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Editorial

y consultor en regulacion digital.

Introduccion

Segun la UNESCO, la neurotecnologia se
refiere a “los dispositivos y procedimientos
utilizados para acceder, controlar, investigar,
evaluar, manipular y/o emular la estructura y
funcion de los sistemas neuronales de ani-
males o seres humanos”. Comprende una
amplia variedad de practicas y herramientas,
entre ellas técnicas invasivas con implantes
internos en el cuerpo, interfaces cerebro-or-
denador (BCIl), la neurorretroalimentacion
de bucle cerrado y métodos no invasivos,
algunos de los cuales ya se utilizan desde
hace tiempo, como la resonancia magnéti-
ca (RM), la electroencefalografia (EEG) y la
estimulacion magnética transcraneal (EMT).

Neuroderechos

Por Moisés Barrio Andrés; letrado del Consejo de Estado,
profesor de Derech@: Digitalj arbitro y abogado: Experto

Es asi una de las tecnologias disruptivas
mas prometedoras por el amplio abanico
de oportunidades que ofrece en cuanto a
tratamientos nuevos y medicina preventi-
va para personas que padecen enferme-
dades mentales y neurolégicas como el
alzhéimer o el parkinson. Sus aplicaciones
también presentan una nueva oportunidad
para transformar el bienestar, la educacion
o el entretenimiento a través de la neuroes-
timulacion o la modulacion y estimulacion
cerebral, entre otras. Podrian permitir una
experiencia de educacion y de entreteni-
miento completa y envolvente (o mixta), en
una version mas potente de los incipientes
metaversos.

Asimismo, y por la potencialidad que pre-
senta en la informatica, la neurotecnologia
y el control cerebral que ésta posibilita ha-
cen pensar que sus herramientas reempla-
zaran gradualmente al teclado, la pantalla
tactil, el ratén y los comandos de voz como
dispositivos humanos de mando y control.

A medio plazo, apuntan los profesores Ra-
fael Yuste y Sara Goering que “estamos en
el camino hacia un mundo en el que sera
posible decodificar los procesos mentales
de las personas y manipular directamente
los mecanismos cerebrales subyacentes a
sus intenciones, emociones y decisiones;
donde los individuos podrian comunicarse
con otros simplemente pensando; y donde

los poderosos sistemas computacionales
vinculados directamente al cerebro de las
personas ayudan en sus interacciones con
el mundo de tal manera que sus habilidades
mentales y fisicas mejoran enormemente”.
Y mas adelante advierten: “Las neurotecno-
logias claramente podrian alterar el sentido
de identidad y agencia de las personas, y
sacudir los supuestos basicos sobre la na-
turaleza del yo y la responsabilidad perso-
nal, legal o moral”.

Sin duda, las aplicaciones que brinda y brin-
dara la neurotecnologia nos ayudan a pros-
perar hacia un mundo mejor, mas inclusivo
y mas justo, pero al mismo tiempo, al igual
que ya ocurriera con los descubrimientos
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de finales del siglo XX sobre el genoma hu-
mano, los riesgos éticos y el impacto que
pueden tener en los derechos humanos
no son en absoluto desdefiables. De este
modo, el desarrollo ulterior de la neurotec-
nologia plantea cuestiones cruciales que
requieren debate y regulacion juridica, por
ejemplo, en lo referente al respeto de los
derechos humanos o los eventuales limites
en su desarrollo.

Su propia definiciéon pone de manifiesto
espectaculares avances para la salud hu-
mana, pero, igualmente, ya se avizoran es-
pectaculares riesgos para la modificacién
profunda de la mente y naturaleza huma-
nas. El Derecho tiene por misién regular
€S0S inmensos riesgos y asegurar que la
naturaleza humana avance de modo or-
denado a través de los nuevos neurode-
rechos.

En este sentido, habra que determinar si la
Constitucidn debera incorporar una nueva
generacion de derechos fundamentales, los
neuroderechos, al menos contra la lectura
no autorizada del cerebro; el Derecho ad-
ministrativo regulara las condiciones e indi-
caciones para la dispensacién y uso de los
neurofarmacos; el Derecho penal tipificara
la comision de los ciberdelitos a través de
estas herramientas (asi, el acceso no auto-
rizado de los datos cerebrales); el Derecho
Civil regulara el régimen de responsabilidad
civil o la evaluacion del dafio moral; en el
Derecho del Trabajo habra de determinarse
la capacidad de los empleadores de utilizar
las neurotecnologias en el ambito laboral;
en el Derecho Procesal habra que decidir
sobre la admisibilidad de medios de prueba
de neuroimagenes, etc.

Por todo ello, y como punto de partida en
la regulacién juridica, surgen los neuro-

derechos. Son una nueva generaciéon de
derechos humanos, los derechos 6G, que
deberan reconocerse tanto a nivel interna-
cional —mediante el correspondiente tratado
internacional- como a nivel interno de cada
Estado —en las respectivas constitucionales
(en este caso, son derechos fundamenta-
les)—. Tienen por objeto proteger a las per-
sonas de los abusos que se pudieran reali-
zar con la utilizacion de las nuevas técnicas
de neurotecnologia e inteligencia artificial, y
a la postre preservar la dignidad humana y
el libre desarrollo de la personalidad.

Los neuroderechos

El término neuroderechos fue acufiado
por Roberto Andorno y Marcello lenca en
2017, en un estudio titulado A new category
of human rights: neurorights. En él, y des-
pués de analizar las principales normas de
derechos humanos, concluyeron con que
estas no eran suficientes para protegernos
frente a la neurotecnologia, por lo que era
necesario adaptar los derechos existentes
e incluso crear nuevos derechos. Mas ade-
lante, en otro articulo identificaron cuatro
nuevos derechos, llamados neuroderechos:
el derecho a la libertad cognitiva, el derecho
a la privacidad mental, el derecho a la inte-
gridad mental y el derecho a la continuidad
psicologica.

Por su parte, el Comité de Internacional
de Bioética de la UNESCO, en su informe
sobre las cuestiones éticas de la neurotec-
nologia, de 15 de diciembre de 2021, ha
propuesto varias opciones para reconocer
y proteger los neuroderechos: a) Agregar
protocolos a los tratados internacionales
vigentes, como la Declaracién Universal
de los Derechos Humanos, para abordar
los desafios que plantean las neurotecno-

logias. b) Reforzar la Declaracion Universal
de los Derechos Humanos, considerando
que la neurotecnologia desafia los dere-
chos humanos existentes y que se reque-
riran nuevas garantias en funcion de las
posibilidades de vulneracion. c) Elaborar
una nueva Declaracion Universal de De-
rechos Humanos y Neurotecnologia. Este
instrumento normativo, segun este Comite,
deberia seguir estas directrices: “a) Todos
los seres humanos tienen derecho a la pro-
teccion de sus actividades cerebrales inde-
pendientemente de su raza, sexo, condicion
socioecondmica y capacidades cognitivas.
b) Los datos cerebrales obtenidos de, con
o a través de la neurotecnologia nunca de-
ben usarse para vigilancia o elaboracién de
perfiles sin el debido consentimiento infor-
mado, y nunca para una posible discrimina-
cion basada en caracteristicas cognitivas u
otras caracteristicas mentales. c) Los usos
de la neurotecnologia por parte de actores
estatales y no estatales deben ser examina-
dos en busca de posibles violaciones de los
derechos humanos. d) Promover la difusién
de informacion, educacion y dialogo sobre
neurotecnologia es de suma importancia
para garantizar un uso responsable y ético”.

El Derecho tiene por mision
regular esos inmensos riesgos
y asegurar que la naturaleza

humana avance de modo
ordenado a través de los nuevos
neuroderechos

Iniciativas en la UE
y en Espana para
Su reconocimiento

En Espania, la Carta de Derechos digitales
de 14 de julio de 2021 incluyd un nume-
ral XXVI.1, titulado precisamente “Dere-
chos digitales en el empleo de las neuro-
tecnologias”, con el siguiente contenido:
“Las condiciones, limites y garantias de
implantacion y empleo en las personas de
las neurotecnologias podran ser reguladas
por la ley con la finalidad de: a) Garantizar
el control de cada persona sobre su propia
identidad. b) Garantizar la autodetermina-
cion individual, soberania y libertad en la
toma de decisiones. c) Asegurar la confi-
dencialidad y seguridad de los datos obte-
nidos o relativos a sus procesos cerebrales
y el pleno dominio y disposicidén sobre los
mismos. d) Regular el uso de interfaces
persona-maquina susceptibles de afectar
a la integridad fisica o psiquica. e) Asegu-
rar que las decisiones y procesos basados
en neurotecnologias no sean condiciona-
dos por el suministro de datos, programas
o informaciones incompletos, no deseados,
desconocidos o sesgados”.
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En la Unién Europea, la Declaracion de Ledn
sobre la Neurotecnologia Europea: un enfo-
que centrado en lo humano y orientado a los
derechos, de 24 de octubre de 2023, supo-
ne el inicio por los Estados miembros de un
proceso de reflexion sobre la promocién de
neurotecnologias centradas en la persona
que tengan en cuenta los derechos funda-
mentales. Entre sus compromisos, se inclu-
ye la realizacién de “debates especializados
de expertos de alto nivel para evaluar el gra-

Los neuroderechos son una
nueva generacion de derechos
humanos, los derechos 6G [...]

Tienen por objeto proteger a
las personas de los abusos que
se pudieran realizar con la
utilizacion de las nuevas tecnicas
de neurotecnologia e inteligencia
artificial, y a la postre preservar
la dignidad humana y el libre
desarrollo de la personalidad

do en que los marcos normativos y politicos
existentes, incluidas las propuestas legislati-
vas que se adoptaran proximamente, salva-
guardan los derechos individuales y colecti-
vos en el contexto de las neurotecnologias”.

Conclusion

Sobre la base de las iniciativas de soft law ci-
tadas, resulta urgente reconocer una nueva
generacion de derechos, los neuroderechos.

Las neurotecnologias plantean retos inéditos
cuando se utilizan para finalidades distintas de
las terapéuticas (como mejorar o potenciar a
las personas). Esta posibilidad, y las condicio-
nes de uso, requieren de una decision juridica
internacional o al menos a escala de la Union
Europea, a fin de evitar su empleo para fina-
lidades espurias o ilicitas (como inducir esta-
dos mentales o controlar el comportamiento).

No olvidemos que afectan a la esencia mis-
ma de la persona y a su conciencia. Supo-

nen también un conflicto entre un eventual
derecho de libertad a ser mejorado y otros
bienes constitucionales, como la democra-
cia o la igualdad. Es urgente por ello una
reflexion colectiva e interdisciplinar sobre el
futuro de la persona y de la sociedad. Y los
neuroderechos, al proteger el cerebro hu-
mano de usos indebidos, se presentan asi
como imprescindibles para evitar alterar la
esencia del ser humano cuando se accede
y manipula la mente.
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Entrevista con...

Sandra

Gallina

“El EHDS ayudara a

mejorar la atencion sanitaria

transfronteriza”

Por Rosalia Sierra, editora jefa de eHealth Trends.

andra Gallina, directora general
de Salud y Seguridad Alimentaria de la
Comisién Europea.

Estamos en un momento de grandes cam-
bios legislativos a nivel europeo. ;Cémo
influiran en las politicas nacionales y euro-
peas las nuevas directivas sobre productos
sanitarios, inteligencia artificial y EHDS?

