


Condiciones 

Digitalización Estándares Capacidades 

Aceptación 
social 

Implicación de 
los pacientes 

Transparencia 

Asistencia cotidiana 

Relevantes para el paciente 

Medidas de estado de salud resultado del proceso asistencial para 
una condición de salud 

Hacia dentro 

Hacia fuera 



Datos 
Personas/ 

Equipos 
Colaboraciones 

Infraestructura 

Escalable 

Sostenible 

Asistencia habitual 

Cambio organizacional, permanente 

Para diferentes condiciones de salud, especialidades y ámbitos de atención 

 





Condiciones sobre los sistemas de información sanitaria 

Calidad de 
datos 

Secuencia del 
proceso 

Continuidad 
de asistencia 

Relación 
evento-

desenlace 

Longitudinal 
en el tiempo 

Población 

Validez y fiabilidad 

Parsimonia 

Desafíos del uso de los datos para resultados de salud  



Implantación 
HCIS 

 

 

Migración 
Admisión 

HCIS 

Acreditación 
EMRAM 
steage 6 
HIMSS 

 

 

Repositorio 
i2b2 

Reacreditación 
EMRAM stage 

6 HIMSS 

 

 

PROMs 

2014 2015 2011 2017 2019 2018 



2015 2017 2018 2019 2016 2020 

Ensayos clínicos 

Observacionales  

Resultados de salud 

Ensayos clínicos 

Modelos de información clínicos Uso secundario 



Cáncer de 
mama 

CMBD 

Registro 
de 

tumores 

Estudios 
académicos 

Ensayos 
clínicos 

Observa 

cionales 

ICHOM 

EUSOMA 

Valtermed 



Healthcare information systems 

EHR 
HOS 

EHR 
PC 

Phar 
HOS 

LIS GEN Path 

Research information systems 

… 

Biobank Genomic 

CAR RIS ONC RAD 

Research  
data bases 

Analytic information systems  

Quality 
Bench 

Registries 

i2b2 
ISO 13606 
Secondary 

use 

eCRF 

LIS 

Data 
Mart 
LIS 

Data 
Mart 
HIS 

OMOP 

Registries 

Registries 
Research  

data bases 

Research  
data bases eCRF 

eCRF 

PHR 



i2b2 ISO 13606 

OMOP 

HCE
HCIS 

… 

Primario 
Asistencia al individuo 

Secundario 
Distinto de asistencia individual 

Uso  

Modelado 

Dual 

HICDP 

PCOR 
net 

No dual 

… HCE 

Normalizado Propietario 

Conocimiento  

Representado 

en el modelo 

Separa  

información 

 y conocimiento  



Sección 
Terminología 

de referencia 
Observaciones 

Demográficos SNOMED-CT   

Contactos SNOMED-CT 

Diagnósticos CIE-10-MC   

Procedimientos CIE-10-PCS   

Medicación ATC 
Código completo de 7 
caracteres 

Laboratorio LOINC Subconjunto relevante 
Anatomía 
Patológica 

CIE-O-3 Morfología y topografía 

  SNOMED-CT Conceptos relevantes 
Hallazgos 
clínicos 

SNOMED-CT 
Subconjunto para los 
casos de uso 

Sujeto de la 
asistencia 

Contacto 

Observación 



Clinical models 
definition 

Archetypes and 
terminology 
bindings and 

subsets 

Mappings 

Data integration 

NPL enrichment 

Data quality and 
Validation studies  

EHR 
improvement 

EHR 

Governance 

Iterations  

new data sources 

new purposes 

Secondary 
use 

repositories 



•

“is currently the largest (data volume, scope and standardization) in this European network”  
IMI EHDEN review 

•

•

•

•



State of 
the art 

Demographics 

Laboratory 

Vital sings 

Medication 
detailed 

Pathology 
detailed 

Specifics 
models 

 

15% 

10/2019  
 

% of manually entered protocol data 

38% 

TransFAIR evaluation protocol 



Conceptos  

Contexto 

 

Definido en semántica HCD SNS 

Terminologías 

SNOMED CT, LOINC, OMS, UMLS 

Modelos de información: 

ISO 13606, i2b2, OMOP 

 
Problemas  

• de las trasformaciones 

• de granularidad 

• de  heterogeneidad en la representación 

  

Modelo de registro con mapeos a modelos de salida 

Piedra roseta 



•

•

•



1. Visión y estrategia compartida 

• Plan estratégico del Hospital 

•Cultura de evaluación 

•Alineados calidad e investigación 

2. Implicación y liderazgo de los equipos 

•Multidisciplinariedad y trabajo en equipo 

•Experiencias de medición y análisis 

3. Infraestructura de datos 

•Evolución de la Historia Clínica Electrónica  

•Normalización de Informacion clínica 

•Repositorios de datos de uso secundario 

4. Implicación de pacientes 

•Escuela de pacientes 

•Medidas de resultados reportados por el paciente 

•Trayectorias y experiencias de pacientes 



•

•

•

•

•

•

•

•

•



•
•
•
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•
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•
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•
•

•

•

•

•

•

•

•

•

•





Clinical models 
definition 

Archetypes and 
terminology 
bindings and 

subsets 

Use case 



Mappings 

Data integration 



Catalogo de elementos de datos normalizado H12O 

Implementación en HCE y departamentales 

Entidades observables  

valores posibles 

Archetypes and 
terminology 
bindings and 

subsets 



Visor de HCE: 
interface estandarizada de entrada y visualización 
longitudinal por condición clínica 

Implementación en HCE 

Componentes del 

proceso clínico 

ISO 13940   

EHR 
improvement 



HCIS 

Personal Health Record PROMs interface  

PROMs integration 

in EHR view 

EHR 
improvement 



Proceso de conformación 

Sistemas asistenciales  

Repositorio  

de datos clínicos 

ICHOM 

4. Transformación al 

formato especificado 

por ICHOM EII  
2. Envío de datos en 

tiempo real 

HCE 

FAR 

LAB 

PROMs 

… 

Rep. 
clínico 

1. Registro primario 

de los datos 

5. Uso secundario de 

los datos 

• Modelos estándares de datos 

• Interface proceso clínico 

Integraciones 
Piedra Rosetta 

Modelos estándares de datos 

3. Persistencia de los datos 



Quality data audit 

during the process 

0 10 20 30 40 50 60 70

EHR Interoperability Manager

Monitor

Data entry technician

Tumor board

Case management nurse

Pathologist

Clinical follow up

Clinical first contact

Patient

EHR+PHR Secondary registry

Workload  
Registry vs EH Record  
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•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•



Compromiso 

 100% mama 

 90% pulmón 

Aceptación del canal  

 Digital 95% 

Impacto en la relación clínico paciente 

 Evaluar  



•
•
•
•

•
•
•

•

•

•

•





Equipos de proyectos Financiación 

Repositorio ISO 13606 

EHR2EDC – I2b- InSite 

EHDEN 

All.Can 


