad de
incluir a los pacientes, formandose de calidad, e
implicarse en las decisiones que se toman. De
este modo se hace participe a los pacientes con
su enfermedad, empoderandolos. También un
factor importante en este paradigma en el que
nos encontramos es que los tratamientos cada
vez son mas complejos y mas caros, lo gue obli-
ga a gestionar la atencion de toda la poblacion
para garantizar la equidad. Por tanto, como ob-
jetivo, planted analizar el proceso de atencion al
cancer para garantizar su actualizacion y mejora
continuada.

El Dr. Sanchez indicé que se dispone de las
herramientas tecnoldgicas y del conocimien-
to, pero depende mucho de la capacidad indi-
vidual. El conocimiento es tan extenso que es
dificil de aplicar por una persona individual. Se
puede apreciar segun muestra el ponente que
en una simple busqueda de sistemas inteligen-
tes de salud, u hospitales inteligentes en pub-
med se encuentran mas publicaciones a medi-
da que mas nos aproximamos a la fecha actual.
Y por todo ello se llega a la conclusion de que
es necesario llegar a los sistemas de salud inte-
ligentes reales.

Existe una gran cantidad de informacion o co-
nocimiento que es imposible gestionar y utilizar
por los profesionales en el acto clinico, informa-

cion genomica, historia clinica, informacion de
ensayos clinicos, analisis de datos del mundo
real, modelos predictivos, algoritmos... Los obje-
tivos pueden ser muchos, para justificar el por-
gueé hacemos esto, por gue integrar todo esto,
y al final podemos justificarlo solamente por la
calidad que podemos ofrecer a nuestros pacien-
tes. Por tanto se puede plantear como objetivo
“‘garantizar el mayor nivel de calidad de atencién
al paciente con cancer”.

Continu¢ relatando la importancia de los datos,
pues sin ellos dependeremos de la subjetividad,
se caeria en un mal uso de los recursos y exis-
tirfa una pérdida de pacientes en el proceso de
atencién. Por tanto, los analisis de datos preci-
sos, organizados Yy actuales permiten generar
informacion y conocimiento vital para el creci-
miento de las organizaciones en la busqueda de
la excelencia. Estos datos pueden venir del “Real
World” que genera la "Real World Evidence’, pe-
rohay que utilizarla con precaucion. Debido a
ciertas caracteristicas, como que no se contro-
la la seleccion o los confusores, pueden existir
errores de clasificacion, pérdida de informacién,
etc. Por ello, no debe reemplazar los ensayos cli-
nicos aleatorizados, sino que se deben comple-
mentar.

Hablo de la ciencia de la mejora. Para poder me-
jorar las capacidades de mejora debemos sumar
el conocimiento del tema (lo que traemos) mas
el conocimiento profundo (lo que necesitamos).
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Por tanto debemaos tener un proceso de adap-
tacion continua clinica y de gestidn de los siste-
mas de salud. También debemos anadir al pro-
ceso de cambio la autoevaluacion sistematica y
monitorizar los efectos del cambio, asegurando
el beneficio de las intervenciones vy retroali-
mentando los propios sistemas para optimizar
la toma de decisiones. E identificar el valor del
conocimiento cientifico nuevo para seleccionar
cambios que puedan implementarse en nues-
tros sistemas locales.

Finalmente se remiti¢ a una cita de Avedis Do-
navedian: “La conciencia de los sistemas vy el
diseno de sistemas son importantes para los
profesionales de la salud, pero no son suficien-
tes. Son mecanismos habilitadores Unicamen-
te. Son las dimensiones éticas de los individuos
las que son esenciales para el éxito de un siste-
ma. En Ultima instancia, el secreto de la calidad
es el amor. Tienes que amar al paciente, tienes
que amar tu profesion, tienes que amar a tu
dios. Si tiene amor, puede trabajar hacia atras
para monitorear y mejorar el sistema”. Evaluan-
do la calidad de los cuidados medicos existen
resultados que son la suma de una estructura
o medios (experiencia, entrenamiento, politicas
y procedimientos, tecnologia de la informa-

Pusrtn da Miorre Majasatmonda
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5 DIAGNOSTICOS Y TR ATAMIENTOS PERSONALIZADOS

cién, cultura...) mas unos procesos o métodos
(actividades que generan informacion usable
que transforman entradas en salidas que agre-
gan valor, trasladar politicas y procedimientos
a la practica y todo sujeto a la mejora). Como
ejemplo para concluir su exposicion mostro el
proceso asistencial de cancer de pulmaén que se
utiliza en el Servicio Sanitario Publico de Anda-
lucia y presentd un caso que habian realizado.

Después paso la palabra a la Dra. Blanca Cantos,
que hablé sobre como medir, qué indicadores usar
cuando la medicina la centramos en el paciente.
Para ello se refirio a los PROMs (Patient reported
outcome measures) y los PREMs (Patient repor-
ted experience measures) como medios para me-
dir esta calidad. También relato varias experiencia
tanto internacionales como locales.

A continuacion, Clara Aguild presentd la me-
todologia del taller: se repartiran los asistentes
en tres grupos mas o menos equilibrados. Cada
grupo trabajara en tematicas diferentes. Un gru-
po trabajara desde el punto de vista del paciente,
otro desde el punto de vista de las necesidades
del proceso asistencial y otro en el concepto de
comMo generar nuevas evidencias utilizando toda
la informacion recopilada.
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El Dr. Juan Cristébal, acompanara a un grupo,
la Dra. Blanca Canto a otro y Clara Aguild al
tercero, apoyandose en un pdster por grupo,
que contenga resumidamente el trabajo que
hay que realizar. Esto consiste en identificar
las barreras, las intervenciones vy los recursos
necesarios para alcanzar los objetivos, tam-

bién se identificd como necesario indicar el

plan de accidn y las conclusiones de cada uno
de los grupos. Para ello se utilizd un poster
con el diagrama implementado. Para realizar
esto se utilizard un tiempo de unos 45 minu-
tos. Tras esto se compartira los resultados de
cada grupo.
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Como medios para realizar el taller se utilizan
post-it y rotuladores/boligrafos para comple-
tarlos. Se formaron los grupos y conversaron en
cada grupo completando el péster mencionado
anteriormente. Pasados 45 minutos se realizo la
exposicion de cada uno de los resultados de los

grupos. Esto viene a resumir lo que se expone
a continuacién en cada una de las imagenes de
los posteres. En la sintesis de la presentacion
de los talleres se expresan los resultados obte-
nidos, que pueden observarse en las imagenes
anteriores.

TALLER 3: “LA IMAGEN FUNCIONAL (‘PATOLOGICA’) MODIFICANDO EL SABER”

-

El taller lo inaugurd Carlos Gallego, con la pre-
sencia de 25 personas preguntando acerca del
papel que juegan los algoritmos dentro de la
anatomia patoldgica y como se generan estos
algoritmos de conocimiento con la imagen digi-
tal. Comentd que se buscan algoritmos que den
soporte a las tareas que se desempenan en este
servicioy que, para ello, es fundamental tener en
cuenta la estandarizacion y normalizacion.

Tras esta presentacion, David Alvarez afirmé
que el 95% de los servicios aun no estan digita-
lizados y esto es un gran impedimento a la hora
de poder hacer uso y generar conocimiento a
partir de las imagenes y datos. Lo que si es cier-
to es que, cada vez mas, hay interés por hacer
uso de conocimientos y experiencias para trans-
formar los procesos asistenciales con las nuevas
tecnologias. Acto seguido se presento una serie
de preguntas para debatir y resolver de manera
conjunta:

1.La normalizacién de la imagen digital de
anatomia patoldgica y la generacién de da-
tos para fabricar algoritmos

¢Cuanto de estandar son las imagenes gue se
obtienen de anatomia patoldgica?
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El 95% de los servicios no estan digitalizados,
;como vamos a obtener datos para la genera-
cion de los algoritmos? jHasta qué punto hay
que seguir invirtiendo si los fabricantes no se
ponen de acuerdo en los protocolos de la cap-
tura de los datos?

David Alvarez, tras el planteamiento de estas
preguntas, moderd el debate entre los asis-
tentes. Se comentd que la normalizacion de la
imagen digital de anatomia patologica tiene
gue ir acotada, por lo que marca el estandar
DICOM (Digital Imaging and Communication
In Medicine). Se afirmé, por parte de los asis-
tentes, que, en muchos casos, el estandar DI-
COM no esté del todo aceptado como estandar
de almacenamiento de los datos de anatomia
patolodgica y que hasta hace pocos anos no era
practicamente conocido. Comentaron a su vez
que DICOM no esta lo suficientemente maduro
y gue no es del todo eficiente en cuanto al al-
macenamiento de los datos. Esto puede ser el
motivo por el que a dia de hoy no se haya im-
plementado este estandar antes. Por otro lado,
se puso de manifiesto el gran volumen de da-
tos que se genera para este servicio y que, por
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suerte, la madurez de la tecnologia si permite
la digitalizacion de todo este volumen de datos.

2. El valor de la transformacion digital del
Servicio de AP

¢Por qué no hay datos digitalizados? jCual es
el valor que aporta esta digitalizacion?

Productividad del laboratorio: permite una me-
jora en el proceso de tareas rutinarias (organi-
zacion y localizacion de casos, logistica..)

Mejora de la precision en el diagndstico: la in-
troduccion de la patologia digital permitira la
consolidacion de la practica y por tanto, una
mejor especializacion de los patologos, per-
mitiendo la generacion de suficiente volumen
para la dedicacion en ciertas especialidades. De
esta forma se podria llegar a un aumento en la
precision del diagndstico. Se pueden integrar
algoritmos de cuantificacion y de inteligencia
artificial para el soporte al diagnéstico del pa-
télogo.

Telepatologia: la digitalizacion permitira exten-
der areas de colaboracion con otras institucio-
nes sanitarias que no tengan laboratorios de
anatomia patoldgica y se requiera del diagnos-
tico de muestras. Por otro lado, permite la flexi-
bilidad del trabajo diario del patdlogo y la posi-
bilidad de ofrecer una segunda opinidon mucho
mas agil con comparacion de casos.

¢Que tenemos que poner en valor para trans-
formar digitalmente este servicio?

Lo primero gue se plantea es si la tecnologia
permite el almacenamiento de las imagenes
dentro de un coste admisible. Claramente la
respuesta es que si aungue se conoce que esta
tecnologia tiene un coste elevado. Los escane-
res tienen mas velocidad y calidad que permi-
ten esa digitalizaciéon pero el problema surge
en el momento del almacenamiento de estos
datos. El coste es elevado para una tecnologia
que ya esta madura.

Los asistentes expusieron también casos en los
que en sus servicios se ha realizado esta trans-
formacién digital y han resultado tener una
mayor eficiencia en el diagnadstico.

En ese servicio, se ha permitido crear subes-
pecialidades para un analisis entre diferentes
patélogos que no se encuentran en el mismo

hospital. Mencionaron también que el tiempo
de adaptacién de los patélogos al nuevo fun-
cionamiento del servicio no supera la semana.

El mayor valor que aporta la transformacion
digital, en su opinion, es ese aumento de la
productividad, eficiencia y precision. El proble-
ma es gque no se puede cuantificar del mismo
modo que otros tipos de mejora que se pueden
dar en otros servicios. Del mismo modo, no se
encuentran patoélogos teniendo cada vez mas vy
mas dificultad en la contratacion.

El trabajo en red de los patélogos es una con-
figuracion que permite la especializacion y ge-
nerar impacto en el servicio.

3. Definir el modelo sobre el cual desarrollar
algoritmos.

El debate en este punto gir¢ alrededor del al-
macenamiento, preparacion vy explotacion.
Del mismo modo, se planted como usuarios
de estos algoritmos, qué etapas de este desa-
rrollo se le cede a la industria. ;Se requeriran
cientificos de datos para el tratamiento de las
salidas de estos algoritmos? Entre los asis-
tentes se expuso que hay un potencial enorme
conlalA. Elproceso asistencial de un patologo
es un proceso mental bastante rutinario lo que
permite una facil conversién en algoritmos. Se
le pueden dar herramientas al patélogo en las
gue se puedan apoyar. Lo que hay actualmen-
te es una falta de datos y mas aun, datos es-
tandarizados.

Uno de los factores limitantes es el caracter
propietario de los sistemas adoptados y que
son los que requieren los servicios de anatomia
patoldgica.

;Cémo podemos generar datos cuando no los
hay?

» Generacion de datos sintéticos.

= Entrenamiento y reentrenamiento con los da-
tos que se vayan teniendo. La problematica
es el sesgo gue puedan presentar los pocos
datos que se disponen y por ende, los algorit-
mos que se desarrollan y se entrenan

El sesgo aparece en el momento en el que el
numero de muestras sea muy bajo, por ello un
enfoque de implantacion local quizas no sea el
mas adecuado. Con datos locales apareceran
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sesgos que quitan calidad y precision a estos
algoritmos.

Para evitar esa localidad se debe intentar tra-
bajar con datos federados masivos aunque
después se implementen algoritmos de ma-
nera local. Deslocalizar el dato para localizar el
algoritmo.

La combinacion de datos de imagen, molecular,
genetica, etc. constituye la gran riqueza de este
servicio.

Por otro lado, es muy compleja la certificacion
de los algoritmos que se desarrollan. Esta com-
plejidad tiene que ver con el coste y por ello se
plantea la hibridacién del dmbito académico
tedrico con el empresarial. Ademas, la comple-
jidad aumenta cuando se habla de la certifica-
cion de algoritmos que aprenden solos.

¢Cuantos proyectos desarrollados han llegado
a la implantacion? La inteligencia artificial tie-
ne un gran potencial para aplicarlo en salud y
se disponen de los dos grandes pilares: datos
y profesionales que sepan analizar esos datos.
El problema es que la IA pone de manifiesto la
gran carencia del sistema en cuanto a innovar
e incorporar las soluciones que se desarrollan.

4. Integracion de los algoritmos en los proce-
sos asistenciales y estacion de trabajo del
patélogo.

Uno de los factores que frena la implantacion
de estos algoritmos es la integracion y con el
proceso de trabajo con el equipo de AP. Lo ideal

es que el algoritmo incluyera esa ayuda en la
misma imagen y que apoyara la redaccion de
los informes. La integracion que conlleva es di-
ficil en el momento en que se debe incluir en
los sistemas de salud ya existentes. Ademas
requiere de una adaptacion de las herramientas
en el proceso y estacion de trabajo del equipo
de anatomia patologica.

Reflexiones generales:

Para terminar y concluir el taller, los coordina-
dores, con el apoyo de los asistentes, plantea-
ron una serie de reflexiones generales.

.Conquéinterés afronta la empresa el desarro-
llo y comercializacion de estos algoritmos ?

Hay interés de la industria en el momento que
hay necesidad y demanda. Es un momento en
el que tanto la industria como la demanda van a
confluir. Del mismo modo, son conscientes tan-
to de las necesidades y requerimientos que ha-
cen hospitales asi como que en muchos casos, el
servicio no dispone de equipos que permitan esa
transformacion digital. Plantean que muchas ve-
ces no es consciente del alto impacto que puede
generar este tipo de cambios en la metodologia
de trabajo del servicio de anatomia patologica.

Las empresas creen que se pueden aportar so-
luciones y mas ahora que se disponen de fon-
dos para poder financiar este tipo de tecnolo-
gias. La filosofia de estos fondos es la creacion
de un tejido empresarial digital que incluya la
inteligencia artificial en sus lineas de negocio.

TALLER 4: “LA IMAGEN FUNCIONAL (‘RADIOLOGICA’) MODIFICANDO

LOS PROCESOS ASISTENCIALES”

Los asistentes al taller se dividieron en cuatro
grupos para abordar las distintas cuestiones
planteadas:

GRUPO 1

El tema a tratar y discutir en este grupo fue-
ron los retos en la gestion de la accesibilidad
de los pacientes a estos sistemas

Abarcaron el tema de la sostenibilidad, consi-
derando que hay muchos factores que influ-
yen.
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GRUPO 2

Eltemaatratar y discutir en este grupo fueron los
retos del tratamiento de las imagenes, comparti-
16N e interoperabilidad. Los participantes se ba-
saron para sus explicaciones en el caso del Servi-
cio Andaluz de Salud, donde la parte de imagen y
PACs esta muy centralizado. Respecto a DICOM,
no encuentran problema con el tema de la estan-
darizaciény lo consideran resuelto con las herra-
mientas que ya aportan las empresas.
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Destacaron que es importante hacer un in-
ventario de las herramientas y los equipos
que tienen, que puedan ser integrables, pero
no ven en eso un problema ya que si pueden
integrarse. Comentaron el tema del dato, des-
de SERMAS hablan de centralizar la parte de
infraestructura y en el SAS ya lo han hecho,
peroloven mas un tema estratégico de la cada
comunidad autonoma. Ponen mas énfasis en
el dato informado que en la propia imagen vy
proponen que los radidlogos trabajen no solo
en el centro sino que puedan informar de esas
imagenes una vez esten distribuidas y apro-
vechar asi mejor los recursos. Consideran que
es necesario involucrar a atencion primaria en
estos procesos asistenciales, aprovechar este
prueba de retinografia que ya ofrece el diag-
nostico para que la puerta sea la de atencién
primaria y no la de atencion especializada,
aprovechando asi los recursos de Primaria
para hacer los cribados y no saturar a la Es-
pecializada.

Muestran desacuerdo en la comparticion de
fotos de imagenes por parte de los pacientes,
consideran que estos deben ser guienes re-
ciban la informacion de las imagenes y man-
tengan una participacion activa con segui-
miento del diagnostico, pero no ven claro que
participen proveyendo imagenes. Respecto al
software de postprocesado consideran que ya
hay muchas empresas para ello, pero identi-

fican que hay mucha dependencia del fabri-
cante y en los pliegos habria que indicar que
el fabricante cumpliera con las cuestiones

planteadas.

GRUPO 3

Abordaron los retos de la Integracion de las
imagenes con las historia clinicas y con lalA a
nivel de cada comunidad. Los participantes se
basaron para sus explicaciones en el caso de
la Comunidad de Castilla-La Mancha, donde
hay 1.600 centros asistenciales, y las integra-
ciones son dependientes del caso de uso y del
sistema de informacion, lo que conduce a un
gasto de inversion, aproximadamente en tor-
no al 30% se destina a ello.

.Coémo se podria realizar esta integracion
continua de manera sostenible? Consideran
que a medio plazo hay que hacer que todas
las aplicaciones hablen el mismo idioma, el
tema del arquetipo tiene que ser un medio, No
un fin, que todas las aplicaciones lean y ha-
blen el mismo idioma resolveria el tema de su
integracion y ese seria el objetivo final.