Los rapidos avances en tecnologias de
salud digital e inteligencia artificial (IA) tie-

nen un gran potencial para transformar la
atencién médica, con beneficios para todos,
desde los pacientes hasta los profesionales
de la salud. En ultima instancia, aumentara
la eficiencia general de los sistemas de sa-
lud, asi como la calidad de la atencion. Pero
para que esto se realice, se necesitan mar-
cos legales robustos y claros, datos de sa-
lud de alta calidad y alfabetizacion en datos.

El Espacio Europeo de Datos de Salud
(EHDS, por sus siglas en inglés) es un paso
significativo en esta direccion. EI EHDS es
un marco de intercambio de datos especifi-
co de salud que establece reglas claras, es-
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tandares y practicas comunes, asi como un
marco de gobernanza para el uso de datos
de salud electrénicos. Gracias a las nuevas
reglas, los ciudadanos se beneficiaran de
un acceso inmediato y sencillo a sus datos
de salud digitales cuando se encuentren en
la UE, independientemente de su ubicacion.

Por ejemplo, cuando un paciente busca
atencion médica en el extranjero, los pro-
fesionales de la salud podran, cuando sea
necesario, acceder a datos clave del Es-
tado miembro de origen del paciente. Esto
mejorara la toma de decisiones basada en
evidencia, reducira la repeticién de pruebas
y examenes, y mejorara la atencion al pa-
ciente. Ademas, el EHDS mejorara el acce-
so a datos de salud para la investigacion, la
innovacion y la formulacion de politicas. La
Comisién esta trabajando ahora en la imple-
mentacion del Reglamento del EHDS para
garantizar que pueda comenzar a ofrecer los
enormes beneficios que ofrece lo mas rapido
posible y dentro de los plazos acordados.

El sector de dispositivos médicos es uno de
los mas innovadores en la UE, donde con-
tamos con mas de 37.000 empresas de tec-

La Comision esta invirtiendo
grandes recursos para apoyar a los
Estados miembros en la implementacion
del EHDS, asegurandose al mismo
tiempo de que los trabajadores de
la salud, los investigadores y los
ciudadanos estén informados
sobre lo que les ofrece

nologia médica, empleando a casi 700.000
personas. Los dispositivos médicos son una
parte fundamental de la atencién al pacien-
te en toda Europa. Ya sea una prueba de
embarazo o una gran maquina de rayos X,
dependemos en gran medida de estos dis-
positivos médicos para la salud de los ciu-
dadanos. Por lo tanto, debemos garantizar
dispositivos médicos seguros, disponibles y
asequibles para todos los pacientes. El Re-
glamento de Dispositivos Médicos (MDR) y
el Reglamento de Dispositivos Médicos de
Diagnéstico In Vitro (IVDR), que se adopta-
ron en 2017 precisamente para cumplir con
estos objetivos. De cara al futuro, necesita-
mos evaluar estas piezas de legislacion para
mantenernos al dia con los avances tecno-
I6gicos y las necesidades de los pacientes.

Cualquier revision de politicas debera apoyar
la innovacion y garantizar que los dispositi-
vos médicos estén siempre disponibles para
aquellos que necesiten acceso, sin importar
su ubicacion en Europa. La atencion sani-
taria, al igual que todas las demas formas
de vida, se vera profundamente impactada
por el despliegue masivo de la inteligencia

artificial (IA). Es probable que la IA altere e
incluso revolucione la manera en que prac-
ticamos la atencién médica. Anticipandose
a esto, la Ley de IA de la UE establece un
estandar global para la regulacion de la IA,
asegurando que los avances, incluidos los
aplicados en el ambito sanitario, se desarro-
llen y utilicen de manera segura, transparen-
te y responsable. Como tal, complementa el
EHDS, nuestro marco de dispositivos médi-
cos y otras legislaciones clave de salud de
la UE, proporcionando un marco legal claro
para las aplicaciones de |IA en la atencién
sanitaria. Con iniciativas politicas sélidas,
como las mencionadas anteriormente, cree-
mos que podemos aprovechar los beneficios
de las nuevas tecnologias y garantizar que
los ciudadanos se beneficien de los cam-
bios. Dado el potencial exponencial que la
tecnologia tiene en el ambito de la atencién
sanitaria, es importante que la Comisién
continue desempenando un papel central en
la conformacion de las politicas nacionales
y europeas, Y que sigamos apoyando a los
Estados miembros en este viaje tecnoldgico.

¢ Qué supondra para los ciudadanos el
EHDS?

El EHDS dara a los ciudadanos mas control
sobre sus datos de salud. Tendran acceso
inmediato y gratuito a sus datos de salud

Nuestra Union de la Salud es sin
duda un paso en la direccion correcta.
Con el inicio del nuevo mandato,
seguiremos construyendo este
rompecabezas, pieza por pieza

en formato electronico y podran compartirlos
con los profesionales de la salud.

Los datos se presentaran en un formato eu-
ropeo comun, lo que significa que podran ser
utilizados y aceptados en toda la UE: si tienes
un accidente o te enfermas mientras trabajas
0 viajas en otro Estado miembro, el médico o
el hospital alli podra obtener tus registros de
salud de tu médico de cabecera, y tu médico
de cabecera podra recibir el informe de alta
del hospital. Las personas también podran re-
coger sus recetas en cualquier lugar de la UE.

Esto es, sin duda, una gran ventaja para la aten-
cién sanitaria transfronteriza, pero incluso en
casa, las personas podrian cambiar de médico,
ver a varios especialistas o recibir tratamiento
en diferentes hospitales al mismo tiempo. Es
importante que todos estén al tanto de la histo-
ria meédica del paciente y de cualquier medica-
mento o tratamiento que se le haya recetado.

Los pacientes también podran agregar in-
formacion, restringir el acceso, saber quién
accedid a sus datos y solicitar correcciones
si algun dato es incorrecto.

.Y para los profesionales sanitarios y
Administraciones?

Con el EHDS, los datos de salud electro-
nicos estaran mas facilmente disponibles
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para los profesionales de la salud, tanto
dentro como a través de las fronteras. Esta
mejor interoperabilidad permitira a los pro-
fesionales acceder al historial médico de un
paciente, imagenes médicas e informes de
diagndstico por imagen, asi como resulta-
dos de laboratorio, respetando las mas es-
trictas normas de privacidad y proteccion de
datos de la UE. El resultado sera una mayor
base de evidencia para las decisiones so-
bre tratamientos y diagnosticos. Si los pro-
fesionales de la salud estan involucrados
en investigaciones, disfrutaran de los bene-
ficios de un acceso mas facil a los datos de
salud para la investigacion y la innovacion.

Através de un acceso mas facil y rapido a los
datos de salud relevantes, los profesionales
de la salud podran mejorar la continuidad de
la atencion. También podran acceder mas
facilmente a los datos de salud de diferentes
fuentes, reduciendo la carga administrativa
de copiar manualmente los registros entre
diferentes sistemas. Esto hara que el siste-
ma de salud sea mucho mas eficiente y re-
ducira muchas de las presiones que enfren-
tan los trabajadores de la salud hoy en dia.

ZSera por fin realidad la libre circula-
cion de pacientes en la UE? ;Qué retos
supone la interoperabilidad e interco-
nexién de datos entre Estados?

La atencion sanitaria transfronteriza puede
fomentar la innovacién, promover la sos-
tenibilidad y ayudar a abordar la escasez
de personal. Puede ofrecer una solucion a
aquellos pacientes cuyo tratamiento mas
adecuado o el hospital mas cercano se
encuentran en otro pais de la UE. Esto es
especialmente importante para los ciuda-
danos que viven en regiones fronterizas.
También es muy relevante para los pacien-

tes con enfermedades raras y aquellos con
condiciones especiales, que pueden no en-
contrar la experiencia que necesitan en sus
paises de origen.

La Directiva 2011/24/UE sobre la Aplica-
cion de los Derechos de los Pacientes en la
Atencion Sanitaria Transfronteriza permite
a los ciudadanos de la UE recibir atencién
médica en paises de la UE distintos al suyo,
y ser reembolsados de la misma manera
que si la hubieran recibido en su pais de ori-
gen. Gracias a la Directiva, cada afio mas
de 300.000 pacientes se benefician de la
atencion meédica planificada en el extranje-
ro. La mayoria de los flujos de pacientes son
entre paises vecinos que comparten fronte-
ras y/o un idioma. Por lo tanto, podemos de-
cir que, para muchos europeos, la atencién
sanitaria transfronteriza ya es una realidad.

No obstante, el numero de pacientes que
se benefician de la atencién sanitaria trans-
fronteriza siempre podria aumentarse. El
EHDS deberia ayudar a facilitar esto. Con
una mejor interoperabilidad, los profesiona-
les de la salud podran acceder al historial
meédico de un paciente a través de las fron-
teras, lo que aumentara la base de eviden-
cia para las decisiones sobre tratamientos
y diagnosticos, incluso cuando los datos del
paciente se encuentren en otro pais de la
UE. Al apoyar el intercambio de datos entre
proveedores de atencion médica dentro de
los paises y a través de las fronteras, los
proveedores de atencion sanitaria evitaran
duplicaciones de pruebas, lo que tendra
efectos positivos para los pacientes y los
costos de atencion médica. Esto hara de la
UE un verdadero mercado unico en térmi-
nos de atencion sanitaria.

El desafio ahora es garantizar que el EHDS
se implemente de manera completa y ade-

cuada, dentro de los plazos acordados
cuando fue adoptado. La Comisién esta
invirtiendo grandes recursos para apoyar
a los Estados miembros en la implemen-
tacion del EHDS, asegurandose al mismo
tiempo de que los trabajadores de la salud,
los investigadores y los ciudadanos estén
informados sobre lo que les ofrece.

Desde la Covid persiste la alerta a nue-
vas pandemias. ¢ Esta la UE mas prepa-
rada ahora?

Ante una pandemia global sin preceden-
tes, la UE demostroé rapidez, solidaridad
y colaboracion en su robusta y unida res-
puesta al COVID-19. De esa crisis, la Co-
mision sentd las bases para una sélida
Uniéon Europea de la Salud, con el fin de
prevenir, prepararse y responder mejor a
los desafios comunes, mientras se cons-
truyen sistemas de salud mas resilientes
para cada ciudadano de la UE.

El Espacio Europeo de Datos de Salud es
uno de los pilares centrales de la Unidn
Europea de la Salud y un hito en la trans-
formacion digital de la UE. Sin embargo,
esto es solo uno de los componentes de
nuestra Union de la Salud. Para garantizar
que la UE pueda anticipar y abordar mejor
las amenazas emergentes para la salud,
creamos un marco de cooperaciéon mas
solido para las amenazas graves trans-
fronterizas, que se consagrd en un nuevo
Reglamento en 2022.

Esta nueva legislacion ya ha demostrado
su valor en nuestra respuesta a amenazas
sanitarias mas recientes, como el Mpox y
la gripe aviar zoondtica, entre otras. El for-
talecimiento de los mandatos de la Agen-
cia Europea de Medicamentos y del Centro

Europeo para la Prevencién y el Control
de Enfermedades, asi como la creacion de
la Autoridad de Preparacion y Respuesta
ante Emergencias Sanitarias (HERA, por
sus siglas en inglés), son logros eviden-
tes de una mejor seguridad y preparacion
sanitaria, una caracteristica distintiva de
nuestra Union de la Salud.

Nuestra propuesta de reforma de la legisla-
cion farmacéutica de la UE, después de dos
décadas, esta disefada para crear un ver-
dadero mercado unico de medicamentos, lo
qgue se traducira en acceso a medicamen-
tos asequibles en toda la UE, promovien-
do al mismo tiempo un ecosistema farma-
céutico europeo competitivo y prospero.

