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Introduccion

La historia clinica electronica (HCE) se define, ideal-
mente, como el repositorio longitudinal de datos sani-
tarios que se genera en torno al paciente, siendo su
uso primario aquel que aplica a la asistencia del propio
individuo'. Adicionalmente, la HCE debe permitir su
utilizacion para lo que se conoce como uso secundario,
que abarca todo aquello adicional a la asistencia
directa, como la gestién o la investigacion clinica®. En
la préactica, la HCE es registrada y almacenada en
diferentes sistemas de informacién sanitaria, con los
que interactuan profesionales y pacientes para desple-
gar los procesos asistenciales y de uso secundario.

Sin embargo, estos sistemas de informacion siguen
un disefio monolitico en el que cada aplicacion y ser-
vicio implementa un modelo local para almacenar los
datos necesarios para desplegar su funcionalidad?.
Estas bases de datos locales no siguen estandares
internacionales de modelado clinico*, sino que embe-
ben la semantica de la informacion de salud en la
propia aplicacion. Esto lleva a una HCE fragmentada
en multiples silos de informacion, con una capacidad
muy limitada de utilizar esos datos de manera combi-
nada con significado pleno, e imposibilitando que el
paciente esté realmente en el centro del ecosistema®.

Para resolver esta cuestion, en los Ultimos afos ha
surgido un nuevo paradigma de HCE que huye de la
concepcion monolitica de los sistemas de informacién
y de HCE fragmentada, y que propone la construccion
de una capa de datos estandar, neutral y comun para
el conjunto de los sistemas de informacion®. En
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esencia, propone desligar la HCE de las aplicaciones,
generando asi datos centrados en el paciente y validos
para toda la vida.

El objetivo de este trabajo es proponer un marco
técnico y organizativo para la construccion de un eco-
sistema de datos sanitarios multipropdsito para asis-
tencia, gestién e investigacion clinica, trasladable a los
procesos asistenciales y de uso secundario en el
ambito de la hematologia.

Método

La metodologia propuesta se basa en el uso de estan-
dares abiertos de informacidn sanitaria para la construc-
cion de un ecosistema de datos sanitarios multipropdsito
para asistencia y propésitos de uso secundario. La vali-
dacién de la metodologia se llevo a cabo con la implan-
tacion de la plataforma INFOBANCO del Hospital
Universitario 12 de Octubre, en Madrid, Espafia’.

Paradigma de datos sanitarios
multipropdsito

Los datos sanitarios son empleados tanto para propo-
sitos asistenciales, tales como la continuidad de la aten-
cion o el soporte a la toma de decisiones clinicas, como
para propositos secundarios, como la salud publica o la
investigacién clinica'2. Sin embargo, la fragmentacion
de la HCE en mudltiples silos de informacion sanitaria
impone un paradigma de «datos monodosis», en el que
los datos se registran y validan multiples veces para ser
utilizados en un Unico propodsito®.
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Esta metodologia pretende alcanzar un nuevo para-
digma de «datos sanitarios multipropdsito», en el que
los datos son recogidos y validados una Unica vez, en
una HCE de semantica armonizada, y pueden ser
empleados en multiples propdsitos. Para ello, es funda-
mental que los sistemas de informacién evolucionen
desde la concepcion de silos con bases de datos loca-
les hasta la de agentes de un ecosistema de datos
estandares neutrales a las aplicaciones’.

Estandares de informacion sanitaria

Los estandares de informacion sanitaria son especifica-
ciones de convergencia para resolver necesidades de una
manera comun entre diferentes proveedores de datos.
Entre estas necesidades encontramos el modelado clinico
y la persistencia de la HCE, la interoperabilidad semantica
de la informacién vy la reutilizacién en investigacion cli-
nica®. Su uso es fundamental para construir esa capa de
datos neutral a las aplicaciones y los servicios.

En la actualidad, los tres estandares principales
empleados en el disefio de las plataformas de datos
sanitarios de nueva generacion son openEHR, HL7
FHIR y OMOP CDM. Los estudios recientes han esta-
blecido un marco de uso coherente de estos tres estan-
dares™. Asi, en la metodologia propuesta, openEHR
es el estandar adoptado para modelar y almacenar la
HCE con pleno significado y contexto, HL7 FHIR para
la interoperabilidad semantica y OMOP CDM para la
reutilizacion en investigacion con datos del mundo real.

Marco colaborativo de gestion de los
datos sanitarios

La obtencién de datos sanitarios multipropdsito no
solo pasa por adoptar estandares de informacion sani-
taria, sino que es necesario definir un nuevo marco de
trabajo colaborativo''. Este acuerdo es fundamental si
queremos una verdadera transformacion digital en la
organizacion, empoderando a los profesionales encar-
gados del registro y la utilizaciéon de los datos.

