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TRANSFORMACION DIGITAL del Sisterma Sanitario

para la incorporacién de la Medicina Personalizada de Precision

Resumen ejecutivo

En el contexto sanitario actual, la Transfor-
macion Digital supone un paso fundamental
para alcanzar una atencién preventiva, diag-
ndstica y terapéutica centrada en el paciente
y que, en definitiva, contribuya a mejorar la
salud de las personas. Ademas, para la ple-
na incorporacion de la Medicina Personali-
zada de Precision resultard fundamental esta
Transformacién Digital del Sistema Sanitario.

Esta transformacién supone uno de los
retos mas importantes en el entorno sani-
tario que requerird, no solo de un cambio
cultural y estructural, sino que también pre-
cisard de la implantacién de mejoras y bus-
queda de soluciones dirigidas a garantizar
la buena gestion del dato en salud, la adqui-
sicion de capacidades digitales adecuadas,
sistemas de informacién interconectados e
interoperables, entre otras, ademas de una
financiacion que habré de ser sostenida en
el tiempo.

La crisis sanitaria desencadenada por la
pandemia de la COVID-19 ha puesto de ma-
nifiesto los principales retos y necesidades
en términos de Salud Digital a los que se en-
frenta el Sistema Sanitario y ha acelerando
los cambios que permitirdan alcanzar dicha
transformacién y, por consiguiente, la com-
pleta incorporacién de la Medicina Persona-
lizada de Precisién.

Como base para el desarrollo del presen-
te informe, se han analizado las iniciativas
mas relevantes en el campo de la Salud Di-
gital como punto de partida para identificar
y extraer elementos comunes, asi como bue-
nas practicas o experiencias de éxito que po-
drian adaptarse a nuestro pais. Organismos
internacionales como la Organizacién Mun-
dial de la Salud trabajan en herramientas,
gufas y estrategias encaminadas a detectar
areas de trabajo prioritarias y recomenda-
ciones para avanzar en la incorporacion
de la Salud Digital dentro de los entornos
sanitarios. A nivel europeo, paises de nuestro

entorno, tales como Francia o Reino Unido,
asi como la propia Comisién Europea, tra-
bajan también en la Transformacién Digital
ligada a la atencidon sanitaria. En esta linea,
en el plano nacional y desde las Administra-
ciones Publicas a distintos niveles, se estan
empezando a definir acciones que sitdan la
Salud Digital y, por tanto, la Transformacién
Digital del Sistema Nacional de Salud enuna
posicion preferente.

En este informe se pone de manifiesto
la relevancia de aspectos tan destacados
como la necesidad de impulsar la inno-
vacidn tecnoldgica y de disponer de una
infraestructura digital interconectada, asi
como de establecer acciones que aseguren
la gobernanza y regulacién para garantizar
la implantacion efectiva de la Salud Digital
bajo los valores fundamentales de la bioé-
tica. Asimismo, se destaca la necesidad de
garantizar la organizacion, estandarizacién e
interoperabilidad de los datos en salud, ga-
rantizando su seguridad, asi como de formar
tanto a los profesionales sanitarios como a
los gestores y actores del Sistema Sanitario.
Ademas, esta Transformacién Digital contri-
buird a la mejora de aspectos clave ligados
a la Medicina Personalizada de Precision en
diferentes &mbitos, como son el modelo
asistencial, la salud publica, la investigacion
biomédica, la gestién y organizacién sanita-
ria y la participacién de los pacientes en la
toma de decisiones.

A partir del analisis realizado y con la
vision de un grupo multidisciplinar de ex-
pertos, se proponen un total de 50 reco-
mendaciones distribuidas en las 5 éareas
identificadas como prioritarias para la Trans-
formacién Digital del Sistema Sanitario que
contribuyan a la incorporacion de la Medi-
cina Personalizada de Precisiéon en nuestro
pals.
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Actualmente, la Transformacion Digital
es uno de los retos mas importantes en el
mundo sanitario, que requiere de un cam-
bio cultural y estructural. Su principal ob-
jetivo es mejorar la salud y el bienestar de
las personas. Ademas, se trata de un ins-
trumento fundamental para impulsar la
Medicina Personalizada de Precisién, en-
tendida como la identificacion y aplicacidn

1.
INTRODUCCION

del abordaje preventivo, diagndstico y tera-
péutico més efectivos para cada paciente,
utilizando como herramienta la Medicina de
Precision.

En este contexto, resulta crucial comen-
zar definiendo qué entendemos por Trans-
formacién Digital del Sistema Nacional de
Salud:

Para ello, es necesario:

tronica.

salud.

ma conjunta.

La Transformacién Digital del Sistema Nacional de Salud supone un cambio
cultural y de organizacion frente a la medicina tradicional. Es un proceso integral
e integrado de informacion, de gestién y de investigacion basado
en herramientas tecnolégicas y datos, que busca alcanzar un modelo fundado
en la generacion de conocimiento y en la medicion de resultados para la ob-
tencién de valor. Ademés, permitird alcanzar una asistencia basada en la pre-
vencion y personalizacién de la atencion sanitaria, siempre centrada
en el paciente para conseguir la completa incorporacion de la Medicina
Personalizada de Precision.

e Garantizar una buena gestion del dato, empezando por la incorporaciéon de
toda la informacion de salud disponible del paciente en la Historia Clinica Elec-

e Disponer de las capacidades digitales adecuadas, interconectadas e interope-
rables de representacidn y computacion de la informacién existente.

e Contar con herramientas colaborativas entre los profesionalesy los servicios de

* Garantizar que la asistencia y la investigacién estén alineadas y avancen de for-
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La Transformacién Digital es una he-
rramienta esencial para aumentar la efec-
tividad de las acciones preventivas y
asistenciales, y mejorar la eficiencia y sos-
tenibilidad del Sistema Nacional de Sa-
lud. Nuestro Sistema Nacional de Salud es
un sistema de salud de cobertura universal,
cuya gestion estd descentralizada en las Co-
munidades Auténomas, lo que incrementa la
heterogeneidad tanto entre sistemas autono-
micos como dentro de las mismas Comuni-
dades Auténomas, entre Atencion Primaria y
Atencién Hospitalaria y entre organizaciones.

Asimismo, durante la crisis sanitaria de la
COVID-19 se han puesto de manifiesto algu-
nos de los principales retos y debilidades a
los que se enfrenta el Sistema Nacional de
Salud, y que hacen aiin mas necesaria esta
Transformacion Digital. Algunos de ellos son:

e Larigidez del Sistema Sanitario y la falta de
interoperabilidad entre infraestructuras.

La falta de inversion y renovacién de los
sistemas de informacion y herramientas
tecnoldgicas existentes.

La falta de recursos humanos y financie-
ros y de capacitacion por parte de los
profesionales, que garanticen el éxito del
uso de tecnologias avanzadas.

e La carencia de infraestructuras y soporte
digital que permitan optimizar el tiempo
de los profesionales, y asi obtener una
mejor atencién y adaptacion a las nece-
sidades de los pacientes.

La necesidad de disponer de repositorios
de informacidon centralizados, accesibles
y de calidad que garanticen la organiza-
ciény el acceso a la informacion.

La necesidad de generacién y capacidad
de anélisis de datos.

La necesidad de compartir y recoger
datos de calidad en tiempo real, que
permitan a los decisores basar las deci-
siones en evidencias y en criterios cien-
tifico-técnicos.

En 2019, el gasto total del Sistema Sanitario
espafiol supuso un 9% del PIB, considerando
la suma de los recursos asistenciales publicos
(6,4% del PIB) y privados (2,6% del PIB).

Uno de los aspectos detectado como
prioritario es la necesidad de incrementar la
financiacion de la sanidad publica de forma
finalista para llegar a los niveles de Europa.
Nuestro pais, con un gasto del 6,4% del PIB,
se sitla por debajo de la media europea que

actualmente estéd en torno a un 7,2% del PIB,
alejandose significativamente de paises como
Alemania o Francia conun 9,9%y un 9,4%" del
PIB respectivamente. Ademas, en 2019, Unica-
mente se destind un 1%? a inversion en Tec-
nologias de la Informacién y la Comunicacion
en salud.

Conscientes de la relevancia y necesidad
de esta Transformacién Digital, desde el Mi-
nisterio de Sanidad se han empezado a de-
finir acciones que situan a la Salud Digital
como una prioridad absoluta. Como muestra
de ello, se ha creado recientemente una nue-
va Secretaria General de Salud Digital, Infor-
macién e Innovacién del Sistema Nacional de
Saludy se ha puesto en marcha una Estrategia
de Salud Digital que contara con la colabora-
cion de las Comunidades Auténomas y con
la participacién de los sectores y actores im-
plicados. Ademas, como parte del proyecto
de Presupuestos Generales del Estado para
2021, el Ministerio de Sanidad ha propuesto
la inversién de 400 millones de euros para
el Plan de Renovacién de Tecnologias Sani-
tarias, mas de 295 millones de euros para la
Estrategia de Salud Digital del Sistema Nacio-
nal de Salud y la creacién de un nuevo Centro
Estatal de Salud Publica, entre otras medidas
sanitarias®. Ademas, el Gobierno ha puesto
en marcha la nueva infraestructura de Medici-
na de Precision, IMPaCT que cuenta con 25,8
millones de euros en subvenciones y supone
el primer paso para poner en marcha la Es-
trategia Espafola de Medicina Personalizada.
Esta nueva infraestructura incluye tres nuevos
programas que gestiona el Instituto de Salud
Carlos lll: Medicina Predictiva, Ciencia de Da-
tos y Medicina Gendmica.

Este informe pretende proporcionar las
bases que permitan impulsar la Transforma-
cién Digital del Sistema Nacional de Salud
para la plena incorporacién de la Medicina
Personalizada de Precision. Para ello se ha
elaborado, de manera consensuada con un
grupo multidisciplinar de expertos, una pro-
puesta de recomendaciones para la Transfor-
macién Digital del Sistema Nacional de Salud,
distribuidas en éreas identificadas como prio-
ritarias.

Esperamos que este trabajo sea de utilidad
para la Transformacién Digital del Sistema Na-
cional de Salud con el méximo beneficio para
los pacientes y nuestro Sistema Sanitario.

'OECD, Health Spending, 2019. Disponible en: https://data.oecd.org/healthres/health-spending.htm

2Calculo realizado en base a datos extraidos del informes INDICE SEIS 2019

*Ministerio de Sanidad, Presentacién de los Presupuestos del Ministerio de Sanidad para 2021, disponible en
https://www.lamoncloa.gob.es/serviciosdeprensa/notasprensa/sanidad14/Documents/2020/301020_PGE2021_Sanidad.pdf



OBJETIVOS

El objetivo principal del proyecto es definir una propuesta
de recomendaciones que sirva de referencia para impulsar la Transformacién
Digital que facilite la incorporacién de la Medicina Personalizada de Precisién
en el Sistema Nacional de Salud.

Para la consecucion de este objetivo se
han abordado las siguientes actuaciones:

Se ha realizado un anélisis de inicia-
tivas relevantes a nivel internacional
sobre la incorporacién de la Salud
Digital en el Sistema Sanitario, como
elemento dinamizador del desarrollo
de la Medicina Personalizada de Pre-
cisién. Este anélisis nos ha permitido
reconocer y extraer buenas practicas
para su posible aplicacién a nivel es-
tatal.

Se ha realizado este mismo analisis
a nivel nacional y autonémico para
poder evaluar la situacién actual so-
bre la incorporacion de la Salud Digi-
tal en nuestro pais.

Ambos anélisis han permitido identi-
ficar tendencias, lineas de trabajo,

recursos e iniciativas a considerar e
incorporar a la hora de emitir recomen-
daciones dirigidas a impulsar la Trans-
formacion Digital.

A partir de los andlisis anteriores y
junto con la realizacidn de entrevistas
y talleres de trabajo con expertos, se
han identificado los elementos clave
y necesidades para la Transforma-
cién Digital del Sistema Nacional de
Salud que permita la incorporacién
de la Medicina Personalizada de Pre-
cision.

