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Historial de versions i contribucions

Aquest document conté només aquelles seccions de I'Estratégia de Salut Digital 2024-2030 que
s’han considerat essencials per tal d’aportar informacié de context en el marc del “Plec de
prescripcions técniques particulars per a la construccié6 d’una plataforma oberta en salut -
components d’arquitectura, mercat d’aplicacions i serveis de plataforma’.
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Proleg

El Sistema de Salut de Catalunya és reconegut arreu d’Europa i el méon per haver estat
historicament pioner en I'adopcié de les tecnologies de la transformacio digital. Fent una
retrospectiva, podem dir que el procés de digitalitzacié catala s’ha desenvolupat en dues etapes
clarament diferenciades.

La primera etapa de digitalitzacié es correspon als esfor¢cos que van ser realitzats de manera
individual per part de les entitats proveidores de serveis de salut. Aquesta primera onada va
suposar el pas del paper als sistemes electronics. La consequéncia directa d’aquest procés va ser
el desplegament a escala de sistemes de gestio empresarial i d’estacions de treball cliniques i els
seus departamentals en entorns hospitalaris, d’atencié primaria i sociosanitaria.

D’altre banda, a diferéncia de la majoria de paisos d’arreu del moén, Catalunya disposa d’'un model
d’atenci6 en salut altament integrat amb una atencié primaria que actua efectivament de porta
d’entrada als recursos més especialitzats. Es, segurament, aquesta caracteristica sumada a la
predisposicio cultural dels professionals i ciutadans, el que va portar a Catalunya a la segona etapa
de digitalitzacié, que és la que té a veure amb la integracio dels sistemes d’informacio de les
diferents entitats proveidores de serveis de salut. Des de principis dels anys 2000, s’ha treballat
en el desplegament de solucions transversals pensades en afavorir la qualitat i continuitat
assistencial, amb projectes tan destacats com soén la Historia Clinica Compartida de Catalunya
(HC3), la carpeta personal de salut (La Meva Salut) o el Sistema d'imatge médica digital de
Catalunya (SIMDCAT).

Si ens comparem amb el nostre entorn més immediat, hem de donar-nos per satisfets amb els
avencos aconseguits fins el moment. No obstant aix0, queden reptes pendents de resoldre. La
gran diversitat de solucions locals, tot i que han generat molt coneixement, també han portat a una
proliferacidé de sistemes amb capacitats d'interaccié limitades, fins i tot entre aquells del mateix
fabricant a causa de les adaptacions locals. Aquest fet, dificulta la col-laboracié entre nivells
assistencials i entitats proveidores de serveis de salut que, cada cop meés, volen establir models
d’atenci6 més longitudinals. Juntament a les demandes en evolucio per a la gestio sanitaria
regional, les necessitats diverses d'informacio i la necessitat d’escalar les innovacions, hi ha una
pressio creixent en els sistemes utilitzats pels proveidors d'assistencia sanitaria.

Tenint molt presents aquests reptes, I'any 2017 el Sistema de Salut de Catalunya va impulsar el
desenvolupament del Pla Director de Sistemes d’Informacié del SISCAT a través d'un procés
participat per tots els actors de I'ecosistema de salut de Catalunya. El focus principal d’aquesta
estratégia és I'us intel-ligent i sistematic de les dades en salut per tal de donar suport als reptes
als que s’enfronta el sistema sanitari catala i als objectius de salut plantejats en el Pla de Salut
2016-2020. Aquesta estratégia de salut digital ha estat reconeguda a nivell internacional pel seu
enfocament altament innovador i ambiciés.