Mientras tanto, seguimos apoyando a los
Estados miembros en la lucha contra algu-
nos de los mayores desafios que enfrentan
sus sistemas de salud hoy en dia, frente
a tendencias como el envejecimiento de la
poblacion, la disminucién de la fuerza labo-
ral y el aumento de enfermedades no trans-
misibles. Nuestra Unién de la Salud se ha
convertido en un marco sélido para que los
Estados miembros trabajen juntos en estos
problemas compartidos, respaldados por el
apoyo financiero del programa EU4Health.

La pandemia de COVID-19 puso a prueba
nuestros sistemas de salud, nuestra Uniony
a nosotros mismos, llevandonos al limite. A
pesar de ello, nos sentimos muy orgullosos
de poder decir que supimos afrontar el reto
de esa crisis y salimos mucho mas fuertes
como Unién de la Salud. Nunca se pue-
de completar realmente el rompecabezas
cuando se trata de politicas de salud, pero
nuestra Union de la Salud es sin duda un
paso en la direccién correcta. Con el inicio
del nuevo mandato, seguiremos constru-
yendo este rompecabezas, pieza por pieza.
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Entrevista con...

Luis Angel
Gonzalez
Fernandez

“Nuestro mayor reto es
terminar de implantar la
conectividad europea”

Por Rosalia Sierra, editora jefa de eHealth Trends.

¢ Qué ha supuesto la Estrategia de Sa-
lud Digital para La Rioja?
uis Angel Gonzalez Fernandez,

gerente del Servicio Riojano de Salud
(SERIS).

La Estrategia de Salud Digital es clave
para La Rioja, impulsando la moderniza-
cion de los sistemas de informacion y ali-
neandonos con los objetivos estratégicos
del Sistema Nacional de Salud (SNS).
Este marco ha permitido a la region ace-
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lerar la interoperabilidad de nuestros sis-
temas, asegurando una mejor integracion
de la historia clinica electronica (HCE) y la
receta electronica con el SNS; la renova-
cioén de sistemas obsoletos, mejorando-
los y dando un salto tecnolégico; reforzar
iniciativas innovadoras, como el cribado
poblacional con inteligencia artificial (IA)
para la deteccion temprana de retinopa-
tia; reforzar la cultura del dato, implan-
tando cuadros de mandos integrales y
obteniendo indicadores para saber donde
estamos y medir las mejoras esperadas
de cada sistema implantado; poner a dis-
posicion de AP casos de éxito previamen-
te implantadas en atencion hospitalaria,
y acceder a fondos de inversion especifi-
cos para modernizar infraestructuras di-
gitales y mejorar los servicios a los ciuda-
danos, especialmente en areas rurales.

¢Cual es la situacion de la regiéon en
cuanto a conexion de sistemas con el
resto del SNS?

La Rioja se encuentra bien posicionada en
términos de conectividad con el SNS. Asi,
La informacién de los pacientes riojanos
es accesible a nivel nacional, facilitando
la continuidad asistencial, especialmente
para ciudadanos desplazados. A pesar de
nuestro tamano, analizando las estadisticas
del Ministerio somos de las comunidades
gue mas informes servimos por paciente
y sobre todo de las mas consultadas por
nuestros profesionales.

Ademas, la receta electrénica interoperable
esta implementada y plenamente operativa,
permitiendo a los riojanos recoger medica-
mentos en cualquier farmacia del pais.

También nos hemos puesto al dia en los
proyectos donde mas retrasados ibamos,

como BD Poblacional , SNSFarma, Valter-
med... y hemos puesto en marcha proyec-
tos piloto de interoperabilidad avanzada
con servicios de salud limitrofes para el in-
tercambio de imagenes diagnosticas.

Aunque los avances son solidos, el reto si-
gue siendo garantizar una mayor integra-
cion con proveedores y sistemas externos,
y terminar de activar la interoperabilidad eu-
ropea donde aun no estamos al dia a pesar
de los esfuerzos.

La Rioja fue una comunidad pionera en
telemedicina y salud digital. ; Cual es la
situacién actual? ; Qué proyectos/retos
tiene por delante?

La telemedicina sigue siendo una priori-
dad estratégica en La Rioja. Algunos hitos
y retos actuales son las videoconsultas,
disponibles en varias especialidades, es-
pecialmente en atencion primaria y se-
guimiento de enfermedades croénicas; la
monitorizacidn remota, con programas ac-
tivos para pacientes con insuficiencia car-
diaca, diabetes y COVID-19 persistente; el
uso de IAy big data, con proyectos como
el cribado de retinopatia con IA 'y analisis
predictivo en urgencias hospitalarias, y la
incorporacién de nuevos perfiles. En con-
creto, cuatro ingenieras biomédicas que
apoyan al equipo ya consolidado en la me-
jora de la atencion y la calidad asistencial.

En cuanto a los proyectos y retos, se va
a renovar la app del SERIS para incorpo-
rar nuevas funcionalidades ya detectadas
escuchando a nuestros profesionales y pa-
cientes. También se incluiran formularios de
seguimiento de paciente (PREM y PROM).

También queremos extender la telemedi-
cina a zonas rurales para reducir la brecha

digital y garantizar accesibilidad, y mejorar
la continuidad asistencial: el paciente es
unico y debemos trabajar en una asistencia
unica con rutas asistenciales integradas
entre todos los ambitos y profesionales.

Asimismo, se integraran mas herramientas
basadas en IA, de apoyo a la toma de de-
cisiones clinicas y cribados automatizados,
contando con una formacioén previa del per-
sonal y paciente para poder adoptar estas
herramientas de la mejor manera posible.

¢ Qué ventajas e inconvenientes tiene
en este sentido ser una comunidad pe-
quena?

En cuanto a las ventajas, la agilidad en la
toma de decisiones, dado que las estructu-
ras son mas compactas y permiten imple-
mentar proyectos mas rapido; la proximidad
entre actores, que provoca una mejor comu-
nicacion y coordinacion entre gerencias, pro-
fesionales y ciudadanos; la mayor facilidad
de estandarizar, lo que ayuda a tener me-
nos arquitectura de sistemas tecnoldgicos y
plataformas transversales y unicas en todo
el sistema, y la escalabilidad controlada: los
proyectos piloto pueden implementarse y
extenderse con un menor riesgo y con una
velocidad mucho mayor que en otras comu-
nidades mas grandes.

Por lo que respecta a los Inconvenientes,
esta claro que los recursos son limitados y

Creemos que la participacion en el
EEDS abrira la puerta a colaboraciones
internacionales, potenciando estudios en

salud publica e innovacion tecnologica

muchas de las inversiones en tecnologia
suelen requerir, como les ocurre a otras co-
munidades auténomas, el apoyo del SNS o
de la UE. Ademas, existe un cierto riesgo
de brecha tecnoldgica: si no se gestiona
adecuadamente, la adopcion de soluciones
digitales puede ser mas lenta en entornos
rurales o con menos infraestructura.

¢ Qué supondra el Espacio Europeo de
Datos Sanitarios para la region?

El Espacio Europeo de Datos Sanitarios es
una gran oportunidad para La Rioja donde
vamos muy adelantados gracias a la in-
fraestructura previa para el uso secundario
del dato de Fundacién Rioja Salud y mejo-
rada con los fondos transferidos para poder
mejorarla y ampliarla.

Creemos que la participacion en el EEDS
abrira la puerta a colaboraciones interna-
cionales, potenciando estudios en salud
publica e innovacion tecnolégica. Ademas,
traera mayor seguridad y estandarizacion,
dado que el acceso a datos se realizara
bajo estandares europeos estrictos, garan-
tizando privacidad y calidad.

Pero también hay retos asociados, como
adaptar los sistemas de informacion a las
normativas europeas, garantizar la capaci-
tacion de los profesionales en el uso del
EEDS y minimizar la brecha digital para que
todos los ciudadanos puedan beneficiarse.
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Opinion

La digitalizacion,
requisito para una medicina

de

Por Juan del Llano, director de la Fundacion Gaspar Casal.

esde los albores de la humanidad,
la curiosidad y el deseo de aliviar el sufri-
miento han impulsado el progreso de la me-
dicina. Ha costado y contamos con martires
como Ignaz Semelweis que con la introduc-
cion del lavado de manos redujo las muer-
tes por fiebre puerperal. Se trata de ir cam-
biando paradigmas, aunque cueste.

Hoy, para extraer el maximo partido a la
inteligencia de datos, existen tres grandes
retos: 1) fortalecer la gestién de la informa-
cion clinica por parte de las instituciones
sanitarias, para asegurar la calidad, validez
y replicabilidad de los datos; 2) formar a

nuevos perfiles profesionales capaces de
impulsar este ambito que adnen conoci-
mientos como la epidemiologia, la bioinfor-
matica y las ciencias de‘la salud, y 3) deter-
minar como conviviran los métodos clasicos
de inferencia y produccion de conocimiento
con la mineria de los macrodatos, alimenta-
da por la digitalizacion.

Sabemos que las grandes plataformas de
datos ya invierten en salud mas que las
empresas de la biofarmacia, pero precisa-
mos de mejor regulacién, mas competen-
cia y menos oligopolio, pues actualmente
hemos visto que limitan la competencia y/o
exacerban las externalidades de los datos.
Hay que avanzar en la armonia del binomio
regulacion/innovacion que no impida el de-

sarrollo"pero que\garantice la privacidad.
Tarea retadora e ineludiblemente necesaria.

Hay conSenso de la utilidad de la digitaliza-
cion, del entorno sanitario para:

* Obtener informacion sobre las interven-
cioneg sanitarias que se producen en la
practica asistencial.

+ Estimar la efectividad y seguridad de
una nueva intervencion sanitaria a largo
plazo frente a la practica habitual.

* Qbtener y comunicar los resultados de
pruebas clinicas con mayor rapidez.

» Conocer mejor el impacto en la calidad
de vida, la satisfaccion de los pacientes
o sobre la capacidad y funcionalidad, de
las distintas intervenciones sanitarias.

Ayudar a calcular los costes de los ser-
vicios de salud a tiempo real y de mane-
ra mas completa.

* Mejorar el impacto de intervenciones
sanitarias, especialmente preventivas.

Si los profesionales usaran la informacién
relevante que proviene de los macrodatos,
seguramente mejorariamos la solvencia y
la perdurabilidad de los servicios sanita-
rios, y todo ello, bajo un contexto de ma-
yor presion sanitaria dada la transicion
demografica en curso y el nuevo patron
epidemiolégico empujado por el cambio
climatico.

Algunas de las oportunidades especificas
son:
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Es el Sistema Nacional de Salud
quien deberia ocupar una posicion
de liderazgo. Si la gestion y analisis de
la informacion quedara en manos de
externos, es muy probable que el control
sobre la informacion y la dependencia
economica merme muchas de las
potencialidades propuestas

Diagndsticos mas rapidos y precisos al
poder comparar las variables clinicas
del paciente con grandes bases de da-
tos poblacionales. Derivado de ello, se
requeriran un menor numero de prue-
bas de imagen o laboratorio y por tanto
un ahorro en el coste por diagndstico.
Se espera que sea especialmente des-
tacable en el caso del diagndstico de
enfermedades raras.