Por ultimo, se ha realizado una pro-
puesta de recomendaciones con-
sensuadas para asentar las bases
necesarias para la Transformacién Di-
gital del Sistema Nacional de Salud
en nuestro pais.




3.
METODOLOGIA DE TRABAJO

El desarrollo del proyecto se ha planteado desde un abordaje ampliamente participati-
VO, que permita incorporar diferentes perspectivas. Nos hemos basado y apoyado en expe-
riencias relevantes y en el actual marco de desarrollo de estrategias de Salud Digital, que
faciliten la incorporacién de la Medicina Personalizada de Precision.

Para ello, se configuré el Grupo de Trabajo de expertos cuyas funciones incluyeron, en-
tre otras, la identificacidn de iniciativas de éxito a nivel nacional e internacional, la emisién
de opiniones y recomendaciones sobre diferentes aspectos, y la revisién y validacién de la
documentacién generada en el marco del proyecto.

Paralelamente, se identificaron otros expertos de diferentes &mbitos de conocimiento,
que a través de una entrevista individual permitieron complementar la visién del Grupo de
Trabajo en éareas especificas.

Laselecciéndetodoslosexpertosquehan participadoenel proyecto garantizaunenfoque
multidisciplinar, contando con la visién de especialistas en dreas de conocimiento conside-
radas fundamentales, como son los expertos en Salud Digital e Inteligencia Artificial, Bioinfor-
mética, Genética, expertos en Retos Fticos y Legales, Gestién Sanitaria, ademas de expertos
en las siguientes especialidades clinicas: Anatomia Patoldgica, Cirugia General y de Aparato
Digestivo, Enfermedades Infecciosas, Farmacia Hospitalaria, Hematologia y Hemoterapia,
Medicina Preventiva y Salud Publica, Medicina Genética, Neurologia, Oncologia, Pediatria,
Psiquiatria y Reumatologia.

Ademaés, se ha contado con la opinién de profesionales con diferentes perfiles de res-
ponsabilidad en el sector incluyendo responsables de la Administracién Autonémica, res-
ponsables de Sistemas de la Informacion a nivel hospitalario, directores cientificos de Cen-
tros de Investigacion Sanitaria y representantes de Asociaciones de Pacientes.

Tanto los miembros del Grupo de Trabajo como el resto de expertos entrevistados, parti-
ciparon a titulo individual en el proyecto.

El desarrollo de las actuaciones se ha estructurado en tres fases de trabajo:
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FASE 1:

ANALISIS DE EXPERIENCIAS EN LA IMPLANTACION DE ESTRATEGIAS,
PLANES O ACCIONES ORIENTADAS A IMPULSAR LA SALUD DIGITAL

PARA LA IMPLANTACION DE LA MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION

Durante esta fase:

e Sellevd a cabo un anélisis de iniciativas relevantes internacionales, estatales y auto-
némicas en Salud Digital para la implantacién de la Medicina Personalizada de Preci-
sién, con la finalidad de identificar buenas practicas y elementos clave relacionados
con la Salud Digital.

e Se realizaron entrevistas a los expertos del Grupo de Trabajo y a otros profesionales
seleccionados, para pre-identificar los elementos clave y las necesidades actuales
del Sistema Nacional de Salud para poder llevar a cabo esta Transformacion Digital.

FASE 2:

IDENTIFICACION DE LOS ELEMENTOS CLAVE Y NECESIDADES

DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD PARA LA TRANSFORMACION
DIGITAL DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD PARA LA INCORPORACION
DE LA MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION

Durante esta fase:

* Anpartir de las conclusiones extraidas en la Fase 1, se identificaron las areas clave que
abarcan los principales contenidos para la emisién de recomendaciones, que per-
mitan impulsar la Transformacién Digital que facilite la implantacion de la Medicina
Personalizada de Precisién.

e Se identificaron los elementos clave a considerar y las necesidades reales del Siste-
ma Nacional de Salud para la incorporacién de la Salud Digital en el Sistema Sanita-
rio, como punto clave para el desarrollo de la Medicina Personalizada de Precision.

e PRIMER TALLER DE TRABAJO. Tras este anélisis, se celebrd un taller de trabajo con
el Grupo de Trabajo que permitié consensuar los elementos clave y necesidades del
Sistema Sanitario a tener en cuenta para la Transformacién Digital del Sistema Nacio-
nal de Salud como herramienta para la implementacién de la Medicina Personalizada
de Precision.

FASE 3:

CONSENSO DE UNA PROPUESTA DE RECOMENDACIONES PARA

LA TRANSFORMACION DIGITAL DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD
COMO HERRAMIENTA PARA LA IMPLEMENTACION DE LA MEDICINA
PERSONALIZADA DE PRECISION

Durante esta fase:

e Basadndose en la informacién obtenida en la Fase 1y los elementos claves y necesi-
dades del Sistema Nacional de Salud para la Transformacién Digital, se elaboré una
propuesta de recomendaciones practicas como referencia para impulsar la implan-
tacion de la Salud Digital en el Sistema Nacional de Salud, facilitando asi la completa
incorporacion de la Medicina Personalizada de Precisidn.

e SEGUNDO TALLER DE TRABAJO. Se consensuaron las recomendaciones para la
Transformacién Digital del Sistema Nacional de Salud. Estas recomendaciones fue-
ron priorizadas en términos de impacto y factibilidad.
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ANALISIS DE INICIATIVAS RELEVANTES
EN TRANSFORMACION DIGITAL

La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), paises de la Uniéon Europea como
Francia, Dinamarca, Estonia o Alemania
ademas de paises como Reino Unido, Es-
tados Unidos, Argentina, Australia o Israel,
entre otros muchos, estéan apostando por la
Transformacién Digital de sus sistemas sa-
nitarios, implantando estrategias y planes o
iniciativas de Salud Digital. Este andlisis de
iniciativas relevantes a nivel internacional ha
permitido identificar y extraer elementos co-
munes y buenas préacticas para su aplicacion
o adaptacién en nuestro pais.

Asimismo, se ha realizado un anélisis
de las iniciativas desarrolladas a nivel es-
tatal y autonémico, con el objetivo de ha-
cer un diagndstico de situacién, asi como

identificar las necesidades y elementos cla-
ve a considerar para la Transformacion Digi-
tal del Sistema Nacional de Salud que per-
mita impulsar la Medicina Personalizada de
Precision.

La actual situacién derivada de la crisis
sanitaria de la COVID-19 ha hecho que, le-
jos de debilitarse, todas estas iniciativas y las
acciones que en ellas se proponen, se vean
reforzadas por los retos y las debilidades
que, como se ha sefalado con anterioridad,
se estan poniendo de manifiesto a lo largo
de este periodo.

El listado de iniciativas analizadas se re-
coge a continuacién y se han detallado las
iniciativas mas relevantes en el Anexo |.

INICIATIVAS A NIVEL INTERNACIONAL

Estrategia Global de Salud Digital (2020 - 2024)

Guia sobre intervenciones de Salud Digital (2019)

Atlas de la Salud Digital (2019)

OoMS

Manual para el seguimiento y la evaluacién de las intervenciones

de Salud Digital (2016)

Conjunto de herramientas “toolkit” para una Estrategia
Nacional de Salud Digital (2012)
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Fondo Europeo de Recuperacién (2020)

Comunicacién de la Comisién Europea sobre la transformacién
de la Salud Digital (2018)

EHDEN. European Health Data & Evidence Network (2018)
Proyecto HARMONY (2017)

Ley de Salud Digital (2019)

Ley de E-Salud (2016)

Estrategia Danesa de Salud Digital (2018-2022)

Biobanco de Estonia, Universidad de Tartu (EGCUT
por sus siglas en inglés)

Libro blanco: contribuciones de los instrumentos digitales
a la transformacién de las Organizaciones Sanitarias (2019)

Estrategia de Transformacién del Sistema Sanitario
"Ma Santée 2022" (2018)

Médicos y pacientes en el mundo de los datos, algoritmos e
inteligencia artificial: anélisis y recomendaciones del Consejo Nacional
de la Orden de Médicos (CNOM por sus siglas en francés) (2018)

Estrategia Nacional e-Salud 2020 (2016)

Informe Topol: “Preparing the healthcare workforce to deliver
the digital future” (2019)

Informe NHS: “Capability Review” (2017)
Genome England (2013)

American Medical Informatics Association (AMIA)

Estrategia Nacional de Salud Digital (2018-2024)
Estrategia de Salud Digital (2019-2029)

Agencia Australiana de Salud Digital (2016)

Certified Health Informatician Australasia (CHIA) (2014)

Iniciativa Nacional Digital de Israel:
El Programa Digital Nacional del Gobierno de Israel (2017-2022)

Iniciativa de colaboracién en Salud Digital (2019)
Programa estratégico quinquenal de Salud Digital (2018)

Programa piloto de Salud Digital (2018)
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INICIATIVAS A NIVEL NACIONAL

ESPANA

Agenda Espania Digital 2025 (2020)
Dictamen Comisidn para la Reconstruccion Social y Econdmica (2020)
Estrategia Nacional de Inteligencia Artificial (2020)

Infraestructura de Medicina de Precision asociada a la Ciencia
y Tecnologia (IMPaCT) (2020)

Estrategia Espafiola de 1+D+l en Inteligencia Artificial (2019)

Indice Fenin (Federacién Espafiola de Empresas de Tecnologia
Sanitaria) de Madurez Digital en Salud (2019)

Informe “Hacia la transformacion digital del Sector Salud”,
Sociedad Espanola de Informatica de la Salud (2018)

“Informe sobre transformacién digital en salud en Espana:
compromisos vs. Realidades”, Asociacion Salud Digital (2018)

Proyecto Medicina Personalizada Aplicada - MedeA (2018)

CONCLUSIONES DEL ANALISIS DE INICIATIVAS RELEVANTES

La Salud Digital es uno de los retos mas importantes en el mundo sanitario.
Grandes organismos a nivel internacional como la Organizacién Mundial de la Sa-
lud muestran su firme compromiso con las potencialidades de los datos y las
tecnologias digitales para solventar los problemas sanitarios. La Organizacion
Mundial de la Salud ha publicado recientemente una Estrategia Global de Salud
Digital y multiples manuales relacionados con el seguimiento y evaluacion de las
intervenciones.

La Estrategia Global de Salud Digital (2020 - 2024) de la Organizacién Mundial
de la Salud tiene como visiéon mejorar la salud de las personas mediante la incor-
poracién de soluciones digitales y ha establecido como principales objetivos estra-
tégicos, involucrar y comprometer la participacién de todos los grupos de interés y
mejorar la medicién, seguimiento, investigacién y practica en Salud Digital.

Los sistemas de salud deben contar con tecnologias que faciliten el registro de la
informacién en sistemas interoperables, para que los datos puedan ser comparti-
dos entre todos los niveles asistenciales y entre las distintas jurisdicciones, mejoran-
do asi la atencién sanitaria en el ambito de la Medicina Personalizada de Precisién.

EN RN

Los sistemas de salud tienen que posicionar a los pacientes en el centro y dirigir
el sistema para que satisfaga las necesidades de los mismos, con herramientas
que aumenten su participacion en el manejo de su salud. Ademés, es importante
cambiar el enfoque de tratamiento de la enfermedad a uno basado en la medicina
preventiva y personalizada.
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Las principales instituciones deben aumentar la efectividad operativa y de ges-
tion en los sistemas de salud mediante acuerdos de gobernanza, politicas de co-
municacién y un programa de financiacién. En este sentido es necesario también
asegurar una gobernanza y gestién 6ptima del dato en un contexto de Medicina
Personalizada de Precisién.

Se debe garantizar un marco normativo adecuado con alcance internacional que
garantice principalmente la seguridad, proteccién y confidencialidad de la informa-
cién, la interoperabilidad de los sistemas, la transparencia y la validez y solidez de
las soluciones digitales.

Es necesaria una transformacién cultural y estructural del sistema de salud. Para
el cambio cultural, que permitird la plena incorporaciéon de la Medicina Persona-
lizada de Precisidon, hay que promover la prevencién, la informacién calificada, la
deteccién temprana y el seguimiento patoldgico y terapéutico.