Presentaron la idea de anillo de anatomia pato-
l6gica federado, aprovechando una infraestruc-
tura para adquirir escaneres y crear sistemas
para que entre Castilla-La Mancha, Madrid vy
otras comunidades se cree una red de patoélo-
gos que comparta informacion y atraiga talento.
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GRUPO 4

El tema a discutir gird en torno a los retos en
la organizacion de los procesos asistenciales
dentro de los centros sanitarios. Comenza-
ron debatiendo aspectos relacionados con
el almacenamiento del dato, jdonde debe-
ria alojarse? Respecto al cloud consideraron
que usando la légica y la evidencia es una
infraestructura segura para alojar datos de
acorde a la RGPD, y fiable para asegurar su
privacidad, previendo que con el tiempo se
tendra mejor concepcién en las consejerias y
aceptaran esta infraestructura. En su opinion,
debe existir un repositorio centralizado a ni-
vel regional donde alojar todas la imagenes,
su desarrollo podria ser incremental, desde
pilotos sencillos que no abordasen preguntas
muy complejas, como por ejemplo el recono-
cimiento de presencia/ausencia de tumores e
ir incrementando poco a poco la complejidad
y avanzar en este CDSS, dichos pilotos inicia-
les deben ser faciles de usar. Comentaron que
la cuestion mas debatida ha sido el proceso
de validacion de los mismos, identificando
que dicha validacién debe realizarse tanto
con datos propios como con datos de terce-
ros, pero actualmente no existen protocolos
y certificaciones claras de cémo tiene que ser
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el comportamiento de esta |IA para aplicarlo a
los pacientes. Tambien senalaron que debe
haber una reevaluacion, para adaptarse a los
cambios que aparecen en los ambientes, un
ejemplo de ello son las oleadas del covid-19.

CONCLUSIONES:
Grupo 1: sostenibilidad.

Grupo 2: estandarizacién, proyecto basado en
estdndares y en estrategia.

Grupo 3: no esta de acuerdo con la perspecti-
va que han mostrado, ya que la solucion que
plantean es porque el desarrollo es propio,
evidentemente no es comparable si se quiere
integrar con soluciones propietarias de em-
presas.

Grupo 4: proyecto pequeno pensado con un al-
cance limitado, algo centralizado, entorno con-
trolado, para que tenga garantias y en futuro
que pueda ser escalable.

Como reflexion para elaborar un proyecto mul-
tidisciplinar se debe cumplir con la siguiente
premisa: integracion, arquetipo e interoperabi-
lidad. Consideraron que este tipo de jornadas y
talleres con perfiles tan distintos es idoneo para
compartir puntos de vistas y enfocarse en con-
clusiones.
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TALLER 5: “DIABETES INSULIN DEPENDIENTE CON 10T”

Estuvo centrado en evaluar el impacto que tie-
ne la tecnologia en el rol de los pacientes y de
los profesionales sanitarios en el caso del trata-
miento de la diabetes. El primer punto a destacar
fue la espontanea participacion de una persona
que estaba cubriendo desde una agencia de co-
municacion nuestro taller. Espontaneamente ha
venido a agradecernos el trabajo, porque ella ha
vivido en primera persona como su padre, que
era diabético, vivid el efecto de la monitorizacion
de los sensores y de la monitorizacion de la glu-
cosa, y de como este impacté y cambio la vida
de su padre y la de todos sus cuidadores. Emo-
ciond a los presentes cuando explicd su testimo-
nio, por lo que se le invitd a que lo explicara y
compartiera con el resto de la audiencia, lo que
fue francamente muy real y satisfactorio.

El taller intento dar una version global de todo lo
que implica la gestion de la diabetes, todos los
equipos que se estan implicando vy los diferentes
datos que se estan generando, cémo se traba-
ja con diferentes dispositivos como bombas de
insulina, sensores, glucometros, y que ademas
todas estas tecnologias estan cerradas. A esta
problematica se suma que cada paciente puede
tener uno, dos o tres tecnologias diferentes que
hay que gestionar, que integrar en la plataforma.
Para ello se explico el modelo que desde el ICS
estan desarrollando.. Mas tarde se dividio a los
participantes en cuatro grupos, en el que cada
cual representaba la vision de un grupo diferen-
te implicado en el proceso, y cuales serian sus
inquietudes y aportaciones al respecto, para al
final detallar las conclusiones que sacd cada

grupo.

Visién del profesional sanitario
= Seguridad vy fiabilidad asistencial.

= Debe estar integrada con la historia clinica
electronica.

= La tecnologia debe ser usable, accesible, que
fomente la adherencia al tratamiento y reduzca
la estigmatizacion del paciente.

= Evidencia cientifica de la mejora de calidad de
vida del paciente.

= Uso de la inteligencia artificial para mejorar el
tratamiento.

= Mejora del sequimiento del paciente al hacerse
continuamente de forma automatica.

= Adherencia al tratamiento por parte del paciente
al ser automatico.

= Ahorro en consultas/costes de pacientes, me-
nos complicaciones y mas capacidad para
atender a otros pacientes y seguimiento mas
agil.

= Requiere gestion del cambio.

Visién del gestor

= ;Qué elementos son los mas importantes que
influyen en la toma de decisiones para incor-
porar una nueva tecnologia? ;Cuanto me va a
costar?/ ;Cuanto me voy a ahorrar?

= s Tiene la tecnologia la solidez cientifica sufi-
ciente como para adoptarla?;Qué poblacion
podra beneficiarse?

= La seguridad del paciente, ;dispositivos segu-
ros?, Jinfraestructuras seguras? ;Programa
seguro? Sistema de informacion, seguro?

o
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= El cumplimiento legal (RGPD y ENS) jSon tec-
nologias respetuosas con los derechos de los
pacientes?,;Son sistemas cibersequros?

= ;Podremos integrar estos sistemas en nues-
tras HCE? No, sin integracion.

= Gobernanza del dato. ;Seran capaces estas
tecnologias de enviar la informacién pertinen-
te y adecuada adaptada a cada uno de los co-
lectivos que la consumen? (pacientes, sanita-
rios, gestores).

= ;COmo impactan estas tecnologias en nues-
tros recursos? sNuestros profesionales ten-
dran gue trabajar mas?; Dispondremos de los
expertos necesarios para su implantacion vy
despliegue?

En resumen, concluyeron que aporta calidad de
vida al paciente y su familia y cuidadores, pero
también puede suponer un ahorro de costes in-
directos al evitar reingresos y otras enfermeda-
des secundarias al mejorar la salud del paciente
y la mejora en la prevencion de la enfermedad.

Vision del paciente

;Qué elementos son los mas importantes que
influyen en la implementacion de una nueva
tecnologia?

= Disminucion en el nUmero de punciones ca-
pilares que necesita el paciente en su control
diario.

= Educacién diabetoldégica mas completa deriva-
da de la prescripcion de este tipo de sensores.
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= Las funcionalidad de alarma que es capaz de ge-
nerar el dispositivo (aumento de seguridad en el
control).

= Compromiso y nuevos modelos de seguimien-
to del paciente por parte del sistema sanitario
derivado de la estrategia del sistema publico
de salud.

= Mejora en la calidad de vida sobre todo en mo-
mentos criticos del desarrollo de la persona:
juventud. Ayuda a normalizar la enfermedad y
permite mantener una vida social menos diri-
gida por la enfermedad.

;Que es lo que aporta valor en la implantacion
de este tipo de tecnologias, valor para el usua-
rio-paciente, valor para el profesional-prescrip-
tor, valor para el gestor-sistema sanitario?

= Mejora en la calidad de vida como complemen-
to al control (mejor evolucion de la enferme-
dad y disminucion de las desestabilizaciones o
en la aparicion de patologias subyacentes).

Vision del profesional Tl

La vision del técnico del sistema de salud fue
realizada por ellos mismos y presentadas las
siguientes dudas y preocupaciones principales.

= La integracion e interconexion de los diferen-
tes sistemas a través de los estandares.

= La necesidad de generar sistemas de autenti-
Cacion Unicos, para una correcta extraccion de
datos de cada paciente en cada plataforma.
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TALLER 6: “RESISTENCIA A ANTIMICROBIANOS”

Eltaller se dividid en tres bloques para poder trans-
mitir la idea de por qué es necesaria la tecnologia
de lainformacion en todos los niveles asistenciales
y muchos ambitos. ;Como pueden las TICs ayu-
dar a preservar la eficacia de los antibioticos?

La bacterias tienen tres caracteristicas muy
sencillas pero importantes de recalcar:

1. Son muy abundantes.
2. Estan en todas partes.
3. Viven en nosotros.

Para demostrar lo sencillo que es transmitir una
bacteria y que estan en todos lados explicaron
la siguiente anécdota: lo normal es que las 80
millones de bacterias que se transmiten en un
beso (de mas de 10 segundos) no sean perjudi-
ciales para nosotros. Viven con nosotros y son
muy beneficiosas. Otro ejemplo, en un gramo
de contenido intestinal hay mas bacterias que
seres humanos en la superficie de la Tierra. Es
decir, el ser humano cree que es el ser vivo do-
minante en toda la Tierra, pero la realidad es que
son las bacterias las que dominan la Tierra por-
que tienen mucha capacidad de sobrevivir, que
es la idea que quieren transmitir en este taller.

Mostraron una grafica donde se observa como
ha ido evolucionando el crecimiento de la pobla-
cion en los distintos siglos. En el unico momento
de la historia en el que ha bajado el crecimiento
de la poblacién fue entre los anos 1.400 y 1.500.
La razén fue por la peste. La peste produjo en
ese ano entre 75 y 200 millones de muertes.
Lapeste es una bacteria y un clon de esta bacte-
ria empezd a multiplicarse y transmitirse de ma-
nera descontrolada y fue capaz de reducir la po-
blacion en una cifra muy significativa. También
se pudo observar en la grafica que, sin tener en
cuenta los anos de decrecimiento mencionado
anteriormente, ha habido un crecimiento de la
poblacion mas o menos ordenado. Pero, a partir
de esa fecha, la poblacion mundial crece expo-
nencialmente, coincidiendo con la practica de la
medicina moderna tal cual la conocemos hoy.
Avances en la cirugia, en los trasplantes de or-
ganos, la quimioterapia... Todo debido en parte a
los antibidticos que combaten las infecciones en

pacientes inmunodeprimidos, en pacientes on-
coldgicos, en la profilaxis de las cirugias.. La es-
peranza de vida en la humanidad ha aumentado
muchisimo al poder combatir estas infecciones,
lo que ha hecho que desequilibremos el ecosis-
tema que ha desajustado las cosas.

Hemos vivido una epoca dorada, donde desde
los anos 40 hasta finales del siglo XX ha habido
mucha aparicién de antibioticos. Fue la apari-
cion de una linea terapeéutica interesante para la
industria farmacéutica. Hubo esa necesidad, los
antibidticos eran extraordinariamente eficaces y
dejaron de tener interés comercial. Por la com-
petencia o porque perdian patentes. Vivimos
ahora en un momento en el que esto no es atrac-
tivo para la industria farmacéutica, no se desa-
rrollan nuevos antibidticos y los que se desarro-
llan suelen pertenecer a muchas de las familias
que ya existen. Tarde o temprano crean resis-
tencia. Muestran una representacion grafica en
la que se observa el momento en el que apare-
cen los antibioticos frente a cuando aparecen las
primeras evidencias de un mecanismo de resis-
tencia hacia estos mismos antibiéticos a lo largo
de una linea temporal. El periodo de tiempo que
transcurre entre estos dos sucesos es relativa-
mente corto. Las bacterias tienen la capacidad
de transferir los mecanismos de resistencia al
medio ambiente y a otras bacterias facilmente.
Han sido capaces de sobrevivir 4.000 millones
de anos. Es dificil que le ganemos la batalla a las
bacterias y nos esta costando mucho. Prueba de
ello es que existen bacterias que son resistentes
a casi todos los antibidticos o a todos los antibio-
ticos. En el dmbito clinico hay brotes que causan
una elevada mortalidad y que es muy dificil de
manejar para los infectdlogos.

El taller se organizd6 empezando por Primaria,
pasando por la vigilancia epidemioldgica vy ter-
minando por el manejo complejo de las infeccio-
nes. Se debatid como pueden las TICs ayudar a
combatir la resistencia de las bacterias a los an-
tibioticos.

BLOQUE 1

La atencion primaria “la trinchera” es el punto
de entrada del paciente en el sistema sanitario,
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el primer contacto. En atencion primaria hay
una responsabilidad muy grande. El 90% de
las prescripciones de antibidticos se realizan
en primaria. Para poder preservar los antibio-
ticos se debe prescribir de manera correcta.
Cuando tratamos al organismo con un antibio-
tico, este no solo ataca a la bacteria causante
de la enfermedad, sino a toda la flora provo-
cando una aceleracién de la evolucion natural.
Se debe elegir bien el tratamiento.

Caso:

Juan, un senor de 63 anos que esta prejubilado,
va al centro de salud porque tiene un dolor de
garganta desde hace dos dias y ha tenido fiebre
en las Ultimas 24 horas. Se observa que tiene
placas pultaceas. Es alérgico a la penicilina y es
hipertenso. Juan cuida de vez en cuando de sus
nietos desde que esta jubilado. Su nieta, esco-
larizada de tres anos, presenta el mismo cua-
dro durante la semana. Juan sale de crucero en
dos semanas. ;Como pueden ayudar las TICs a
orientar el diagnostico vy el tratamiento?

BLOQUE 2

No cabe duda de que la resistencia a los anti-
bidticos es un problema transversal. No solo
afecta al ambito sanitario sino también al con-
texto geografico. Es un problema de los ser-
vicios de salud a nivel regional, pero también
es un problema nacional y europeo interna-
cional. Dentro de la red publica de asistencia
sanitaria tenemos los centros publicos y los
centros concertados a los que se derivan cierta
actividad de la asistencia publica. Y si somos
ambiciosos, la vigilancia y control de bacterias
multirresistentes requiere una comunicacion
con la red privada.

Caso:

Juan cumple correctamente con su tratamien-
to antibidtico. Se recupera vy, finalmente, coge
el barco que lo lleva de crucero por el medite-
rraneo. Juan vuelve a enfermar y acude al mé-
dico del barco. El médico lo deriva a un hospi-
tal en Atenas, Grecia. Tras 15 dias de ingreso
hospitalario y tratamiento antibidtico, es tras-
ladado a su hospital de referencia, en Canarias.
Juan ingresa en una habitacién en la que ya
habia otro paciente ingresado. Como ingresa
en una planta en la que se hace vigilancia acti-
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va, es decir, que se hace una busqueda activa
de los microorganismos multi-resistentes en
todos los pacientes que ingresan en esta area
de hospitalizacién, se le toman muestras. El
laboratorio informa sobre un crecimiento de
enterococo resistente a la vancomicina, un mi-
croorganismo muy inusual en nuestro medio
pero muy frecuente en Grecia. En este punto,
se revisa el cribado del companero de habita-
cién, que resulta ser positivo. El microorga-
nismo se ha transmitido al companero con el
que solo habia compartido habitacion unas
48 horas, el tiempo que tardo el resultado del
cultivo. Se decide hacer un cribado a toda la
planta y aparecen siete casos mas. Se declara
un brote por enterococo resistente a la van-
comicina y se toman las medidas adecuadas
para su control. ;Qué habria pasado si Juan
hubiera ingresado en una planta en la que no
se hace vigilancia activa, y en la que a pesar de
que hubiese sido trasladado desde otro hospi-
tal, en Grecia, no se activara ninguna alarma?
¢Qué habria pasado si cualquiera de los con-
tactos de Juan hubiera sido dado de alta a un
centro sociosanitario sin haber identificado la
colonizacion por este microorganismo mul-
tirresistente? La pregunta que se hace a los
asistentes es: ;Como pueden ayudar las TICs a
la vigilancia y control de los microorganismos
multirresistentes?

BLOQUE 3

Cuando un paciente tiene una infeccion com-
pleja, se requiere un manejo de la infeccion
que no suele ser el habitual. Requiere una serie
de medidas de aislamiento y que los médicos
especialistas en el manejo de enfermedades
infecciosas identifiquen al paciente. Si esto se
escala a todas las plantas y servicios del hos-
pital, el infectologo tiene relativas dificultades
para identificar a sus pacientes. En la teoria,
esto se puede solucionar gracias a los equipos
PROA, Programas de Optimizacion del uso de
Antimicrobianos, equipos multidisciplinares
donde el especialista en enfermedades infec-
ciosas, un farmaceutico y un microbiodlogo tra-
bajan diariamente para identificar a esos pa-
cientes con infecciones complejas. La realidad
es que en los hospitales hay muchos pacien-
tes. ;Coémo pueden ser capaces estos equipos
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PROA de identificar a pacientes con infeccio-
nes complejas? La pregunta que se hace a los
asistentes es: ;Como pueden ayudar las TICs a
los equipos PROA a hacer su trabajo?

CONCLUSIONES DEL DEBATE

= En la Atencién Primaria: las TICs nos pueden
fabricar herramientas de ayuda a la decision
clinica con la integracién de todos los datos.
Accesibilidad a los datos de microbiologia,
lo que ayudaria al médico a decidir cual es el
mejor antibidtico. Incorporar los sistemas de
ayuda a la prescripcion. Establecer sistemas
de alerta. Seguimiento telefénico o sistema de
seguimiento. Accesibilidad a test diagndsti-
cos rapidos tanto de muestra de micro como
de sangre. Cuando se dispense un antibiético,
exista una recomendacion especifica de de-
volver la parte no consumida. Normalizar, los
sistemas no acaban de hablar todos el mismo
idioma.

En la vigilancia y control de los microorganis-
mos multirresistentes: Sistema de integracion
de informacién, no solo de la microbiologia
sino todos los viajes de un paciente sin que

esto atente a su derecho a la intimidad, pero si
viene de un pais endémico algun sistema ten-
dria que ser capaz de avisarlo. Un sistema ca-
paz de detectar cuales son los contactos que ha
tenido dentro del hospital. Interoperabilidad de
los sistemas de vigilancia. Vigilancia proactiva,
datos integrados que sirvan a la salud publica.
Diseno de datos normalizado de una parte no
normalizada, como es el domicilio del paciente,
donde trabaja, con quién convive, para poder
crear alertas. Considerar la posibilidad, con el
permiso del paciente con diagndsticos muy
especificos y controlados, utilizar la informa-
cion de geolocalizacion de nuestros moviles.
Vigilancia transfronteriza.

En la atencidn hospitalaria: toda la informacion
de la que dispone un hospital debe ayudar a
los equipos PROA a facilitar su trabajo. Los
webflows tienen que funcionar. Las historias
clinicas tienen una informacion muy intere-
sante y de mucho valor, por lo que se deberia
de disponer de herramientas, como es el pro-
cesado de lenguaje natural, que la extraigan y
la integren con otros sistemas informaticos.

PLENARIO 2.1: “INTEROPERABILIDAD SEMANTICA. CODIFICACION”

Miguel Angel Montero introdujo a continua-
con el concepto de interoperabilidad semantica
como fundamento del entendimiento. El ponen-
te comento que, a dia de hoy, aparecen proyec-

Tomo la palabra David Luquin. Bajo su punto de
vista, durante este plenario se analiza la interac-
cién entre dos conceptos clave en el sistema de
salud: Entendimiento y Pacientes.
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1. INTEROPERABILIDAD
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tos, iniciativas y necesidades donde hace falta
interoperar.

;Que se necesita para la interoperabilidad?
Como comunicar un significado clinico?

Javier Gorricho reflexioné sobre los resultados
obtenidos en la encuesta realizada a los partici-
pantes de las jornadas.

Entre las opciones de las preguntas que se hicie-
ron, Javier Gorricho comentd gue las acciones
valoradas como prioritarias son la normaliza-
cion de las terminologias y asegurar un modelo
comun de datos, seguido de una mejora de la
gobernanza y coherencia.

Hay que tener en cuenta que esta pregunta se
realiza sin mencionar otros factores significati-
vos como son la financiacion y los recursos hu-
mManos.