Avui, després de sis anys i una pandémia d’enca de la primera Estratégia de Salut Digital de
Catalunya, cal tornar a aturar-nos i enfocar el timoé en direccio al futur. Per tal d’abordar aquesta
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nova etapa, disposem de les directrius estratégiques i objectius que ens marca el Pla de Salut
2021-2025. Es imperatiu acompanyar i donar suport als canvis que s’estan produint en el model
assistencial a través de la millora qualitativa dels sistemes i tecnologies de la informaci6 en salut.
L'objectiu és desenvolupar un sistema d'informacio centrat en la ciutadania i basat en dades, que
ofereixi una visio cohesiva de la salut i faciliti el seguiment continu del pacient, independentment
del proveidor assistencial. Aquest nou model haura de proveir els professionals amb informacié
de facil accés, d'alta qualitat i de significat clinic. L'aproximacio a la gesti6 de dades i el marc
tecnologic haurien de fomentar I'expansi6 de nous models dassistencia, possibilitar
I'automatitzacié de tasques rutinaries, i millorar I'accés dels pacients a la informacio, aixi com la
seva interaccio amb el sistema.

Tecnologicament, aquesta estratégia es construeix sobre el paradigma de les plataformes obertes.
Estem parlant d’un sistema d’informacio on les dades i els serveis es construeixen en un model
d’estandards oberts. Aquesta aproximacié facilita I'accessibilitat i comparticié de les dades i serveis
entre diferents sistemes i actors, fomentant aixi el desplegament i escalabilitat de la innovacio.

Aixi doncs, i continuant amb la linia estratégica de I'anterior pla, I'objectiu d’aquest document és
tornar a posar el focus en I'atencio integrada i centrada en les persones, suportada per un model
de sistemes d’informacio que aprofita sistematicament les dades en salut per construir serveis de
valor afegit, que fomenta la innovacio i que es construeix sobre un model d’estandards oberts.
Aquest objectiu es correspon amb la tercera onada de digitalitzacié del Sistema de Salut de
Catalunya.
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1. Introduccié

Aquest pla transcendeix els aspectes merament tecnologics en la seva aposta per establir una
estratégia de salut digital per a Catalunya. Per aconseguir-ho, s'ha implicat en el procés de
desenvolupament un grup divers i extens de professionals, incloent directius, tecnolegs i
professionals de la salut de diversa procedéncia com son el Departament de Salut, el Servei Catala
de la Salut, les patronals, les entitats proveidores de serveis de salut, la industria i altres entitats
clau de I'ecosistema de salut catala.

El capital inicial, assenta les bases de I'estratégia que teniu entre mans, explicant la justificacio,
els objectius i I'abast. Aquest document no pretén, en cap cas, reemplagar el marc estratégic
anterior siné fer focus en la implementacio dels aspectes més destacats.

1.1. Justificacié: Antecedents

En una era marcada per rapids avencos tecnologics i necessitats de salut en evolucié, Catalunya
es va posicionar a l'avantguarda de l'atencié sanitaria a través de la innovacio digital. El Pla
Director de Sistemes d’Informacié del SISCAT (PD6) de I'any 2017 va esbossar una estratégia de
salut digital nova i ambiciosa per a Catalunya, dissenyada per abordar els desafiaments presents
i futurs que enfronten els sistemes de salut i per alinear-se perfectament amb el Pla de Salut vigent
en aquell moment.

El Sistema de Salut de Catalunya, és reconegut per la seva qualitat i eficiencia, pero enfronta una
gran quantitat de desafiaments que s6n comuns a tots els sistemes de salut dels paisos
desenvolupats. Aquests inclouen una poblacié envellida, una prevalenga creixent de malalties
croniques, i la necessitat d'una prestacio d'atencié sanitaria que sigui cost-efectiva. La pandemia
de COVID-19 ha posat de manifest, encara més, la necessitat de sistemes d'atencié sanitaria
resilients i adaptables. A més, existeix una expectativa creixent entre la poblacio per uns serveis
d'atencid sanitaria no nomeés accessibles i personalitzats, sind també perfectament integrats i que
incloguin els ultims avengos tecnologics.