La disponibilidad de grandes bases de datos anonimizados en tiempo real y
en la vida real permitird desarrollar un mejor acceso a tratamientos y una mejor
atencién para los pacientes. Estos repositorios deben garantizar la seguridad de la
informacién, asi como cumplir con todos los requisitos éticos y legales correspon-
dientes.

Es necesario crear bases de datos estructuradas que permitan generar conoci-
miento e impulsar la Medicina Personalizada de Precision.

Asimismo, existe la posibilidad de crear una red federada, estandarizada a un mo-
delo de datos comiin que gestione y comparta los datos clinicos para la investiga-
cién, y promueva la educacion en open science y la colaboracién.

Uno de los objetivos prioritarios para la incorporacién de la Salud Digital es garan-
tizar la igualdad de participaciéon de la sociedad en la digitalizaciéon, mediante
la promocién de sus habilidades en Salud Digital. No hay que dejar excluidos de la
sociedad digital a las personas dependientes, con discapacidad, personas mayores
y que no tengan acceso a internet. En este sentido, debe existir un espacio de Salud
Digital seguro y personalizado para cada usuario y plataformas de Salud Digital,
que permitan a los usuarios y profesionales sanitarios orientarse en espacios digita-
les fiables y de facil acceso.

Necesidad de establecer una estrecha colaboracion entre las empresas y el sec-
tor publico de la salud para generar conocimiento y encontrar nuevas soluciones
para cuestiones urgentes.

—
S |=] 5 el ® [N ]| | o

Importancia de impulsar la investigacion e implementacién de sistemas para la eva-
luacién, control y trazabilidad de intervenciones en Salud Digital y de métodos
y modelos basados en algoritmos.
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Apoyary estimular las propuestas de investigacion e innovacién de los profesio-
nales sanitarios, mediante formacién y motivacién de los mismos, “co-innovacién”
con pacientes y proveedores y desarrollo de sistemas para la toma de decisiones,
entre otros. Asimismo, se deben impulsar las instalaciones piloto en el campo de
la Salud Digital. Crear una cultura de innovacién y aprendizaje, asi como com-
partir mejores practicas basadas en la evidencia, suponen instrumentos necesa-
rios para una plena incorporacion de la Medicina Personalizada de Precision.

La educacién, la capacitacién, la acreditacién y la certificacién de los nuevos
profesionales del &mbito de la informéatica cobra gran relevancia para la incorpo-
racion de la Salud Digital. Existe la necesidad de formacién de "data scientists”,
médicos con titulacién dual en medicina e ingenieria e informéaticos biomédi-
cos. Asimismo, es importante atraer talento técnico mediante nuevas formaciones y
programas de intercambio para favorecer un trabajo colaborativo.

La Medicina Personalizada de Precisidn, estd impulsada por las tecnologias emer-
gentes como la Inteligencia Artificial y el anélisis de grandes cantidades de
datos basado en el aprendizaje automético y la vision por computador. Es necesaria
una Inteligencia Artificial “explicable” a los profesionales médicos, en la que
las decisiones se tomen en funciéon de pardmetros claros, mejorando la interaccién
persona-computador.
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5.
PROPUESTA DE RECOMENDACIONES

PARA LA TRANSFORMACION DIGITAL DEL SISTEMA SANITARIO
QUE CONTRIBUYAN A LA INCORPORACION
DE LA MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION

El analisis realizado de las iniciativas relevantes, las entrevistas a un grupo multidisci-
plinar de profesionales y la realizacién de talleres de trabajo con el Grupo de Trabajo, han
permitido identificar los elementos clave y necesidades del Sistema Nacional de Salud a
considerar para la impulsar la Transformacién Digital del Sistema Sanitario que permita la
incorporacion de la Medicina Personalizada de Precisidn.

A partir de esta informacién, se ha elaborado y consensuado una propuesta de reco-
mendaciones prioritarias para llevar a cabo la Transformacion Digital del Sistema Nacional
de Salud, repartidas entre las cinco areas identificadas como clave que se enumeran a con-
tinuacién:

INNOVACION TECNOLOGICA E INFRAESTRUCTURA DIGITAL
GOBERNANZA, ETICA Y REGULACION

ORGANIZACION DE LA INFORMACION Y SEGURIDAD
TALENTO, FORMACION Y ESPECIALIZACION

MODELO ASISTENCIAL Y SALUD PUBLICA

ok wd

Cada éarea sigue la misma estructura, comenzando por una breve contextualizacién y jus-
tificacién, en la que se especifican los principales temas considerados para su andlisis. Pos-
teriormente, se exponen las necesidades y elementos clave del Sistema Nacional de Salud
detectados en cada érea para, finalmente, enumerar las recomendaciones para impulsar la
Transformacion Digital del Sistema Nacional de Salud, priorizadas en términos de impacto
y factibilidad por el Grupo de Trabajo.
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AREA 1: INNOVACION
TECNOLOGICA E
INFRAESTRUCTURA DIGITAL

La Transformacion Digital es una herra-
mienta clave para incrementar la eficiencia,
eficacia y calidad de la asistencia sanitaria
mediante nuevos sistemas de informacién
y la comparticion e interoperabilidad de
los datos de forma segura, entre otros. Por
ello, una de las principales areas detectadas
como parte fundamental para la Transforma-
cién Digital del Sistema Nacional de Salud
que permita incorporar la Medicina Persona-
lizada de Precision es la necesidad de impul-
sar la innovacion tecnolégica y de garantizar
la disposicién de la infraestructura informati-
ca necesaria. Para el abordaje de este apar-
tado se han analizado los siguientes puntos:

® Retos y dificultades tecnoldgicas
del Sistema Nacional de Salud.

e Prioridades tecnoldgicas del Sistema
Nacional de Salud.

e Necesidades en infraestructuras
Yy recursos.

® Acciones para impulsar la investiga-
cién e innovacién tecnoldgica.

e Acciones para fomentar la co-innova-
cién entre profesionales, ciudadanos
y actores econémicos.

NECESIDADES Y ELEMENTOS CLAVE

e Se detecta una insuficiente inver-
sion en |+D+i a nivel estatal. Asi-
mismo, es necesario establecer una
coordinacién estatal de todas las
iniciativas, impulsando también los
partenariados publico-privados.

e Globalmente, el Sistema Nacional de
Salud dispone de la infraestructuray
recursos necesarios a nivel estatal.
Si bien es cierto que va por detras de
los avances tecnoldgicos, sobre todo
en materia de herramientas de ana-
lisis para investigaciéon. Ademas, los
nuevos perfiles profesionales ligados

a la Salud Digital no estan suficien-
temente incorporados. Es necesario
por tanto cambiar la filosofia de la
organizacion y vencer las barreras
de resistencia al cambio.

El disefio de una estrategia estatal
en materia de Transformacién Di-
gital en salud deberia ser un plan-
teamiento de pais para promover la
inversion en investigacién, captar
talento, impulsar iniciativas y promo-
ver estrategias comunes entre sec-
tor publico y privado. Asimismo, se
debe dotar a esta estrategia de los re-
cursos técnicos, humanos y econémi-
cos necesarios y establecer una hoja
de ruta de inversion en tecnologia.

La fragmentacion de los sistemas
de salud a nivel digital y |la elevada
variedad de sistemas utilizados a
nivel estatal dificultan en cierta me-
dida la posibilidad de que las Comu-
nidades Autdbnomas avancen en tér-
minos de Transformacién Digital de
una manera coordinada.

Se detecta una escasa participacion
en foros internacionales de Salud
Digital. Ademés, se ha puesto de ma-
nifiesto la falta de liderazgo en pro-
yectos de la Organizacion Mundial de
la Salud y otros organismos interna-
cionales por parte de profesionales
espanoles. Es necesario incrementar
la presencia de expertos espafioles
en foros internacionales.

Con el objetivo de potenciar el de-
sarrollo de soluciones digitales e
innovadoras podrian implementarse
programas de innovacién y digita-
lizacion del Sistema Nacional de
Salud en los que se financien proyec-
tos colaborativos participando gru-
pos de investigacion en Tecnologias
de la Informacién y la Comunicacién,
ingenieria e Inteligencia Artificial con
profesionales sanitarios para aportar
soluciones imaginativas. Asimismo,
fortalecer desde los servicios de sa-
lud el desarrollo de unidades de
innovacion a nivel hospitalario, a
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través de la Plataforma del ISCIII * Lagestion de proyectos de Salud Di-
de Dinamizaciéon e Innovacién de las gital, incluyendo el conocimiento de
capacidades industriales del Sistema metodologias, teorias formales, expe-
Nacional de Salud y su transferencia riencias internacionales, papel de los
efectiva al sector productivo (anterior- distintos actores, caracterizacion de la
mente ITEMAS), en las que participen calidad de los datos, evaluacién de re-
todos los agentes, como herramienta sultados, entre otros, es un elemento
para potenciar la investigacién e in- fundamental a incluir en la formacién
novacion. de los profesionales.

PROPUESTA DE RECOMENDACIONES AREA 1
SOBRE INNOVACION TECNOLOGICA E INFRAESTRUCTURA DIGITAL

Incrementar la inversién en 1+D+i tanto publica como privada de manera con-
tinua y sostenida, de acuerdo a lo sefalado en la Estrategia Espafola de Ciencia,
Tecnologia e Innovacion 2021-2027, hasta alcanzar la media europea (aproxima-
damente un 2,12 % del PIB-dato 2018) para impulsar la Transformacién Digital del
Sistema Nacional de Salud, asegurando la disposicion de la infraestructura informa-
tica necesaria, y potenciando la creacién de plataformas y partenariados de co-
laboracién publico-privada con la participacion de los profesionales sanitarios.

Impulsar la incorporacién de la innovacién para la Transformacién Digital del
Sistema Nacional de Salud fomentando los procedimientos de compra publica
innovadora, la cooperacién y la co-innovaciéon entre agentes y el desarrollo de
unidades de innovacion a nivel hospitalario.

|dentificar las soluciones tecnolégicas mas relevantes para su posterior escala-
bilidad y replicacion en todo el territorio nacional, garantizando la interoperabili-
dad, a través de la priorizacion de proyectos piloto con elementos reutilizables.

Desarrollar un sistema de vigilancia a nivel nacional en coordinacién con las Co-
munidades Auténomas, que permita el reporte de incidencias y la recepcién de
propuestas y soluciones (casos de éxito) para avanzar en la Transformacién Digital
del Sistema Nacional de Salud.

Establecer sistemas de acreditacion de las nuevas tecnologias, herramientas y
algoritmos de Salud Digital que garanticen su utilidad y validez en la préctica clinica.

Impulsar la creacién de un repositorio de buenas practicas en Salud Digital a ni-
vel nacional con el objetivo de impulsar el desarrollo de las mismas en las distintas
Comunidades Auténomas.

Potenciar la creacion y desarrollo de plataformas que refuercen el vinculo entre cien-
cia y sociedad mediante acciones que promuevan la educacién desde las etapas
mas tempranas y la divulgacién cientifica, posicionando a la ciencia como valor
clave para el desarrollo y bienestar de la Sociedad y para la creacién de riqueza.

Promover la participacion de investigadores y expertos nacionales en proyectos
europeos y en foros internacionales de Salud Digital, asi como el liderazgo de
proyectos de organizaciones internacionales.

EEEID GO

Involucrar a pacientes empoderados y formados desde las etapas mas tempra-
nas del proceso de investigacion y desarrollo de futuras herramientas de Transfor-
macion Digital para impulsar la investigacién cientifica y la innovacién centrada
en el paciente.
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AREA 2:
GOBERNANZA,
ETICA Y REGULACION

Dada la importancia de la Transformacion
Digital del Sistema Nacional de Salud en el
contexto sociosanitario actual, resulta im-
prescindible asegurar una gobernanza y li-
derazgo a nivel estatal y autonémico que ga-
rantice una implantacion efectiva de la Salud
Digital en el Sistema Sanitario. En esta area
se han analizado tres puntos fundamentales:

Gobernanza: principales agentes del
sector, departamentos ministeriales
y autonémicos implicados en la Es-
trategia de Salud Digital del Sistema
Nacional de Salud.

Etica: bioética y ética aplicada como
valores fundamentales en todas las
fases del proceso de Transformacién
Digital.

