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  Cambio de paradigma en… 

 

…la generación 

…el almacenamiento 

… el análisis 
  

 de la información 
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Potencialidades del uso de la información de salud 

 

 motor de generación de conocimiento, riqueza y transformación de la sociedad 

 palanca de cambio de los sistemas sanitarios y de la investigación 
 



Registro estructurado 
de datos 
administrativos y no 
estructurado de los 
clínicos   

Registro 
estructurado de 
datos administrativos 
y clínicos 

Sistemas con ayuda a la 
toma de decisiones 
clínicas 

Medicina 
personalizada 
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La utilización de los datos clínicos como elemento clave para el nuevo 

entorno de los sistemas sanitarios 

En la evolución de los sistemas de información en el ámbito de la salud, la capacidad de uso de los datos 

clínicos es el elemento diferenciador para facilitar la investigación y la innovación 

Historia 1a generación Historia 2a generación Sistemas inteligentes Modelos prospectivos 

Escasa estructuración de los 

datos clínicos 

Adecuación a sistemas más 

estructurados  
Alto valor de la información 

clínica y capacidad de integración 

de datos 



4  

La comunidad científica internacional tiene necesidad de 

información relacionada de salud para impulsar el I+D+i 

http://jama.ama-assn.org/
https://www.google.cat/url?q=http://www.gene-quantification.de/micro-rna-1.html&sa=U&ei=jPddU9f2C86S0QW2u4GwDg&ved=0CCsQ9QEwAA&usg=AFQjCNESJ61ScNVLFk7KTH4JRQAsnVCm2Q
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La Comisión Europea considera la reutilización de información de salud 

como un elemento clave para rediseñar los sistemas sanitarios 

 La Comisión Europea, en su documento “Redesigning health in Europe for 

2020”, define 5 recomendaciones para reorientar las políticas de salud. 

 

 Una de las recomendaciones es potenciar la reutilización de la información 

de salud para: 

 

 Mejorar el acceso a esta información por parte de los investigadores. 

 Transferir los resultados de la investigación a la práctica clínica. 

 Crear una cultura de transparencia. 

 Mejorar los servicios sanitarios favoreciendo el benchmark entre centros 

sanitarios.  



El nuevo papel de las agencias 
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De los datos de la vida real a la “evidencia” 
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Datos de la 
vida real (DVR) 

Analítica de 
datos 

Evidencia 
de la vida 

real 



De los datos de la vida real a la “evidencia”: aplicaciones  
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Fuentes 

Administrativos 

Registros clínicos 

HC electrónica 

Biometría 

Percibidos pacientes 

Internet 

Imagen médica 

Biomarcadores 

Analítica 

Métodos analíticos 
(p.e. minería de datos, 

machine learning, 
técnicas analíticas 

tradicionales) 

Aplicaciones 

ETS/coste-efectividad 
comparada  

Estratificación, predicción del 
riesgo y el uso de recursos 

Vigilancia 
postcomercialización TS 

Variabilidad en morbilidad y 
práctica clínica 

Medicina de precisión y apoyo 
a las decisiones 

Calidad de atención y 
medición del desempeño 

Estudio de desigualdades 

Salud Pública e Investigación 

Mejora de la 

atención, los 

resultados y la 

experiencia 

Fuentes de datos 
combinadas en 
una plataforma 

analítica 



De los datos de la vida real a la “evidencia”: ventajas y limitaciones 
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Ventajas Limitaciones 

Combinar seguridad 
con innovación 

Mejorar calidad y 
tratamiento datos 

Recogida adhoc, 
enlace otras fuentes 

Nueva gobernanza 
salud digital 

Nuevas herramientas 
integración 

Retos 



Desarrollo del programa de analítica de datos 

• Moción 

• Texto 
resolución 

Parlamento 
Catalunya 

• Proceso 
participativo y 
deliberativo 

• Diseñar y 
Desarrollar 
Programa de 
Analítica de 
Datos 

AQuAS 

 

• Jornada debates 
estructurados 

• Jornada de 
información 
pública 

• Participación 
ciudadanía a 
través de un 
formulario online 

Proceso 

Participativo 

Gobernanza 

Transparencia 

Sostenibilidad 

Seguridad 

normativa 

 

Principios  

éticos 

 

Investigación 

Pública 

 

Programa Público de Analítica de Datos para la Investigación e Innovación en Salud 

Resultado del: Consenso político y de la sociedad 





Respeto a las personas 

 

Solidaridad de paciente a paciente 
 

 

Justicia 
 
 

Eficiencia 
 

 

Transparencia 
 

Investigación responsable 

La protección de los datos personales 

Principios éticos 
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Los sistemas sanitarios generan un gran volumen de datos, que deben 

ser explotados y analizados 

• 45 millones de visitas a la atención primaria anuales 

• 760.000 altas hospitalarias anuales 

• 100 millones de documentos en la historia clínica compartida 

• 100.000 altas de convalecencia anuales 

• 2.7 millones de visitas de urgencias 

• 140 millones de prescripciones electrónicas anuales 

Centros 

sociosanitarios 

72 
Centros de salud 

mental 

49 
Equipos de atención 

primaria 

369 
Hospitales de agudos 

 