La utilizacion de los sistemas de telea-
sistencia sanitaria a través de aplicacio-
nes moviles o el Internet de las cosas
puede derivar en una optimizacién de
los tiempos de consulta y evitar des-
plazamientos innecesarios. También,
la tele monitorizacion de constantes a
distancia puede contribuir a evitar epi-
sodios agudos en urgencias e ingresos
innecesarios.

Prescripciéon de tratamientos que han
demostrado ser mas eficaces y seguros
en pacientes con las mismas caracte-
risticas. Permite seleccionar el farmaco
optimo y evitar iatrogenia y despilfarro.

* Recopilar y explotar datos demogra-
ficos, de estilos de vida (conducta) y
sociales de la poblacién para mejorar y
optimizar las estrategias de prevencion
secundaria y cribado de determinadas
enfermedades.

Otra pregunta pertinente seria: ¢ disminui-
ran, con el empleo de los macrodatos, los
costes en los sistemas sanitarios tras su im-
plantacién y uso extenso? Ciertamente, no
lo sabemos. Tras el analisis de las necesa-
rias inversiones iniciales, tanto en adquirir e
implantar estas nuevas tecnologias, como
en la contratacion de analistas de datos,
parece probable y todo apunta a que una
vez estén implantadas y desarrolladas, pue-
dan generar ahorros, via el uso adecuado,
es decir, evitando la sobreutilizacién de re-
Cursos.

Es el Sistema Nacional de Salud quien de-
beria ocupar una posicién de liderazgo. Si
la gestidon y analisis de la informacion que-
dara en manos de externos, es muy proba-
ble que el control sobre la informacién y la
dependencia econdmica merme muchas de
las potencialidades propuestas. Es posible

que sea la mejor estrategia para incorporar
con garantias las nuevas tecnologias a la
practica asistencial. Cumpliria con los cin-
co principios que rigen la bioética sanitaria:
beneficencia, no maleficencia, autonomia,
justicia y eficiencia entendida como no des-
pilfarrar.

Por ejemplo, los macrodatos son un com-
plemento muy interesante para conocer las
necesidades de salud de la poblacién real
sobre la que se realizara una monitoriza-
cion telematica continua de mas variables
que las empleadas en los ECC, con mayor
rapidez y a un coste mucho menory con la
misma seguridad.

Los desarrollos en gendmica unidos al po-
tencial de los macrodatos van a permitir se-
leccionar la terapia 6ptima para cada tipo
de paciente en funcion de sus caracteristi-
cas intrinsecas. Ademas, contaremos con
datos del entorno social y ambiental junto
la monitorizacién de los estilos de vida que
permitiran una mayor personalizacion de la
practica de la medicina. Ya es posible pre-
decir qué medicamentos son mas efectivos
para un determinado perfil de paciente y
personalizar el tratamiento para cada indi-
viduo.

El empleo de macrodatos requiere un sis-
tema organizativo que permita que la infor-
macion fluya a través de toda la red (es-
tructuras e instituciones). Por el contrario,
la mayor parte del SNS esta formado por un
conjunto de compartimentos estancos con
la capacidad de generar un gran volumen
de informacion, que queda almacenada sin
que apenas sea utilizada o explotada con
inteligencia y diligencia. Si bien es cierto
que la propia tecnologia intrinsecamente y
el empefo de los responsables de los sis-
temas de informacion cada mas cualifica-

dos y motivados, estan generando avances
muy relevantes. Un ejemplo serian los dis-
tintos canales digitales para los pacientes
que propician un acceso mas facil y mejor a
toda la informacién que el sistema tiene de
ellos, de la que son legitimos propietarios.

Sin embargo, siguen existiendo ciertos
problemas de interoperabilidad y, margen
de mejora en la conexion entre la atencion
primaria y la especializada, entre el sector
social y el sanitario y, entre la sanidad pri-
vada y la publica.

Los datos de salud, como no podia ser de
otra manera, son considerados muy sen-
sibles. Existe una estricta legislacion para
conservar el derecho a la privacidad y con-
fidencialidad de los pacientes en la que no
esta contemplada la utilizacion de los datos
clinicos de forma masiva aun garantizando
su anonimizacion. Representa un obstaculo
para extender todo el potencial de la inves-
tigacion de servicios sanitarios, en la prac-
tica clinica y en la gestion de los servicios
sanitarios.

La dotacion de personal especializado en
macrodatos es una de las limitaciones mas
importantes. Se deberia dotar a los recur-
sos humanos que operen con suficiente
capacidad y formacién. Para lograrlo seria
necesario actuar en tres vertientes: forma-
cion interna, redefinir puestos de trabajo y
la seleccion de nuevo personal especiali-
zado, hoy por hoy, imposible en el sector
publico.

Uno de los riesgos mas desconocidos, que
no ha sido estudiado a fondo, es el relacio-
nado con las importantes reticencias que
pueden aparecer entre los profesionales
sanitarios. La incorporacién de los macro-
datos a la practica asistencial de la medici-
na podria requerir un mayor nivel de mane-
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jo por parte de los clinicos de estas nuevas
tecnologias. Para poder extraer datos fia-
bles, los profesionales deben incorporar a
su quehacer diario, de manera sistematica
y con la mayor calidad posible la solvencia
en el empleo de estas tecnologias. Este he-
cho, en el caso de los reticentes o inexper-
tos puede suponer un auténtico desafio que
entra de lleno en el terreno de la resistencia
al cambio.

La extraccion de conclusiones poblaciona-
les y su incorporacion a la practica asisten-
cial también puede tener problemas. Pasa-
remos de “a mis pacientes les va bien” a los
resultados de cientos de miles de pacientes
similares extraidos mediante tecnologias
todavia no ensefadas ni pilotadas con la
participacion de los profesionales sanita-
rios. Perder autonomia generara reticencias
que solo se pueden vencer con formacion
continua bien planeada y mejor implantada.

Recomendamos tres acciones para tener
éxito, en primer lugar, asegurar la calidad,

validez y replicabilidad de los datos em-
pleados. Para ello, es necesario que las
instituciones sanitarias hagan un esfuerzo
en mejorar la gestién que hacen de la in-
formacion clinica. En segundo lugar, formar
nuevos perfiles profesionales que se incor-
poren a las instituciones sanitarias antes de
que aparezcan anticuerpos entre quienes
tienen que utilizarlas. La epidemiologia, la
bioinformatica y las ciencias de la salud son
las disciplinas. En tercer lugar, determinar
qué preciso lugar ocupara la mineria de ma-
crodatos en la generacion del conocimien-
to. No parece que este tipo de metodologia
sustituya completamente a los métodos
clasicos de inferencia y produccion de co-
nocimiento en medicina.

Ademas, sugerimos la necesidad de elabo-
rar un discurso cohesionado, lineal, poten-
te, de todo el Sistema Nacional de Salud,
que supere la atomizacion y la dispersion
de esfuerzos de todo lo que se esta hacien-
do ahora, para evitar que termine en fraca-
sos y pérdida de oportunidades. Se detecta

la interoperabilidad de toda la informacién
relevante entre comunidades auténomas y
a nivel de instituciones como el paso mas
urgente.

Tambien hay que tener en cuenta el riesgo
de desintermediacion. Puede que la ma-
yoria de las iniciativas locales del sistema
publico en que se han invertido recursos
y esfuerzos no lleguen a puerto alguno y
que la actividad salvable acabe en manos
de terceros, fundamentalmente del sector
privado, que no lo utilicen con objetivos de
interés global.

La informacién, como bien publico que es,
debe contar con un acceso asequible de
todos los usuarios legitimos a los datos
relevantes para la investigacion y gestion
en salud. Hay que definir hacia donde se
quiere ir y a identificar cuales son los reque-
rimientos basicos que se deben compartir
para que en un futuro se puedan promover
proyectos y establecer plataformas utiles
socialmente.

Existen las bases para poner un esquema
comun de interoperabilidad que nos per-
mita crecer en el sentido de estar mas y
mejor conectados. Nos enfrentamos a algo
muy complejo y heterogéneo. Por ello, es
necesario poner de acuerdo con todos los
actores: profesionales sanitarios, gestores
y pacientes con gobierno e industria desa-
rrolladora.

Hay que manejar incentivos con inteligen-
cia para que las comunidades autonomas
aporten datos a un sistema de informacion
integrado bajo el control de la autoridad sa-
nitaria.

El ensayo clinico controlado (ECC) tiene
que seguir siendo el Gold Standard como
fuente de evidencia en salud y para la au-
torizacién de un medicamento. Sin embar-
go, es conveniente investigar y regular en
qué forma y medida los macrodatos, igual
que los DVR y otras fuentes de informacion,
pueden complementar los ECC en determi-
nadas situaciones, bien para sugerir hipo-
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tesis a investigar, como para extrapolar o
complementar los resultados de los ECC.

El nuevo Reglamento General de Proteccion
de Datos no constituira un obstaculo subs-
tancial para el uso de datos del sistema de
salud a efectos de practica clinica, investi-
gacion o gestion. Sin embargo, es importan-
te promover y monitorizar su desarrollo y su
aplicacion estricta que evite cualquier ries-
go de mercantilizacion de los datos en un
campo tan sensible como es el de la salud.

Por ultimo, terminamos con los deseos. Ga-
nara terreno la medicina predictiva basada
en la capacidad de los macrodatos de reali-
zar predicciones a partir de grandes volume-
nes de informacioén que ya recopilamos. Pro-
ceden de los dispositivos de monitorizacion
de los pacientes a tiempo real. Con ella apli-
camos herramientas de analisis y correlacion
junto a otros datos procedentes de la historia
clinica electrénica (como analiticas, image-
nes médicas, tratamientos prescritos...).
Con toda esta informacion relacionada se
detectaran patrones que alertaran de la po-
sible aparicion de enfermedades antes inclu-
so de que aparezcan los primeros sintomas.

Es posible que sea la mejor
estrategia para incorporar con
garantias las nuevas tecnologias a la
practica asistencial. Cumpliria con los
cinco principios que rigen la bioética
sanitaria: beneficencia, no maleficencia,
autonomia, justicia y eficiencia
entendida como no despilfarrar

El ciudadano reivindica un mayor poder de
participacion y expresa su voluntad de im-
plicarse en la toma de decisiones que afec-
tan a su vida. En el ambito de la salud el
paciente se corresponsabiliza cada vez en
mayor medida de la gestion de su enfer-
medad y su tratamiento, buscando activa-
mente informacién, participando en foros y
redes sociales y estableciendo relaciones
tanto con otros pacientes como con profe-
sionales sanitarios a traveés de internet.

Mas alla del evidente beneficio que la im-
plicacion del paciente en su salud tiene a
nivel individual, no hay que olvidar las con-
secuencias que también tiene a nivel del
sistema sanitario en términos de menor y
mejor utilizacion de los recursos disponi-
bles, lo que sin duda puede contribuir decisi-
vamente a hacer el sistema sostenible. Esto
es especialmente relevante en el caso de
los pacientes cronicos, teniendo en cuenta
que se estima que alrededor del 80% del
gasto sanitario corresponde a estos pacien-
tes. Por tanto, conseguir su implicacion en
la gestidn de su salud resulta critico para
la sostenibilidad del sistema. De hecho, se

estima que el empoderamiento del paciente
debe ser una de las partes fundamentales
de cualquier reforma de la gestion de las
enfermedades cronicas por su contribucion
a maximizar la eficiencia.

La digitalizacién esta transformando el
mundo de la sanidad. Ofrece a usuarios y
profesionales una nueva gama de posibi-
lidades que llegara a revolucionar los sis-
temas sanitarios actuales, llevandolos de
estructura a procesos y resultados.