Regulacién: principales necesidades
a nivel regulatorio y aspectos legisla-
tivos para la Transformacién Digital.

NECESIDADES Y ELEMENTOS CLAVE

Necesidad de elaborar una Estra-
tegia de Salud Digital del Sistema
Nacional de Salud liderada por el
Ministerio de Sanidad a propuesta
del Consejo Interterritorial del Sis-
tema Nacional de Salud y aprobada
por el Parlamento con la participa-
cién de todos los agentes del sectory
garantizando una cogobernanza con
las Comunidades Auténomas.

Esta Estrategia de Salud Digital del
Sistema Nacional de Salud debe pre-
ceder a los desarrollos legislativos y
deberia ir acompafada de un Pro-
grama Presupuestario plurianual.

Se deben adaptar las infraestruc-
turas organizativas y de procesos
entre Comunidades Auténomas y
con la administracién central, entre
niveles asistenciales, entre sanidad

publica y sanidad privada. Para ello
es necesario un pacto entre Comuni-
dades Auténomas que garantice la
comunicacién entre todos los agen-
tes del sector. Asimismo, debe exis-
tir una conexién digital en todos los
niveles, asi como servicios digitales
centralizados.

Es necesario un cambio cultural por
parte de todos los actores mediante
formacion e informacion ademas de
fondos y herramientas que promue-
van nuevos proyectos de innovacién
dado que la digitalizacion debe
considerarse como el motor de la
transformacién del Sistema Nacio-
nal de Salud.

Desde el Ministerio de Sanidad, y con
la participacion de los operadores
privados, serd necesario reducir las
brechas digitales mediante inver-
sién y formacién para asegurar que
la Transformacién Digital del Sistema
Nacional de Salud llega por igual a
toda la poblacién.

Los principios bioéticos deben es-
tar presentes desde el disefio de la
Estrategia de Salud Digital del Siste-
ma Nacional de Salud. Es necesaria
la formacién y la participacién de la
sociedad en los Comités de Bioética,
presentes también en todos los pro-
yectos de explotacion de datos.

Dar a conocer el marco legal exis-
tente a nivel estatal y europeo ya
qgue un conocimiento inadecuado del
mismo supone una limitacién impor-
tante en muchos contextos de inves-
tigacién. Ademas, se detectan ciertos
aspectos o especificidades que po-
drian modularse.

Existe la necesidad de introducir
mecanismos innovadores en la
compra publica de nuevos sistemas
para adaptar el Sistema Nacional de
Salud a un entorno cambiante como
es el de la Transformacién Digital.
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PROPUESTA DE RECOMENDACIONES AREA 2
SOBRE GOBERNANZA, ETICAY REGULACION

Continuar trabajando en la Estrategia de Salud Digital del Sistema Nacional
de Salud liderada por el Ministerio de Sanidad con la participacién de los De-
partamentos Ministeriales implicados y de todos los agentes del sector y garanti-
zando su cogobernanza e implantacién con las Comunidades Auténomas a nivel
del Consejo Interterritorial, y asegurando su evaluacion, seguimiento posterior y
rendicidn de cuentas bajo criterios de transparencia. Seria conveniente que la Es-
trategia fuera avalada por las Cortes Generales.

Contemplar la posibilidad de crear un organismo independiente bajo el para-
guas de la Secretaria General de Salud Digital, Informacién e Innovacién del
Sistema Nacional de Salud que regule y desarrolle todas las iniciativas de Salud
Digital.

Fomentar la investigacién e innovacién en Salud Digital por parte del Instituto
de Salud Carlos lll en el marco de la Accidn Estratégica en Salud.

Contemplar dentro de la Estrategia estatal de Salud Digital, una gestién 6pti-
ma del dato y gobernanza del mismo, garantizando que los principios bioéti-
cos estén presentes a o largo de todas las etapas del disefio y contando con la
implicacién y participacion de los pacientes.

el | -

Asegurar la financiaciéon de los programas e iniciativas propuestas en la Es-
trategia de Salud Digital del Sistema Nacional de Salud, asegurando siempre una
financiacién basada en la generacién de valor y la equidad en el acceso a la
atencion sanitaria y a infraestructuras de Salud Digital, como por ejemplo me-
diante:
e El impulso de proyectos vinculados a los fondos europeos recibidos para el
impulso de la digitalizacion de Espaia.
* La puesta en marcha de convocatorias de subvenciones que permitan impul-
sar planes y programas en Medicina de Precisién, como IMPaCT.*
e El desarrollo de macroproyectos tractores como los liderados por AMETIC en
Salud Digital.

Asegurar que la Estrategia de Salud Digital del Sistema Nacional de Salud este
alineada con la Estrategia Espaiiola de Medicina Personalizada a través del de-
sarrollo de mecanismos de coordinacion, como por ejemplo la iniciativa IMPaCT*.

Asegurar que los Comités de Etica Asistencial y Comités de Etica de la Investi-
gacion cuentan con conocimientos en ciencia de datos e incorporan profesio-
nales expertos en ciencias 6micas que permitan dar una respuesta 6ptima a las
nuevas investigaciones en este campo, especialmente en el drea de Inteligencia
Artificial.

Garantizar una interpretacion de la LOPDGDD® homogénea y flexible median-
te la formacién a los investigadores y profesionales sanitarios e identificando
aquellos aspectos o especificidades que puedan precisar ser modulados para im-
pulsar el desarrollo de proyectos competitivos para la Transformacion Digital del
Sistema Nacional de Salud facilitando el uso primario y secundario de los datos,
asi como otros usos recogidos en la Ley.

Disponer de los conocimientos legales sobre la utilizacion de datos clinicos en
investigacion de las personas y de las organizaciones, ademas de facilitar el
acceso a profesionales que disponen de estos conocimientos, y actualizar en este
sentido la Ley de Investigacién Biomédica.

HEEEID
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Asegurar mediante la elaboracion de requerimientos especificos al software,
que desde un punto de vista técnico el manejo de los datos se adecua al marco
legal, por ejemplo, evitando la extraccién inadecuada de los mismos.

Evitar las brechas digitales entre ciudadanos a través de formacién e inver-
sién en infraestructura asegurando la conexién a toda la sociedad.

12

Adaptar la Ley 9/2017 de Contratos del Sector Pablico para ser mas innovado-
res en la compra publica de nuevos sistemas.

AREA 3:
ORGANIZACION DE LA
INFORMACION Y SEGURIDAD

Una de las areas mas relevantes para la
Transformacién Digital del Sistema Nacio-
nal de Salud es el impulso de la analitica de
datos y la explotacién de la informacidn, a
partir de la colaboracion y acceso a infor-
macion compartida entre instituciones. Es
fundamental garantizar la organizacién de la
informacion para su anélisis permitiendo la
generacién de conocimiento para una mejor
toma de decisiones, la medicidn de resulta-
dos, asi como una mejora de la calidad y la
eficiencia del propio Sistema Sanitario. Para
todo ello, se debe contar con un marco de
seguridad adecuado que permita resolver
los problemas de privacidad y ciberseguri-
dad. Por consiguiente, en este bloque se han
abordado estas dos principales tematicas:

* Organizacién de la informacién: mo-
delo de registro, integracién y acceso
a los datos.

e Seguridad de la informacién: proble-
mas actuales de privacidad y seguri-
dad, asi como el marco legal que ga-
rantice los potenciales problemas de
proteccién de datos.

NECESIDADES Y ELEMENTOS CLAVE

e Segun el Comité Internacional de
Bioética (IBC) de la UNESCO vy tal y
como apunta también el Informe del
Comité de Bioética de Espana, el Big
Data puede considerarse un bien
comiin de la humanidad. Si bien, la

provision de esos datos no puede
llevarse a cabo a costa de vulnerar
el derecho que cada individuo tie-
ne a sus datos personales.

La Transformacién Digital hace nece-
sario el desarrollo de registros publi-
cos y bases de datos compartidas
y seudonimizadas ya que la combi-
naciéon de esa informacidén permite
obtener nuevos conocimientos para
la mejora de la calidad de vida de
muchos individuos y una mayor efi-
ciencia en los servicios prestados. El
objetivo de todo proyecto de investi-
gacién de un conjunto de datos debe
ser el interés comun. Asimismo, todo
proyecto debe basarse en los princi-
pios de seguridad y éticos y legales
correspondientes.

Existen ciertas tendencias para el uso
de datos en la actualidad como son el
open data, las bases de datos fede-
radas y la generacion de datos de
pacientes sintéticos altamente rea-
listas que suponen elementos clave a
tener en cuenta en la Transformacién
Digital del Sistema Nacional de Salud.

Existe una falta de estandarizaciéon
e interoperabilidad técnica, seman-
tica y organizativa de los sistemas
de informacién actuales.

Los sistemas de seguridad de los que
disponen las diferentes Comunida-
des Auténomas han de asegurar que
se detectan y controlan los posibles
riesgos de ciberseguridad y ciber-
delincuencia que podrian compro-
meter los principios de confidenciali-
dady privacidad.
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PROPUESTA DE RECOMENDACIONES AREA 3
SOBRE ORGANIZACION DE LA INFORMACION Y SEGURIDAD

Fomentar la creacién y establecer la gobernanza de un espacio nacional de da-
tos sobre salud, armonizado a nivel europeo, a partir de la implementacién de ba-
ses de datos federadas en las Comunidades Auténomas asegurando la automa-
tizacidn y la seudonimizacién en la recogida de los datos, asi como la calidad de los
mismos.

Establecer un catidlogo de estandares que garanticen la funcionalidad y la ca-
lidad de los datos cumpliendo estos con los principios FAIR (Findable, Accessible,
Interoperable, Reusable) y recomendar su uso con el objetivo de promover la ar-
monizacién y homogeneizacion de los datos, asi como la integracién de todas las
interfaces y la interoperabilidad entre sistemas.

Impulsar una proteccion juridica que permita resolver los problemas de privaci-
dad y ciberseguridad, asi como establecer una responsabilidad publica e indi-
vidual.

Garantizar el uso secundario de los datos clinicos a través del acceso a reposito-
rios o bases de datos agregadas para la realizacién de proyectos de investigacion
o educativos previa valoracién por parte del Comité de Etica Asistencial y/o de In-
vestigacién garantizando los principios éticos, de confidencialidad y privacidad y su
pertinencia de uso.

Impulsar que los proveedores tecnoldgicos adopten los conceptos y estandares
definidos.

Asegurar un registro en el acceso a los datos y la justificacion de su uso garanti-
zando que los sistemas estdn basados en los estandares europeos de seguridad
y que los usuarios estan informados sobre el marco legal actual.

BRI

Promover que las condiciones de financiacién de los proyectos de investigacion e
innovacion para el desarrollo de soluciones digitales estén ligadas al cumplimiento
de estandares.

AREA 4: Sistema Nacional de Salud en materia de
TALENTO, FORMACION formacién, se han analizado los siguientes
Y ESPECIALIZACION apartados:

e Nuevos perfiles profesionales a incor-
porar en el sistema.

Para poder asegurar una efectiva Trans-

formacién Digital del Sistema Sanitario, es

e Medidas para atraer, incorporar y re-

necesario que tanto los profesionales sanita- tener talento.

rios como los gestores y actores |mp||cados e Acciones necesarias de formacion.
en el Sistema Nacional de Salud dispongan

de los conocimientos adecuados. Para co- * Formacién en materia de digitaliza-
nocer los elementos clave y necesidades del cién de la sociedad.
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NECESIDADES Y ELEMENTOS CLAVE

La incorporaciéon de nuevos perfi-
les profesionales dentro de las es-
tructuras sanitarias es un punto clave
para la completa transformaciéon del
Sistema Nacional de Salud, asi como
para asegurar la implementacién e
integracion de la Medicina Personali-
zada de Precision en la asistencia sa-
nitaria. Se requiere de impulso politi-
co para llevar a cabo un cambio en la
definicion, estructura y dimensién de
las plantillas del Sistema Nacional de
Salud.