Expuso la necesidad de la gobernanza para
hacer frente a la organizacion y a la evolucion
de este campo de estudio. Dentro de la cohe-
rencia se encuentra tambien la calidad de los
datos. Si los datos no son de calidad, no se
puede obtener un resultado de calidad a tra-
vés de los algoritmos que se desarrollan. El
reto que se plantea es la garantia de la calidad
de estos datos.
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Por otro lado, aparecen otros conceptos como el
arquetipado vy la codificacion donde el reto prin-
cipal que aparece es la evolucion del campo de
estudio de la dmica. Se expone tambiéen que el
modelo comun de datos junto con el tratamiento
acorde a los principios FAIR es imprescindible
para las entidades que hacen un uso primario y
secundario de los datos.

Por ultimo, el ponente afirmdé que la llegada de
la pandemia ha puesto de

manifiesto y ha provocado esa interoperabili-
dad de comunicar de la misma manera lo que
cada uno vive en su contexto.

Tomé la palabra de nuevo Miguel Angel Monte-
ro, centrandose en el concepto de la interopera-
bilidad y matizando que esta no significa trasla-
dar informacién de un sistema a otro sino que se
centra mas en que la informacién sea compren-
sible entre diferentes sistemas.

Ante la pregunta que plantea el conferencian-
te sobre si se le pediria a las diferentes organi-
zaciones y entidades que pongan sus esfuer-
70S y recursos en la interoperabilidad, tomod la
palabra Carlos Luis Parra. Afirmé que se ha-
bla con cierta trivialidad de la aplicacion real
de los principios FAIR sin conocer realmente
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el esfuerzo que conlleva esta aplicacién. Para
ello, es necesaria una gran metadatacion asi
como acuerdos y consensos entre expertos en
los determinados dominios.

Después, Miguel Angel Montero invité a los
asistentes a la reflexion sobre sirealmente esta
en las agendas de las diferentes instituciones,

organizaciones y entidades trabajar hacia la in-
teroperabilidad.

Javier Gorricho reflexiono acerca de la importan-
cia del trabajo conjunto vy la dificultad que plantea.
Menciono, ademas, que Europa tiene claro que en
este ambito va muy tarde y por ello se ha puesto
las pilas en avanzar hacia esta interoperabilidad.

PLENARIO 2.2: “lNCREMENTAR LA AUTONOMIA Y CAPACIDAD DE DECISION
DE PACIENTES”

David Luquin presento este plenario e introdujo a
los conferenciantes, Santiago Garcia y Juan Fer-
nandez, que hablaron sobre incrementar la auto-
nomia y la capacidad de decision de pacientes.

Segun Santiago Garcia, quieren una transfor-
macion digital con el propodsito de mejorar la
percepcion del usuario del sistema sanitario
y la comunicacion con los pacientes. Una em-
presa como Salesforce es absolutamente espe-
cialista en la atencion al cliente y un referente
en el mercado privado que tiene una aproxi-
macién al mundo sanitario muy interesante.
Hay un hecho, cuando crearon la direccion ge-
neral, y es que “todos los pacientes tienen un
espacio con datos ilimitados en sus manos’, y
también los cuidadores. Y el sistema sanitario
tiene que responder en este nuevo campo de
juego, que es un campo multicanal, pues tiene
muchas posibilidades, desde la voz, los chats..
Y por otro lado tenemos un sistema sanitario
extremadamente complejo. Entonces nece-
sitamos para poder dar ese salto desde esa
complejidad a la facilidad de uso una capa de
abstraccion que permita combinar toda esa
informacion, poder extraer los datos, mapear-
los y convertirlos y poder construir servicios
digitales integrales para el usuario basados en
microservicios de todas esas fuentes de datos.
Ademas, gquieren que nuestro sistema sanitario
sea mucho mas predictivo porque saben que
tenemos una poblacion envejecida, una pobla-
cion pluripatolégica, cronicos, que son los que
generan el mayor importe del gasto sanitario,
y quieren adelantarse a lo que les pasa. Por
otro lado, tenemos una historia clinica actual
que es practicamente un repositorio forense
de lo gue pasa en la consulta, pero no le saca-

mos el partido que podriamos sacarle para la
toma de decisiones. Un factor mas, gracias al
smartphone y otros dispositivos podemos de
manera ubicua medir lo que pasa con esos pa-
cientes entre consulta y consulta. Podemos ju-
gar con esos datos dentro del proceso clinico.
Todos estos factores nos permiten dar pasos
hacia un modelo sanitario basado en el valor y
en la percepcion del usuario. Puede permitir la
incorporacion de innovaciones terapéuticas de
una manera mucho mas agil.

Mostraron los resultados de la encuesta en la
gue le preguntaba a los asistentes a las jorna-
das como creian ellos que se puede aumentar
las corresponsabilidad de los pacientes eli-
giendo entre diferentes acciones prioritarias en
2022-2023. La respuesta mas votada, con un
21,02% de los votos, fue “ofreciendo una comu-
nicacion continuada y personalizada, con itine-
rarios dinamicos a medida”.

Para mostrar todas estas propuestas de valor,
Santiago Garcia y Juan Fernandez prepararon
a continuacion un caso practico. Juan Fernan-
dez contd la historia de la familia Garcia. An-
tonio tiene 42 anos, trabaja como gestor co-
mercial, practica ejercicio moderado y posee
un ligero sobrepeso. Carmen tiene 45 anos, es
dependiente, no encuentra tiempo para rea-
lizar deporte pero vigila su dieta. Tienen dos
hijos. David, de 14 anos, que fue diagnostica-
do con Diabetes tipo Il cuando tenia 10 anos, y
Laura de 12 anos. Ellos quieren tomar un pa-
pel mas proactivo en la gestion de su salud.
.Como hacerlo? Se puede construir un perfil
para cada uno de los miembros de la familia
Garcia. Con ese perfil lo que se puede es ofre-
cer personalizacion a la hora de gestionar los
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servicios de salud y la asistencia sanitaria que
se le presta a los Garcia.

Antonio, ha visto que su servicio de salud le
ofrece un programa de vida saludable y como
mantenerse en forma a partir de los 40 anos.
Con este programa, Antonio esta recibiendo
diferentes consejos de salud de como mante-
nerse en formay cémo hacer ejercicio con cui-
dado, cobmo mantener una alimentacion salu-
dable, etc. Y ese itinerario va reaccionando en
funcion de como va el respondiendo. Se trata
de promocion de habitos de vida saludables
de una manera personalizada para cada ciu-
dadano y en concreto para Antonio. Antonio
se lesiona mientras practicaba deporte y tiene
que acudir a urgencias. Antes de ir a urgen-
cias, rellena un formulario de evaluacion muy
sencillo y su servicio de salud le indica todos
los centros de salud que estan disponibles
para atenderle. Ademas, también le indican los
tiempos de espera en cada uno de los centros.
Se trata de una informacion muy util para op-
timizar el tiempo del paciente y a su vez ayuda
a la gestidn de los recursos del sistema. En ur-
gencias, Antonio es derivado al traumatologo,
el cual pide una prueba (resonancia magnéti-
ca). Cuando sale, él puede gestionar su cita de
una manera totalmente virtual sin hacer cola
y gestionando de manera online. También se
puede gestionar todo lo que viene despues de
solicitar esa cita, como recordatorios, suge-
rencia de aparcamiento, entrada sin pasar por
mostrador, firma de consentimientos, encues-
tas post-cita, enlaces a visita de seguimiento,
visitas virtuales, etc. Con el uso de las tecno-
logias se facilita todo lo que es el itinerario del
paciente y se contribuye a un uso responsable
de los medios.

Carmen sabe que su cuerpo, dentro de unos
anos, va a experimentar unos cambios y quie-
re informacion con tiempo. Quiere aprender vy
poder compartir experiencias con otras mu-
jeres de su edad. Al comentarlo con su gine-
cologa en una revisién periddica, le hace par-
ticipar en una comunidad, salud de la mujer,
donde tiene acceso a foros, a informacion a
compartir experiencias, a diferentes activi-
dades dentro de la comunidad, etc. Tambiéen
tiene acceso dentro de su portal de salud a un

36 _INFORMATICA + SALUD 152

plan asistencial que ella comparte con su gi-
necologo, con su medico de cabecera, con su
enfermera de cabecera, y que al final contiene
toda la informacién para la gestion proactiva
de su salud. Visitas periodicas, programas de
cribado, contenidos formativos, autoevalua-
ciones ante clertas preocupaciones, etc. Ade-
mas tiene la posibilidad a través de ese portal
de, ante una consulta que no es urgente, poder
realizar y que en unos dias te hayan podido
responder. Esto permite que la gestion de tu
salud pase de ser episddica a que sea una in-
teraccion completamente continuada basada
en el intercambio de informacién y acceso a
informacion transparente y veraz, y poder te-
ner esa corresponsabilidad.

David padece una diabetes que puede controlar-
se con dieta y ejercicio. Pero esta en una edad
complicada, empezando la adolescencia. Ha te-
nido un par de sustos y su endocrino cree que
hay que reforzar ciertos habitos conductuales.
Para eso, le indica formacion por un lado. Y por
el otro, un sistema de monitorizacién continua
para ayudar a tener datos. También le asigna
un gestor de casos. Al final David tiene acceso
a traves de su portal a las diferentes formacio-
nes, pero con el sisterma de monitorizacion esta
enviando informacion de manera continuada
durante el tiempo que se quiere que dure esa
intervencion para reforzar ese cambio conduc-
tual. Durante todo ese tiempo el gestor de casos
recibe informacion y puede hacer un analisis de
las tendencias. Y en las diferentes visitas perio-
dicas que tiene con David y sus padres pueden
reforzar cambios y proporcionar ciertos conse-
jos. Contribuir a una educacion continuada para
la gestion de la salud.

Estos son ejemplos de formas en las que se
puede fomentar esa corresponsabilidad y au-
tonomia de los pacientes. En cdmo se puede
trabajar en equipo en base a una comunica-
cion y una atencién completamente persona-
lizada. En como hoy disponemos de muchos
datos en diferentes sistemas de informacién y
también podemos disponer de esa capa que
unifique toda esa informacién, y a partir de ahi
poder prestar esos servicios completamente
personalizados. Y las tecnologias estan dispo-
nibles.
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PLENARIO 3.1: “EQUIDAD “CUANDO ES URGENTE” EN SALUD CARDIOVASCULAR”

Moder¢ el plenario Manuel Escudero, subdirec-
tor de Tecnologias de la Informacién del Sistema
Murciano de Salud.

Cdémo ayudan los datos a salud vascular

Modoaldo Garrido, gerente, senalé como objetivo
fundamental luchar de manera sostenida contra lo
que podriamos denominar inercia inmovilista en
la organizacién de los sistemas de salud. Sin dis-
poner de informacién fiable en tiempo real nada
de esto se puede hacer. Los elementos tic son
indispensables para conocer cémo evoluciona la
calidad vy la cantidad de vida del paciente atendi-
do a partir de la atencion prestada, y a partir de ahi
como lo estamos haciendo con nuestro paciente
en concreto. Qué sera de él en primer lugar, de su
médico de familia, de su enfermedad, de su médi-
co de atencidon primaria, de sus especialistas mé-
dicos, enfermeras y otros de nuestros servicios de
nuestro centro u hospital. No solo la implantacion
de la historia clinica sociosanitaria se ha convertido
en una proridad, si no también la de incorporar la
gestion del proceso asistencial a la historia clinica,
los datos que emanan de la utilizacion de otros dis-
positivos que hemos agrupado bajo el paraguas
de lo que se ha venido a denominar dispositivos
loT. La calidad de nuestros profesionales, el trabajo
en equipo y su motivacion, resultan fundamenta-
les y a tener en cuenta. Los cambios los realizan las
personas y muchas veces, en la mayoria, el nivel
de la microgestion es el depositario del conoci-
miento. Los planes se elaboran con su ayuda, los
elabora finalmente la macrogestion, pero deben
de ser testeados por los profesionales y corregido
por los gestores. Por lo tanto nos queda alinear las
instrucciones del nivel de la Macro con la micro, asi
como facilitar recursos dentro de lo posible, moti-
var y mantener viva la llama del cambio organi-
zacional como elemento clave a incorporar en el
proceso de mejora continua.

Rafael Vidal, cardidlogo, comenzé plantedndose
qué es la equidad en medicina cardiovascular.
Pues en 2014 se publica en el pais una noticia so-
bre la mortalidad del infarto en Espana, en esos
momentos solo habia nueve autonomias con un
sistema de red de infarto. Probablemente no te-
ner una red de infarto disminuye la equidad y, de
hecho, agui se demuestra en un articulo que se

publicé este ano que es un registro que se hizo
desde la sociedad espanola cardiologia de las re-
des de infarto, ya tenemos 17 redes de infarto, y
tenemos datos de si eso implicd o no una mejora
en la mortalidad. Se ha estudiado como se atien-
de un infarto, el tiempo, si hacemos diagndsticos
buenos o malos, y otras muchas variables que
miden la calidad de la asistencia cardioldgica. El
resultado es que se ha bajado dos puntos la tasa
de mortalidad, por lo que parece que estas redes
estan funcionando. Se observa que hay una gran
necesidad de estandarizar, e implementar las
guias clinicas por igual en todos los sistemas, asi
como de llegar a los objetivos que estas plantean
como pueden ser los analisis en las semanas si-
guientes a los episodios, cosa que actualmente
pPOCOS centros son capaces de garantizar. En el
ambito de la mejora, un ejemplo es el proyecto
Anjana, promovido por ANGEM en el que parti-
cipa la SEIS. Una colaboracion entre la industria,
cardidlogos y la SEIS para buscar qué elementos
pueden tener mejora. Se buscaba principalmen-
te analizar qué problemas hay, qué necesidades
puede aportar las TICs en el proceso, como me-
dirlo, y al final, cémo aplicarlo.

Conclusiones del Proyecto Anjana

= Existen diversas oportunidades de mejora re-
lacionadas con las TIC a lo largo de la ruta del
paciente SCA.

= Hay un alto grado de consenso entre cardidlogos
y tecndlogos respecto a la necesidad de innova-
cion e implementacion de soluciones TIC para
optimizar la ruta del paciente cardiovascular.

Aqguellas soluciones TIC que mejoran la asis-
tencia al paciente en los momentos iniciales
tras el evento cardiovascular (diagndstico,
hospitalizacion) son consideradas de mayor
impacto.

Las prioridades de innovacion buscan estan-
darizar y homogeneizar el proceso asistencial
y el seguimiento de los factores de riesgo CV,
y se consideran oportunidades a corto plazo
debido a su alta necesidad y bajo grado de de-
sarrollo actual.

= Para consegquir la implementacion de mejoras
TIC es importante superar las barreras identi-
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ficadas fomentando la creacion de regulacio-
nes nuevas y la implementacién de las guias
ya existentes.

= El Proyecto Anjana pone de manifiesto la ca-
pacidad de colaboracion entre cardidlogos vy
tecnélogos para mejorar el cuidado de pacien-
tes con enfermedad cardiovascular.

Javier Lozano, representando a la Industria, se-
nalé que en Espana la primera causa de muer-
te son las complicaciones cardiovasculares;
120.000 personas mueren cada ano. 330 perso-
nas hoy moriran por casos cardiovasculares, con
lo cual deberia ser un problema de salud publica
y, por lo tanto, todos los que nos dedicamos a la
gestion sanitaria deberiamos de poner el foco por
esa mortalidad del 10% de prevalencia en Espa-
na. Considerd que no hay equidad sanitaria en
Espana, aqui se aprueba un 50% de los farma-
Cos que se aprueban en Europa y ademas tardan
mas tiempo en ser aprobados, 0 que evita un
acceso, por lo que evita un acceso universal a los

farmacos. Actualmente, la industria biotecnologi-
Ca tiene capacidad para la fabricacion del farmaco
gue queramos, es decir, somos capaces de fabri-
car anticuerpos monoclonales, anticuerpos mono
especificos, proteinas de fusion anticuerpos, etc.
Pero es que ademas tenemos la genetica vy la
omica, con la que somos capaces de reconocer
la diana terapéutica y la forma de abordar la pa-
tologia. Encontramos un problema al notar cémo
las autoridades reguladoras con las autoridades
financieras estan cada vez mas distantes, por lo
tanto, no va a ser viable la financiacion de todo
lo que viene en Innovacién tecnologica en farma-
cos. Entonces nos encontramos con que no hay
equidad, pero si hay una urgencia, deberiamos
trabajar todos los actores juntos. Ademas, nos
encontramos que el dato nos va a poner al pa-
ciente en contra, porque en el momento que este
democratizado, el paciente estara empoderado, si
los actores sanitarios Nno nos ponemos de acuer-
do la poblacion nos lo pondra tarde o temprano.

PLENARIO 3.2: “lMAGEN Y DIAGNOSTICO: FORMA Y FUNCION”

David de Mena comenzé hablando del cometido
para realizar su presentacion hablando de la re-
lacion entre la imagen y el diagndstico. Se pre-
senta indicando que viene de la empresa Leica
Biosystem y que se dedican fundamentalmente
a anatomia patologica digital.

Entrando en materia, contd que hay un momen-
to en el diagndstico de cancer que puede ser de
los mas terrorificos para el paciente, segun su
punto de vista, y es el momento en el que se ha
hecho la biopsia pero aun el paciente no tiene el
resultado, positivo ni negativo. Ese tiempo, se-
mana, mes, es un tiempo en el que el paciente
tiene angustia, miedo, ansiedad, lo pasa mal.
Para esto, desde Leica han pensado en una ini-
ciativa que se llama Vision24. Se centran en el
cancer por la importancia de la enfermedad,
mortalidad, incidencia, etc. El objetivo es dis-
poner del diagndstico en 24 horas. Hasta ahi es
donde se quiere llegar y para ello hay tres ele-
mentos claves. En 24 horas no estamos ahi, no
lo sabemos todavia. Esto no es realidad. Ese es
el futuro, esto es donde queremos ir, esta es la
innovacidon que nosotros proponemos gue se
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pueda tener una biopsia, un diagnoéstico de una
biopsia, en 24 horas; fundamentalmente, para
llegar a esto, piensa que hay tres elementos cla-
ve:un aumento en la calidad de laimagen, mejo-
rar la interoperabilidad integrando todas las so-
luciones de los diferentes proveedores a través
de estandares y hacer eficiente el proceso. Tam-
bien es necesario optimizar la eficacia, ya que
existen muchos procesos ademas manuales en
anatomia patoldgica. Para poder conseguir esto
es necesario apoyarse en dos pilares, uno es
disponer de un recorrido dentro del laboratorio
y el otro estad basado en la innovacion.

David de Mena condujo su exposicion hacia el
interior de la creacion de un algoritmo de inteli-
gencia artificial (IA). Este es un caso real de [+D+i
en el que esta inmersa la empresa Leica. Es un
algoritmo de IA en la imagen de anatomia pato-
l6gica, en este caso el algoritmo es para el cancer
de mama. Esto lo esta haciendo Leica desde su
sede en los Estados Unidos de América, en una
localidad llamada Vista en el estado de California.