Nadie duda que la tecnologia de la informa-
cion en el entorno de la salud supone una
mejora significativa, cuya magnitud aun no
se puede predecir completamente, en la ca-
lidad de la atencidn a los usuarios, ademas
de la prevencién, diagnostico y tratamiento
temprano de enfermedades, unido a una
disminucién de los costes sanitarios.

Sin embargo, para que se logren estas
metas, los macrodatos tienen que supe-
rar una serie de limitaciones. Los sistemas
sanitarios deben continuar por el camino
de la integracién de los datos y su intero-
perabilidad. Hay que cualificar a los profe-
sionales de todos los estamentos en estas
nuevas tecnologias con planes y progra-

Mas alla del evidente beneficio
que la implicacion del paciente en su
salud tiene a nivel individual, no hay que
olvidar las consecuencias que tambien
tiene a nivel del sistema sanitario en
terminos de menor y mejor utilizacion
de los recursos disponibles

mas de formacién continua ad hoc. Hay
gue establecer un marco normativo que
consiga alinear los requisitos necesarios
de confidencialidad y privacidad, con la
necesaria evolucion de la innovacion en
curso, que es ciertamente disruptiva y que
cambiara estatus quo.

Uno de los mayores retos que tiene la digi-
talizacion para hacer de palanca e impulsar
la medicina de precisidn es incorporarla, sin
complejos, a la practica clinica asistencial
como un elemento mas que aporte valor. Pa-
raddjicamente, ya no depende de los retos
tecnoldgicos que de la propia voluntad de los
gestores y directivos. Extender su uso es un
cambio importante, donde estamos viendo
que muchos de los afectados se resistenY
los propios médicos y pacientes tendran que
aprender a navegar este nuevo entorno,
aprovechando el potencial de la IA mientras
preservan la esencia humana de su relacion.
Solo entonces podremos hablar de un ver-
dadero empoderamiento del paciente, uno
qgue no se logra a costa del médico, sino en
colaboracién con él, con la ayuda de la |IA ge-
nerativa y guiado siempre por la compasion.
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Una conversacion con...

Andrea Boco
y Clara Garc

Creadoras de ‘Farbot’

Por Rosalia Sierra, editora jefa de eHealth Trends.

ace dos afnos, Andrea Bocos y
Clara Garcia, farmacéuticas del Hospital
Universitario Germans Trias i Pujol (Bada-
lona), pusieron en marcha Farbot, una app
que recoge toda la informacién sobre medi-
camentos hospitalarios de una forma acce-
sible, sencilla y estructurada para ayudar a
los clinicos a resolver las dudas que puedan
tener sobre estos farmacos.

Dos afos después, conversamos con ellas
para que nos cuenten como nacio la idea y
qué supone para el dia a dia del hospital.

¢En qué consiste Farbot?

Respuesta. Surgié un poco en un contexto
de intentar hacer mas eficientes ciertos pro-

cesos que consideramos mejorables. En el
entorno hospitalario, muchas veces la ma-
nera que teniamos de resolver las dudas
sobre farmacos de uso hospitalario o como
funcionan los circuitos de medicamentos
era un poco heterogénea, un poco dispersa
y un poco subjetiva en funcion de la persona.

Entonces dijimos “vale aqui, aqui hay un pro-
blema”, y quisimos analizar las causas para
entender por qué ocurria y por qué invirtimos
tiempo de nuestro dia a dia en actividades
que no aportan ningun valor clinico, tanto
nosotros como farmacéuticos como el perso-
nal médico, enfermeria y todas las personas
implicadas en el circuito del medicamento.

¢Cudles son esas dudas frecuentes?

Principalmente, si se necesita seguir algun
protocolo, algun circuito especifico para po-

r

der prescribirlo, para poder adquirirlo, si es
un medicamento extranjero, si es un me-
dicamento fuera de indicacion y por tanto
deba probarlo una comision especifica, si
es un medicamento, por ejemplo, estupe-
faciente que debe llevar su receta particu-
lar, medicacion que se debe preparar en
farmacia, etc.

ZY qué hicisteis para desarrollar la app?

Empezamos analizando qué factores consi-
derabamos que podian fallar. Principalmen-
te, vimos que las bases de datos estaban
poco unificadas, que a veces el acceso
estaba restringido o que directamente se
desconocia la existencia de las bases de
datos en si.

Por ejemplo, hicimos una encuesta al per-
sonal sanitario sobre el catdlogo de medi-

camentos del centro, y la gran mayoria, en
torno al 90%, no es que no supieran con-
sultarlo, es que desconocian su existencia.

Eso nos llevo a pensar como podiamos
integrar toda esta informacion de manera
conjunta, que fuese una informacion facil-
mente accesible, sencilla de interpretar tam-
bién para el usuario, porque muchas veces
nosotros como farmacéuticos manejamos
unos términos con los que el resto de profe-
sionales quiza no estan tan familiarizados.
Sobre todo queriamos que esa informacion
estuviese actualizada y unificada, que estu-
viese protocolizada y consensuada y que la
fuente de la informacion fuese fiable.

¢Por qué una app?

Se trataba de que se pudiese acceder en
cualquier momento, idealmente desde el
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teléfono movil porque la realidad es que
trabajamos con el teléfono mévil mucho
mas que con un ordenador, sobre todo si
se esta viendo pacientes.

ZY por qué Farbot?

Simplemente porque la idea es un chatbot
en formato escrito, en formato de aplicacion
que contenga la informacién esta pues de
de farmacia un poco.

¢Coémo lo pusisteis en marcha?

Presentamos el proyecto a la Ill edi-
cion del Foro de Innovacion de la Socie-
dad Espafnola de Farmacia Hospitalaria
(SEFH) y Lilly, y ganamos. Gracias a esa
financiacion pudimos impulsar el pro-
yecto.

Empezamos por la fase de de licitacién,
nos pusimos en contacto con todas las po-
sibles empresas tecnoldgicas que podrian
desarrollar el el proyecto y la verdad es
que fue una fase que que se dilaté bas-
tante en el tiempo, porque en un encuentro

Empezamos analizando
qué factores considerabamos que
podian fallar. Principalmente, vimos
que las bases de datos estaban poco
unificadas, que a veces el acceso estaba
restringido o que directamente se
desconocia la existencia de
las bases de datos en si

entre el mundo sanitario y el tecnoldgico a
veces es dificil entenderse, tratar de tras-
ladar toda tu visidon a personas totalmente
ajenas, que entiendan lo que quieres ha-
cer, como lo quieres hacer y qué informa-
cion necesitas.

Tuvimos que definirlo muy bien para trasla-
darlo a las empresas.

. Qué fue lo mas complicado de desa-
rrollar?

Por ejemplo, queriamos que la informacién
fuera lo mas actualizada posible, cargando-
la desde el programa de prescripcion, que
se actualiza de forma automatica.

Y resulta que la idea en la cabeza es precio-
sa, pero ponerla en papel y llevarla a cabo
es lleva un proceso largo.

Pero se consiguio...

Al final los problemas se han soluciona-
do y ha salido bien, pero lleva mucho tra-
bajo.

¢En qué punto esta la aplicacion ahora?

Esta en fase de piloto, estamos haciendo
pruebas aun. La idea es, en los proximos
meses, hacer un nuevo piloto ya implican-
do a un servicio clinico, para que nos den
feedback diferentes usuarios de cara a im-
plantarlo en el hospital y ver una prueba
real de uso en el dia a dia.

En un encuentro entre el
mundo sanitario y el tecnolégico
a veces es dificil entenderse, tratar
de trasladar toda tu vision a personas
totalmente ajenas, que entiendan
lo que quieres hacer, como lo quieres
hacer y queé informacion necesitas

¢ Qué aporta la aplicacion?

Pues nos hemos dado cuenta de que lo me-
jor que aporta es una busqueda mucho mas
rapida. Antes, saber si un farmaco estaba
disponible o no en el centro requeria buscar
en muchos sitios diferentes, o ir al Servicio
de Farmacia a preguntar. Ahora, le pueden
preguntar directamente a la app.
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Debate

L.a inSoportable/levedad

de la

Por Jimena Pascual, directora de Innovacion Organizativa
y Social en CTIC CentroTecnologico.

un recuerdo la primera vez que vi
a Nuka, la foca. Un robot pensado para el
apoyo a las terapias de alzéeimer en con-
textos sociosanitarios. Llegué a escuchar de
propia boca de su creador cual fue su mo-
tivacion al introducir una mascota de metal
recubierta de peluche con numerosos sen-
sores que la hacian responder de forma em-
patica a las caricias generando una conexion
con la persona que interactuaba con ella.
En su ponencia evoco las evidencias cienti-
ficas de los beneficios de estos dispositivos
en el tratamiento de demencias. Recuerdo
la sensacion de cogerla en brazos, como
profesional de centro tecnolégico me sen-
tia fascinada, los bigotes se movian con un
realismo que invitaba a la interaccion. Pero

también recuerdo el desconcierto y escepti-
cismo del publico ante la posibilidad de que
aquello pudiese funcionar. Me hizo dudar.

Era el inicio del paradigma de salud digital,
frente a la antigua telemedicina, con la lle-
gada del internet de las cosas y el impulso
de la robotizacién y la inteligencia artificial
se prometia una evolucion en el que dispo-
sitivos tecnoldgicos y la capacidad de anali-
zar cantidades masivas de datos prometian
ofrecernos terapias mas eficaces, personali-
zadas. La era del big data la llamaron, la del
blockchain, la de la realidad virtual, la de la
realidad inmersiva, la del robot Da Vinci, la
de las dmmicas, la de la Silver Economy...
Gurus y no gurus nos informaban de las
innovaciones, predecian el futuro en base
a ellas, e incluso filosofaban sobre el fin de
la muerte. Estdbamos ante la primera vez

en la historia que se producia una conver-
gencia sin igual, mas de 15 tecnologias dis-
ruptivas se estaban desarrollando, 15 que
al igual que los farmacos tenian el poten-
cial de complementarse o generar efectos
adversos en su combinacion. Entusiastas,
early adopters, convencidos de la trans-
formacion digital aplaudian al progreso.

Y lleg6 el COVID. Millones de muertes,
historias médicas fragmentadas, descoor-
dinacion sociosanitaria, falta de informa-
cion homogeneizada, dificultades para
garantizar la transparencia, estrategias
administrativas, profesionales, politicas y
territoriales divididas, edadismo, aplausos,
carpe diem... humanidad.

Porque mientras estabamos centrados en
la innovacion tecnolégica se nos olvido

la innovacion social, de procesos, regu-
latoria, la innovacién de las politicas que
permitieran la apropiacién de estas inno-
vaciones por parte de sistemas, profesio-
nales, pacientes, cuidadores y la sociedad
en general. Se nos olvido que todo esto va
de personas.

Y como el que recupera la vista tras des-
lumbrarse ante un destello brillante, nos
despertamos de la ensoiacién y apare-
cieron los sesgos, la venta de datos en la
dark web, la falta de ética, la falta de base
cientifica de las innovaciones tecnolégi-
cas vinculadas a la salud, el riesgo para
la salud del uso de pantallas y las redes
sociales, la falta de equidad de acceso...

Pero como esas pequefias motas que per-
sisten tras mirar fijamente a la luz, también
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estaban las soluciones a la cronicidad, a la
prediccion de enfermedades, la medicina
personalizada, las oportunidades para la
coordinacién sociosanitaria, el concepto
One Health y numerosos proyectos piloto
cuya demostracion llego a resultados exi-
tosos pero que se quedaron en un cajon
por falta de atencion o interés de quien
tenia el poder de decision de replicarlo y
multiplicar su éxito.

