

 

Una iniciativa de largo recorrido que persigue unificar las historias clínicas para poder lograr un “paciente único” en un sistema sanitario integrado 

LA FUNDACIÓN IDIS PREPARA SU PROYECTO “ESPACIO DE DATOS DE LA SANIDAD PRIVADA” PARA INTEGRAR LA INFORMACIÓN MÉDICA EN EUROPA  

· La Fundación IDIS será nodo común de los datos de la sanidad privada en el espacio de datos nacional, que conectará a su vez con el espacio europeo, que busca el intercambio de información médica y su aprovechamiento tanto para uso primario (atención al paciente) como secundario (investigación). 
· El proyecto, que se desarrollará hasta junio de 2026, contiene cuatro paquetes de trabajo interrelacionados que cubrirán desde la construcción de la infraestructura tecnológica hasta la definición de casos de uso específicos.
Madrid, 15 de enero de 2025. La Fundación IDIS prepara el arranque de su proyecto de Espacio de Datos de la Sanidad Privada (EDSP), con el objetivo de crear una plataforma centralizada de datos sanitarios que permita optimizar la gestión, el intercambio y el uso de información de salud en el ámbito de la sanidad privada en España. Esta iniciativa busca avanzar hacia un sistema que permita la interoperabilidad entre entidades y facilite el acceso eficiente y seguro a los historiales médicos. El proyecto tiene un coste de 2,7 millones de euros, de los que el 60% provienen de la ayuda concedida dentro del Plan de Recuperación, Transformación y Resiliencia – financiado por la Unión Europea –NextGenerationEU- y el resto se ejecuta con esfuerzo inversor de la Fundación y sus patronos. El proveedor tecnológico seleccionado, a través de un proceso abierto que ha sido validado por parte del órgano de gobierno del proyecto de interoperabilidad de la Fundación IDIS, es Accenture. “Esta iniciativa prioriza la privacidad, la seguridad y la eficiencia y se desarrollará a través de cuatro paquetes de trabajo interrelacionados que cubrirán desde la construcción de la infraestructura tecnológica hasta la definición de casos de uso específicos. La Fundación IDIS reafirma, por tanto, su compromiso con la transformación digital de la sanidad privada en España, ya que permitirá no solo una mayor colaboración entre entidades, sino que también permitirá mejorar la prestación asistencial, impulsar la investigación médica avanzada, mejorar la prevención de la salud, personalizar la atención médica, y desarrollar la eficiencia en la gestión de la salud”, tal y como ha señalado Marta Villanueva, directora general de la Fundación IDIS. 

[bookmark: _Hlk187233662]A lo largo de los primeros meses, el primer paquete de trabajo estará focalizado en la construcción de una plataforma de datos centralizada donde se almacenarán todos los datos de salud relevantes. Para ello se llevará a cabo la implementación de mecanismos de gobernanza del dato, servicios de anonimización de los mismos y se establecerán procesos y herramientas para recopilar y cargar los datos en el repositorio centralizado de manera eficiente y segura. Como parte de este paquete, “también se desarrollarán módulos de análisis para extraer información útil, se establecerán mecanismos contractuales para facilitar la colaboración entre entidades y se implementará una herramienta de consentimiento que permitirá a los pacientes otorgar su autorización y verificar el uso de sus datos de salud”, explica la directora general de la Fundación IDIS. 
El segundo paquete de trabajo abordará la gobernanza del ecosistema de datos de salud. Este apartado incluye la definición y desarrollo de un modelo de gobierno del dato, que establecerá estándares para la organización de los datos, así como las métricas de calidad necesarias para garantizar la fiabilidad de la información compartida. Además, se determinarán los roles y responsabilidades de todos los actores involucrados, junto con políticas claras para el acceso y uso de los datos, y se desarrollará una estrategia interna para monetizar la información generada.
Por otro lado, el tercer paquete de trabajo implicará la identificación y desarrollo de casos de uso específicos que demuestren el valor del espacio de datos. Este proceso se centrará en la definición de una hoja de ruta que establecerá los pasos necesarios para implementar y maximizar el aprovechamiento de estos casos de uso. Como ejemplo práctico, se construirá un piloto vinculado al "Patient Summary", es decir, al resumen clínico online que centraliza información relevante sobre el paciente para facilitar una atención más personalizada y eficiente.
Por último, el cuarto paquete se destinará a dar soporte técnico para garantizar la calidad, privacidad y eficiencia en el uso de los datos dentro del espacio creado. Entre las tareas destacadas se incluyen la normalización de información según ontologías estandarizadas, la construcción de catálogos de datos organizados, la aplicación de medidas de anonimización y el establecimiento de mecanismos para priorizar las solicitudes de acceso y uso de los datos, entre otras.
Con el proyecto de Espacio de Datos de la Sanidad Privada (EDSP) la Fundación IDIS da un paso definitivo hacia la digitalización, la continuidad asistencial y el paciente único, además de contribuir a garantizar la mejor atención posible para los pacientes, liderando este espacio común de compartición.

Sobre IDIS 
La Fundación IDIS es una entidad sin ánimo de lucro que tiene como objetivo poner en valor la aportación de la sanidad privada a la sanidad de nuestro país y promover la mejora de la salud de todos los españoles. Para ello, fomenta y desarrolla todas las iniciativas que desde la sanidad privada estén encaminadas a la consecución de un óptimo nivel asistencial y sanitario de todos los sectores de la población.
En la actualidad su Patronato está integrado por 35 grupos implicados en la sanidad privada de nuestro país: AEGON, Asociación Catalana de Entidades de Salud (ACES), Analiza, Asisa, Axa, Ballesol, Caser, Cigna, Clariane, Clínica Universidad de Navarra, Divina Seguros, DKV, DomusVi, Emeis, Farmaindustria, FENIN, Grupo Hospitalario Recoletas, Grupo Valdeluz, Hospitales Católicos de Madrid, HM Hospitales, Hospital Perpetuo Socorro, Hospiten, IMED Hospitales, IMQ, MAPFRE, Occident, Orden Hospitalaria San Juan de Dios, Quirónsalud, Ribera Salud, Sanitas, SegurCaixa Adeslas, Teladoc Health, Unilabs, Viamed y Vithas.
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