De Mena comentd que existen dos grandes ti-
pos de algoritmos de |A, sin supervision y con
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supervision. En el caso de anatomia patologica
es necesario utilizar la supervision. Para ello es
necesario hacer un entrenamiento de este al-
goritmo, con alguien que vaya guiando, “trans-
firlendo su saber a una maquina”. De esta for-
ma se alcanza una base de veracidad que es un
punto en el que nos permita progresar en este
algoritmo porgue se va a hacer con anotaciones.
Es posible poner un objetivo mas micro o mas
macro; mas micro, anotando donde esta el can-
cer en las celulas, o menos micro, delimitando
el drea de zonas donde hay cancer. La notacién
en este caso se va a limitar a mas macro con el
objetivo de aproximarse a tener el diagndstico
en 24h.. Para que no exista sesgo se han selec-
cionado varios patélogos a lo largo de todo el
mundo y cada imagen ha sido revisada por tres
patologos. Se ha establecido un protocolo para
poder hacer este entrenamiento. Mientras mas
coincidan los patélogos en su diagndstico mejor
es la base de veracidad disponible.

El algoritmo a dia de hoy permite la deteccion
de zonas donde no hay cancer en un 99% de los
casos. Cuando hay un cancer con infiltracion se
puede alcanzar mas del 80% y cuando hay un
carcinoma la probabilidad es un poco mas baja.
El algoritmo esta actualmente en progresion, es
decir, se sigue trabajando en él y sigue progre-
sando. El proceso final serd terminar la valida-
cioén, realizar las certificaciones y poder ponerlo
a disposicién del mercado.

En el turno de preguntas plantearon si es ne-
cesario incluir algo mas en juego para que esto
pudiera funcionar. David de Mena comentd que
es una realidad revolucionaria, pero que necesi-
ta de un proceso para digitalizar el trabajo de un
laboratorio de anatomia patologica. Trazabilidad
de las muestras, digitalizar las imagenes, realizar
los diagndsticos. Esto hace que afecte a muchos
niveles, anatomopatologos, médicos oncologos,
tecnologos, etc. El retorno se tiene por el tiempo
de diagndstico, en eficiencia y en fiabilidad para
la atencion de una patologia como es el cancer.

El moderador comentd que ahora esto plantea
problemas tecnologicos e incluso legales por-
que representa una sobrecarga para el sistema
en relacién a la cantidad y caracteristicas de las
imagenes gue es necesario almacenar. David
contesta que es un proyecto a futuro que cubre
una necesidad de anatomia patolégica y que
sera un avance importante.

Preguntd de nuevo el moderador sobre cual es
el enfoque para el trabajo del patogolo. Es de-
cir, la solucion planteada es para el cribado de
muestras, o es para dar soporte al patologo.
David de Mena afirmo que la solucion es para
orientar al patélogo hacia donde tiene que mirar
y posteriormente y segun avance la tecnologia
seira hacia ayudar a priorizar al patélogo mues-
tras o un incluso un cribado.

SINTESIS “PRESENTACION DE LOS TALLERES”

Juan Antonio Gémez Palomeque abrié la sesién
haciendo un recordatorio y comentando como
estdn sumando las distintas profesiones que
convergen en la utilizacion de la tecnologia con
los beneficios que se alcanzan.

TALLER1

Gomez Palomeque presento a Ismael Vargas vy
Meli Rendon, presentes en el taller 1 sobre geno-
mica aplicada.

Ismael Vargas hablo sobre como se realizo el
taller, en términos generales: bienvenida, confe-
rencia inspiracional y caso de uso real. La con-
ferencia inspiracional estuvo a cargo de Joaquin

Dopazo. El caso real mostrado correspondia a
un proyecto europeo "Genomed4all” sobre en-
fermedades raras que lo esta llevando a cabo la
empresa Dedalus, entre otras.

En el taller se establecid una propuesta de va-
lor en relacién a tres aspectos: servicios funcio-
nales, arquitectura y metodologia. Para ello se
utilizaron distintas perspectivas. Se crearon tres
grupos y cada uno de ellos trabajo los tres as-
pectos mencionados.

Los tres grupos han sido sobre pilotos, el se-
gundo sobre healthy living vy el tercero sobre
universalizacion del genoma. Cada grupo traba-
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]6 independientemente, pero llegaron a conclu-
siones en comun.

TALLER 2

Gomez Palomeque introdujo el segundo taller
sobre medicina personalizada, que fue llevado a
cabo por el Dr. Juan Cristébal Sadnchez y Clara
Aguild. Esta Ultima, sobre la dinamica llevada
a cabo en el taller. Comento que Juan Cristobal
y Blanca, oncdlogos, han contextualizado el ta-
ller contando cuales son los retos a los que se
enfrentan como clinicos para tomar decisiones.
Esto se ha realizado desde tres perspectivas: el
propio proceso de atencion al paciente oncologi-
co, la evaluacién de resultados en tiempo real y
los retos a los que se enfrenta, y el tercer bloque,
que es la perspectiva del paciente. Se realiza-
ron tres grupos y cada uno se centré en una de
estas perspectivas. Para realizar este trabajo se
identificaron las barreras, tras esto las principa-
les intervenciones o acciones que se proponifan
como grupo para dar solucion a este reto v, por
ultimo, los recursos y plan de accién para imple-
mentar estas soluciones. En la puesta en comun
de los grupos se identificaron los patrones simi-
lares. Pasa la palabra a Juan Cristobal Sanchez,
quien relatd las conclusiones del taller. La idea
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era proponer como las tics pueden guiar el iti-
nerario diagnostico y la medicina de precision
en el cancer. Se llegaron a varias conclusiones
comunes, la mayoria de las veces entre los tres
grupos del taller. La primera era la barrera de los
profesionales médicos, que necesitan un cambio
cultural, con la forma de trabajar es complicado
disponer de toda la informacion, se habla de que
es necesario grupos multidisciplinares perma-
nentes que den soporte a que se produzca este
cambio cultural. Otra de las conclusiones es la
necesidad de integrar las herramientas en el
proceso y modificarlo adaptandolo a las nuevas
necesidades, también esto serd aplicable a los
distintos sistemas. La gobernanza de los datos
también es necesaria y es necesario los casos de
éxitos para que ayude a cambiar la cultura nece-
saria. Tambiéen se habla de centrar el trabajo en
el paciente y ayudarle a empoderarse.

TALLER 3

De nuevo Gémez Palomeque habld sobre el si-
guiente taller, centrado en imagen médica y mo-
dificacion del saber. En este caso, Carlos Gallego
habld sobre el valor de la transformacion digital
del servicio de anatomia patoldgica. Lo primero
que conto estaba relacionado con los problemas
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a los que se presento en el pasado para digitali-
zar estos servicios de anatomia patoldgica. Las
dos barreras encontradas son la tecnologia vy el
volumen de informacién que existe. Estos dos
problemas ya estan resueltos en mayor o menor
medida hoy en dia, por tanto es posible atender
a la digitalizacion de anatomia patolégica. Un
reto existente es identificar el valor que aporta
la digitalizacién del servicio de anatomia patolo-
gica. Los dos retornos claros identificados son la
eficiencia y el trabajo en red, que se justifica por
la carencia de los anatomopatélogos. La norma-
lizacion a traves de la utilizacion de los DICON
quedd clara y todos estuvieron de acuerdo en
que era el estandar para trabajar en red. Otro de
los aspectos importantes es la inclusién de la in-
teligencia artificial.

Javier Arrivas tomé la palabra para comentar
sobre cémo definir el modelo sobre el cual de-
sarrollar los algoritmos. Tambien habld sobre
como integrar estos algoritmos en los flujos de
trabajo.

TALLER 4

Eltaller 4, sobre “imagen digital funcional, modi-
ficacion de procesos’, fue presentado por Fran-
cisco Javier Turumbay y Alberto Pardo Ortiz.
Turumbay relatd que en el taller se habia rea-
lizado un trabajo que sirve de marco para hacer
la reflexion de los posibles proyectos que se pu-
dieran abordar si nos dejaran tomar decisiones
a alto nivel. En este caso se han trabajado dos
proyectos, el primero es sobre retinografia no
midriatica en pacientes diabéticos realizado en
Navarra. Explico como esta organizado en esta
region para garantizar el acceso de todos los pa-
cientes. En el analisis realizado se han detectado
cuatro momentos que han sido trabajados en
cada uno de los cuatro grupos en los que se ha
dividido el taller. El primero ha sido pasando una
bateria de preguntas para reflexionar y priorizar
sobre el proyecto de retinografia. El siguiente
punto es el proceso de obtencion de imagen vy
almacenamiento, en este caso se genera un DI-
CON y se almacena en un PACS, los participan-
tes del taller han reflexionado sobre los sistemas
e infraestructura necesaria. El siguiente mo-
mento es la lista de trabajo con la historia clinica
informatizada, otros sistemas de informacion

como los RIS, vy, por ultimo, los sistemas de In-
teligencia Artificial. El Ultimo momento se refirio
al mas funcional, donde participan los medicos
de atencion primaria, el oftalmologo vy el siste-
ma (algoritmo). Existieron unas reflexiones co-
munes en todos los grupos relacionados con el
RGPD, financiacion, compartir proyectos, trans-
versalidad, sostenibilidad, escalabilidad... Cada
grupo resumio la clave principal: en el grupo 1,
la sostenibilidad; en el 2, estructura de infraes-
tructura centralizada, con inventarios, DICOM,
uso de la nube, y proyectos estratégicos, co-
menzando desde Primaria no desde el paciente;
en el grupo 3 fue la integracion mas sencilla po-
sible por los costes, con interoperabilidad entre
los sistemas basados en arquetipos; el grupo 4
abordo pilotajes sencillos centralizados para va-
lidar los algoritmos.

Alberto Pardo planted que, con la unién de to-
dos los resultados de los grupos de los talleres,
es posible optimizar el proceso de diagnostico
por la imagen. Es el mismo resultado al que se
llegd previamente cuando se realizd la pregunta
inicial sobre cual es la mejor opcion para mejo-
rar estos procesos siendo la respuesta, el uso de
estos algoritmos de soporte a la decision. El pro-
ceso de todas esas partes que hay que mejorar
llevan a la construccion de espacios de datos en
este caso de imagenes para aplicar posterior-
mente algoritmos.

TALLERS

Seguidamente, el coordinador present¢ el taller
5 sobre “Diabetes insulina dependiente con loT",
que verso sobre la evaluacion del impacto de la
tecnologia en el rol de los pacientes y profesio-
nales en el ambito sanitario. Pau Lopez Garcia
y José Luis Campos Fernandez presentaron los
resultados del taller. Jose Luis Campos hizo una
pequena introduccién y breve resumen de lo
acontecido en el taller, ademas de los agrade-
cimientos a los participantes, y paso la palabra
a Pau Lépez, que resumio las conclusiones del
taller. Comentd que intentaron dar una vision
global de todo lo que implica la gestién de la
diabetes, todos los equipos participantes, todos
los datos que se estan generando. Es necesaria
una integracion general de todos los elementos
y empoderar a los pacientes. Se han planteado
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que si fuera necesario abordar esto habria que
tener distintos puntos de vista: el profesional, el
paciente y el gestor y de las TICs. Desde el punto
de vista de la vision del profesional sanitario las
necesidades eran: la sequridad y fiabilidad del
sistema, la integracion con las HIS, la usabilidad,
accesibilidad, la evidencia cientifica de la mejora
de la calidad del paciente, la adherencia del tra-
tamiento, etc. Desde el punto de vista del gestor
llama la atencion porque el resultado ha estado
expresado en preguntas, jcoste?, sahorros?,
Jseguro?, scumple RGDP y ENS?, etc. Desde el
punto de vista del paciente lo ve como una me-
jora que repercute en su vida. Disminucién de
intervenciones o pruebas, la educacion del pa-
ciente para mejorar su salud y empoderamiento,
los sistemas de alarma, etc. En definitiva, permi-
te mejorar la salud del paciente. Desde el punto
de vista de las TICs identifican la necesidad de
los estandares, las integraciones, la seqguridad.

TALLER 6

El coordinador, acto sequido, presenté el taller 6.
Antonio Lépez Navas comenzd su presentacion
sobre la “Resistencia a Antimicrobianos’. Tras
los agradecimientos relatd una historia de un
paciente con una infeccion compleja. Esto ayuda
a iniciar el trabajo de los participantes en el ta-
ller que se preguntaron cdémo pueden ayudar las
TICs a mejorar el proceso de diagndstico del pa-
ciente desde Atencidon Primaria. Se ha hablado
de las normalizacion de la terminologia, de la in-
tegracion de las guias de uso de antibidticos, de
ayudas a las decisiones clinicas, de ayuda a ligar

el resultado a peticiones de pruebas diagnosti-
cas, incluso de la devolucion de antibioticos que
no se usen. Tras un analisis se ha identificado
que esto ya existia en mayor o menor medida y
se ha planteado avanzar cruzando los datos del
paciente con las guias clinicas, conocer los resul-
tados clinicos de los tratamientos clinicos. Tam-
bien se ha planteado la pregunta sobre como
pueden ayudar las TICs a la vigilancia y control.
Las claves son la vigilancia europea transfron-
teriza, también es importante el diseno, nor-
malizacion y algoritmos de prediccion de datos
con interés epidemiolégico, el poder incorporar
informacion personal con el consentimiento
previo del paciente, e identificar a los pacientes
portadores de organismos multirresistentes. La
siguiente pregunta que se plantearon es como
pueden ayudar las TICs a usar programas de uso
optimizado de antimicrobianos. En este caso, se
han planteado como claves la interoperabilidad,
el uso de big data y el valor de las historias cli-
nicas, la retroalimentacion de datos. Comento
que esto se esta trabajando actualmente y que
la clave de todo es la interoperabilidad y cerrar el
circulo con atencién primaria.

Juan Antonio Gomez cerrd la sesion con dis-
tintas frases que han sido recurrentes de los
talleres y las que han sido claves. Entre todas,
resaltd que la investigacion es digital y enfati-
z6 laimportancia del cambio para los pacientes
con el uso de la tecnologia. Tambien destaco
interoperabilidad, la disponibilidad, la sosteni-
bilidad, la seguridad como palabras claves uti-
lizadas.

PLENARIO 4.2: “IA Y BIGDATA: DESDE LA HISTORIA CLINICA

HASTA LA MEDICINA DE PRECISION”

Alberto Fuertes inauguro el plenario presen-
tando a la conferenciante, Lola Ruiz, y pregun-
tando ;Cémo se puede garantizar la calidad del
dato?

Lola Ruiz hizo un apunte sobre las respuestas
obtenidas en la encuesta previa a las jornadas
que se hizo sobre la calidad de los datos. Afir-
Mo que una de las necesidades mas valoradas
fue abordar de manera integral la calidad de
la informacion clinica en el sistema. Es funda-
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mental una adecuada gestion de la informacion
por dos motivos principales: la seguridad del
paciente y la integracion de nuevas tecnologias
como el Big Data o la inteligencia artificial.

Cuando se habla de datos, informacién vy co-
nocimiento, se esta hablando de las organiza-
ciones e instituciones. Las instituciones exce-
lentes garantizan en todo momento que se esta
cumpliendo con su razon de ser a traves de sus
objetivos. De esta manera resume el concepto
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de la institucion vy la organizacion. Considera
que el SNS arrastra desde su propia creacion
un problema de gestion y de gobierno. Al re-
flexionar sobre esta idea, el gobierno clinico, la
necesidad del proceso y poner al paciente en el
centro, de lo que se habla es de la flexibilidad
de las organizaciones para cambiar y adaptar
los procesos y aqui se topa con el problema de
estructura.

Recordd que el negocio no es el negocio del ca-
pitalismo del dato sino que es la utilizacion del
dato para su gestion y gobierno. Por ello, si las
instituciones se centran en eso, lo que tiene que
primar han de ser esos estandares y accesibili-
dad de los agentes.

Tras esta reflexion, interrumpid Alberto Fuer-
tes para preguntar si, ademas del problema de
las instituciones y politico, consideraba que el
problema de la calidad de los datos es también
un problema del clinico.

La Dra. Lola Ruiz toma de nuevo la palabra para
comentar que al hablar de la institucion, esta ha-

blando de todos los agentes que constituyen esta
organizacion y como interactuan con el régimen
de gestion de la institucion.

Teniendo en cuenta que la SEIS es una sociedad
de informatica sanitaria, son este tipo de socie-
dades las que tienen que dar un paso al frente al
problema de la calidad del dato, acabando con la
desarticulacion en la gestion del dato.

Por otro lado, la conferenciante comento la inicia-
tiva de crear un proceso de colaboracién con las
sociedades cientificas ya que aun queda mucho
trabajo por hacer. Hay que tener en cuenta que
conceptos como la semantica clinica o el registro
primario del dato tienen que ser abordados por
profesionales. El objetivo de la iniciativa es obte-
ner informacion sobre la accesibilidad al dato a
través de un manifiesto sobre la importancia de
calidad del dato y el compromiso con esta calidad.
Ademas, disponen de un proyecto de investiga-
cién sobre la calidad del informe de alta. Este in-
forme es el resultado final de un proceso clinico, a
la vez de lo que va a recibir el paciente y un ambi-
to de comunicacion entre profesionales.

PLENARIO 4.1: “CALIDAD DEL INFORME DE ALTA”

Alberto Fuertes presentd al conferenciante,
Carlos Jouve, que avanzé cémo se puede im-
plementar una tecnologia de datos moderna en
sanidad.

La finalidad de la division de su empresa (Ama-
zon Web Services) es habilitar el acceso y desa-
rrollo de una sanidad centrada en el paciente con
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menos costes y fomentando la digitalizacion y el
uso de los datos de los que se disponen.

Hay que tener en cuenta que existe gran canti-
dad de datos en sanidad. Mas alla de datos cli-
nicos, existen también datos operativos. Afirmaé
que solo el 13% de las instituciones tiene una es-
trategia de datos.
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;Por gué es necesario hacer uso de los datos?
El conferenciante afirmd que cada vez tenemos
mas datos, mas investigacion y mas ciencias,
como las dmicas. Es cierto que hay nuevos retos
a los que hacer frente en el mundo de los datos:
datos mas complejos, de mas modalidades y a
los que se desea acceder en tiempo real en mu-
chos tiempos.

A continuacion, se centré en los tres pilares que
consideran para la implantacién de soluciones
que permitan la modernizacion a traveés del tra-
tamiento de datos: usar los datos como un acti-
vo, democratizar el acceso al dato y gobernar y
unificar los datos.

Los aspectos claves para las plataformas de da-
tos de AWS son:

» Escalabilidad

= Facilidad en el uso, que aporte valor al negocio.
= Unificacion del dato y del acceso.
= Machine Learning.

Después abordd las plataformas desarrolladas
por AWS vy sus funcionalidades principales.

Una vez finalizada la intervencion se abrio un
turno de preguntas a los asistentes. Carlos Luis
Parra planted una reflexion para apoyar lo que
comentaba la Dra. Lola Ruiz. Ellos se encuentran
trabajando desde un enfoque de investigacion
para ver como desde la informatica médica se
puede aportar metodos computacionales para
medir la calidad del dato. Esta calidad va mas
alla de un mapeo efectivo con SNOMED — Clini-
cal Terms. Trabajando por esta calidad se estara
velando por la sequridad del paciente.