Es en aquest context canviant, on les tecnologies de la transformacié digital poden suposar un
avantatge alhora de donar resposta als desafiaments presents i futurs del nostre sistema de salut.
Els canvis profunds pero, poques vegades arriben de manera espontania. Aixi doncs, es fa
necessari un procés de reflexid i planificacio estratégica que ajudi a aprofitar les eines i tecnologies
digitals per millorar la qualitat, accessibilitat i eficiencia dels serveis d'atencié sanitaria.

Un aspecte clau en el desenvolupament d'aquesta actualitzacié estrategica és la seva alineacio
amb el Pla de Salut 2021-2025. Aquest pla estableix un enfocament holistic i integrat de I'atencio
sanitaria, emfatitzant I'atencié preventiva, 'apoderament del pacient i I'optimitzacié dels recursos.
L'estrategia de salut digital ha de complementar necessariament aquests objectius a través de la
introducci6 sistematica de solucions digitals innovadores com son la telemedicina, els registres
electronics de salut i I'is avancat de dades. El desplegament d’aquestes solucions ha de tenir com
a objectiu millorar la continuitat assistencial, els resultats en salut dels pacients, permetre una
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millor gestié de les malalties, garantir I'equitat en tot el territori i fomentar una cultura de gestio
proactiva de la salut.

Al cor d'aquesta transformacio digital, i com no podria ser de cap altre manera, hi ha un compromis
amb la innovacié. L'estratégia no només posa els mitjans tecnologics per fer-ho possible siné que
també fa una crida a un enfocament patrticipatiu, involucrant actors de tot I'ecosistema de I'atencio
sanitaria, incloent proveidors de salut, pacients, empreses de tecnologia i responsables politics.
Aquest marc assegura que les solucions de salut digital no només siguin tecnologicament
avancades, sin6 també culturalment i contextualment rellevants per a les necessitats de la poblacio
catalana, alhora que generen oportunitats per tot 'espectre d’actors del sistema de salut catala.

Avui, arriba el moment d’actualitzar aquell enfocament estrategic de 'any 2017 per alinear-lo amb
les prioritats estratégiques que defineix el Pla de Salut actual. Els canvis en els plantejaments de
I'anterior pla no s6n grans, sin6 que simplement es posa el focus en I'aproximacié tecnologica i la
planificacié detallada per la construccié de I'Historial de Salut de Catalunya que és fonamental per
a la consecucié dels objectius estratégics de I'Estrategia de Salut Digital de Catalunya.

1.2. Justificacio: El Pla de Salut 2021-2025

El Pla de Salut de Catalunya 2021-2025, aprovat pel Govern el desembre de 2021, actua com a
document rector de totes les iniciatives publiques relacionades amb la salut de I'ambit de la
Generalitat. El seu objectiu principal és millorar la salut i la qualitat de vida de la poblacié. Aquest
pla estableix objectius critics per millorar el sistema de salut i es caracteritza per valors etics com
son: el respecte individual, la justicia social, la gestié ambiental i I'eficiencia i sostenibilitat.

Tres elements fonamentals configuren el Pla:

e L'informe retrospectiu de 'OMS sobre trenta anys de planificacié sanitaria a Catalunya
e El Pla de Govern de la Generalitat
e L'impacte de la pandémia COVID-19.

El Pla incorpora 11 indicadors contextuals que reflecteixen els aspectes socioeconomics i
ambientals de la poblacié catalana, i avalua la salut comunitaria a partir de 40 objectius de salut.
El pla organitza quatre estrategies principals derivades de les prioritats identificades del sistema
sanitari i de la salut de la poblacié en 15 arees tematiques, amb 47 objectius especifics connectats
a 70 accions clau.

Posant emfasi en una perspectiva de salut més inclusiva, el pla s'esforga per aconseguir una
atenci6 integrada i resolutiva, orientada a donar resposta a les disparitats en salut i les seves
causes arrel mitjancant intervencions transversal.