 63 

Algunos datos del sistema sanitario catalán: 



Bases de datos disponibles  

Plan de incorporación de 

nuevos datos 

Información de 

actividad clínica 
Información 

Farmacéutica 

Nuevas fuentes 

de datos a 

incluir a medio 

y largo plazo 
Información 

específica 

 Prescripción 

 Dispensación 
 Diagnósticos en AP, hospital, salud 

mental y socio-sanitario 

 Estilos de vida 

 Morbilidad (factores de riesgo) 

 Procedimientos clínicos 

 Mortalidad 

 Imagen radiológica 

 Imagen no radiológica 

 Resultados de pruebas de 

laboratorio 

 Registros específicos de 

patologías/dispositivos: RACat, 

Alzhéimer, Cáncer, IAM, AVC, etc. 

 Genómica 

 Proteómica 

 Ensayos clínicos 

 Actividad de urgencias 



Algunas aplicaciones: Evaluación de las artroplastias de cadera y rodilla  

Características 
población, 

intervenciones 

Supervivencia 
implantes, 

complicaciones, 
… 

Datos centros 

CMBD-AH 

RCA, AP,… 

Catálogo 

Registro 
poblacional 

Obligatorio 
SISCAT 

Convenio 

2005-2017 

>150.000 
casos 

Retorno 
información 
periódica, 
diferentes 

stakeholders 

Tipo de fijación en artroplastias primarias -

CADERA (artrosis)

Evolutivo por años Variabilidad hospitalaria

PRÓTESIS TOTAL CONVENCIONAL

70,8%

19,0%

1,03%

7,9%

Riesgo de revisión según tipo de fijación
Cadera: prótesis total convencional 

Rodilla: prótesi CR, PS y unicompartimental

5 años (IC) 10 años (IC)

Cementada 4,0 (3,7 – 4,2) 5,6 (5,3 – 6,0)

No cementada 11,1 (8,1 –15,3) 15,1 (8,5 – 26,7)

Híbrida 2,8 (2,5 – 3,3) 4,0 (3,5 – 4,7)

Híbrida inversa 8,2 (5,6 –12,1) --
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0 2 4 6 8 10
 

Tiempo(años)

Cementada No cementada Híbrida

5 años (IC) 10 años (IC)

Cementada 2,5 (1,8 – 3,4) 2,8 (2,0 – 3,9)

No cementada 2,8 (2,5 –3,1) 4,5 (3,9 – 5,1)

Híbrida 2,5 (2,0 – 3,1) 4,0 (3,1 – 5,3)

Híbrida inversa 1,6 (0,4 –7,2) --

Rodilla
Cadera

Artrosis

No cementadas

H. Inversas

Cementadas

Híbridas

Cementadas

No cementadas

Híbridas

(2005-2016)

Estudis ecològics. Atles de variabilitat



Evaluación de la concentración de la cirugía oncológica digestiva 

Actividad, técnicas 
quirúrgicas y 
resultados en 

cáncer de 
esfógago, 

páncreas, hígado, 
estómago y recto 

Reordenación 
sanitaria con 
centralización   

procedimientos 
en centros alto 

volumen 

Datos  CMBD-
AH, mortalidad 

Instrucción 
CatSalut 

>2012 

Comparación 
1996-2000 vs. 

2005-2012, atlas 
2005-2015 

Todos los  casos 

Informe y 
publicaciones, 

atlas variaciones 

SISCAT 

Pla Director d’Oncologia 



Efectos en salud de la tomografía computarizada en niños y adultos jóvenes 

Cáncer radio-
inducido en 

niños y 
jóvenes 

expuestos a 
TAC 

Datos TAC 
hospitales, 

RCA, registros 
cáncer, otras 

BBDD  

Estudio de 
cohortes 

Estimación 
2013 para 
población 
española 

Porcentaje de 
riesgo 

atribuible 
debido a la 

radiación de la 
TAC 

Publicaciones 

Bosch de Basea M,Cardis E. SEE 2017 



Beneficios - Reutilización de datos 

Mejora de la calidad de la investigación, con menor tiempo y costes.  

 

Aumento de la capacidad de obtención de fondos competitivos.  

Mayor capacidad de planificación y asignación de recursos, mejorando la sostenibilidad del 

sistema sanitario 

Aceleración de la innovación. 

Creación de valor en el sistema 



Pérdida de la 
privacidad de los 

pacientes 
 

Cesión de datos a 
terceros sin 

autorización previa 

Mala gobernanza de 
los datos 

Pérdida o robo de la 
información 

Vulneración de la 
confidencialidad 

Discriminación a los 
ciudadanos 

Mal uso de datos por 
parte de terceros 

(e.g. Aseguradoras) 

Riesgos derivados 
del uso de la 

información que 
conlleven problemas 

éticos y morales 

Limitaciones de los 
DVR 

Riesgos - Reutilización de datos 







Gobernanza 

• Consejo de Administración AQuAS 

• Consejo Asesor del PADRIS 

• Comité de Vigilancia de PADRIS 

• Comité Operativo PADRIS 