En el marco de una estrategia gene-
ral, es necesario disefar un plan de
formaciéon a todos los niveles (pro-
gramas de grado, posgrado y For-
macion Sanitaria Especializada) que
permita que los profesionales sani-
tarios incorporen conocimientos
técnicos y practicos ligados a la

Medicina Personalizada de Preci-
sion, la digitalizacién y las herra-
mientas relacionadas.

Es necesario un cambio cultural que
contribuya a la completa incorpora-
cién de la Medicina Personalizada
de Precision a través de la Transfor-
macion Digital. La implicacion de la
administracion y la formaciéon en
Salud Digital a gestores y profe-
sionales implicados en la toma de
decisiones serdn aspectos clave para
impulsar este cambio.

Si bien la sociedad ha avanzado en
términos de digitalizacion de ma-
nera auténoma, en el campo de la
salud serd conveniente realizar ac-
ciones de difusién y formacién en
torno a un Plan de competencias di-
gitales que garanticen la igualdad
de participacion de pacientes y ciu-
dadanos en un contexto de Medici-
na Personalizada de Precision.

PROPUESTA DE RECOMENDACIONES AREA 4
SOBRE TALENTO, FORMACION Y ESPECIALIZACION

Incorporar a la Estrategia de Salud Digital del Sistema Nacional de Salud un plan de
formacién que garantice que los profesionales sanitarios, decisores y gestores
cuentan con los conocimientos adecuados en el ambito digital.

Definir las competencias que requiere un experto en Salud Digital desarrollando
un sistema de acreditacion mediante la realizaciéon de un programa educativo acre-
ditado o mediante un esquema de certificacién individual que permita reconocer a
estos expertos.

Incorporar nuevos perfiles profesionales en el campo de las ciencias de datos
al Sistema Nacional de Salud (prioritariamente informéticos médicos, especialistas
en interpretacién, andlisis y gestidon de datos, bioinforméticos / expertos en biome-
dicina computacional y responsables de la seguridad de la informacién (CSIO por
sus siglas en inglés), entre otros).

Reconocer la especialidad de genética clinica y desarrollar un master de aseso-
ramiento genético acreditado para poder incorporar a los servicios de los centros
hospitalarios especialistas en genética clinica y asesores genéticos integrandolos
en la estructura asistencial.

EXEIEEDIE

Desarrollar e incorporar una especialidad dentro de la Formacién Sanitaria Especia-
lizada de informatica médica o bioinformética clinica creando la figura de Informa-
tico Biomédico Interno Residente y promover las rotaciones de los especialistas
sanitarios en formacién en servicios con experiencia reconocida en el campo de la
bioinformética clinica.
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Incorporar nuevas competencias transversales dentro de la formacién de grado
de Medicina y Enfermeria sobre genética, consejo genético y ciencia de datos
(incluyendo formacion sobre métodos de anélisis de informacién y sobre temas éti-
cos y legales ligados a las nuevas herramientas tecnoldgicas) ademéas de estructu-
rar la formacion en genética dentro de la formacién de grado.

Incluir dentro de la Formacién Sanitaria Especializada un médulo trasversal para
Medicina Personalizada de Precision y Salud Digital que incluya formacién en
biologia molecular, gendmica, genética e informética médica, Inteligencia Artificial y
manejo de herramientas digitales.

Fomentar los dobles grados como por ejemplo en bioinformética y biomedicina.

Impulsar el establecimiento y reconocimiento de la carrera profesional del inves-
tigador, asi como incorporar de manera mas decidida los méritos en investiga-
cion e innovacién en los baremos de captacion de talento y evaluacién de la
carrera profesional del personal del Sistema Nacional de Salud.

Incorporar la formacién especifica de posgrado en Medicina Personalizada de

Precision y Transformacion Digital a través de distintos agentes.

AREA 5:
MODELO ASISTENCIAL
Y SALUD PUBLICA

La Transformacion Digital y la Medicina
Personalizada de Precision resultan dos ele-
mentos esenciales en el futuro del Sistema
Nacional de Salud y completamente inter-
conectados. Los servicios digitales pueden
ayudar a promover la salud y mejorar la
prevencién, asi como favorecer la reforma
de los sistemas sanitarios y su transicion ha-
cia nuevos modelos asistenciales centrados
en las necesidades del paciente. Ademas,
la digitalizacién permitird avanzar hacia es-
tructuras asistenciales mas integradas, im-
pulsando un modelo de asistencia integral,
preventivo, participativo y personalizado. En
este bloque se han abordado los siguientes
puntos:

e Modelo asistencial que incorpore de
forma plena la Medicina Personaliza-
da de Precision.

e Coémo la Transformacion Digital favo-
rece la incorporacién de la Medicina
Personalizada de Precision al modelo
asistencial.

e Necesidades para trasladar los avan-
ces en Salud Digital a la préactica asis-
tencial de la Medicina Personalizada
de Precision.

e Servicios asistenciales o de Salud Pu-
blica que pueden generar mas valor
para la Transformacion Digital y la in-
corporacion de la Medicina Personali-
zada de Precision.

e Atencién a la cronicidad, fragilidad y
envejecimiento de la poblacidn.

¢ Humanizacidon de la asistencia sani-
taria en este proceso de Transforma-
cion Digital para la incorporacién de
la Medicina Personalizada de Preci-
sion.

NECESIDADES Y ELEMENTOS CLAVE

e |La Transformacién Digital y la Me-
dicina Personalizada de Precision
son dos elementos completamente
interconectados. Sin Transformacion
Digital del Sistema Nacional de Salud,
la incorporacion de la Medicina Per-
sonalizada de Precision a la practica
asistencial no sera completa. La Trans-
formacion Digital contribuira a la
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mejora de aspectos clave ligados a
la Medicina Personalizada de Preci-
sién en diferentes &mbitos como son
el modelo asistencial, la Salud Publica,
la investigacion biomédica, la gestidn
y organizacion sanitaria y la participa-
cién de los pacientes.

La falta de impulso o apuesta por
la Medicina Personalizada de Pre-
cision, la escasez presupuestaria,
la priorizacion de ambitos urgen-
tes, las necesidades formativas y la
falta de cultura digital en algunos
ambitos son algunas de las grandes
barreras que habran de solventarse
para asegurar la Transformacién Digi-
tal y la completa incorporacién de la
Medicina Personalizada de Precisién
a la préctica asistencial.

La Medicina Personalizada de Pre-
cisién es un cambio de paradigma
que impactaréd de una manera u otra
en todas las especialidades médicas
y en el campo de la Salud Publica.

TRANSFORMACION DIGITAL del Sisterma Sanitario

para la incorporacién de la Medicina Personalizada de Precision

El enfoque y la cooperacion mul-
tidisciplinar y entre los diferentes
niveles asistenciales de salud y so-
cio sanitario serdn por tanto un pilar
fundamental que se beneficiara de la
Transformacion Digital.

La Transformacion Digital, ademas
de suponer un avance en el empo-
deramiento del paciente crénico
aumentando su calidad de vida y
permitiendo ahorrar en recursos,
mejorara la atencién personaliza-
da a la cronicidad, fragilidad y en-
vejecimiento profundizando en los
conocimientos que se tienen sobre
estas condiciones con un enfoque
socio-sanitario.

La Transformacion Digital no supon-
dra la deshumanizacion de la aten-
cién sanitaria, sino que facilitard la
labor del profesional aumentando el
tiempo que este le dedica a la rela-
cion con el paciente. Ademés, su-
pondré un impulso a la participacién
de los pacientes en la toma de deci-
siones siendo el ciudadano el centro

de la asistencia sanitaria.

PROPUESTA DE RECOMENDACIONES AREA 5
SOBRE MODELO ASISTENCIALY SALUD PUBLICA

Reforzar las estructuras de informaciéon compartida desde las Administraciones
que rompan los silos entre niveles asistenciales y con el ambito investigador,
asegurando la continuidad asistencial y conectando la Historia Clinica Electré-
nica con otras fuentes de informacion como herramienta para la investigacién y
la generacién de nuevo conocimiento en el campo de la Medicina Personalizada de
Precision.

Integrar el modelo sanitario con el sociosanitario a través de la Transformacion
2 Digital asegurando el acceso a toda la informacién clinica y social disponible del
ciudadano.

Crear grupos de trabajo que se encarguen de redisefar los procesos basando-

3 se en un modelo digital, garantizando que la Transformacién Digital facilita la
labor del profesional sanitario y le proporciona mas tiempo para el paciente,
promoviendo el contacto humano y el vinculo con el mismo.
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Promover la creaciéon de la Agencia de Salud Publica, recogida en el Dictamen
de la Comisién para la Reconstruccién Social y Econdmica, incorporando los prin-
cipios y herramientas de la Estrategia de Salud Digital del Sistema Nacional
de Salud con un modelo que potencie los sistemas de informacién sanitaria y de
vigilancia epidemiolégica para obtener informacion en tiempo real para la toma de
decisiones.

Impulsar la evaluacion y medicion de resultados en salud en el contexto de la Me-
dicina Personalizada de Precisién mediante la recogida y andlisis de datos relevantes

y de calidad.

Apoyar el disefio de herramientas digitales para el analisis de datos desde una
perspectiva poblacional, vigilancia epidemiolégica, prevencién, epidemiolo-
gia clinica y atencién basada en valor.

Fomentar la creacién de laboratorios “core”, entendidos como entornos y plata-
formas asistenciales e investigadoras para que los profesionales se relnan con el
objetivo de compartir informacién, generar conocimiento, buscar sinergias en inves-
tigacion e innovacidn y, en definitiva, generar valor para todo el sistema.

Establecer sistemas de acreditacién y evaluacién de unidades de Medicina Per-
sonalizada de Precision y de Salud Digital en el Sistema Nacional de Salud.

Promover estudios multicéntricos que permitan obtener datos émicos represen-
tativos de la poblacion espaiola, como se prevé realizar en la iniciativa IMPaCT,
como primer paso para que tanto pacientes como poblacién sana cuenten en un
futuro con este tipo de datos integrados en su Historia Clinica Electrénica.

Realizar estudios que permitan conocer y comprender mejor las necesidades de
los pacientes y sus familiares para disefiar herramientas basadas en Salud Digjital
que contribuyan a dar, desde el Sistema Nacional de Salud, una respuesta mas efi-
ciente y personalizada.

Evaluar y posteriormente potenciar el uso de las nuevas herramientas tecnolégi-
cas validadas (como los wearables o la telemedicina) para facilitar el seguimiento
de los pacientes, disefar acciones personalizadas para mejorar su calidad de vida
y fomentar el autocuidado y la corresponsabilidad.

—
S =[5 ]efel~N]alu] a

Asegurar la incorporacion de los resultados obtenidos en proyectos de inves-
tigacién Salud Digital aplicada a la Medicina Personalizada de Precision en la
practica asistencial a través del desarrollo de pruebas de concepto que demues-
tren su utilidad, el retorno de la inversion y su escalabilidad para su posterior incor-
poracion en las guias y protocolos clinicos.
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ANEXO 1.
DETALLE DE INICIATIVAS RELEVANTES A NIVEL
INTERNACIONAL Y NACIONAL EN SALUD DIGITAL

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS)
ESTRATEGIA GLOBAL DE SALUD DIGITAL (2020 - 2024)

En mayo de 2018, la 71% Asamblea Mundial de la Salud (WHA por sus siglas en inglés)
aprobd la Resolucion WHA71.7 sobre Salud Digital. Entre otros temas, la Resolucion solici-
taba el desarrollo de una Estrategia Global sobre Salud Digital, identificando &reas priorita-
rias, incluso en las que la Organizacién Mundial de la Salud deberia centrar sus iniciativas.
Ademas, instd a los Estados miembros a identificar dreas de mejora y priorizar, segun corres-
ponda, el desarrollo, evaluacion, implementacién, ampliacion y una mayor utilizacion
de las herramientas digitales, como medio para la promocién de un acceso equitativo,
asequible y universal a la salud.

VISION

@] Mejorar la salud de todos y en todas partes, acelerando la incorporacién de la Salud
Digital.

OBJETIVOS ESTRATEGICOS

Involucrar a todos los grupos de interés en una agenda global compartida sobre
Salud Digital.