PLENARIO 5.1: “DEL DATO DISPONIBLE AL SABER”
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Miguel Lopez-Valverde presentd el proyecto
que el SERMAS ha realizado junto a Cloudera
para el desarrollo de una plataforma Big Data en
la Comunidad de Madrid, enfocado en el gobier-
no del dato de salud para generar conocimiento.
El espacio de datos del SERMAS tiene por obje-
tivo integrar, agregar y normalizar datos e infor-
macion en una plataforma Unica que permita la
generacion de conocimiento a través de la apli-
cacion de herramientas analiticas avanzadas,
destacando que la parte mas importante es la de
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gobernar estos ecosistemas. Detallo el estado
actual de la plataforma y como ha evolucionado
desde el ano 2017, permitiendo la ingesta de da-
tos estructurados y no estructurados y creando
un modelo de gobierno que permite la utilizacion
de sus sistemas y de los datos de los pacientes
para distintos casos de uso, defendiendo un mo-
delo de autoconsumo para la parte de investiga-
cién, innovacioén, de ensayos vy de aplicacion de
modelos, y un modelo aun por definir en colabo-
racion con el Ministerio para la parte de analisis
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federados, que deberan concretarlo dentro del
modelo de datalakes sanitario a nivel global.

Acentué la necesidad de involucrar a la parte sa-
nitaria en el desarrollo de su ecosistema, ya que
los diversos datos que alberga (tipologias: tra-
tamientos, datos gendmicos, datos de atencion
primaria, datos de atencion hospitalaria, datos
de emergencias y datos de covid-19) se deben
estructurar y gobernar para poder sacar valor de
los mismos.

Detallé a continuacion las diversas necesidades
que han identificado en relacion con el gobierno
de los datos y con la plataforma vy la capacidad:

Creacion de un gobierno tecnoldgico y gobier-
no asistencial. En este sentido, han identificado
la necesidad de crear un Comité que sea quien
priorice los casos de uso.

= Estructura organizativa, definicion de Roles.
= Gestion de metadatos.

= Necesidad de herramientas de catalogo acce-
sible.

= Necesidad de tratamiento de linaje de datos.

= Seguridad, identificacién, autenticacién y au-
ditoria.

= Plataforma no monolitica: debe ser un mode-
lo con capacidad de crecer, y Cloudera permite
esto.

= Necesidad de un modelo hibrido.

= Actualmente los procesos compiten entre ellos.
= Necesidad de poder asignar recursos.

= Incremento en almacenamiento.

= Crecimiento en computo.

= Escalabilidad hacia hybrid-ready.

Siendo la mas relevante la parte de gobierno, de-
ben encontrar a perfiles adecuados y recursos.

Las claves del proyecto, para la generacion de
conocimiento son:

= Organizacion: La organizacion completa tiene
que convencerse que este modelo va a aportar
ayuda a la toma de decision y a mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes. Se debe incluir la
parte asistencial.

= Plataforma: destaca la parte de la normaliza-

cién, estandarizacion, curacion y linaje.

= Tecnologia: actualmente cuenta con un modelo
on-premise, pero deben ir a un modelo hibrido.

= Normalizacion y estandarizacion: las necesi-
dades de los usuarios del sistema deben estar
representadas y cubiertas con los estandares
utilizados.

= Metodologia y Regulacion.

Susana Lépez presentd el papel de Cloudera en
el proyecto, indicando que el objetivo comenta-
do por Miguel al inicio de su presentacion no era
tan sencillo, ya que tenian multiples fuentes de
datos, con datos de distinta indole, que debian
tratar para dar solucion y cubrir a los casos de
uso gue ya habia en marcha vy los nuevos casos
de uso que el SERMAS les indico.

A nivel funcional, lo que requerian y solicita-
ban desde el SERMAS a Cloudera era poder in-
gestar cualquier tipologia de datos (en tiempo
real 0 no) en un nuevo lakehouse, es decir, que
contaran con la flexibilidad de tener diferentes
motores de procesamiento y a la vez la rapidez
de respuesta de un datawarehouse tradicional,
todo ello cubierto con una capa de gobierno,
ya que la gestion y el gobierno del dato es una
cuestion prioritaria. Dicha pieza funcional es
la base para poder realizar analiticas, entregar
datos a los usuarios y montar aplicaciones y
modelos de ciencia de datos con el fin de pre-
ver futuros acontecimientos y estar preparados
para ello.

La plataforma diferencia una parte base y otra
llamada Data Services; se trata de una plata-
forma escalable horizontal y verticalmente, que
cuenta con una capa de gobierno, de seguridad
y de federacién, la cual es comun y nace desde
que el dato entra en el sistema vy le acompana a
lo largo de todo el ciclo de vida del dato.

Otra demanda y objetivo prioritario por parte
del SERMAS era poder utilizar los datos en cual-
quier proveedor de cloud vy realizar cargas en
unoy otro, respecto alo cual indica que Cloudera
es una plataforma abierta que se aprovecha de
la comunidad open source, y situa el dato y pa-
clente como centro, requisito también requerido
por el SERMAS.
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PLENARIO 5.2: “DESARROLLO DE POLITICAS SANITARIAS BASADAS EN EVIDENCIAS”

Se inici6 con la siguiente pregunta:

¢Cuanto de necesario y de prioritario es dis-
poner de la informacidn en tiempo real para la
toma de decisiones?

Carlos Telleria puso de manifiesto que, efec-
tivamente, la toma de decisiones y la toma de
decisiones politicas en tiempo real a partir de
los datos y a partir de la evidencia se ha de-
mostrado que es fundamental. Considerd que
la pandemia ha supuesto un cambio tremen-
do, ya que hubo que tomar decisiones en muy
poco tiempo a partir de los datos de los que se
disponian.

Fue en el ano 2019 cuando la Comision Euro-
pea se planted lanzar los distintos proyectos de
espacios de datos tematicos verticales en Eu-
ropa, uno de los cuales era el de sanidad entre
otros. Pero fue tras la pandemia cuando, des-
de la propia Comisién, la Agencia Europea del
Medicamento y la FDC se dan cuenta de que
no disponen de datos de calidad, ni de datos
en tiempo real para poder tomar las decisio-
nes que marquen las politicas de restricciones
de confinamientos, asi como las distintas me-
didas sanitarias que pudiesen cortar, paliar y
solucionar el problema. Este punto de inflexién
desencadend la concesion de ayudas para lan-
zar proyectos que gestionasen y permitiesen
desarrollar todos estos espacios de datos (Es-
pacio Europeo de Datos y Espacios de Datos
Nacionales).

¢Cuales son los retos actuales identificados?

Carlos Telleria considerd que los principales re-
tos son los identificados en la pregunta relativa
de la encuesta realizada, que cuestionaba sobre
que elementos se deberian priorizar para poten-
ciar la toma de decisiones politicas basadas en
evidencias. Los cinco elementos recogidos son
retos y son necesarios: la concienciaciéon de la
generacion de cultura del dato en las organiza-
ciones es fundamental, aparte de la cultura del
dato en tiempo real y basado en evidencias,
tiene que haber una estrategia y un convenci-
miento, desde los ministros o los consejeros,
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los directores, gerentes de hospitales hasta los
ultimos facultativos. Considerd que es necesa-
rio ensenar y transmitir la cultura del dato a los
clinicos, creando interés en ellos al plantearles
que existe un feedback entre el dato que se esta
gestionando vy lo que ellos hacen, la calidad del
dato en origen es un elemento critico.

Uso primario Vs. Uso secundario

Telleria explicd que los espacios de datos sanita-
rios engloban dos espacios distintos, aunque re-
lacionados: el espacio primario del dato vy el es-
pacio secundario del dato. El primero engloba al
dato que se recoge directamente de los pacien-
tes y que normalmente va a la historia clinicao a
todos los sistemas relacionados, siendo el resul-
tado del mismo una historia clinica interopera-
ble, alcanzable mediante la aplicacion de estan-
dares de interoperabilidad. A su vez, el espacio
secundario del dato es aguel que utiliza esos da-
tos primarios para otro uso distinto, como rea-
lizar investigacion, establecer o decidir politicas
sanitarias, monitorizacion de salud publica, uso
por organismos reguladores, etc. Los problemas
que se presenta en este segundo escenario son
varios; por un lado, los relacionados con los as-
pectos legales y eticos, ya que el uso del dato es
diferente del uso para el que fue recogido, y los
relacionados con el modelo de conocimiento, es
decir, con la interpretacion de ese dato fuera del
contexto del que fue recogido. Por ello, los sis-
temas de normalizacion, de estandarizacion, de
terminologias y de arquetipos son importantes
e imprescindibles para modelar el conocimiento
y facilitar el trabajo en estudios multicéntricos,
siendo este el gran reto que existe en la gestion
de la informacion.

Arquitecturas federadas

La Comision Europea esta optando por este tipo
de arquitecturas y de algoritmos para la reali-
zacion de estudios de uso secundario de datos
entre varias instituciones o paises, las cuales
permiten poner los datos a disposicion y enla-
zarlos entre distintas instituciones. A pesar de
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ello, es una cuestion que puede estar en entre-
dicho, ya que los proveedores de Cloud pueden
ver sus servicios como una manera de resolver
esta cuestion igualmente.

Finalmente, concluyd su intervencién ex-
poniendo ejemplos de proyectos de uso se-
cundario de datos en los que ha participado
el Instituto Aragones de Ciencias de la Salud
(impacto del confinamiento del covid-19 en el
tiempo comprendido entre diagnodstico vy pri-
mer tratamiento en cancer de mama en cinco
regiones europeas; mineria de procesos en ic-

tus, movimiento de los pacientes en el sistema
y como se ajustaban los movimientos reales
con los establecidos asi como el impacto de la
implantacién del teleictus en la mortalidad de
los pacientes), los cuales les han permitido evi-
denciar que un buen manejo de los datos, y un
control de la calidad de los mismos impactan
en las politicas de la salud de los pacientes y en
la prediccion del comportamiento del sistema
en base a las politicas que se van tomando, fa-
cilitando el trabajo a aquellos encargados de la
toma decisiones.

PLENARIO 6.1: “HACIA UNA FARMACIA ASISTENCIAL
EN RETROALIMENTACION CONTINUA”

Moderada por Carlos Parra, dio paso a la ponen-
te Blanca Segurola, farmacéutica.

Su intervencion fue abordada desde el punto de
vista de un sistema Learning Health system ya
implantado y retroalimentado continuamente.
Para comenzar, recordd como es el ciclo de vida
para la aprobacién de uso v, posteriormente, de
compra para un nuevo medicamento.

Autorizacion y financiaciéon de medicamentos

Objetivos del procedimiento de autorizacion: El
medicamento es de calidad, seguro, eficaz y esta
correctamente identificado. Garantias de las
agencias regulatorias.

= Solicitud de registro: EMA CHMP, AEMPS.

» Autorizaciéon de comercializacién: AEMPS

CIPM, DGCBSF, CCAA.

= IPT / Fijacion de precio y financiacion SNS -
comercializacion efectiva: CC AA, Comisiones,
farmacia.

= Acceso final.

— CIPM (Comision Interministerial de Precios de
los Medicamentos), adscrita al MSSSI, fija, de
modo motivado y conforme a criterios obje-
tivos, los precios de financiacion del SNS de
medicamentos. Tendra en consideracion los
analisis coste-efectividad y de impacto presu-
puestario.
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—IPT (Informes de Posicionamiento Terapéuti-
co) establecen la posicién de un medicamento
en la prestacion farmacéutica y su compara-
cion con otras alternativas terapeuticas. Ten-
dran una base cientifico-técnica comun para
todo el SNS y se realizaran en el marco de los
informes de posicionamiento de la AEMPS.

Como puntos resenables en el seguimiento del
uso vy eficacia de los medicamentos, se han de-
tectados varios puntos:

= Como novedad en el ciclo de vida del medica-
mento, se tiende a hacer un seguimiento de la
efectividad.

= Se hace especial hincapié en el uso racional
ya que existen efectos adversos que provocan
un 6,5% de ingresos hospitalarios, ademas de
producir un gasto en torno al 3% por el mal uso
del medicamento.

= Hay que asegurar la adherencia, en torno al
20-50% de los pacientes no toman las medi-
caciones tal como estan prescritas.

Comentd a continuacion como el Osakidetza tie-
ne una muy alta integracion de sistemas entre
los que destacan historia clinica, prescripcion
farmacoldgica, dispensacion farmacoldgica vy la
informacion de tratamiento activo del paciente,
asi como el vademecum. Este ultimo es el que
esta soportando la integracién con los sistemas
inteligentes de alerta y sugerencias, los cuales
abarcan varios tipos de sistemas: ayudas espe-
cificas a la prescripcion, alertas de alergias, CIES
contraindicados, geriatria, evitar duplicidades,
pediatria, embarazo vy lactancia, insuficiencia
renal, insuficiencia hepéatica, alertas de interac-
ciones, dosis maximas, recomendaciones al pa-
ciente.

Otra herramienta que ha dado muy buen rendi-
miento en el Osakidetza es una en la que los mé-
dicos pueden ver de una sola vista la adherencia
de los pacientes a los tratamientos a traves de
la vigilancia de la recogida por parte de los pa-
cientes de los tratamientos en farmacia, posible
gracias al sistema de receta electronica.

El siguiente sistema que se comenta es Onkobi-
de, para el paciente oncolégico. Este sistema
soporta todo el proceso del paciente oncologi-
co tanto a nivel de prescripcidn, dispensacion
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y tambien administracion. Fue una labor muy
ardua porque se recogio todo lo que teniamos,
se hizo una revision de evidencia y se aprobaron
los protocolos corporativos con los que ibamos
a trabajar los seis hospitales. Este conocimien-
to se ha modelado en el sistema, porque uno de
los objetivos gue teniamos era, no solamente un
uso primario de los datos, o sea, que fuera una
herramienta estos protocolos de ayuda a la deci-
sién del médico, sino que también, como toda la
informacion estaba muy estructurada, nos ayu-
da al uso secundario de explotacion de los datos.

El siguiente caso de éxito que expuso fue Tra-
tamenduen Emaitzak, que tiene el objetivo de
determinar la supervivencia de uno de los ulti-
mos tratamientos que hay en cancer de pulmon
microcitico, que es la inmunoterapia. El proceso
que se ha seguido es el siguiente:

Fases del proceso analitico

= Definir el objetivo.

= Obtener los datos.

= Limpiar los datos.

= Enriquecer los datos.

= Encontrar insights.

= Desplegar Machine Learning.
= [terar.

Para terminar, concluyé con las reflexiones so-
bre todo el proceso en estos proyectos desarro-
llados y como se puede llegar a una farmacia
completamente digital.

Reflexiones: Una farmacia digital basada en
valor de nueva generacién

= Armonizacion de los procesos organizativos y
clinicos terapéuticos.

— Comision Corporativa de Farmacia.

— Subcomision del Paciente Oncoldgico: tra-
bajo colaborativo en red con los profesionales.

= Plataforma corporativa de datos clinicos y de
uso de medicamentos de HCE, cuyo registro
no suponga un sobreesfuerzo para el profe-
sional. Con datos uniformes, armonizados, de
calidad, integros, robustos y accesibles.
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— Registro de Datos de Oncologia: capacidad
tecnoldgica para extraer, procesar y analizar
sistematicamente las variables clinicas a es-
tudio, mediante metodologia de ciencia de
datos.

— Procedimiento de uso secundario de datos
protegidos en un entorno seguro.

= Grupo multidisciplinar (profesionales sanita-
rios, informaticos y cientificos de datos).

= Feedback y evaluacion de la informacion con
los profesionales sanitarios.

PLENARIO 6.2: “PLAN ESTRATEGICO EN SALUD CARDIOVASCULAR”

Orgeeiaa

TORAEMELINDS - MALAGA

Dias 5, &y 7 de octubre de 2022

T hiats [ ik r1.|'| Y Wity

Carlos Luis Parra Calderén dio paso a la siguien-
te conferencia, comentando que esta estrategia
estaba recién aprobada por el consejo interte-
rritorial e introduciendo a los ponentes Héctor
Bueno Zamora y German Seara Aguilar. Ambos
son coordinadores de la estrategia de salud car-
diovascular.

Heéctor Bueno Zamora comenzo con una frase
clara: “la enfermedad cardiovascular es la pri-
mera causa de muerte en Espana”. Esto refleja
la pertinencia e importancia de esta estrategia.
Primero realizd una visién general de la estra-
tegia y comentd que esta estrategia esta apo-
yada en los datos de salud como clave princi-
pal. La estrategia en salud cardiovascular del
Sistema Nacional de Salud tiene como princi-
pal objetivo mejorar el nivel de salud cardio-
vascular de la poblacién espanola. Para esto
tiene tres pilares fundamentales: promover la
salud cardiovascular en la ciudadania, reducir
la incidencia y prevalencia de las enfermeda-

EY.  inmtume priges

des cardiovasculares, mejorando la atencién e
impulsar la adopcion de medidas que hayan
demostrado su efectividad, seguridad, eficien-
cla y sostenibilidad. Esta estrategia presenta
varias novedades, como por ejemplo, cambia
la vision de enfermedad cardiovascular a salud
cardiovascular, pasa del sistema de salud a la
sociedad, de pacientes a pacientes y ciudada-
nos y de profesionales sanitarios a todos los
actores involucrados. Tambiéen hay un cam-
bio de visidon en este caso: la coordinacion ha
sido multidisciplinar, han participado casi 100
personas, profesionales del ambito de la salud
multidisciplinar y multinivel, y pacientes, de to-
das las regiones (CC AA) y de las sociedades
cientificas mas relevantes. Se ha utilizado una
metodologia revolucionaria en la que no entrd
en detalle por ser muy extensa la explicacion,
por ejemplo los indicadores se han disenado
progresivamente y se han discutido multidis-
ciplinariamente. El marco conceptual abarca
toda la vida del individuo desde que esta sano
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hasta la muerte. Tambiéen le dan mucha impor-
tancia a la fuentes de salud y a las fuentes de
pérdidas de salud, con aspectos individuales y
aspectos de la sociedad, del entorno, etc. que
hay que tener en cuenta. Los ejes centrales de
la estructura son la continuidad de cuidados,
la seguridad del paciente y el conocimiento
del estado de salud cardiovascular (datos, in-
formacién) y todo esto tiene seis lineas trans-
versales: promocion de la salud, prevencion de
enfermedades y deteccidn precoz, empodera-
miento y participacion ciudadana, gestion del
conocimiento I+D+i, Equidad, abordaje integral
de la persona con enfermedad cardiovascular
(ECV) aguda, abordaje integral de la persona
con enfermedad cardiovascular (ECV) croénica.
Para abarcar la patologia se centraron tres li-
neas longitudinales y cuatro sindromes cardio-
vasculares. De esta forma se crea un sistema
matricial que ayudd a priorizar las areas que
permitio alcanzar las propuestas. La estructura
de la estrategia dispone de los ambitos de ac-
tuacion de identificar los puntos criticos (27) y
los objetivos estratégicos (99) y esto ayudod a
definir las acciones (131) a llevar a cabo y los in-
dicadores (61) para medir el desempeno.