Y llegoé la IA generativa, primero con chat-
GPT y luego con los demas. Y ante el es-
pejismo de una innovacién tecnolégica que
hablaba como lo podria hacer un ser hu-
mano, nos entrd al mismo tiempo la ilusion
y el miedo ya que su poder acrecentar el
potencial humano y a la vez suponia una
amenaza para la humanidad. Frente al po-
tencial de desplazar a los profesionales de
su puesto de trabajo, de engafarnos, de
caer en manos equivocadas o de generar
un razonamiento superior resurge el con-
cepto de humanismo digital.

Y asi, en medio de esta voragine, surge la
pregunta inevitable: ; estamos preparados
para convivir con estos avances tecnologi-
cos de forma verdaderamente ética y hu-
mana? Porque, a fin de cuentas, cada salto
tecnolégico que hemos vivido no solo es
un reflejo del progreso, sino también un es-
pejo que nos obliga a mirarnos a nosotros
mismos, a nuestras carencias y a nuestras
aspiraciones como sociedad. La tecnologia
tiene el potencial de amplificar nuestras vir-
tudes, pero también de exponery, a veces,
agudizar nuestras debilidades.

Es evidente que la promesa de una salud
digital integrada y eficaz depende de algo
mas que de introducir tecnologias. Para
gue estos avances realmente transformen
el sector, es fundamental mejorar los pro-
cesos de transformacion digital. No basta
con incorporar dispositivos o algoritmos; es
necesario redisenar los sistemas y flujos de
trabajo, integrar la capacitacion del perso-
nal, garantizar la interoperabilidad de los

El concepto de humanismo
digital, aunque nuevo para

muchos, no es una moda
pasajera, sino una necesidad
urgente

datos y promover una cultura de adaptacion
continua. Sin este replanteamiento profun-
do, la salud digital corre el riesgo de quedar-
se en un conjunto de innovaciones aisladas,
incapaces de traducirse en mejoras reales
para los pacientes y los profesionales.

Y aun asi, la innovacion no puede ser un fin
en si misma. La pandemia lo demostré con
claridad. La tecnologia sin una base social y
humanista es como una maquinaria sin en-
granajes: puede ser potente, pero no opera
en sincronia con las necesidades reales ni
con el contexto en el que debe operar. Por
eso, el concepto de humanismo digital, aun-
que nuevo para muchos, no es una moda
pasajera, sino una necesidad urgente. Nos
recuerda que, en cada desarrollo, en cada
linea de cddigo y en cada nuevo algoritmo,
debe haber una intencion clara de mejorar
la vida humana sin dejar a nadie atras.

La IA generativa, con su capacidad para
simular el lenguaje humano y aprender a
una velocidad asombrosa, representa uno
de los ultimos hitos de esta transformacion.
Sin embargo, también introduce retos éticos
nunca vistos, desafios que nos enfrentan al
potencial impacto de estas tecnologias en
la autonomia y en la dignidad humana. Con
cada paso que damos, desde la creacion de
dispositivos terapéuticos como Nuka hasta
el desarrollo de sistemas de |A cada vez
mas avanzados, estamos redefiniendo lo
que significa ser humano en la era digital.

La clave, quiza, esté en reconocer que
la innovacion tecnoldgica no conlleva de
forma directa al progreso social, sino que
genera herramientas de cuyo uso y apli-
cacion depende exclusivamente de la vo-
luntad del ser humano. Cada innovacién
deberia ser acompanada de un marco éti-
Co que, lejos de limitarla, le permita crecer

de manera responsable. Es un trabajo que
implica a todos los actores: cientificos, de-
sarrolladores, legisladores, pero también a
la sociedad en su conjunto.

Como un farmaco, en la interaccién con los
humanos debe ser prescrita, identificar su
posologia, potenciales efectos adversos y
por supuesto definir el perfil para el que
es designado. Velar por la ética desde el
disefno, previniendo la generacién de ses-
gos ya sea desde los datos de origen como
en la aplicacién de estereotipos hereda-
dos, evaluando su impacto en la vida de
las personas y previendo cualquier riesgo
para poder mitigarlo.

Solo con esta convergencia lograremos
crear un ecosistema en el que la tecnolo-
gia no solo nos asombre o facilite la vida,
sino que nos ayude a construir una socie-
dad mas justa, mas inclusiva y, en ultima
instancia, mas humana.

Este es el desafio del humanismo digital:
no detener el avance, sino convertirnos en
los arquitectos de un futuro en el que las
magquinas y los algoritmos se pongan al
servicio de nuestra esencia y no al reves.

El reto del humanismo digital en salud no es
solo aspiracional; es una guia practica para
dar sentido a la tecnologia en un sector
tan critico como el sanitario. La verdadera
transformacion no llegara solo con dispositi-
vos inteligentes o inteligencia artificial avan-
zada; exige una infraestructura y un disefio
pensados para integrar la tecnologia en el
flujo de trabajo sanitario sin crear nuevas
barreras. Esto significa redisefiar sistemas,
formar a profesionales y reorientar politicas
publicas para que cada avance responda a
necesidades reales y medibles, facilitando
la experiencia de los pacientes y la eficien-
cia de los profesionales.
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Para que la salud digital deje de ser una
promesa incompleta, necesitamos un marco
regulador sélido no para limitar los avances
sino para garantizar el acceso universal, la
equidad y la seguridad. Las herramientas
digitales deben ser accesibles en todo el
sistema, tanto en centros urbanos como
en zonas rurales, y deben estar respalda-
das por estandares éticos y de privacidad
que generen confianza. La tecnologia pue-
de ofrecer ventajas inmensas, pero si no
se distribuye con justicia y transparencia,
solo amplificara las desigualdades. Aqui,
el humanismo digital se convierte en una
brujula ética y pragmatica: exige que cada
innovacion digital sea evaluada no solo por
su rendimiento técnico, sino por su capaci-
dad para cerrar brechas y democratizar el
acceso a un cuidado de calidad.

A nivel practico, el humanismo digital en sa-
lud aboga por soluciones adaptativas, dise-
Aadas para funcionar en contextos reales,
no ideales. Por ejemplo, la telemedicinay la
monitorizacion remota ofrecen un potencial
enorme para mejorar el acceso, pero solo
si se integran con los sistemas sanitarios
existentes y permiten una continuidad de
cuidados. Los desarrollos en inteligencia
artificial, como la IA generativa, pueden
asistir en la toma de decisiones clinicas y
el analisis de grandes volumenes de datos,
pero necesitan una supervision constante
para evitar sesgos y errores que impacten
directamente en los pacientes. Es esencial
que estas herramientas no se impongan
como absolutos, sino que se ajusten y evo-
lucionen a partir del feedback de los propios
profesionales y usuarios.

El humanismo digital también plantea un
cambio en la mentalidad: cada innovacion
en salud digital debe ser una mejora ve-
rificable, capaz de generar impacto en la

calidad de vida, la autonomia y el bienes-
tar de las personas. Esta perspectiva exi-
ge repensar los modelos de negocio y de
inversién en salud digital, priorizando de-
sarrollos sostenibles y accesibles a largo
plazo sobre innovaciones llamativas, pero
poco practicas. No se trata de imponer
tecnologia donde no es necesaria, sino de
identificar areas donde puede hacer una
diferencia clara y cuantificable, creando
un sistema en el que el uso de datos, la
automatizacion y la inteligencia artificial se
traduzcan en soluciones escalables y repli-
cables. Especialmente en aquellas areas
en las que los sistemas de salud actuales
no llegan como la salud mental, la atencién
a dependientes mayores de 50 afos, la
continuidad en la atencion sociosanitaria
y un amplio etcétera de nuevas realidades
asociadas al cambio social que de forma
cada vez mas vertiginosa generan nuevas
problematicas sociales que se quedan en
las costuras del sistema de salud.

El humanismo digital, en ultima instancia,
es un llamado a construir una salud digital
que trascienda la novedad y que, en lugar
de acumular innovaciones fragmentadas,
consolide una estructura de cuidado co-
nectada, sostenible y centrada en el ser
humano. Esto implica una inversién a largo
plazo, un enfoque en la formacion continua
y la creacién de alianzas entre el sector
publico, privado y los centros tecnoldgicos,
universidades y centros de investigacién
para que la salud digital evolucione en un
sistema verdaderamente integrado. La tec-
nologia en salud, guiada por el humanismo
digital, tiene el potencial de construir una
medicina moderna que, mas alla de los
dispositivos y los datos, trabaje al servicio
del bienestar, la equidad y la dignidad de
cada persona, sin dejar a nadie atras.

Analisis de tendencias

Orquestando
la salud digital

Por José Luis Diez, consultor y advisor independiente
en tecnologias de la informacion, transformacion digital y salud
digital; business angel para, startups.

Debemos preparar al sistema
para un paciente digital dueno de los
datos y jugando un papel mucho mas
activo en el cuidado de su salud y el
profesional sanitario, debera entender la
salud digital como su mejor aliado, como
siempre ha venido haciendo con otras
tecnologias diagnosticas o terapeuticas
[...] Solo a traves de una estrategia
convenientemente orquestada se podra
facilitar la equidad y accesibilidad al
sisterma sanitario
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on el desarrollo de los multiples
proyectos de salud digital a lo largo de
toda nuestra geografia, estamos viviendo
un momento unico en nuestro sistema sani-
tario, complejo como siempre y apasionante
como nunca. Partimos de un sistema que
es admirable en su macro eficiencia, con
una prestacion asistencial de gran calidad
que se desarrolla con recursos limitados,
pero con debilidades estructurales y, sobre
todo, con desafios de cara a su sostenibi-
lidad futura.

Desde eHealth Trends venimos presentan-
do multiples iniciativas y proyectos de gran
interés y madurez, pero hasta ahora no he-
mos hablado de como se esta orquestando
el marco de desarrollo de la salud digital.

A esta sencilla, pero interesante cuestion
intentamos dar respuesta en este articulo.
Una buena direccidon de orquesta es la que
consigue sacar el mejor sonido de cada
instrumento, aportan en conjunto valores
gue van mucho mas alla de los distintos
elementos.

El futuro digital de la salud

Vivimos en una sociedad digital y desde
eHealth Trends no nos cabe ninguna duda
de que el futuro de la salud también lo sera.
Una sanidad analégica no puede sobrevivir
aislada en una sociedad que ya es digital.

Tenemos a nuestro alcance multiples ini-
ciativas, proyectos, tecnologias digitales
que estan plenamente operativos y son de
uso comun en la prestacion asistencial. Por
resefiar simplemente algunos ejemplos del

dia a dia, la automatizacion de procesos, la
aplicacién de la Inteligencia artificial a las
actividades clinicas y diagndsticas o la in-
teroperabilidad de la historia clinica no son
elementos que sorprendan ya a nadie.

Estamos configurando de este modo una
asistencia sanitaria liquida que rompe las
barreras convencionales del ciclo sanita-
rio convencional, para generar un continuo
asistencial de mayor proactividad en el que
el paciente juega un papel mucho mas re-
levante. Y esto no ha hecho mas que em-
pezar

Contexto y referencias para
una estrategia digital de
salud

El marco de la salud digital en Espanfia tie-
ne unas referencias muy claras dentro del

ambito de la Union Europea en la Agenda
Digital para Europa y en el Espacio Euro-
peo de Datos.