Q Desarrollary consolidar la capacidad mundial en materia de Salud Digital que refleje
las necesidades nacionales.

e Comprometer e involucrar a los grupos de interés para avanzar en materia de Salud
Digital en todos los paises.

e Mejorar la medicion, seguimiento, investigacién y practica en Salud Digital.

28

Fuente: Global Strategy on Digital Health 2020 - 2024,
https://extranet.who.int/dataform/upload/surveys/183439/files/Draft% 20Global %20Strategy%200n%20Digital%20Health.pdf



PROPUESTA DE RECOMENDACIONES

MARCO DE ACCION

0 Comprometerse: alentar a los paises e involucrar a los grupos de interés para que se
comprometan con la Estrategia de Salud Digital.

9 Catalizar: crear un entorno y procesos que faciliten e induzcan a la colaboracién.
e Medir: crear procesos para el seguimiento y evaluacion de la Estrategia.

9 Incrementar e iterar: tomar un nuevo ciclo de acciones basado en lo que se ha expe-
rimentado, medido y aprendido.

La guia tiene como objetivo proporcionar recomendaciones a considerar, basadas en
una evaluacion critica de la evidencia, para la realizacién de inversiones informadas en
intervenciones de Salud Digital.

Asimismo, afirma que las intervenciones de Salud Digital deben complementar y me-
jorar las funciones del sistema de salud a través de mecanismos (i.e. intercambio acele-
rado de informacién), pero no reemplazaran los componentes fundamentales que ne-
cesitan los sistemas de salud, como los recursos humanos, la financiacién, el liderazgo y
gobernanzay el acceso a medicamentos esenciales.

FIGURA. Componentes que contribuyen a la implementacion de la Salud Digital
(elaboracion propia a partir de la guia: "Recommendations on digital interventions for health system
strengthening")

Capa principal: TIC y entorno favorable
LIDERAZGO Y GOBERNANZA (1)

ESTRATEGIA SERVICIOS LEGISLACION, MANO DE OBRAQ
E INVERSION Y APLICACIONES POLITICAS
0 ESTANDARES E & COMPLIANCE

INTEROPERABILIDAD
e INFRAESTRUCTURA

CONTENIDO DE SALUD

Informacién alineada con las précticas
de salud recomendadas o contenido
de salud validado

APLICACIONES DIGITALES

Sistemas TIC y canales de comunicacién que
facilitan la entrega de las intervenciones digi-
tales y el contenido de salud

29

Fuente: WHO guideline recommendations on digital interventions for health system strengthening,
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/311941/9789241550505-eng.pdf?ua=1




TRANSFORMACION DIGITAL del Sisterma Sanitario

para la incorporacién de la Medicina Personalizada de Precision

La estrategia incluye:

o Mecanismos de coordinacién a nivel nacional, alineacién con objetivos de salud y
apoyo politico y conciencia y compromiso de los grupos de interés.

g Alinear la financiacién con las prioridades sanitarias y asegurar fondos para lograr los
objetivos de la estrategia.

e Los sistemas y funcionalidades que deben implementarse para permitir a los grupos
de interés acceder, usar y compartir informacién de salud.

Los estdndares que permiten la recopilacién e intercambio consistentes y precisos
de informacion de salud en todos los sistemas y servicios de salud.

e La infraestructura fisica, los servicios basicos y el hardware (asi como las redes) que
sustentan un entorno nacional de Salud Digital. Un ejemplo son los servicios de au-
tenticacién de identificacion.

@ Un entorno legal y politico para establecer la confianza y protecciéon de las personas
y la industria.

e Los programas de educacion y capacitacién disponibles en materia de Salud Digital.
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UNION EUROPEA
COMUNICACION DE LA COMISION EUROPEA
SOBRE LA TRANSFORMACION DE LA SALUD DIGITAL (2018)

La Comunicacion de la Comisién sobre la Transformacion de la Salud Digital de abril de
2018 tiene como objetivo mejorar la digitalizacion de los sectores de la salud y la aten-
cién sanitaria.

El Comunicado identifica 3 pilares en torno a los cuales se basarén las actividades:

PILAR 1
ACCESO Y USO COMPARTIDO DE DATOS SEGUROS

Afin de facilitar un mayor acceso transfronterizo a la asistencia sanitaria, la Comisién esté
creando una infraestructura de servicios digitales de sanidad electréonica que permitira el
intercambio de recetas electrdénicas e historiales resumidos de los pacientes entre los pres-
tadores de asistencia sanitaria. Los primeros intercambios transfronterizos comenzaron en
2019y el objetivo es que todos los demas paises de la UE participen en ellos en 2020. A lar-
go plazo, la Comisidn trabaja en un formato europeo de intercambio de historiales médicos
electrénicos al que todos los ciudadanos de la UE puedan tener acceso.

PILAR 2

CONECTAR Y COMPARTIR DATOS DE SALUD PARA INVESTIGACION,
DIAGNOSTICO MAS RAPIDO Y MEJORA DE LA SALUD

Una infraestructura sanitaria digital europea descentralizada facilitara el diagndstico y el
tratamiento personalizados, ayudara a los servicios sanitarios a estar mejor preparados para
responder a amenazas sanitarias transfronterizas y mejorara el desarrollo y la vigilancia de
los productos médicos.

PILAR 3

REFORZAR LA CAPACITACION DE LOS CIUDADANOS Y LA ATENCION
INDIVIDUALIZADA MEDIANTE SERVICIOS DIGITALES

Los servicios digitales pueden mejorar la prevencion y la gestion de las enfermedades
crénicas, y permitir a los pacientes proporcionar informacién a los prestadores de asistencia
sanitaria. Los sistemas sanitarios también se beneficiardn de modelos de asistencia inno-
vadora que utilizan la telesalud y la sanidad movil para abordar la creciente demanda de
asistencia sanitaria.
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UNION EUROPEA
PROYECTO HARMONY (2017)

La Alianza HARMONY, Red Europea de Excelencia para Big Data en Hematologia, per-
mitird la recopilacion de una masa critica de datos sobre los desarrollos recientes en
farmacologia, asi como en hematologia en tiempo real y en la vida real. El Big Data
capacitard a médicos, pacientes y decisores politicos para desarrollar un mejor acceso a la
terapia y una mejor atencidn para pacientes con varios tumores malignos hematoldgicos.

HARMONY Hematology Big Data es un repositorio central
donde los datos anénimos donados por los socios y Miembros Asociados
se recopilan de forma segura siguiendo todos los requisitos legales y éticos,
se armonizan y luego se analizan.

Esta plataforma combina y armoniza datos de muiltiples fuentes

de datos de pacientes con canceres hematoldgicos, incluidos registros,
hospitales, biobancos y ensayos clinicos farmacéuticos.

OBJETIVO

Acelerar el desarrollo de tratamientos
mas efectivos para las personas con canceres hematolégicos.

Se han unido mas de 90 organizaciones de toda Europa y se han identificado
mas de 45.000 conjuntos de datos de pacientes hasta diciembre de 2019.
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Fuente: European Public-Private Partnership for Big Data in Hematology, https://www.harmony-alliance.eu
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DINAMARCA
ESTRATEGIA DANESA DE SALUD DIGITAL 2018-2022

El Ministerio de Sanidad, el Ministerio de Finanzas, las Regiones de Dinamarca y el Go-
bierno Local de Dinamarca han lanzado la nueva Estrategia Nacional de Salud Digital que
busca favorecer el desarrollo sostenible del Sistema de Salud Danés.

OBJETIVOS PRINCIPALES
* Digitalizacion.

e Uso de datos de salud en el contexto de prevencion, asistencia y tratamiento ya
que en la actualidad los datos se utilizan principalmente para fines primarios. Con las
nuevas tecnologias basadas en datos, los fines primarios y secundarios en el uso de
datos se complementan cada vez mas. Por ello el Sistema de Salud Danés también
funciona estratégicamente, entre otras cosas, con la medicina personalizada con el
objetivo de fortalecer la reciprocidad en el uso de datos de salud para la asistencia
y la investigacion.

AREAS DE INTERES

* El paciente como socio activo.

e Conocimiento a tiempo.

* Prevencién.

e Datos fiables y seguros.

* Progreso y bloques de construccién comunes.

Ademas, estan estableciendo un marco para que las empresas privadas, las institucio-
nes de investigacién y los investigadores individuales puedan obtener acceso a registros
publicos y conjuntos de datos especializados para fines especificos. El objetivo general es
establecer una estrecha colaboracion entre las empresas y el sector de la salud para
que puedan encontrar nuevas soluciones para cuestiones urgentes.
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Fuente: Healthcare Denmark,
https://www.healthcaredenmark.dk/news/danish-digital-health-strategy-2018-2022-now-available-in-english/
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FRANCIA
ESTRATEGIA DE TRANSFORMACION DEL SISTEMA
SANITARIO (MARZO 2018) "MA SANTEE 2022“ (2018)

Para la elaboracién de la Estrategia de Transformacion del Sistema Sanitario se han invo-
lucrado principalmente a profesionales sanitarios, usuarios y sus representantes.

La Estrategia se compone de 5 ejes:

1.

oA W N

Poner la calidad de la atencién en el centro de las organizaciones y préacticas.
Establecer nuevos modelos de remuneracion, financiacion y regulacion.
Acelerar la Transformacién Digital del sistema.

Adaptar la formacién a los desafios del sistema.

Repensar la organizacion territorial sanitaria.

El eje nimero 3, “Acelerar la Transformacién Digital del Sistema” tiene una hoja de ruta
con 5 puntos clave para esta Transformacion Digital:

c Fortalecer la gobernanza en Salud Digital.

g Intensificar la seguridad e interoperabilidad de los sistemas de informacidn sanitaria.

9 Acelerar el despliegue de los servicios digitales basicos.

@ Implementar plataformas de Salud Digital a nivel nacional que permitan a los usuarios

y profesionales sanitarios orientarse en espacios digitales fiables y de facil acceso.

e Estimular la innovacién y favorecer la implicacién de las partes interesadas.

34

Fuente: Ma Santée 2022, un engagement collectif, https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/ma_sante_2022_pages_vdef_.pdf
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Se trata de un informe encargado por el National Health Service (NHS), que intenta dise-
fiar el futuro del Sistema Sanitario teniendo en cuenta la influencia de la Salud Digital.

PRINCIPIOS PARA APOYAR EL DESPLIEGUE DE LAS TECNOLOGIAS:

Participacion del paciente en este proceso y garantizar un acceso equitativo;

Experiencia y orientacién para la evaluacion de nuevas tecnologias por los profe-
sionales sanitarios;

Disposicion de mas tiempo por parte de los profesionales para la atencién al
paciente.

ASPECTOS CLAVE PARA GARANTIZAR UN LIDERAZGO QUE INTEGRE Y
ADOPTE LAS NUEVAS TECNOLOGIAS:

El ahorro en costes, la inversidn en sistemas de tecnologias de la informacién, hard-
ware, software y conectividad, asi como la capacitacion de los profesionales sanitarios
y el publico puede tardar hasta 10 afios por lo que es necesaria una planificacion.

Se deberé garantizar politicas de gobernanza transparentes, robustas y legal-
mente ejecutables, y proporcionar garantias basadas en la evidencia de la seguri-
dad de las tecnologias sanitarias. Es necesario desarrollar un cuadro de especialis-
tas en regulacion y evaluacion de tecnologias digitales.

Se deberd asumir |la responsabilidad de una gestion eficaz del conocimiento para
apoyar la innovacion y el cambio.

Es necesario una gobernanza de la informacién, asi como una orientacién para
respaldar la evaluacién y compra de productos de IA. Se debe desarrollar la capa-
cidad para identificar y comprender el sesgo algoritmico y garantizar que los datos
no reflejen el sesgo inherente a las estructuras sociales, y reforzar la discriminacion
estructural y las desigualdades.

Necesidad de invertir en recursos humanos para desarrollar habilidades especia-
lizadas, incluida la evaluacién y puesta en servicio de gendmica y tecnologias di-
gitales. Se deben ademas crear redes para permitir el aprendizaje colaborativo y
un desarrollo profesional continuo acreditado, formacién continua y oportunidades
profesionales.