German Seara Aguilar continué comentando
que la metodologia tiene que permitir pasar
de las intenciones a los efectos. El modelo esta
montado de arriba abajo y se ha de ejecutar de
abajo a arriba. El modelo elegido es de un mapa
estratégico. Se identificaron las necesidades y
expectativas en salud y las necesidades de efi-
ciencia y sostenibilidad identificando los proce-
sos claves y para que los procesos se pudieran
poner en marcha que conocimientos desarro-
llos e innovaciones son necesarias identificar.
Despues habia que pasar al modelo desde aba-
jo a arriba. Se ha realizado un mapa de necesi-
dades identificando los resultados en salud, los
de eficiencia y los de los agentes de salud. Co-

nectado a estos resultados estan los procesos
clave en medio vy la estructura, preparacion de
los sistemas de informacion y el seguimiento.
Todo esto implementado da como resultado un
mapa de objetivos complejo y extenso que li-
gan los distintos objetivos de procesos y resul-
tados. Se han identificado los indicadores que
se pueden separar en los indicadores de proce-
so vy los indicadores de resultados. Con esto se
han definido en detalle cada indicador. Destaco
la necesidad de los sistemas de informacion.
Respecto al reto del JISA, sobre las preguntas
a los participantes de las jornadas, se dio mas
importancia a los PROMs y PREMs, después a
los redisenos de las HCE, después a la calidad
de procesos v, tras esto, a los automatismos
para recoger los resultados clave y, por ultimo,
los acuerdos.

En relacion a las prioridades para afrontar la re-
solucién de los puntos criticos, se identificaron
los PROMs y los PREMSs, el rediseno de la HCE,
seguido de la automatizacion de la recogida de
los resultados pertinentes en los sistemas de
informacion vy de la incorporacion de los indica-
dores de calidad de procesos, acuerdos de cola-
boracion para compartir la informacion.

Carlos Luis Parra planted una pregunta a los
conferenciantes sobre casos de uso donde apli-
car el analisis de cantidades grandes de datos.
Hector Bueno Zamora contesto que hay que pa-
sar de analisis pequenos a grandes cantidades,
pero para ello es necesario preparar el campo vy
obtener las fuentes de informacion y los datos
necesarios para realizar este trabajo. German
Seara planted que los usos primarios y secun-
darios tienen que ser engarzados para buscar
como objetivo obtener resultados en salud y He-
ctor Bueno matizo al hablar de usos primarios
de los datos, aunque sean grandes cantidades
cuando se utilizan los sistemas de soporte a la
decisién en pacientes.

PLENARIO 6.3: “VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA DE NUEVA GENERACION”

Carlos Luis Parra Calderdn presenté a los po-
nentes de la Ultima conferencia sobre Vigilancia
epidemiolégica de nueva generacion: Manuel
Lépez Alcazar y Maria Llanos Cuenca Gonzalez.
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Cuenca Gonzalez planted enfocar la conferen-
Cia en la estrategia de salud publica y enlazar el
cuestionario. En la en la ley 33/2011 se plantea-
ba que habia una necesidad de tener una estra-
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tegia de salud publica que considerara la salud
y la equidad en todas las politicas publicas que
se llevaran a cabo. La estrategia actual del 2022
trata de cumplir, por un lado, con el cumplimien-
to legal marcado vy, por otro, con el compromiso
de llevar a cabo la primera estrategia nacional en
salud publica. Planted que la salud publica es un
elemento que ha estado un poco olvidado, pero
que con la pandemia de la covid-19 se ha pues-
to de manifiesto la necesidad. Esta estrategia
cubre todo lo que hay que tener en cuenta para
no tener que llegar a la atencion sanitaria, que
es a lo que estamos todos mas acostumbrados.
Entonces hay que dirigirse a un modelo mas
preventivo y menos correctivo. En esta estrate-
gia destaca la red estatal de vigilancia en salud
publica. Lo que pretende es coordinar los dife-
rentes sistemas que existen incluyendo no solo
las enfermedades transmisibles sino también
las enfermedades no transmisibles, incorporar
los determinantes de salud, y los sistemas de
alerta precoz vy respuesta rapida. La estrategia
tiene cuatro lineas. La linea dos busca moder-
nizar la vigilancia en salud publica y garantizar
la capacidad de respuesta. Para hacer esto hay
varias acciones a realizar, pero destaca la accion
tres, que pretende mejorar la respuesta ante las
amenazas que suponen un riesgo para la salud
publica. Esimportante ver las amenazas que su-
ponen un riesgo, no todas las amenazas tienen
que suponer un riesgo, depende de la amenaza,
de la vulnerabilidad, de la exposicion, etc. Dentro
de esta accion tercera el objetivo es mejorar la

capacidad de respuesta desarrollando sistemas
de alerta precoz y de respuestas rapidas.

Con la pregunta ;Como anticipar carga de en-
fermedad previsible? se dio paso al siguiente
ponente. Manuel Lopez Alcazar comenzd con
una introduccién de la importancia de la exis-
tencia de un plan estratégico epidemioldgico
que parece que habia estado olvidado en los Ul-
timos anos y con la pandemia se ha elevado la
relevancia y la necesidad de la existencia de este
plan estrategico. Aprovechando la mayor con-
ciencia de la necesidad, se planted una pregunta
en el cuestionario de las jornadas para saber qué
acciones son las mas prioritarias. Las opciones
que se dieron son las siguientes: 1) modificando
en tiempo real los algoritmos, en funcion de re-
sultados y autoridad cientifica; 2) cooperando en
transporte urgente de marcadores de alto cos-
te y significando a laboratorios especificos; 3)
identificando patrones de riesgo ambientales/
laborales/ uso testado de la |A para la identifica-
cion de nuevas alertas; 4) normalizando tecno-
logias/ aplicando la interoperabilidad entre no-
dos CC AA vy con nodo central; 5) incorporando
esta funcion en proximas renovaciones de His-
toria Clinica de AP y AE/ extendida a la historia
clinica privada. Antes de exponer los resultados,
mostro una noticia relacionada con la vigilancia
epidemioldgica para poner en relevancia la ne-
cesidad de su existencia. En los resultados, la
opcion 3 sobre la incorporacién de patrones fue
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la mas votada (40%) y planted que quizas este
resultado venga dado por el caracter innovador
del publico asistente a estas jornadas. En se-
gundo lugar, fue la opcidn 4 sobre la normali-
zacion, algo hablado en las jornadas.

Acto seguido desarrollé en profundidad las dos
respuestas mas votadas. Enrelacionalapregunta
“3. Identificando patrones de riesgo ambientales/
laborales/ uso testado de la A para la identifica-
cion de nuevas alertas”, abordd en primer lugar
la IA en la deteccién de nuevas alertas y planted
la identificacion y monitorizacion de sintomas en
fases tempranas, la identificacidon de factores de
riesgo en ciertas patologias, el analisis de senti-
mientos en redes sociales y conversaciones nivel
publico, y las fronteras. En segundo lugar, la ne-
cesidad de identificar patrén de riesgo social que
plantea cuestionarios sobre control de eventos de
ambito publico que pueden ser eventos masivos
con alto riesgo/impacto donde habria que con-
trolar factores externos en la extension de brotes
y por tanto seria necesaria una clasificacion a ni-
vel social. En tercer lugar, sobre la identificacién
de patrones de circulacion de agentes etioldgicos,
planted preguntas como: ;existen mecanismos
para capturar esa informacion?, jse deberia de-
sarrollar?, ;jde quién depende? Y en cuarto lugar,
la deteccidn precoz de brotes epidemioldgicos y/o
enfermedades emergentes, que plantea si se de-
berian desarrollar e implementar vy la arquitectura
de eventos.

En relacion a la segunda respuesta mas votada
‘4. Normalizando tecnologias/ aplicando la in-
teroperabilidad entre nodos CC AA vy con nodo
central”, se refirid en primer lugar a la mejora
en la interoperabilidad con los sistemas, con
las cuestiones planteadas de implicar sistemas
de laboratorios, con otras comunidades con el
nodo central del ministerio. Y en relacion a la
sanidad privada, hizo un pequeno paréntesis
para plantear varias cuestiones: jqué papel
juega la sanidad privada?, jcomo debe inte-
roperar entre la privada y la publica?, etc. En
segundo lugar, la normalizacion de los datos,
que plantean muchas cuestiones relacionadas
con los estandares de codificacién, con la inte-
roperabilidad de los sistemas, también el uso
de los estandares oficiales de codificacion en
las variables de los distintos sistemas, la incor-
poracion del identificador personal unico vy el
uso de variables no especificas de cada siste-
ma. Afirmo que el espacio nacional de datos de
salud sera la palanca de cambio que ayudara
a impulsar todas estas acciones y responder a
las preguntas planteadas. Como conclusion, la
IA deberia estar vinculada a la vigilancia epide-
mioldgica. La arquitectura de eventos es clave
que ayudara a responder mas rapidamente. La
normalizacién y la automatizacion es funda-
mental. También hablé de la comunicacion efi-
ciente como clave. Lo mas importante son las
acciones que se deben de realizar.

CLAUSURA

Carlos Parra inicio el acto de clausura, resaltan-
do el éxito de asistencia a las jornadas y agrade-
ciendo a las distintas empresas su patrocinio y
participacion en los talleres; a Jesus Galvan, su
intenso trabajo en la preparacion de la encuesta
y en los diversos talleres; a Conchi Castejon, su
labor en la preparacidn de las jornadas y en las
actividades de community manager; vy finalizé
extendiendo su agradecimiento a los antiguos
alumnos del master de la SEIS, a los secretarios
cientificos y a Cefic.

Noemi Civicos Villa destaco los temas aborda-
dos durante las jornadas, como el arquetipado
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de los datos en salud y su calidad, la medicina
personalizada, las técnicas de procesamiento
de lenguaje natural, la gendmica aplicada a la
practica clinica, los itinerarios de tratamiento y
diagnostico personalizados aplicados al cancer,
el tratamiento de imagenes médicas, el segui-
miento de pacientes con diabetes con disposi-
tivos loT vy el control de la resistencia a los anti-
microbianos que nos sitUan en el ahora y en las
necesidades futuras alrededor de estos aspec-
tos. La interoperabilidad como eje transversal
de la transformacion digital en salud, el incre-
mento de la autonomia y apoyo a la capacidad
de decision de los pacientes, la equidad en este
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caso aplicada a la salud cardiovascular y su
plan estratégico, los informes de alta, la Inteli-
gencia artificial y el Big Data también aplicados
al aprovechamiento de la informacion sanitaria,
el desarrollo de politicas sanitarias basadas en
esa inteligencia de negocio, la mejora continua
de la farmacia asistencial y finalmente también
las posibilidades reales de contar con una ver-
dadera vigilancia epidemiolégica de nueva ge-
neracion.

Destaco el poder de la colaboracion como lec-
cion aprendida durante mas de 20 anos de la
mano de nuestras organizaciones, de las uni-
dades en las que trabajamos y de asociaciones
profesionales como la sociedad espanola de in-
formatica de la salud que facilita también esas
vias de colaboracion.

Dicha colaboracién, a nivel europeo, permi-
tio la compra vy distribucion de las vacunas vy
la colaboracidon entre todas las comunidades
auténomas y convirtio también ese proceso de
vacunacién en Espana en un referente mundial,
la misma colaboracion ha permitido situar a
nuestro pais en una situacion ventajosa para la
aplicacion del reglamento europeo del espacio
de datos al haber implementado unos servicios
interoperables en el Sistema Nacional de salud,
y ha permitido poner en marcha los proyectos
con los que estan desplegando 10 lineas estra-
tégicas y tres lineas transversales de la estra-
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tegia de salud digital del Sistema Nacional de
salud.

Para finalizar, Inmaculada Vazquez destaco el
papel de la innovacion como motor de la rein-
vencién, de salir de la zona de confort y de me-
jorar como profesionales y como instituciones,
que empuja a aprender y a adquirir nuevas
cualidades que influiran en nuestro futuro pro-
fesional y también en el terreno personal. Puso
énfasis en el lema de las jornadas: Hacia el es-
pacio nacional datos en salud, al representar la
magnitud que ha adquirido la gestion vy el co-
nocimiento de la informacién sanitaria, e iden-
tifica como aspectos clave de la transformacion
digital, la gestion, el gobierno de los datos vy la
interoperabilidad, garantizando asi la seguri-
dad vy la privacidad

La Organizacion Mundial de la Salud introdu-
ce el concepto de salud digital como campo
del conocimiento y la practica relacionada con
el desarrollo y la utilizacion de las tecnologias
digitales para la mejora de la salud. Desde el
SAS, concluyd, una de las estrategias mas im-
portantes dentro del proyecto regional integral
andaluz es el potencial uso de las tecnologias
de la informacién y de la comunicacion y la in-
troduccion de herramientas digitales destina-
das tanto a profesionales sanitarios como a los
pacientes en el ambito de la atencién primaria
y la atencion hospitalaria.
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FOROS Y SECTORES

FORO DE

SALUD CONECTADA

Coordina: Oscar Moreno

Rehabilitacion de accidentes
cerebrovasculares jugando

En la anterior edicion del Foro se mencioné una experiencia en la rehabilitacidn de lesiones de
médula espinal con grafeno, en este nimero se hablara de otra experiencia en la rehabilitacién de

accidentes cerebrovasculares a través de juegos.

Un accidente cerebrovascular es otro evento ca-
tastréfico de la vida que puede provocar danos
en el sistema nervioso. Los accidentes cerebro-
vasculares, ademas de ser la sequnda causa de
muerte en todo el mundo, son la tercera causa
principal de Anos de Vida Ajustados por Disca-
pacidad (DALY- Disability Adjusted Life Years),
una métrica utilizada para evaluar la carga de la
enfermedad global, expresado como el numero
de anos perdidos debido a enfermedad, discapa-
cidad o muerte prematura.

Los cientificos aun tienen que encontrar una ma-
nera de reemplazar las células cerebrales muer-
tas como resultado de un coagulo que bloguea
el flujo de sangre y oxigeno al cerebro, pero es-
tan comenzando a explotar la Ultima tecnologia,
como los avances en realidad virtual (RV), para
ayudar a los pacientes a recuperarse de algunas
de las consecuencias a largo plazo.

Después de un accidente cerebrovascular, las
manos pueden volverse rigidas debido a las co-
nexiones interrumpidas entre el cerebro vy los
musculos de las manos. Esta “espasticidad” pue-
de hacer que sea dificil, casi imposible, enderezar
los dedos o agarrar un objeto.

"Estas deficiencias en las manos pueden tener
unimpacto grave en la vida diaria’, dijo el Dr. Jo-
seph Galea, investigador en neurociencia moto-
ra de la Universidad de Birmingham en el Reino
Unido.

"Aungue se ha hecho mucho hincapié en mejo-
rar los movimientos amplios del brazo despues
de un derrame cerebral, se ha trabajado poco en
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Figura 1 - Demostracion de entrenamiento VR para tratamien-
tos de accidentes cerebrovasculares. © José Galea

mejorar la funcionalidad de la mano”.

El Dr. Galea quiere mejorar la recuperacion del
movimiento de la mano a través del Proyecto
ImpHandRehab. Con financiacién del Consejo
Europeo de Investigacion, este proyecto pide a
los pacientes con accidente cerebrovascular que
realicen tareas que implican movimientos de
manos cada vez mas complejos, una forma de
rehabilitacion que, en Ultima instancia, mejorara
la destreza vy la calidad de vida. Los usuarios rea-
lizan sus tareas usando unas gafas de RV com-
binadas con guantes de captura de movimiento.

Lo que motiva a los usuarios a apegarse a sus
tareas son los juegos, explico el doctor Galea—.
“Hemos desarrollado dos juegos de realidad vir-
tual realmente inmersivos que recompensan a
las personas por hacerlo cada vez mejor en algo
como hacer estallar un globo o controlar un sub-
marino. Nos hemos dado cuenta de que cuantos
mas puntos o monedas haya en juego, mas se
esforzard una personay mejor se desempenara’.
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Lo mejor de todo es que él y sus colegas descu-
brieron que después de jugar un juego durante
un periodo prolongado de tiempo, el rendimiento
mejorado de la mano persiste incluso cuando se
quitan las gafas de RV. "Prevemos que nuestra
solucion sea utilizada por pacientes en el hogar”,
dijo el Dr. Galea. "Seria complementario a las tec-
nicas tradicionales de rehabilitacion”.

Mas informacion:

- Comision Europea — Horizon Magazine - https://
ec.europa.eu/research-and-innovation/en/hori-
zon-magazine

- Proyecto ImpHandRehab - The development
and validation of a hand-based stroke rehabilita-
tion product- https://cordis.europa.eu/project/
id/872082

SEGURIDAD Y PROTECCION DE DATOS

Coordina: Juan Diaz

Requisitos para Auditorias de
Tratamientos que incluyan IA

La Agencia Espanola de Proteccion de Datos (AEPD) han publicado un nuevo documento donde se recoge
un conjunto de controles que podrian incorporarse a las auditorias de tratamientos de datos personales
que hacen uso de componentes basados en inteligencia artificial (IA). Es importante senalar que los
controles incluidos estan concebidos para realizar un andlisis de la adecuacion del tratamiento desde
una perspectiva de proteccion de datos. Ademas, se anaden algunas notas metodoldgicas que pueden
resultar propias y caracteristicas de este tipo de auditorias.

El documento se encuadra en lo propuesto en la Guia
de Adecuacion al RGPD de tratamientos que incorpo-
ran Inteligencia Artificial publicada por la AEPD en lo
que respecta al cumplimiento efectivo de los princi-
pios de proteccion de datos personales en tratamien-
tos que incluyan soluciones de inteligencia artificial.

La auditoria de los tratamientos de datos persona-
les es una de las herramientas para la evaluacion del
cumplimiento normativo. En aquellos tratamientos
sometidos al RGPD que incluyan componentes basa-
dos en IA serd necesario que la auditoria contemple
controles especificos derivados de las particulari-
dades de estos. La lista de controles desplegada en
este documento pretende ser una referencia para que
el auditor pueda determinar, tras un analisis previo,
aquellos que sea oportuno y pertinente incluir en la
auditoria concreta de un tratamiento.

Si bien es cierto que la auditoria de un tratamiento
concreto, en particular uno que incluya componentes
de A, podria verificar otros aspectos de este, como su
comportamiento desde un punto de vista ético o su

eficiencia desde un punto de vista técnico, el presente
documento se centrara exclusivamente en aquellos
aspectos relativos a la proteccion de datos personales.

Por otro lado, la auditoria de un tratamiento que, entre
otros, incluya componentes basados en IA, no puede
ni debe centrarse exclusivamente en los aspectos téc-
nicos especificos de las tecnologias empleadas, sino
que ha de cubrir un alcance mucho mas extenso que
contemple la naturaleza, ambito, contexto vy fines del
tratamiento ademas de los riesgos para los derechos
y libertades que el tratamiento en su conjunto pueda
representar.

Este documento esta dirigido, principalmente, a res-
ponsables que han de auditar tratamientos que inclu-
yan componentes basados en |A, asi como a encar-
gados y desarrolladores que quieran ofrecer garantias
sobre sus productos y soluciones; a los Delegados de
Proteccion de Datos encargados tanto de supervisar
los tratamientos como de asesorar a los responsables
y por ultimo, a los equipos de auditores cuando se
ocupen de la evaluacion de dichos tratamientos.

152 INFORMATICA + SALUD _55



FOROS Y SECTORES

FORO DE

INTEROPERABILIDAD

Coordina: Adolfo Munoz Carrero

El ecosistema de herramientas de OMOP-CDM

Adolfo Munoz Carrero - Mario Pascual Carrasco

Como se comentd en la anterior entrega de esta seccion, OHDSI ofrece un catalogo de herramientas
de cddigo abierto que permiten trabajar en el entorno de OMOP. Estas herramientas, que son
de muy diverso tipo (aplicaciones, librerias software, servicios web, basadas en lenguajes R,
tecnologias-servicios web...) permiten desplegar la infraestructura de persistencia (la base de
datos: ddl, keys, constraints), analizar y convertir fuentes primarias al modelo OMOP, visualizar y
analizar los repositorios de datos en formato OMOP, evaluar la calidad de los datos, etc.