Para la Comision Europea es una prioridad
el desarrollo del potencial de los datos sa-
nitarios, asi como la seguridad en su ac-
ceso y para ello ha desarrollado y puesto
en marcha el reglamento para el Espacio
Europeo de Datos de Salud (European
Health Data Space — EHDS), con foco en
generar el marco necesario para el uso de
los datos sanitarios y en empoderar a las
personas en el uso de sus datos de salud.
Con esta referencia se desarrolla a nivel na-
cional por el Ministerio de Sanidad en coor-
dinacion con las comunidades autonomas
la iniciativa del Espacio Nacional de Datos
Sanitarios que regula tanto el uso primario,
como el secundario de los datos
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Desde la perspectiva de la seguridad de
la informacidn asistencial la referencia es
el Reglamento General de Proteccién de
Datos (RGPD) de la Unién Europea, que
define las normas a aplicar para la reco-
gida, almacenamiento, explotacién, uso y
transferencia de datos.

Por ultimo, el PERTE para la Salud de Van-
guardia (ya tratado en anteriores capitulos
de eHealth Trends) viene a aportar los fon-
dos imprescindibles para los proyectos que
deben vertebrar la futura Estrategia Digital
de Salud. Los fondos provienen de Europa,
pero es potestad de los paises la asigha-
cion final de los mismos de la forma en que
se priorice.

Claves para una estrategia
de salud digital

Ademas de los imperativos formales con
origen en Europa, ya mencionados, hay im-
portantes consideraciones funcionales que
hacen imprescindible esta aproximacion.

Para la optimizacion de la asistencia se pre-
cisa un marco de referencia que, ademas
de garantizar el valor asistencial, evalue el
coste de cada iniciativa, priorizando la asig-
nacién de fondos de forma acorde con esos
resultados. De esta forma se progresara en
la racionalizacion de la practica asistencial,
reduciendo la variabilidad clinica, lo que re-
dunda en una mejora de la calidad asisten-
cial objetivamente evaluada.

Asimismo, estructurando adecuadamente
la estrategia se conseguira el avance en
una medicina personalizada en la que se
pueda realmente emplear en la prestacién
asistencial toda la informacién de relevan-
cia para la misma y no exclusivamente la
proveniente de fuentes asistenciales.

Esta estrategia debe también contribuir a
redefinir el rol de los actores clave. Debe-
mos preparar al sistema para un pacien-
te digital dueno de los datos y jugando un
papel mucho mas activo en el cuidado de
su salud y el profesional sanitario, debe-
ra entender la salud digital como su mejor
aliado, como siempre ha venido haciendo
con otras tecnologias diagnosticas o tera-
péuticas.

Por ultimo, pero no por ello de menor rele-
vancia, resefar que solo a través de una
estrategia convenientemente orquestada se
podra facilitar la equidad y accesibilidad al
sistema sanitario y posibilitar su sostenibi-
lidad a medio y largo plazo.

La Estrategia de Salud
Digital del Sistema Nacional
de Salud

Fruto de todo lo comentado y con el obje-
tivo de hacer una realidad la salud digital
en nuestro pais haciendo mas eficiente su
puesta en marcha, se desarrolla la Estra-
tegia Nacional de Salud Digital (ENSD) li-
derada por el Ministerio de Sanidad con la
colaboracion de los servicios regionales de
salud de las comunidades autonomas.

Como se senala en el documento original:
“La Estrategia de Salud Digital del Sistema
Nacional de Salud aspira a contribuir al man-
tenimiento de un buen nivel de salud en la
poblacion espafola y a fortalecer el siste-
ma sanitario publico mediante la capacidad
transformadora de las tecnologias digitales
dirigida a personas, profesionales de la sa-
lud, organizaciones proveedoras de servi-
cios sanitarios y resto de agentes relaciona-
dos”. Constituye de este modo el marco de
referencia necesario entre las administracio-
nes sanitarias para que el Sistema Nacional

de Salud aborde de forma coordinada, pero
ejecutiva, su transformacion digital.

Para ello, son cuatro los objetivos estrate-
gicos que se marcan:

» Capacitar e implicar a las personas en
el cuidado de su salud y en el control de
la enfermedad y facilitar su relacion con
los servicios sanitarios.

* Maximizar el valor de los procesos
para un mejor desempefio y rendi-
miento del sistema sanitario publico,
apoyando el trabajo de los y las profe-
sionales para que se asegure la conti-
nuidad asistencial.

» Adoptar politicas de gobierno de los da-
tos para disponer de una informacion
interoperable y de calidad y crear un
Espacio Nacional de Datos de Salud.

» Adecuar la evolucién del SNS a las exi-
gencias de la sociedad actual, aplican-
do politicas de innovacion orientadas a
la medicina 5P (Poblacional, Preventi-
va, Predictiva, Personalizada y Partici-
pativa).

Nuestro pais con la estrategia
nacional de salud digital definida,
pero todavia en desarrollo, se situa
en un 83%, es decir, por encima de la
media, pero todavia lejos de un muy
alto grado de implantacion, mientas
los proyectos en curso, se desarrollan,
progresan y se aplican

La ENSD se compone de diez areas de
intervencidn que cuentan con un enfoque
comun y coordinado:

* Vigilancia de los riesgos y amenazas
para la salud.

* Promocion de la salud y prevencion de
la enfermedad y de la discapacidad,
con participacién de la comunidad y en-
foque de equidad

« Atencién sanitaria: accesibilidad a los
servicios, capacidad resolutiva, perso-
nalizacion, continuidad de la atencion y
seguridad del paciente, historia clinica
digital y potenciacion de la imagen en
salud para diagnéstico, prondstico y tra-
tamiento.

* Procesos de gestion que apoyan la rea-
lizacion de las funciones sanitarias y su
uso eficiente.

* Interoperabilidad de la informacion a ni-
vel nacional e internacional.

+ Refuerzo de los servicios digitales del
SNS.
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* Desarrollo de la cartera de servicios
del SNS bajo criterios de evidencia
cientifica y de la relacion coste / efecti-
vidad.

* Ordenacion profesional, formaciéon sa-
nitaria especializada y formacion de
postgrado.

* Desarrollo de un Espacio Nacional de
Datos Sanitarios para su tratamiento y
analisis masivo y el establecimiento de
condiciones habilitantes y recursos fa-
cilitadores para la generacién y extrac-
cion de conocimiento.

+ Sistema de informacion sanitaria para
la evaluacién de la actividad, calidad,
efectividad, eficiencia y equidad del
SNS.

Es mucho lo que se ha progresado hasta
ahora y en el momento actual los princi-
pales proyectos se vertebran a través de 6
planes de accion financiados con casi 900
millones de euros y definidos y ejecutados
de forma coordinada por el Ministerio y las
Comunidades Auténomas:

* Plan de Servicios Digitales del SNS con
fondos para las areas de intervencion 1,
5,6,7,8y10.

» Sostenibilidad, mejora de la eficiencia y
acceso equitativo del SNS, que movili-
za los programas 3 y 4.

+ El Plan de Transformacion Digital de la
Atencion Primaria y Comunitaria que
tracciona de las iniciativas 2, 3 y 4.

+ La atencién digital personalizada que
da empuje y desarrollo a las areas 3y 5.

» El proyecto SIGenES que vertebra las
iniciativas en Gendmica para las lineas
3yb5.

* Por ultimo, la creacion del Espacio de
Datos de Salud que es el que da conti-

nuidad al programa 9 y al Espacio euro-
peo de datos.

Implicaciones publico-
privado: la necesidad de
colaborar

La estrategia de salud digital tiene también
importantes implicaciones para la sanidad
privada y esto es facil de entender atendien-
do a elementos tan fundamentales como la
interoperabilidad y el espacio nacional de
datos de salud.

La persona es el dueno de la informacion
y todos los servicios sanitarios tanto pu-
blicos como privados deben garantizar la
seguridad y el acceso a los mismos de
una forma que sea interoperable. Aunque
nuestro sistema sanitario es fundamental-
mente publico, son muchos los pacientes
que usan activamente proveedores sa-
nitarios privados y por tanto se debe ha-
cer posible que cualquier dato util para la
atencién de un paciente, pueda ser usado
cuando él lo requiera y con las necesarias
garantias de seguridad, independiente-
mente de si el origen esta en un entorno
publico o privado.

Se abre de este modo la necesidad de ade-
cuar los modelos de salud digital y de acce-
so al dato con los tiempos y requerimientos
que el espacio nacional de datos marque.
No se trata exclusivamente de un proyecto
de transformacion tecnoldégica, sino de un
profundo cambio del modelo de relacién
con el paciente.

Progresando
en la salud digital

No cabe duda de que es mucho lo que se
ha avanzado en los ultimos afos, pero vea-

mos qué hay a cada nivel, usando tanto in-
dicadores de referencia como informacién
cualitativa y conceptual del avance de los
proyectos.

A nivel europeo, es muy util el 2024 Digital
Decade eHealth Indicator Study, que recoge
los datos consolidados de 2023 de los 27
estados miembros en el eHealth Composite
Indicator definido para analizar el progreso
en la implantacion de la salud digital y que
sefala que un total de 22 estados han pro-
gresado en su nivel de madurez en el ultimo
afo. Este indicador para el conjunto de los
27 estados ha pasado del 72% en 2022 al
79% en 2.023, lo cual es un incremento re-
sefable, con Bélgica, Dinamarca, Estonia,
Lituania y Polonia, liderando el indicador
por encima del 90%.

Nuestro pais con la estrategia nacional de
salud digital definida, pero todavia en de-
sarrollo, se situa en un 83%, es decir, por
encima de la media, pero todavia lejos de
un muy alto grado de implantacién, mien-
tas los proyectos en curso, se desarrollan,
progresan y se aplican. De este modo,
nos situamos en el grupo de los llamados
Fast-trackers

De los cuatro elementos que se definen
para la obtencién del indicador global, la
mejor calificacion la tenemos en el acceso
a los servicios con un 100%, mientras que,
en el resto de los indicadores acceso a los
datos, a tecnologia y por categorias de las
personas estamos en porcentajes ente el
80 y 90 con mayor heterogeneidad en los
resultados, pero de forma general por enci-
ma de la mediad de la Union Europea.

Si hacemos doble clic para ver la situacion
dentro de nuestro pais, nos encontramos
con que la estrategia nacional de salud digi-
tal y el PERTE de salud digital son factores

tractores de primer nivel movilizando con
intensidad al conjunto de las comunidades
autonomas.

Sin embargo, hay una amplia heteroge-
neidad en cuanto al liderazgo y progreso
en la definicién y puesta en marcha de los
proyectos. A nivel de desarrollo y publica-
cion de Estrategias Regionales de Salud
Digital son muchas las Comunidades que
ya lo han hecho, como Catalufia, Andalu-
cia, Madrid, Valencia, Euskadi, Cantabria,
etc., mientras que otras estan aun en el
proceso.

La situacion es de mas compleja definicion
a nivel de desarrollo de proyectos y ejecu-
cion presupuestaria. Los grandes volume-
nes econdmicos asignados a la salud digital
implican multitud de programas en distin-
tos entornos que requieren de la definicion
previa, convocatoria de concursos publicos,
evaluacion de proveedores y adjudicacion,
desarrollo de proyectos complejos y, en
muchos casos, plurianuales, con una gran
dificultad para lograr el éxito en todas ellas.
Es decir, supongamos que las administra-
ciones son capaces de definir y contratar
todos los proyectos en cartera, aun asi, el
desafio de llevarlos de forma mayoritaria a
buen fin en tiempo es tremendo.