Necesidad de atraer talento técnico mediante nuevas formaciones y programas de
intercambio para favorecer un trabajo colaborativo. Necesidad de atraer nuevos per-
files técnicos (ingenieros en robdtica, cientificos de datos...).

Crear una cultura de innovacion y aprendizaje serd fundamental, asi como compar-
tir mejores practicas basadas en la evidencia.

La comprensién de cémo implementar mejor las tecnologias basadas en datos
para respaldary mejorar las practicas laborales sera parte del desarrollo del mercado
laboral. Esto tendrd como objetivo mejorar la asistencia sanitaria.
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Fuente: NHS, https://topol.hee.nhs.uk/
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El informe establece cuales seran las 10 principales
tecnologias de Salud Digital y su impacto proyectado
en la fuerza de trabajo del NHS de 2020 a 2040:

Tecnologia (Medicina Digital, Proporcidn de la fuerza de trabajo afectada
Gendémica, |A & Robética)

2020 2025 2030 2035 2040

36

1. Telemedicina

2. Aplicaciones de smartphones

3. Sensores y wereables para
diagnésticos y seguimiento
en remoto

4. Lectura del genoma

5. Reconocimiento por vozy
procesamiento del lenguaje
natural

6. Realidad virtual y aumentada

7. Interpretacién automatizada

de la imagen mediante el uso
de IA

8. Robdtica intervencionista y
rehabilitadora

9. Anélisis predictivo mediante
el uso de IA

10. Escritura del genoma

Fuente: NHS, https://topol.hee.nhs.uk/
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AUSTRALIA
ESTRATEGIA DE SALUD DIGITAL (2019 - 2029)

La Estrategia de Salud Digital presenta una visién para orientar las futuras actividades e
inversiones en tecnologia en todo el territorio. Describe la direccion del Sistema de Salud
Publica en la construccién de las capacidades digitales necesarias para apoyar un sistema
de salud sostenible e innovador. La Estrategia también establece principios para guiar el
disefo y desarrollo de capacidades de Salud Digital que apoyen la prestacion de una aten-
cion sanitaria segura y de calidad centrada en el paciente. La Estrategia ilustra un estado
futuro deseado para Australia con respecto a la Salud Digital.

La Agencia Australiana de Salud Digital es la institucion encargada de desarrollar e im-
pulsar la estrategia a través de la innovacién, colaboracién y liderazgo.

La Estrategia describe una visién para el 2022 basada en los beneficios que resultaran de
la priorizacién a nivel nacional de la actividad de Salud Digital:

* Ingresos hospitalarios evitados.

* Menos eventos adversos por medicamentos.

e Reduccion de la duplicacion de pruebas médicas.

*  Mejor coordinacién de la atencidn para personas con enfermedades crénicas y complejas, y
e Decisiones de tratamiento mejor informadas.

Las siete prioridades estratégicas de la Estrategia de Salud Digital son:

0 Los datos en salud estaran disponibles siempre para cada ciudadano Australiano a
través de "My Health Record”, a menos que decidan no tener este registro. Ademas
se proporcionaré una plataforma de datos que respalde a los profesionales sanitarios
y permita asi mejorar los resultados de salud al aumentar la disponibilidad y conte-
nido relevante.

9 Garantizar que los datos en salud se puedan intercambiar de forma segura entre pro-
veedores sanitarios. Para ello, la industria tecnoldgica y los actores sanitarios tendran
que trabajar conjuntamente hacia la adopcion de herramientas, procesos y estanda-
res acordados que permitan resolver los problemas de interoperabilidad a través de
mensajeria segura y sistemas de informacion clinica.

9 La habilitacién del intercambio de datos de alta calidad, con un significado comun-
mente entendido que se puede utilizar con confianza, se guiarad por una hoja de ruta
de interoperabilidad nacional que se desarrollard conjuntamente con todos los ac-
tores del ecosistema de la Salud Digital y la comunidad australiana en general. Dara
como resultado un conjunto acordado de especificaciones y estdndares nacionales
de interoperabilidad, regimenes de acreditacidn y requisitos de adquisicion, y una
serie de iniciativas necesarias como resultado de involucrar a la poblacién en gene-
ral en un debate sobre la mejor manera de acceder y beneficiarse de la informacion
sanitaria.

e Se brindard una mejor disponibilidad y acceso a la informacién sobre recetas y me-
dicamentos. Se priorizara el desarrollo conjunto de un programa de medicamentos
digitales para implementar servicios y soluciones digitales que permitan aumentar la
seguridad, la calidad y la eficiencia del uso de medicamentos en la salud y la aten-
cién de los pacientes.
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Fuente: Digital Health Strategy 2019-2029, https://www.digitalhealth.gov.au/about-us/national-digital-health-strategy
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e Los modelos de atencién habilitados digitalmente que mejoran la accesibilidad, la
calidad, la seguridad y la eficiencia se probaran a través de una serie de iniciativas
pioneras que aborden areas prioritarias como por ejemplo el mejor uso de la teleme-
dicina o el manejo de enfermedades cronicas.

@ Se requerird de unos profesionales sanitarios que utilicen con confianza las tecnolo-
gias de Salud Digital, que requerirdn por tanto de apoyo para que puedan adaptarse
y adoptar mejor los cambios y oportunidades creados por la innovacién en Salud
Digital, siempre con el objetivo de mejorar la salud y atencién de los pacientes.

6 Una industria de la Salud Digital que ofrezca innovacion de clase mundial estara lide-
rada por una industria digital que trabaje en estrecha colaboracién con los profesio-
nales sanitarios, los pacientes y la comunidad de investigacién, siendo la investiga-
cion una prioridad clave para el sector tecnoldgico.

N [~
7

AUSTRALIA
AGENCIA AUSTRALIANA DE SALUD DIGITAL (2016)

Un mejor uso de los datos y la tecnologia puede ayudar a las personas a vivir de
manera mas saludable, con mayor felicidad y productividad. La Salud Digital puede
marcar una verdadera diferencia en la salud de las personas al brindarles un mayor control
y un mejor acceso a la informacién.

La Agencia Australiana de Salud Digital es responsable de los servicios y sistemas nacio-
nales de Salud Digital, con un enfoque en el compromiso, la innovacién y la calidad y segu-
ridad clinica. Su objetivo es poner los datos y la tecnologia de manera segura al servicio
de los pacientes, consumidores y profesionales sanitarios.

Salud Digital eficientes y seguros que brindan una gama de herramientas

Mejorar la salud de todos los australianos gracias a tecnologias y servicios de
OBJETIVO
innovadoras y faciles de usar para pacientes y proveedores.

Utilizada de manera efectiva, la informacién digital puede ayudar a salvar vi-
das, mejorar la salud y el bienestar y respaldar un sistema de salud sostenible
que ofrezca servicios de salud seguros y de alta calidad para todos.

trategia Nacional de Salud Digital y del disefio, gestion y operaciones del

Tiene la responsabilidad de |la gestion estratégica y la gobernanza de la Es-
MISION )
sistema nacional de salud digital.

FUNCIONES v

e Coordinary contribuir al desarrollo continuo de la Estrategia Nacional de Salud
Digital.

e Implementar aquellos aspectos de la Estrategia Nacional de Salud Digital dirigi-
dos por el Consejo Ministerial.

e Desarrollar, implementar, administrar, operar e innovar y mejorar continuamente las
especificaciones, estandares, sistemas y servicios en relacion con la salud digital,
de manera consistente con el programa nacional de Salud Digital.

e Desarrollar e implementar una gobernanza clinica integral y efectiva que garanti-
ce la seguridad clinica.
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Fuente: Australian Government, Australian Digital Health Agency, https://www.digitalhealth.gov.au/
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e Desarrollar, monitorear y administrar especificaciones y estandares para maximizar la
interoperabilidad efectiva de los sistemas de salud digital del sector publico y privado.

e Desarrollar e implementar politicas de cumplimiento en |la adopcion de las especi-
ficaciones y estandares acordados.

e Servir de enlace y cooperar con organismos extranjeros e internacionales en
asuntos relacionados con la salud digital.

N (2
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AUSTRALIA
CERTIFIED HEALTH INFORMATICIAN AUSTRALASIA (CHIA)

CHIA es otorgado por el Instituto Australiano de Salud Digital y la Asociaciéon de Admi-
nistracidon de Informacion de Salud de Australia (HIMAA) y fue creado para abordar la falta
de reconocimiento formal de los conocimientos y habilidades de la informatica aplica-
da a la salud en Australia.

La certificacidn CHIA juega un papel clave para el perfil de informéatico de la salud en
Australia, contribuyendo a un reconocimiento mas amplio de la profesién y definiendo
mas claramente el conjunto de conocimientos que sustentan esta disciplina. Hoy en dia,
mas de 1000 personas se han certificado como CHIA.

La certificacion CHIA es una certificacion profesional exclusiva y Unica que contribuird a
integrar estos nuevos perfiles en el sistema y asi crear una amplia red de informaticos de
la salud certificados en el pais. Cada tres afios se debe convalidar la certificacion, mediante
asistencia a cursos, congresos, proyectos y publicaciones realizadas...

Actualmente existen dos niveles dentro del modelo de gobernanza del programa CHIA:
e Junta Directiva (CB).

e Comité de Evaluacién (CE).

Otras dos entidades:

* Un Grupo Asesor para el Desarrollo de la Evaluacién (EDAG) del CE.

* Un Grupo de Referencia de los Stakeholder (SRG) del érgano de gobierno cuya con-
tribuciéon es esencial para el éxito del programa en areas tales como las competen-
cias requeridas, las necesidades de mano de obra, la legislacién y la regulacién, los
problemas de la industria y las profesiones relacionadas.
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Fuente: Certified Health Informatician Australasia, https://www.healthinformaticscertification.com/
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ISRAEL
INICIATIVA NACIONAL DIGITAL DE ISRAEL: EL PROGRAMA Q
DIGITAL NACIONAL DEL GOBIERNO DE ISRAEL (2017-2022)

La actividad de la Iniciativa Nacional es amplia y abarca una amplia gama de areas, repar-
tidas en dos niveles, areas principales y areas horizontales:

Programa Estratégico

Quinquenal de Salud
Digital

Gobierno

:ﬁ Local Vivienda Salud

-
v
<& ==
L = EHES
Y =) ==
~< E

o

B  Gobierno Economia Legal Empleoy Educacion

electrénica y finanzas servicios
sociales

(7)) Infraestructuras

i tecnolégicas Contratacion Capital humano
" & -
5 2 —

(@]
E N &>

o

g Cumplimiento de Marco legal

los derechos

El Programa Estratégico Quinquenal de Salud Digital busca la implementacidn e inte-
gracion de cinco cambios clave en el sistema de salud:

c Colocar al paciente en el centro y dirigir el sistema para que satisfaga las necesida-
des de los pacientes, con herramientas que aumenten su participacion en el manejo
de su salud.

Avanzar en el desarrollo y la adaptacién de herramientas para el tratamiento perso-
nalizado e individualizado.

e Cambiar el enfoque: de tratamiento de la enfermedad a la medicina preventiva.
e Aumentar la efectividad operativa y de gestion en el sistema de salud.

e Mejorar y agilizar la comunicacion entre el Ministerio de Salud y las entidades que
reciben sus servicios.
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Fuente: The Digital Israel National Initiative: The National Digital Program of the Government of Israel, https://www.gov.il/BlobFolder/
news/digital_israel_national_plan/en/The%20National%20Digital%20Program%200f%20the%20Government%200f%20lIsrael.pdf
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AGENDA DIGITAL 2025 (2020)

INDICE DE CONTENIDOS DE LA AGENDA DIGITAL 2025:

0.

Introduccion y Resumen Ejecutivo

1. Conectividad Digital

2. Impulso de la Tecnologia 5G
3. Competencias Digitales

4. Ciberseguridad

5.
6
7
8
9
1

Transformacion Digital del Sector Publico

. Transformacién Digital de la Empresa y Emprendimiento Digital

. Proyectos Tractores de Digitalizacion Sectorial

. Espana, polo de atraccion de inversiones y talento del Sector Audiovisual
. Economia del Dato e Inteligencia Artificial

0.Derechos Digitales

EL APARTADO 7 DE “PROYECTOS TRACTORES DE DIGITALIZACION
SECTORIAL’ ENTRE LOS AMBITOS CON MAYOR POTENCIAL DE
TRANSFORMACION DESTACA:

Salud Digital, hacia la prediccion, personalizacion y eficiencia, en el que se persigue
incrementar la eficiencia, eficacia y calidad de la sanidad agilizando los sistemas de infor-
macién y fomentando la comparticién e interoperabilidad de los datos de forma segura, y
se contribuird a la personalizacién de los servicios prestados.