Un repaso por este conjunto de herramientas, exis-
tentes en el momento actual, son las siguientes:

ACHILLES: herramienta, basada en R, para ca-
racterizar y visualizar una base de datos OMOP.
Permite también hacer un analisis de calidad a
traves de ACHILLES-HEEL, pero esta en desuso
en favor de DATA QUALITY DASHBOARD

ATLAS: herramienta que facilita la exploracion,
el diseno y la ejecucion de analisis de datos. At-
las trabaja a través de WebAPI (OHDSI RESTful
services), un servicio que posibilita la interaccion
con bases de datos OMOP por medio de una in-
terfaz web-service tipo REST.

ATHENA: es un browser on-line para buscar tér-
minos/conceptos normalizados y seleccionar y
descargar vocabularios estandar y los construc-
tos vinculados (jerarquias, relaciones, sindbnimos,
etc.) que van a dar soporte a la instancia OMOP.

CommonDataModel: paguete R que permite pro-
gramaticamente la creacién de la infraestructura de
persistencia para instancias OMOP en los DBMS de
back-end: DDL, primary-keys, constraints.

DATA QUALITY DASHBOARD: libreria en R que
ofrece una metodologia armonizada de evalua-
cion de la calidad de los datos.

DatabaseConnector y SQLRender: paquetes R
que posibilitan la conexion a traves de una inter-
faz uniforme a los DBMS de back-end que so-
portan las instancias OMOP.
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HADES: coleccién de paquetes desarrollados en R
para realizar estudios observacionales en reposito-
rios OMOP, y generar estadisticas, tablas y figuras.

PhenotypeLibrary: es un paquete R que posi-
bilita el acceso programatico a la biblioteca de
fenotipos OHDSI gque contiene las definiciones
de fenotipo/ cohorte evaluadas vy seleccionadas
desde el trabajo de evaluacion y desarrollo de fe-
notipos de OHDSI.

QueryLibrary: paguete R que implementa una bi-
blioteca de consultas estandar, aprobadas por la co-
munidad OHDSI, que se ejecutan en OMOP-CDM.
El propdsito de la biblioteca es ayudar a los nuevos
usuarios a aprender como consultar el CDM

ROHDSIWebApi: paguete R que posibilita la in-
teraccion programatica con WebAP!I facilitando
la gestion de estudios y el intercambio de espe-
cificaciones entre instancias OMOP

USAGI: herramienta, basada en java, que da
soporte, por medio de sugerencias basadas en
similitud textual, al proceso de mapeos entre sis-
temas de codificacion.

WHITERABBIT y RABBIT-IN-A-HAT: herra-
mientas, basadas en java, que dan soporte a la
creacion de los procesos ETL desde las bases de
datos de origen: la primera analiza los datos de
origen, mientras que la segunda es una herra-
mienta grafica que usa ese analisis para relacio-
nar los datos de origen con las tablas vy atributos
de OMOP, permitiendo especificar el diseno del
proceso ETL para su posterior implementacién.
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MEDICA

Coordina: Gregorio Gomez

B Evaluacion del uso de la telemedicina
en enfermedades neuroldgicas

Como miembro de la Red Espanola de Agencias de Evalua-
cion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del Sistema
Nacional de Salud, el Servicio de Evaluacion de la Direccion

del Servicio Canario de la Salud ha coordinado la elabora- Telemedicina para

cion de un informe de evaluacion del uso de la telemedicina pestion de consultas.

en enfermedades neurologicas (teleneurologia), en el que la i : e :
. ., e dclones y dnejo

SEIS ha participado aportando la colaboracion de algunos L_ tu _:1“ : et

de sus expertos en este tema. lerapeutico en

Con el titulo de "Telemedicina para gestion de consultas, enfermedades

evaluaciones y manejo terapéutico en enfermedades neu- I'iullruh'igiczlh
rologicas’, el documento de 484 paginas tiene como obje- lemadicine for the

tivo evaluar la sequridad, efectividad clinica y coste efecti-
vidad, asi como los aspectos éticos, legales, organizativos,
sociales y de pacientes, y ambientales, derivado del uso de
la teleneurologia. Para ello ha comparado la atencion habi-
tual presencial sola con la atencién habitual realizada junto a
la teleneurologia para la gestion de consultas, evaluaciones
y manejo terapéutico de pacientes con enfermedades neu-
rologicas.

Se han seleccionado estudios publicados en los ultimo 10
anos relativos a patologias como: ictus, enfermedad de
Parkinson, esclerosis multiple, epilepsia, demencia, espina
bifida, migrana, paralisis cerebral y dano cerebral traumati-
co. Las modalidades de teleneurologia evaluadas han sido:
videoconsulta/visita virtual, telerrehabilitacion, llamada
telefonica, APP para teléfono movil y software online para
ordenador.

complemento de la atencion habitual ha
sido calificada de muy baja, el informe es-

Aunque la calidad de la evidencia disponible sobre segu- tablece las siguientes conclusiones princi-
ridad y efectividad de la teleneurologia aplicada como un pales:
Ictus Es probable que mejore el estado funcional, el estado emocional, la funcién motora, la calidad de

vida general y los comportamientos en salud.

Enfermgdad Es probable que mejore la calidad de vida general y la adherencia al tratamiento.
de Parkinson
Esclerosis Es probable que reduzca la gravedad de los sintomas de la enfermedad, el tiempo total de visita con
multiple el profesional sanitario y el tiempo total de visita.
. . Es probable que reduzca la gravedad de los sintomas; que aumente la autoeficacia y el automanejo,
Epilepsia . . . . . Tp
y mejore el estado funcional, el estado emocional y la calidad de vida especifica.
. Es probable que reduzca el tiempo de viaje; mejore la calidad del cuidado; y empeore el cambio au-
Demencia

topercibido por pacientes, el estado funcional y los problemas de comportamiento.

Espina bifida  Es probable que mejore el automanejo.

Migrana Es probable que reduzca el tiempo total de consulta y aumente la satisfaccidn con la atencién recibida.
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SECTORDE

ENFERMERIA

Coordina: Inmaculada Moro

Factores facilitadores y barreras para
la utilizacion de las TIC en la atencion

domiciliaria

Roberto Abad Garcia y Carlos Jesus Alfageme Santano

(Este articulo se basa en el TFM realizado por ambos autores para el Mdster en Direccién de Sistemas y TIC para la
Salud y en Digitalizacion Sanitaria - VII Edicion 2021-2022, de la SEIS y el Instituto de Salud Carlos Ill)Hierro Maja-

dahonda. Madrid.

El incremento de la esperanza de vida previsi-
ble para los proximos decenios conllevara un
envejecimiento poblacional y un incremento de
la prevalencia de enfermedades cronicas. Es-
tas circunstancias generaran a su vez un incre-
mento de la fragilidad y la dependencia de las
personas vy el conjunto de estos factores tendra
un fuerte impacto en el incremento del gas-
to sanitario y social, con un riesgo elevado de
desequilibrar la sostenibilidad del sistema. En
este contexto, la atencién sanitaria y social en
el domicilio habitual de las personas se presen-
ta como una opcién adecuada y deseable para
prestar una asistencia individualizada, de cali-
dady que contribuya a dicha sostenibilidad. Evi-
tar la institucionalizacion de las personas, tanto
de forma aguda como cronica, permite respetar
la voluntad de las mismas de envejecer en su
entorno y de adaptar al maximo los cuidados a
sus preferencias y las necesidades sanitarias y
sociales que emanan de su situacion personal. A
nivel poblacional, con la atencion domiciliaria se
limitan las inequidades en el acceso a los siste-
mas asistenciales.

Las Tecnologias de la Informacion y la Comuni-
cacion (TIC) se consideran ya una herramienta
indispensable en el desarrollo de esa atencion
domiciliaria individualizada, aportando no solo
ventajas a pacientes, sino también a profesio-
nales y a los propios sistemas sanitario y so-
cial. La incorporacion de estas tecnologias debe
realizarse teniendo en cuenta unos principios
transversales, como son la busqueda del em-
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poderamiento de la ciudadania, la flexibilidad y
la adaptabilidad, la innovacion, la eficiencia, la
sostenibilidad, la orientacion a resultados y la
no obstruccién del estilo de vida habitual de las
personas.

Se ha identificado ya que la aplicacién de tecno-
logias en el punto de atencidn, y especialmente
en el domicilio, tiene un claro impacto en dife-
rentes aspectos: mejoran las posibilidades de
investigacién; facilitan la prevencién de proble-
mas, el diagndstico, la atencién, el control y el
tratamiento; mejoran la comunicacion y la coor-
dinacion de los equipos asistenciales y con las
personas receptoras de la atencion; incremen-
tan la calidad de vida y contribuyen a retrasar el
avance hacia la fragilidad y la dependencia. Asi
mismo, facilitan el acceso a los recursos asisten-
clales y una gestion optimizada de los mismos.

Son varias las modalidades en las que las TIC
pueden incorporarse a los procesos de aten-
cion domiciliaria: desde un punto de vista mas
meédico-clinico se opta por modalidades de te-
lemedicina o telesalud (teleconsulta, telegeron-
tologia, telemonitorizacion, telerehabilitacion..),
mientras que desde una perspectiva mas amplia
(que incluye también la atencion social) se habla
de telecuidado o teleasistencia. Las soluciones
tecnologicas disponibles no pueden asignarse
de forma pura a una de estas dos ramas, ya que
la misma tecnologia en determinadas situacio-
nes puede emplearse para telemedicina y en
otras para teleasistencia. Entre estas soluciones
distinguimos tecnologias para la comunicacion
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(internet, videotecnologia, redes sociales..),
m-Salud o tecnologia movil (App, SMS..)), tele-
monitorizacion, tecnologias asistivas que per-
miten la creacién de “hogares inteligentes’, sen-
sorizacién aplicada sobre la persona o sobre su
entorno, dispositivos de posicionamiento y ras-
treo, plataformas para entrenamiento cognitivo
o rehabilitacién, “serious games’, “wearables’,
robots de cuidado o sistemas que permiten la
gestion de informacion relativa al cuidado en el
punto de atencion.

En la aplicacion de todas ellas existen una serie
de elementos que actlan como facilitadores o
como barreras, tanto en su diseno, como en su
desarrollo, implantacion y mantenimiento. Se
debe tener en cuenta que la adopcion de las TIC
es compleja, multidimensional e influenciada
por una variedad de factores a nivel individual y
organizacional. Aunque se han desarrollado va-
rios, todavia no se ha adoptado un modelo sus-
tentado por la evidencia cientifica que permita
evaluar la aceptacion y el uso de la tecnologia
en cualguier situacion. Pero en base a la biblio-
grafia disponible, podemos afirmar que existen
barreras relevantes para esa aceptacion a nivel
de pacientes y cuidadores, como son la “brecha”
o exclusion digital, la “tecnofobia” o la genera-
cion de falsas expectativas mediante el uso de
las TIC. Para vencer estas barreras deben te-
nerse en cuenta los elementos facilitadores que
impactan en pacientes y cuidadores: disenar los
proyectos teniendo en cuenta sus necesidades
y capacidades, asi como asegurar su confianza
en la privacidad y confidencialidad de los datos
personales manejados.

También a nivel de los profesionales se han
identificado barreras a considerar en el desa-
rrollo e implantacion de proyectos TIC en la
atencion domiciliaria: la percepcion de que se
incrementara su carga de trabajo o de que se
despersonaliza la atencion son claros ejemplos
de las mismas. Sin embargo, su capacitacion en
el uso de las tecnologias y la identificacion de li-
deres e impulsores entre ellos pueden jugar un
papel importante como facilitadores del cambio.

A nivel tecnolégico debe cuidarse la calidad de
la tecnologia empleada, su facilidad de uso vy
que esté orientada a la interoperabilidad. A nivel
organizacional, se debe asegurar el necesario

Las Tecnologias de la Informacion y la
Comunicacion (TIC) se consideran ya
una herramienta indispensable en el
desarrollo de la atencion domiciliaria
individualizada, aportando no solo
ventajas a pacientes, sino también a
profesionales y a los propios sistemas
sanitario y social”

apoyo institucional y financiero, un marco estra-
tegico en la implementacion de las TIC que per-
mita una planificacion adecuada, la cooperacion
entre todas las partes interesadas, evaluar pre-
viamente la madurez digital de la organizacién
en la que se implantara el proyecto, evaluar los
resultados (especialmente en términos de efi-
ciencia) y difundirlos, desarrollar una estructura
qgue apoye Yy sustente el uso de la tecnologia vy
asegurar su rapida disposicion y reposicion.

A nivel estatal son varias las Comunidades Au-
tonomas que han desarrollado proyectos TIC
vinculados a la atencion domiciliaria. Muchos
estdn vinculados a la comunicacién con los
pacientes o entre profesionales y al registro o
consulta de datos en el punto de atencion, aun-
que tambien destacan otros relacionados con la
telemonitorizacién o la teleasistencia. En esos
proyectos, los elementos facilitadores que mas a
menudo se tienen en cuenta en su implantacion
son la orientacion a la facilidad de uso, la partici-
pacion de profesionales en el diseno y desarrollo
o el establecimiento de criterios para asegurar la
fiabilidad, confidencialidad e interoperabilidad
de los datos. Sin embargo, en ocasiones no se
consideran elementos que pueden facilitar el
proceso, como la participacion de pacientes en
el diseno y desarrollo, su capacitacion grupal e
incluso individual, un suministro y una repo-
sicion agiles de la tecnologia, asi como la eva-
luacion de resultados en salud y la difusion de
los resultados de las evaluaciones realizadas. Es
importante tener en cuenta estos factores para
lograr el éxito completo vy la sostenibilidad de es-
tos proyectos.
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FARMACIA

Coordina: Comité Tecnoldgico de
Farmacia de la SEIS

Receta Electronicainteroperable en Europa

Luz Fidalgo Garcia'. Inés Antunes?, Iiigo Ormazabal Goicoechea', Almudena Martin Fernandez'

1. Subdireccion General de Informacidn Sanitaria. Ministerio de Sanidad. Espana

2. eHealth Project Manager. UPRI — Unidade de Projetos e RelagGes Internacionais / International Projects and Affairs.
Diretoria de Sistemas de Informagéo / Directorate of Information Systems

La Directiva 2011/24/UE, de asistencia sanitaria transfronteriza, dispone que los Estados Miem-
bros de la Unién Europea (UE) garanticen la continuidad asistencial de los ciudadanos dentro de
la UE. Con el objeto de posibilitar el cumplimiento de esta obligacidn, el articulo 14 de la Directiva
crea la Red de Sanidad electrdnica o eHealth Network (eHN), que se constituye como un organismo
politico y estratégico para la Salud Electrénica en Europa. Su cometido es desarrollar un Marco Eu-
ropeo de Interoperabilidad para los Servicios Transfronterizos de Informacion de Sanidad Electré-
nica (Cross-Border eHealth Information Services — CBeHIS) con el fin de conseguir un alto nivel de
confianzay seguridad, mejorando la continuidad asistencial y garantizando el acceso a una atencién
sanitaria segura y de alta calidad. Espana es parte de la eHN desde su creacion en 2011, participando
como miembro a través del Ministerio de Sanidad.

La prescripcion y dispensacion electronica, a través
del servicio Mi Salud@UE permite que un medica-
mento prescrito en receta electrénica por un profe-
sional sanitario en su pais de origen, se lo puedan
dispensar en cualquier farmacia de otro pais de la
Union Europea. Espana, con su Sistema Nacional
de Salud, participa en este proyecto europeo, coor-
dinado por el Ministerio de Sanidad.

La mensajeria utilizada para la realizacion de las
transacciones se basa en el estandar internacional
IHE, que es el mismo utilizado en la interoperabilidad
del SNSy que procede del proyecto piloto epSOS. En
el proceso, se conectan las infraestructuras nacio-
nales de los distintos paises a través de los llamados
puntos nacionales de contacto de salud electronica
con una red de intercambio de datos lo que permite
elintercambio de informacion de las prescripciones.

El Punto Nacional de Contacto (NCPeH) de cada
pais hace “intercambiable” la informacion, y es res-
ponsable de asegurar la seguridad, confiabilidad y
disponibilidad de la misma, cumpliendo con la le-
gislacion nacional e internacional.

Teniendo en cuenta la diversidad de caracteristicas
entre los paises, tanto en relacion a codificacion de
productos, sistemas de identificacion de los ciuda-
danos, legislacion, las diversas funcionalidades de la
receta electronica en cada pafs, etc ha sido necesario
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la creacion de diversos grupos de trabajo para abor-
dar estos distintos aspectos v realizar acuerdos.

El nUmero de paises que estan participando en este
momento es de 19,y de todos ellos 5 (Estonia, Finlan-
dia, Croacia, Portugal y Espana) ya pueden intercam-
biar prescripciones. La primera incorporacion fue Fin-
landia y Estonia en enero de 2019. Nuestro pais, con
las CC AA de Canarias, Cataluna, Extremadura, Pais
Vasco y Madrid, ya puede intercambiar prescripcio-
nes con Portugal desde el 28 julio 2022 y con Croacia
desde el 29 de septiembre. En préximas dias lo hara
con Polonia, y antes de final de ano con Estonia.

Puesto que Portugal fue uno de los primeros paises
en incorporarse a la interoperabilidad de la receta
electrénica, nos hemos puesto en contacto con su
Directora de Proyecto, Inés Antunes, para que nos
comente su experiencia:

Portugal abrio el servicio como eP-A (pais
de origen de la prescripcion) con Croacia el
01/06/2020, y como eP-B (pais donde se rea-
liza la dispensacion) con Finlandia y Croacia el
31/08/2020. Por tanto, el servicio eP/eD estd
disponible en nuestro pais desde hace aproxi-
madamente dos anos y medio.

En 2022, abrimos el servicio con Esparia para
eP-A en julio, y con Polonia en octubre. Para el
servicio eP-B, Portugal lo abrimos con Finlandia
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y Croacia el 31/08/2020. Posteriormente, en julio
2022, lo abrimos con Estonia y Espana.

Resumiendo, actualmente tenemos el servicio
abierto con 5 paises para eP/eD:

= PT como eP-A: Estonia, Finlandia, Croacia, Es-
pana y Polonia;
= PT como eP-B: Finlandia, Croacia, Estonia and
Espana.
En este momento, en Portugal hay 36 farmacias
que pueden dispensar una receta electronica
prescrita en Finlandia, Croacia, Estonia y Espa-
Aa. Esas farmacias estan situadas en Oporto,
Lisboa y Loulé (area del Algarve). Las farma-
cias portuguesas que pueden dar el servicio
se muestran en A minha saude @ UE — SPMS
(min-saude.pt) > “Services” Estamos trabajando
para expandir el servicio a un mayor numero de
farmacias, y nuestra intencion es conseguir una
cobertura nacional tan pronto como sea posible.

La primera transaccion entre Espana y Portugal
tuvo lugar el 22/09/2022, cuando un ciudadano
portugués adquirio medicacion en una oficina de
farmacia espanola con una prescripcion electro-
nica realizada en Portugal.

Hasta ahora, el servicio no ha presentado in-
cidencias. Hay una estrecha relacion entre los
equipos técnicos de Portugal y Espana, lo que
permite una eficiente resolucion de cualquier
problema que pueda surgir.