Asi, para los usuarios del ecosistema de datos mul-
tipropdsito, se definieron un conjunto de obligaciones
y derechos, recogido en la tabla 1.

Plataforma INFOBANCO del Hospital 12 de
Octubre

La plataforma INFOBANCO, disefiada e implemen-
tada por la Unidad de Ciencia de Datos del Hospital
Universitario 12 de Octubre, constituye un demostrador

de ecosistema de datos sanitarios multipropdsito®. En

particular, la plataforma permite registrar, almacenar y

acceder a datos para ofrecer los siguientes servicios a

los profesionales de la organizacion:

- Servicios para asistencia: formularios y visores clini-
cos avanzados, listados dindmicos de cohortes, me-
canismos de interoperabilidad y federacion, y herra-
mientas de vias clinicas compartidas y de soporte a
la toma de decisiones.

- Servicios para gestién clinica: tablas dinamicas, cua-
dros de mando, mecanismos de interoperabilidad, fede-
racion y reutilizacion, y herramientas de evaluacion y
comparacion (benchmarking) de resultados en salud.

- Servicios para investigacion clinica: formularios y vi-
sores clinicos avanzados, listados dinamicos de co-
hortes, mecanismos de interoperabilidad, federacion
y reutilizacion, y herramientas analiticas de datos del
mundo real.

- Servicios para desarrollo y evaluacion de tecnologia:
entorno sandbox de datos sanitarios para disefio e
implementacién de herramientas asistenciales, de
gestion y de investigacion clinica.

Para ello, se definié una arquitectura de componen-
tes basada en el uso agndstico de los estandares de
informacion de salud®. Asi, se empled la plataforma
Better para el modelado y la persistencia armonizada,
de acuerdo con openEHR, de la informacién proce-
dente de una HCE monolitica'?, y desde este compo-
nente fue transformada y transferida a componentes
basados en HL7 FHIR y OMOP CDM.

El flujo de datos entre los diferentes componentes de
la plataforma INFOBANCO se muestra en la figura 1.

Resultados

La plataforma INFOBANCO permiti6é combinar, de
acuerdo con modelos de informaciéon comunes y estan-
dares, datos de mas de dos millones de pacientes a
partir de los sistemas de informacion del Hospital
Universitario 12 de Octubre y de atencién primaria.
Sobre esta capa de datos se desplegaron los diferen-
tes servicios para asistencia, gestion, investigacion y
desarrollo de tecnologia sanitaria.

Su primera aplicacién fue durante la pandemia de
COVID-19, permitiendo al hospital mejorar la asisten-
ciay gestion de los pacientes, y participar en consor-
cios como ISARIC y 4CE™5. Esta metodologia fue
considerada por los Centers for Disease Control and
Prevention de los Estados Unidos de América como
la metodologia a seguir para la obtencion y el inter-
cambio de datos para investigacion y salud publica®.
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Figura 1. Esquema del flujo de datos entre los componentes de la plataforma INFOBANCO.

Tabla 1. Derechos y obligaciones de los usuarios del
ecosistema de datos sanitarios multipropdsito

01. Los datos se registran
dentro del ecosistema de
datos multipropésito,
evitando la generacion de
silos

D1. Acceso a un ecosistema
de datos con la utilidad, la
flexibilidad y la agilidad
como principios de disefio

02. El registro de datos es, D2. Acceso seguro y
dentro de lo posible, controlado a los datos,
estructurado y basado en respaldado por la
estandares tecnologia adecuada

03. La consulta, el D3. Acceso a herramientas
intercambio y la validadas de datos
explotacion de los datos sanitarios para asistencia,
se realizan con las gestion e investigacion
herramientas ofrecidas en clinica
el ecosistema

Posteriormente, estas herramientas fueron utilizadas
por el servicio de hematologia del Hospital Universitario
12 de Octubre. Asi, se elaboraron listados dinamicos
de pacientes y cuadros de mando clinicos para cada
proceso asistencial definido en la cartera del servicio.
Del mismo modo, a través de las herramientas analiti-
cas de investigacion con datos del mundo real, se publi-
caron diferentes articulos cientificos en revistas de
primer nivel del ambito de la hematologia'”®,

Conclusiones

Este trabajo ha demostrado que la definicion y la
implementacién de una HCE neutral a las aplicaciones

y servicios, y modelada, almacenada e intercambiada
de acuerdo con los estandares internacionales, permite
su utilizacién en multiples propdsitos sin necesidad de
bases de datos de «usar y tirar». La plataforma
INFOBANCO del Hospital Universitario 12 de Octubre
es un demostrador de este nuevo paradigma de eco-
sistemas de datos sanitarios multipropdsito para la asis-
tencia, la gestion y la investigacion.
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