El Gobierno impulsarad un proyecto tractor para la Transformacién Digital del sector
salud a través de la innovacién, la investigacién, la asistencia y el empoderamiento
del paciente, con el fin Gltimo de aumentar la calidad de vida de la poblacién. Dicho
proyecto podra abarcar tres grandes ambitos de actuacion:

1.

Investigacién para medir y mejorar los resultados en salud y disefiar sistemas pre-
ventivos;

Asistencia a pacientes para automatizar y proveer de herramientas a la ciudadania
para que dispongan de un mayor conocimiento para la toma de decisiones;

Empoderamiento del paciente con herramientas de telemedicina, autodiagnéstico
o mejora de la accesibilidad.

Todo ello contribuird a la transformacién del Sistema Nacional de Salud
hacia un desarrollo coordinado, interoperable, integrado, multidimensional,

y que desarrolle aplicaciones para todo el ecosistema biosanitario: la Salud Piblica y
la Epidemiologia, la practica clinica, la gestion sanitaria, las Universidades, los centros
de investigacion y un pujante sector de empresas emergentes e innovadoras alrededor

de la salud y estilos de vida, con sinergias entre todos.

41

Fuente: Plan Espafa Digital 2025,
https://www.lamoncloa.gob.es/presidente/actividades/Documents/2020/230720-Espa%C3%B1aDigital_2025.pdf
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ESPANA :
ESTRATEGIA NACIONAL i
DE INTELIGENCIA ARTIFICIAL (2020)

La Estrategia Nacional de Inteligencia Artificial permite vertebrar la accién de las distintas
administraciones y proporcionar un marco de referencia e impulso para el sector publico
y privado. De hecho, el impulso a la Inteligencia Artificial constituye uno de los elementos
principales de la Agenda Espafia Digital 2025, presentada en julio de 2020, en su linea de
accion 9 sobre Economia del dato e Inteligencia Artificial. Se trata de un elemento clave de
caracter transversal para transformar el modelo productivo e impulsar el crecimiento de la
economia espanola en los préximos afios.

La Estrategia Nacional de Inteligencia Artificial de Espaiia tiene siete objetivos estratégicos:

G Excelencia cientifica e innovacién en Inteligencia Artificial. Situar a Espafia como
pais comprometido a potenciar la excelencia cientifica y la innovacién en Inteligencia
Artificial.

Q Proyeccion de la lengua espaiiola. Liderar a nivel mundial el desarrollo de herra-
mientas, tecnologias y aplicaciones para la proyeccion y uso de la lengua espafiola
en los ambitos de aplicacidn de la IA.

e Creacion de empleo cualificado. Promover la creacion de empleo cualificado, im-
pulsando la formacién y educacién, estimulando el talento espafiol y atrayendo el
talento global.

9 Transformacién del tejido productivo. Incorporar la Inteligencia Artificial como fac-
tor de mejora de la productividad de la empresa espafola, de la eficacia en la Admi-
nistracion Publica, y como motor del crecimiento econémico sostenible e inclusivo.

e Entorno de confianza en relacion a la Inteligencia Artificial. Generar un entorno
de confianza en relacién a la IA, tanto en el plano de su desarrollo tecnolégico, como
en el regulatorio y en el de su impacto social.

@ Valores humanistas en la Inteligencia Artificial. Impulsar el debate a nivel global
sobre el desarrollo tecnoldgico de valores humanistas (Human-Centered Al), centra-
do en velar por el bienestar de la sociedad a la hora de realizar avances o desarrollos
tecnoldgicos, creando y participando en foros y actividades divulgativas para el de-
sarrollo de un marco ético que garantice los derechos individuales y colectivos de la
ciudadania.

e Inteligencia Artificial inclusiva y sostenible. Potenciar la Inteligencia Artificial in-
clusiva y sostenible, como vector transversal para afrontar los grandes desafios de
nuestra sociedad, especificamente para reducir la brecha de género, la brecha digi-
tal, apoyar la transicion ecoldgica y la vertebracién territorial.

Los objetivos de esta estrategia estan en linea con la Agenda 2030 y con la Recomen-
dacién de la Organizacion para la Cooperacién y el Desarrollo Econédmicos (OCDE), para
que la accién publica integre las esferas econdmica, social y ambiental. En la misma linea
incorpora la necesidad de que el disefio de estos sistemas sea robusto, seguro e imparcial,
para avanzar hacia una Inteligencia Artificial fiable, explicable, transparente e inclusiva que
asegure el cumplimiento de los derechos fundamentales y de la regulacién aplicable, asi
como el respeto a los principios y valores fundamentales, y tenga en cuenta las aspiraciones
colectivas de la ciudadania.
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Fuente: Estrategia Nacional de Inteligencia Artificial, Ministerio de Ciencia e Innovacién,
https://www.lamoncloa.gob.es/presidente/actividades/Documents/2020/ENIA2B.pdf
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ESPANA .
INFRAESTRUCTURA DE MEDICINA DE PRECISION i
ASOCIADA A LA CIENCIA Y TECNOLOGIA (IMPACT) (2020)

El Consorcio Centro de Investigacién Biomédica en Red (CIBER) y el Barcelona Super-
computing Center-Centro Nacional de Supercomputacién (BSC-CNS) son los centros se-
leccionados para liderar la puesta en marcha de la nueva Infraestructura de Medicina de
Precision asociada a la Ciencia y Tecnologia (IMPaCT). La convocatoria asociada a esta ini-
ciativa cuenta con 25,8 millones de euros en ayudas directas, que gestionaran el CIBER Yy el
BSC-CNS.

Esta convocatoria, que se enmarca en la Accion Estratégica en Salud 2017-2020 del Ins-
tituto de Salud Carlos lll, organismo dependiente del Ministerio de Ciencia e Innovacidn,
supone un nuevo paso hacia la implantacién de la Medicina de Precisién en el Sistema Na-
cional de Salud, a través de una estrategia basada en la ciencia y la innovacion, que contara
en 2020y 2021 con 77,3 millones de euros para su desarrollo.

Los programas incluidos en IMPaCT estan alineados con tres areas que se desarrollaran
en la futura estrategia nacional: Medicina Predictiva, Medicina Genémica y Ciencia de Da-
tos. El CIBER se haréa cargo de la gestién de los dos primeros, para lo que contard con una
financiacion de 14 millones y de 7,24 millones, respectivamente, mientras que el BSC-CNS
abordara el tercero, con una financiacién de 4,55 millones.

OBJETIVOS DE CADA PROGRAMA

o El primer programa de IMPaCT, Medicina Predictiva, estd orientado al disefio y
puesta en marcha de una cohorte poblacional con datos clinicos, epidemioldgicos y
bioldgicos que permita representar a la totalidad de la poblacion residente en Espa-
fia. El objetivo es generar un registro dindmico de datos individuales y poblacionales,
clinicos, epidemioldgicos y de habitos de vida, que, a través de su seguimiento y
actualizacién a lo largo del tiempo, sea la base para una mejor toma de decisiones
en salud; permitird construir modelos predictivos de enfermedad, identificar des-
igualdades en salud, monitorizar indicadores clave y evaluar el impacto de politicas
sanitarias.

g El Programa de Medicina Genémica desarrollara infraestructuras y protocolos de
coordinacién para realizar analisis gendémicos y otros datos ‘dmicos’ en todo el te-
rritorio nacional, tomando como apoyo tecnologias de secuenciacién de Ultima ge-
neraciéon y experiencias ya existentes para su aplicacién al diagndstico de enferme-
dades humanas. En esencia, este programa lo que persigue es poner tecnologias
experimentales de diagndstico ‘dmico’ al servicio de todas aquellas personas que,
tras realizarse el esfuerzo diagndstico méaximo con la méaxima tecnologia asistencial,
no dispongan de diagndstico de certeza. Asi pues, supone un paso basico para po-
ner la ciencia de alto nivel al servicio de las personas y el Sistema Nacional de Salud.

9 El tercer programa, Ciencia de Datos, persigue apoyar el desarrollo de un sistema
comun, interoperable e integrado, de recogida y anélisis de datos clinicos y molecu-
lares aportando para ello el conocimiento y los recursos disponibles en el Sistema
Espanol de Cienciay Tecnologia. Este desarrollo permitira dar respuesta a preguntas
de investigacién a partir de los diferentes sistemas de informacién clinica y molecu-
lar disponibles. Fundamentalmente, este Programa persigue que los investigadores
puedan disponer de una perspectiva poblacional basada en datos individuales.
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Fuente: https://www.ciencia.gob.es/portal/site/MICINN/menuitem.edc7f2029a2be27d7010721001432ea0/?vgnextoid=22ff08f8ee-
076710VgnVCM1000001d04140aRCRD
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Asi, la resolucién de IMPaCT permite avanzar en el desarrollo de la Estrategia Espafiola
de Medicina Personalizada, tal y como se sefialaba en el Plan de Choque para la Cienciay la
Innovacién. Esta estrategia nacional constard de planes especificos sobre ciencia de datos
y salud; medicina gendmica; terapias avanzadas y personalizadas; medicina predictiva; for-
macién en medicina de precisién, y relacién de Espafia con el &mbito europeo en medicina
personalizada.
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GLOSARIO DE TERMINOS

e Salud Digital: se entiende por salud digital el campo del conocimiento y la practica
relacionado con el desarrollo y la utilizacién de las tecnologias digitales para mejorar
la salud??.

e Transformacion Digital: la Transformacién Digital del Sistema Nacional de Salud
supone un cambio cultural y de organizacién frente a la medicina tradicional. Es un
proceso integral e integrado de informacidn, de gestién y de investigacién basado
en herramientas tecnoldgicas y datos, que busca alcanzar un modelo fundado en la
generacion de conocimiento y en la medicién de resultados para la obtencidn de
valor. Ademas, permitird alcanzar una asistencia basada en la prevencién y persona-
lizaciéon de la atencidn sanitaria, siempre centrada en el paciente para conseguir la
completa incorporacién de la Medicina Personalizada de Precisién?.

* Inteligencia Artificial: |la Comision Europea se ha referido recientemente a la Inteli-
gencia Artificial como “sistemas de software (y posiblemente también de hardware)
disefados por humanos que, ante un objetivo complejo, actdan en la dimensidn fi-
sica o digital: percibiendo su entorno, a través de la adquisicion e interpretacién de
datos estructurados o no estructurados, razonando sobre el conocimiento, procesan-
do la informacidén derivada de estos datos y decidiendo las mejores acciones para
lograr el objetivo dado?~.

* Medicina Personalizada de Precision: la Medicina Personalizada de Precision se
entiende como la identificacién y aplicacidn del abordaje preventivo, diagnédstico y
terapéutico mas efectivos para cada paciente, utilizando como herramienta la Medi-
cina de Precisién®.
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?Proyecto de estrategia mundial sobre salud digital 2020-2025, Organizacién Mundial de la Salud, disponible en https://www.who.int/docs/default-source/
documents/200067—|%—fu||—draft—digital—hea|th—strategy—with—annex—cf—éjanZO—cf—rev—10—1—c\ean—sp.pdf?sfvrsn=4b848c0872 ZEsta definicion ha sido elabo-
rada por el Grupo de Trabajo conformado para este proyecto. *Estrategia Nacional de Inteligencia Artificial (2020), disponible en https://www.lamoncloa.
gob.es/presidente/actividades/Documents/2020/ENIAZB.pdf 2*Propuesta de Recomendaciones para una Estrategia Estatal de Medicina Personalizada de
Precision, Instituto Roche, disponible en https://www.institutoroche.es/static/pdfs/Propuesta_de_Recomendaciones_MPP.pdf
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