Es aqui donde vemos la mayor criticidad
pues desde que se inicia el primer paso
hasta que finaliza el proyecto, el tiempo co-
rre en contra y la fecha limite de hasta junio
de 2.026 en algunos casos, podemos decir
que esta a la vuelta de la esquina.

Desde el Sistema Nacional de Salud se
dispone de los cuadros de mando que
reflejan el estadiaje y avance de las ini-
ciativas de cada comunidad y por tanto
del progreso para llevar adelante la es-
trategia plasmandola en proyectos. De
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modo intuitivo, y en base a la situacién
de mercado todas las Comunidades estan
imprimiendo un fuerte empuje como con-
secuencia del liderazgo de los planes de
accion del SNS, pero la situacion es muy
variada a nivel de desarrollo e implemen-
tacion de proyectos, con algunas de ellas,
con muchas iniciativas en curso, recono-

La situacion es de mas compleja
definicion a nivel de desarrollo de
proyectos y ejecucion presupuestaria.
Los grandes volumenes economicos
asignados a la salud digital implican
multitud de programas en
distintos entornos

ciendo que para tener resultados en junio
de 2.026 es imprescindible estar ya con
proyectos en progreso, mientas que otras
estan en proceso para ello.

Lo que nos queda es realmente apasionan-
te y de una enorme trascendencia para la
sostenibilidad y calidad del sistema sani-
tario.

Caso de exito

Topazium:
IA para una
asistencia

mas humana

Por José Luis Diez, consultor y advisor independiente
en tecnologias de la informacién, transformacion digital y salud
digital; business angel para startups.

La iniciativa introduce mecanismos
de machine learning con el fin de
encontrar para el perfil de cada

paciente, la combinacion de alimentos
e ingredientes que mas le puede ayudar
para tener una vida saludable

eHealth Trends | 43
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on Es mucho lo que se viene ha-
blando acerca del impacto de la Inteligen-
cia Artificial en nuestras vidas en términos
generales y no es menos lo que se comen-
ta especificamente en la salud, si bien es
verdad que, en el ambito de la sanidad, la
sensibilidad de la informacién y la comple-
jidad de las decisiones hacen que continue

Las soluciones que se desarrollan
desde Topazium [...] tratan de redundar
en una mayor eficiencia del uso del
tiempo del profesional sanitario

habiendo ciertos puntos de vista criticos.
Son grandes las expectativas acerca de la
potencialidad que la IA tiene para la mejora
de la asistencia y ya a nadie sorprende su
aplicacion cada vez mas frecuente en muy
distintas actividades del dia a dia.

En este escenario irrumpe una pequena
start-up de HealthTech, que nos es de suma
utilidad desde eHealth Trends para ilustrar

a la perfeccion algunos aspectos muy inte-
resantes acerca de como se debe aplicar la
IA en el ambito de la salud, enfatizando en
los puntos de origen y destino del proceso:
en base a la evidencia cientifica, pero re-
calcando el enfoque humano que permita
al profesional sanitario disponer del tiempo
y la informacioén para centrarse en el valor
afadido para el paciente.

Reconocimientos

Topazium recibe el premio de Inteligencia
Artificial y Tecnologias Avanzadas del Ayun-
tamiento de Madrid en 2.023 por uno de
sus productos, HealthGuard, que no es mas
que una solucion de |IA que tras analizar
determinados parametros fisiolégicos del
paciente aporta recomendaciones nutricio-
nales que promueven habitos saludables
de vida.

El planteamiento parece sencillo, pero lo
fundamental es como desde Topazium ana-
lizan el problema y desarrollan la solucion.
Y es ahi donde esta la clave del posicio-
namiento competitivo de la compania. En
base a datos clinicos obtenidos de diversas
fuentes, incluyendo smart watch, se extraen
las caracteristicas clave de cada usuario y
sobre las que se identifica el patron nutri-
cional requerido en cada caso.

HealthGuard dispone de la informacion de
un amplio abanico de alimentos e ingredien-
tes en los que descompone la informacién
quimica basica sobre la que analiza hasta
13 categorias terapéuticas que van desde
los analgésicos hasta los hipoglucémicos
calificando el efecto que ese alimento tiene
en cada uno de los casos.

Y es a partir de este punto donde la ini-
ciativa introduce mecanismos de machi-

ne learning con el fin de encontrar para el
perfil de cada paciente, la combinacion de
alimentos e ingredientes que mas le puede
ayudar para tener una vida saludable, no
quedandose simplemente en esa enumera-
cion, sino proponiendo platos y recetas que
los combinen de forma 6ptima.

El equilibrio de la combinacién es claro,
dando en forma de recetas, los componen-
tes y sustancias que, en base a la evidencia
cientifica, mas pueden favorecer la salud
del usuario.

Pero no queda aqui el reconocimiento de
las soluciones de Topazium. Poco des-
pués, otra de sus iniciativas (SkinGuard)
alcanza el primer premio del loT World
Congress. En este caso, estamos en un
entorno, el de la deteccion precoz del can-
cer de piel, muy diferente al anterior relativo
a la dietética y autocuidado, en el que sin
embargo se aplica un planteamiento muy
similar, basandose en un input clinico (una
fotografia de una lesion epidérmica), para
lograr diagnosticar el cancer de piel con una
precision global del 90% que llega al 95%
en el caso del melanoma.

El cancer de piel, con una incidencia de
mas de millon y medio de casos nuevos
(el 22% de los cuales son melanomas), su-
pone aproximadamente un 7,5% del total
de casos de cancer, con una mortalidad
para el melanoma de 57.000 casos al afio,
por lo que representa un area prioritaria en
la atencion sanitaria en la que las iniciati-
vas que faciliten la identificacion temprana
aportan un gran valor.

SkinGuard en base a mas 60.000 imagenes
certificadas con biopsia y de muy distintos
origenes, clasifica las lesiones pigmenta-
das de la piel en 9 tipos (95% del total de
las lesiones pigmentadas). De este modo
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partiendo de una simple fotografia, y de
la misma manera que en HealthGuard, la
informacion se transforma en datos y los
algoritmos se ponen en marcha para clasi-
ficar cada una de las imagenes recibidas y
aportar una respuesta acerca del diagnés-
tico de la imagen analizada.

Esto puede ser utilizado tanto en campa-
Aas masivas de deteccion precoz, como en
el dia a dia de la atencion primaria, o por
especialistas tanto en tele consultas, como
en consultas presenciales. Obviamente
se requiere del dermatdlogo que finalmen-
te analice, revise y confirme el diagnosti-
co definitivo, pero ademas de incrementar
la capacidad asistencial por este método,
manteniendo la garantia de calidad nece-
saria, permite que el médico especialista
se centre en la asistencia ya cribada, con-
firmando que requiere de su actuacion, y
mas directamente relacionada con el trato
con el paciente.

Usando “La caja negra”

Dos casos muy distintos, pero con un plan-
teamiento similar. Y es que su éxito se basa
en como Topazium define y aplica funciones
matematicas en base a datos fisioldgicos
y clinicos, lo que le permite convertir algo
que previamente era una “caja negra”, en
algoritmos especializados que revisan y ex-
plotan grandes volumenes de informacion,
sacando conclusiones diagnosticas y tera-
péuticas.

Es este un aspecto fundamental de los tra-
bajos de Topazium, convirtiendo la informa-
cién de entrada, independientemente de
su origen o formato, en datos procesables,
definiendo las funciones de los algoritmos
en base a criterios basados en evidencias
cientificas. La colaboracion del ingeniero

de datos con el profesional sanitario es fun-
damental en este paso.

A partir de ahi el input se codifica y se des-
compone de la forma que se precise para
cada caso, usando criterios numéricos, vec-
toriales o graficos que permitan aplicar mo-
delos discriminativos para la clasificacion y
prediccion o modelos generativos en los
que el sistema aprende de si mismo.

Misma formula,
muy distintas soluciones

La aspiracion es aportar valor a lo largo del
ciclo de vida de la atencion a la salud, des-
de la proteccién a la salud, al tratamiento,
pasando por el diagndstico y el prondstico,
con un amplio abanico de soluciones en
el que las ya citadas son solo dos ejem-
plos y entre las que tendriamos otras como
HADES, para la deteccion precoz de an-
gioedema hereditario, ChestGuard para
deteccion temprana de signos radiolégicos
anomalos o GFM Print en el entorno de
la validacién de la evidencia en el mundo
real.

Hay otros elementos comunes en todas las
soluciones, ademas del esquema o método
basico de actuacién comun para la transfor-
macion de informaciéon en datos y la gene-
racion de algoritmos ya mencionados, entre
los que estaria el planteamiento B2B y la
aplicacion de evidencia cientifica.

A pesar de que estas utilidades pueden ser
per se ya de gran interés para el paciente,
filos6ficamente Topazium plantea su Go To
Market en un modelo Business To Business
enfocado hacia las organizaciones que
prestan servicios sanitarios. Sus solucio-
nes estan disefiadas para ser empleadas
por profesionales que comprendan en todo

momento y con exactitud el significado y
connotacion de cada output del sistema y
no directamente por el paciente que, en mu-
chos casos, no sabria o no podria entender
adecuadamente y con todos los matices la
respuesta recibida.

Por otra parte, la aplicacién de criterios de
evidencia cientifica y la involucracién de los
profesionales sanitarios de referencia en la
definicioén de los casos y el desarrollo de los
algoritmos redundara en una reduccion de
la variabilidad clinica, con la consiguiente
mejora de la calidad asistencial.

El impacto de la inteligencia
artificial en la practica
medica

Ya no cabe duda de que la Inteligencia Ar-
tificial esta cambiando y cambiara aun mas
la practica asistencial y el dia a dia de los
profesionales sanitarios. Como desde The
Medical Futurist se senala, la actividad de
los médicos se vera afectada en mayor o
menor medida en funcién del tipo de trabajo
que realicen (mas repetitivo o creativo) y del
grado de exposicién al paciente y al dato, y
dibujan un escenario a futuro que va desde
aquellas actividades mas repetitivas y ale-
jadas del paciente que seran desarrolladas
con un participacion cada vez mayor de las
tecnologias, liberando tiempo del profesio-

Con estos mimbres, se dispone
de un cesto de gran valor y utilidad
en el apasionante camino por recorrer
por la medicina a partir
de ahora

nal para dedicarlo a trabajos mas creativos
y orientados al paciente, a esas otras que,
siendo de caracter creativo y préximas al
paciente, podran verse ayudadas por las
tecnologias, pero sin experimentar cambios
significativos.

Esto va al core de uno de los temas a deba-
te en nuestro sistema sanitario, si se nece-
sitan o no mas profesionales. Independien-
temente de cual sea la respuesta, esta solo
puede ser dada una vez que se esté opti-
mizando y maximizando el uso de la salud
digital en la practica asistencial, centrando
el tiempo del profesional en actividades de
valor y proximas al paciente.

Las soluciones que se desarrollan desde
Topazium son conscientes de ello y tratan
de redundar en una mayor eficiencia del
uso del tiempo del profesional sanitario que
de este modo, en vez de dispersarse en
funciones basicas que pueden ser realiza-
das por la |A, se centra en el tramo de valor
de la asistencia disponiendo del tiempo y
las herramientas para desarrollar una asis-
tencia mas amable y humana, préxima al
paciente, que es el origen y destino de las
actuaciones.

Con estos mimbres, se dispone de un cesto
de gran valor y utilidad en el apasionante
camino por recorrer por la medicina a partir
de ahora.
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