El préximo pais con el que Portugal podra inter-
cambiar prescripciones es Polonia (Polonia eP-A
— Portugal eP-B), tras completar las pruebas co-
rrespondientes, estimando se produzca antes de
fin de este ano.

Para mas informacion, por favor, visita las si-
guientes websites:

= A minha saude @ UE — SPMS (min-saude.pt)
= Cuidados de Saude NGo Programados — SNS
= A minha saude na Europa (sns24.gov.pt)

Desde la incorporacién de Finlandia y Estonia a
la interoperabilidad en enero 2019 hasta el 8 no-
viembre 2022, el nUmero de transacciones ha sido
de 12.616, correspondiendo el 60,39% a dispensa-
ciones en Finlandia, 39,43% en Estonia, 0,15% en
Croaciay 0,02% en Espana (En Espana las dispen-
saciones realizadas han sido a pacientes portugue-
ses, concretamente en Canarias y Madrid).

El servicio esta creciendo rapidamente, y en la ac-
tualidad se realizan unas 1000 dispensaciones
mensuales entre los paises. El desarrollo y mejora
de los servicios es un aspecto fundamental a te-
ner en cuenta, donde es crucial el feedback de los
usuarios finales. También es necesario promover
su participacion, para lo que es importante contar
con una mayor participacion de pacientes y profe-
sionales sanitarios en el diseno del servicio.
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FOROS Y SECTORES

XX Foro de Seguridad y Proteccion

de Datos de Salud

15Y 16 DE FEBRERO : PALMA DE MALLORCA
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INTRODUCCION Y OBJETIVOS

La Sociedad Espanola de Informatica de la Sa-
lud (SEIS) establecié el Foro de Seguridad vy
Proteccion de Datos de Salud para generar un
lugar de encuentro para todos los profesionales
del sector sanitario (médicos, personal de en-
fermeria, farmaceéuticos, investigadores, abo-
gados, profesionales de las Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacion (TIC), gestores,
directivos, universitarios, etc.), las autoridades
en materia de proteccion de datos vy cibersegu-
ridad asi como los principales lideres del sector
tecnologico al objeto de compartir experiencias
y conocimiento en aras de promover una utili-
zacion segura de las TIC que contribuya a una
atencion sanitaria de calidad, eficiente y espe-
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cialmente respetuosa con los derechos de los
ciudadanos.

La herramienta mas importante con la que cuen-
ta el Foro de Seguridad y Proteccion de Datos de
Salud para cumplir este objetivo es su reunion
anual, gue en 2023 alcanzara ya su XX edicién
y que se celebrara los dias 15 y 16 de febrero en
el Hospital Universitario Son Espases en Palma
— Mallorca.

El Foro es, pues, una iniciativa madura vy plena-
mente consolidada que se ha convertido en una
cita anual ineludible para todas aquellas personas
y organizaciones publicas y privadas del sector
sanitario en cuyas manos descansa la preserva-
cion de la privacidad de los pacientes como un ele-
mento de calidad en las prestaciones asistenciales
y en las labores de investigacion y gestion.

Bajo el lema “Impacto y riesgos de la Inteligencia Ar-
tificial de Salud”, el Foro girara sobre uno de los re-
tos candemntes en materia de proteccion de datos y
seguridad como es la implantacion de la inteligencia
artificial en areas como la atencion o la investigacion
sanitaria.

La inauguracion oficial del Foro, sera llevada a
cabo por la Consellera de Salut i Consum de las
llles Balears para lo que estard acompanada en
dicho acto por la Presidencia de la Agencia Espa-
nola de Proteccion de Datos, el Gerente del Hos-
pital Universitario Son Espases, el Presidente la
SEIS y el Coordinador del programa de la XX edi-
cion del Foro de Seguridad y Proteccion de Datos
de Salud.

Tras la sesidn inaugural, la primera sesion del
Foro estara dedicada a las autoridades de pro-
teccién de datos motivo por el cual se contara
con la representacion de las autoridades de la
Agencia Espanola de Proteccion de Datos, de
la Agencia Vasca de Proteccién de Datos, de la
Autoridad Catalana de Proteccion de Datos y del
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Consejo de Transparencia y Proteccion de Da-
tos de Andalucia. Asi, una vez mas, las autorida-
des de proteccion de datos muestran su apoyo a
estainiciativa de la SEIS que desde aqui queremos
agradecer pues resulta fundamental para la con-
secucion de los objetivos del Foro de Seguridad y
Proteccion de Datos de Salud.

A continuacién de la sesion de las Autoridades de
Proteccion de Datos, tendran lugar tres conferen-

cias en materia de CiberSeguridad de la Informa-
cion las cuales seran impartidas por organismos
con responsabilidad en dicha materia como son
la Direccion General de Modernizacion y Admi-
nistracion Digital de la Comunidad Auténoma
de las llles Balears, el Centro Criptolégico Nacio-
nal, el Departamento de Seguridad Nacional y la
Agencia de la Union Europea para la Cibersegu-
ridad - ENISA.

PROGRAMA

MIERCOLES 15 DE FEBRERO

08.45 - 09.15 IN,SCRIPCI(')N Y RECOGIDA DE
DOCUMENTACION

09.30 - 10.00 INAUGURACION OFICIAL

10.00 - 11.00 PRIMERA SESION
Mesa de Autoridades Proteccién de datos

Modera:

= Dona Asuncion Sanchez Ochoa, Directora Ge-
neral de Investigacion en Salud, Formacion y
Acreditacion. Conselleria Salut 1 Consum de les
llles Balears

Ponentes:

= Dona Mar Espana Marti, Directora. Agencia Es-
panola de Proteccion de Datos

= Dona Meritxell Borras i Solé, Directora. Autori-
dad Catalana de Proteccién de Datos

= Dona Margarita Uria Etxebarria, Directora.
Agencia Vasca de Proteccion de Datos

= Don Jesus Jimenez Lopez, Director. Consejo de
Transparencia y Proteccion de Datos de Anda-
lucia

11.00 - 11.30 PAUSA - CAFE

11.30 - 12.30 SEGUNDA SESION
Conferencias Autoridades Ciberseguridad
Presenta:

« Don Alberto Fuentes Losada, Secretario Gene-
ral de Tecnico. Consejeria de Sanidad de Galicia

Conferencias:

» Don Ramdn Roca Mérida, Director General de
Modernizacion y Administracion Digital. Comu-
nidad Auténoma de las llles Balears

= Don Adridn Belmonte Martin, Cybersecurity

Expert, Capacity Building Unit ENISA European
Union Agency for Cybersecurity

= Dona Elena de la Calle, Consejera Técnica en
la Unidad de Ciberseguridad y lucha contra la
Desinformacion. Centro Criptoldgico Nacional

12.30 - 14.30 TERCERA SESION

Soluciones para la ciberseguridad en entornos
sanitarios

Modera:

» Dona Maria del Carmen Moreno Gutiérrez, Sub-
directora de Tecnologia de la Informacion, Ser-
vicio de Salud de las Illes Balears

14.30 - 15.30 COCKTEL EN EL HOSPITAL

15.30 -16.00 VISITA RUINAS ROMANAS HOS-
PITAL UNIVERSITARIO SON ESPASES

16.00 - 17.30 CUARTA SESION DEBATE
Espacios Nacional y Europeo de datos de salud
Modera:

» Dona Noemi Civicos Villa, Directora General de
Salud Digital y Sistemas de Informacion en el
Sistema Nacional de Salud. Ministerio de Sani-
dad

Ponentes:

= Don Ricard Martinez Martinez, Director de la
Catedra de Privacidad y Transformacion Digital
Microsoft - Universidad de Valencia

= Don Carlos Luis Parra Calderon, Responsable
de aspectos de seqguridad de datos en IMPaCT
Data

= Don José Ignacio Sanchez Brezmes, Delegado
de proteccion de datos de la Consejeria de Sa-
nidad y de la Gerencia Regional de Salud. Junta
de Castillay Ledn
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= Don Juan Ignacio Coll Clavero, Director General
de Transformacion Digital, Innovacion y Dere-
chos de los Usuarios. Servicio Aragonés de Sa-
lud

17.30 - 19.15 QUINTA SESION DEBATE

Impacto y Riesgo de Inteligencia Artificial en la

Investigacion sanitaria

Modera

= Don José Luis Falcon Pliego, Director del Area
de Protecciéon de Datos. Consejo de Transpa-
rencia y Proteccion de Datos de Andalucia

Ponentes

« Don Jesus Rubi Navarrete, Vocal Coordinador
de la Unidad de Apoyo y Relaciones Institucio-
nales. Agencia Espanola de Proteccion de Datos

= Don Ximo Dopazo Blazquez, Director del Area
de Bioinformatica de la Fundacion Progreso y
Salud

= Dona Arantxa Casanova Aisa, Abogada de la
Oficina del DPD del Departamento de Salud de
la Generalitat de Cataluna

= Don Enrique Herrera Viedma, Catedratico de

Ciencias de la Computacion e Inteligencia Arti-
ficial de la Universidad de Granada

21.30 CENA REAL CLUB NAUTICO PALMA

JUEVES 16 DE FEBRERO

09.45 - 11.00 SEXTA SESION DEBATE

Casos prdcticos: la experiencia de las autori-

dades de proteccion de datos

Modera:

= Don Pedro Alberto Gonzalez Gonzalez, Res-
ponsable del Registro y Auditoria de Ficheros.
Agencia Vasca de Proteccion de Datos

Ponentes:

= Dona Cristina Gomez Piqueras, Coordinadora
de Instruccién de la Subdireccién General de
Inspeccion de Datos. Agencia Espanola de Pro-
teccién de Datos

= Dona Isabel Navarro Alonso, Inspectora de la
Agencia Espanola de Proteccion de Datos

= DoRa Blanca Alvarez Yague, Jefa del Gabiente
de investigacion y correctivo.Consejo de Trans-
parenciay Proteccion de Datos de Andalucia

= Dona Blanca Peraferrer Vayreda, Jefa de Area

64 _INFORMATICA # SALUD 152

de Inspeccidn. Autoridad Catalana de Protec-
cion de Datos

= Dona Juana Vegas Fernandez, Letrada Instruc-
tora de la Asesoria Juridica

Agencia Vasca de Proteccion de Datos

11.00- 11.30 PAUSA CAFE

11.30 - 13.00 SEPTIMA SESION
Securizando las infraestructuras sanitarias
Modera:

« Don Eladio Linares Morcillo, Director de Siste-
mas de Informacién del Servicio de Salud de
Castilla La Mancha

13.00 - 14.00 OCTAVA SESION DEBATE

Impacto y riesgos de la inteligencia artificial
en la atencidn sanitaria

Modera:

= Dona Rosario Heras Carrasco, Responsable de
la Unidad de Evaluacion y Estudios Tecnologi-
cos de la Agencia Espanola de Proteccion de
Datos

Ponentes:

= Don Santiago Farre Tous, Jefe de la Asesoria
Juridica de la Autoridad Catalana de Proteccion
de Datos

= Don Carlos Gallego Pérez, Responsable Siste-
mas Imagen Médica.Director Area IA. Fundacio
TicSalutSocial Departament de Salut/ Genera-
litat de Catalunya

= Dona Iciar Martinez Lopez, Coordinadora Uni-
dad de Genética y Gendmica de las llles Balea-
res - GENIB

14.00 - 14.30 ACTO DE CLAUSURA

Preside:

« Don Juan Fernando Munoz Montalvo, Secreta-
rio General de Salud Digital, Informacion e Inno-
vacion en el Sistema Nacional de Salud. Minis-
terio de Sanidad

Intervienen:

= Don Manuel Palomino Chacon, Director General
del Servicio de Salud de las Illes Baleares

= Don Miguel Angel Benito Tovar, Coordinador
General del Foro de Seguridad y Proteccion de
Datos en Salud
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MODALIDADES DE PRESENTACION
DE EXPERIENCIAS

1. COMUNICACIONES Y POSTERES

Se dispondra de 12 minutos para la presentacion
de las comunicaciones orales. Cada poster tendra
un espacio asignado para presentar su trabajo y
un tiempo de defensa de tres minutos. Los traba-
jos versaran sobre el desarrollo de una solucion,
experiencia o planteamiento con una de las areas
tematicas del Congreso.

2. PROYECTOS DE INNOVACION

Se consideran proyectos de innovacién aquellos
trabajos que ofrezcan una solucién que mejore la
eficiencia, la calidad o la seguridad de los pacien-
tes mediante un proyecto que incorpore alguna
herramienta TIC, ademas es necesario que pre-
senten resultados de los efectos del proyecto en
el ambito sanitario. Los proyectos de innovacion
seleccionados seran presentados por profesiona-

les sanitarios (como coautores puede constar la
industria) en sesiones disponiendo de 15 minutos
para ello. Se presentaran en sesiones especificas
del dia 24 de marzo, sin coste de asistencia para
una mayor promocion.

3. JOVENES INVESTIGADORES Y ESTUDIANTES

Para un trabajo de estudiante, el primer autor
debe ser un estudiante en el momento del envio
del trabajo (se requiere copia de la identificacion
de estudiante, del pago de la matricula, o simila-
res), y el trabajo debe ser presentado por el pri-
mer autor en la conferencia.

Para un trabajo de joven investigador, el primer
autor debe haber nacido después del 1 de enero
del 1990 (inclusive) y demostrar actividad in-
vestigadora en el momento del envio del trabajo
(proyectos de financiacion competitiva publica
vigente), y el trabajo debe ser presentado por el
primer autor en la conferencia.

NORMAS PARA LA PRESENTACION

= Se debera enviar el resumen del trabajo a traves
de la plataforma de envio de resumenes antes
del 31de enero de 2023, para su evaluacion por
el Comiteé Cientifico.

= No se aceptaran resimenes que no hayan sido
enviados a través de la plataforma.

= El contenido del trabajo se debe estructurar en:
Objetivo, Material y Métodos, Resultados, Dis-
cusion y Bibliografia

= Los datos personales del autor o autores no de-
ben aparecer en el texto del resumen

= Se aceptaran como maximo ocho autores, in-
cluido el ponente.

= La extension maxima para el titulo sera de 100
caracteres.

= El texto del resumen completo no debera supe-
rar los 3500 caracteres y no se podran introdu-
cir tablas ni graficos.
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= Todos los trabajos seran sometidos a evaluacion
por parte del Comité Cientifico. Los autores se
comprometen a aceptar de antemano su decision.

= Elenvio de resimenes implica el consentimien-
to del autor para supublicaciéon en el libro de co-
municaciones del congreso en formato electro-
nico con registro ISBN.

= El ponente debe ser uno de los autores. Aquellos
trabajos cuyo ponente no haya realizado la inscrip-
cion antes de la finalizacién del plazo publicado,
podran ser retirados del programa del Congreso.

= Solo se aceptaran trabajos que no hayan sido
publicados con anterioridad en ningun formato
(revista, soporte informatico, web).

= Por tanto, algunos trabajos enviados para su
evaluacion como comunicacion pueden ser
invitados por el Comité Cientifico para sea pre-
sentados como posteres.

= Los trabajos deben ser presentados por un po-
nente perteneciente al Sistema Nacional de Salud.

= En caso de que un ponente (comunicante) pre-
sente mas de una comu-nicacion, solamente
una podra ser oral (salvo que se abonen todas
las presentadas), el resto seran poster. Abonan-
dose siempre la comunica-cién oral y el 50%
del valor total de los podsteres presentados, en
el caso de que se presenta mas de uno, en cuyo
Caso un poster sera sin coste. Si se presen-
ta mas de un poster, los dos primeros seran al
coste de la tarifay el resto al 50%.

En el caso que su trabajo sea aceptado debera
enviarse a la secretarfa tecnica, comunica@ce-
fic.es bajo el siguiente formato:

*Extension maxima de 6 paginas (objetivo,
material y meétodo, resultados ,discusion y bi-
bliografia)

* Habran de estar en formato Word, empleando
la plantilla que se encuentra disponible en la
web del Congreso. No se admitiran trabajos
que se reciban en otros formatos.

PROGRAMA

| 16.00 - 16.30 ﬁua*mmﬁ
Martes  [630-17.00 ackon oficial

17.00 - 17.30 | Visita Oficial Area Exposiciones

21 dé marza
17.30 - 19.00 | Sesidn de Apertura de Autoridades Sanitarias
19,00 - 20,00 | Sesién Debate

“Impacto de la Estrategia de Salud Digital del SN para o avance en el sisterna sanitario”
09.30 - 11.00
11.00 - 11.30 Café Visita drea de Exposiclones
11.30 - 13.00
Miércoles

13,00 - 14.30

22 de marz

T [1430- 1600
165,00 - 17.30
17.30 - 18.00 Presentacién de Posters Area de Exposiciones
18,00 - 19.30
09.30 - 11.00
11.00 - 11.30 Café y visita Area de Exposiciones
11.30 - 13.00
1300 - 14.30
Jueves

23 de marzo | 14.30 - 16.00 Descanso
16,00 - 17.30
17.30 - 19.00
19,0 Clavsura y Entrega de Premios
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= El Comité Cientifico del Congreso se reserva el
derecho de no aceptar resimenes que consi-
dere plagio o publicacion redundante.

AREAS TEMATICAS

1. Salud digital
2. Integracion datos sociales
3. Salud y movilidad

4. Analisis de datos y generacion del conoci-
miento

5. Innovacion y salud

6. Interoperabilidad

7.Las TIC en la mejora de la eficiencia y la calidad
8. Internet de las cosas

9. Medicina de precision

10. Salud publica

11. Corresponsabilidad del ciudadano

12. Experiencia del usuario

AGENDA LTIy

INFORMATICA DE LA BALLD

2023

XXVII ENTREGA PREMIOS NACIONALES DE INFORMATICA Y SALUD
Fecha: 19-enero - Lugar: Madrid

XX FORO DE SEGURIDAD Y PROTECCION DE DATOS DE SALUD
Fecha: 15y 16 febrero « Lugar: Palma de Mallorca

XXVI CONGRESO NACIONAL DE INFORMATICA
DE LA SALUD “INFORSALUD-2023"
Fecha: 21,22 y 23 marzo - Lugar: Madrid

X1l REUNION DEL FORO DE INTEROPERABILIDAD EN SALUD
Fecha: 26 y 27 abril - Lugar: Santander

Xl FORO PARA LA GOBERNANZA DE LAS TIC EN SALUD
Fecha: 30 y 31 mayo - Lugar: Pontevedra

XXX JORNADAS NACIONALES DE !NNOVACION
Y SALUD EN ANDALUCIA
Fecha: 4,5y 6 de octubre - Lugar: Malaga- Torremolinos

XXI REUNION DE SALUD CONECTADA
Fecha: 22 y 23 noviembre - Lugar: la Rioja

13. Seguridad Digital
14. Enfermeria: experiencias TIC
15. Farmacia: experiencias TIC

PREMIOS

De entre todos los trabajos presentados en el
congreso, el Comité Cientifico concedera un pre-
mio en las siguientes categorias:

= Premio a la mejor comunicacion

= Premio a la mejor comunicacion de farmacia

= Premio a la mejor comunicaciéon de enfermeria
= Premio al mejor poster

= Premio al mejor proyecto

= Premio a la mejor comunicacion de jovenes in-
vestigadores

Seran seleccionados para su publicacion en la
Revista I+Sy se le concedera una inscripcion gra-
tuita para la siguiente edicion de INFORSALUD.
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