Desenvolupat a partir d'esforcos col-laboratius entre professionals sanitaris, agents socials i
diferents departaments de la Generalitat, el pla aporta diversitat, marca direccions estratégiques i
garanteix la coherencia en totes les intervencions.
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Figura 1. Estrategies del Pla de Salut 2021-2025

1.3. Justificacio: El Pla Director de Sistemes d’Informacioé del SISCAT

El Pla Director de Sistemes d'Informacio del SISCAT (PD6) planteja un full de ruta dissenyat per
modernitzar i millorar els sistemes d'informacié del sector sanitari de Catalunya. Respon a les
necessitats en evolucié del sistema sanitari, posant un gran émfasi en la integraci6 de les
tecnologies digitals i la gesti6 de dades.

El sistema sanitari de Catalunya, com el d'altres paisos avancats, s'enfronta a reptes relacionats
amb els canvis demografics, les pressions economiques i els avencos tecnoldgics. En aquest
context, el Pla Director sorgeix com una resposta estrategica, amb I'objectiu de transformar el
sistema sanitari per satisfer millor les necessitats de la poblacio.

L'objectiu principal del pla és ajudar a desenvolupar un sistema sanitari més connectat i eficient
aprofitant les tecnologies digitals. El seu focus principal és el desplegament d'un historial de salut
amb visié longitudinal que ajudi a superar la fragmentacié de les tecnologies de la informacié en
salut en el context catala. El model de sistemes d’informacié proposat posa el focus en construir
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aquest nou historial de salut sobre un magatzem de dades estandarditzades, de manera que es
garanteixi I'is sistematic de les mateixes i que aixd esdevingui palanca de la innovacié sanitaria.

El pla també reconeix el paper critic de les tecnologies emergents en la transformacié de
I'assisténcia sanitaria. Destaca I'adopci6 d'eines i tecnologies de la transformacié digital com ara
son la telesalut, la intel-ligencia artificial i el Internet de les coses (10T). S'espera que aquestes
tecnologies millorin la prestacié de l'assistencia sanitaria, els resultats en salut dels pacients i
optimitzin l'assignacio de recursos.

Desplegament del nou
Historial Electrbnic de Salut (HES)
Altres fonts Portal del Ciutada (l.e.4) " 10 1oT 1
HIS (Le.T) d'Informacié {Le.2) | Conceptualizacis del nou espai saniari personal del ciutada (l.e.10) oT (Le.11)
Dizzeny del nou - - dentificacid Definicid
. ' . Pla d'incorporacic de . - .
searedriomn=es | | o e | | I
i redueTmens per 2 2 HES (Le.4) Al les Coses
& rEerencls seva integracic Digseny del nou repoeitori mestre de dadee i fluxos de treball
4 p ) |
eCAP Estandards (L.e.5) Analitica (l.e.3) Telemonitoritzacié (1.e.8)
(I.e.B)_ identificacid de metodologies i estindards Disseny del reposiior analltic Dafinicit de la plstaforma comuna
Pla de transformacio comune en l'ambit de les TIC integrat dal SISCAT i estandarde de telemonitoritzacid
dels sistemes
d'nfiomacit de suport
alatencid priméria
Professionals (l.e.12)
Millora de lexperiéncia d'usuari i
Model de dades irtagracis d'enes de collaboracs en Inia
Formacié (Le.13)
(Le.14) Fla de desenvolupament de noves
Disseny del nou capacitats digiak i talent analfic
sigtemna dlinformacio
hoepitalari (HIS) (Le.15)
de referancia "
Pla de xoc de millora del lloc de freball assistencial (fix | mobilitat) Pla de mobilitat (1.e.9)

Figura 2. Iniciatives estrateégiques que conformen el Pla Director de Sistemes

La governanca dels sistemes d’informacié per tot el SISCAT és una pedra angular del PD6.
S'estableix un model coordinat de gestio dels sistemes d'informacié, amb directrius i estandards
clars per a l'intercanvi de dades i la seguretat. El pla també inclou un marc d'avaluacié solid per
supervisar el progrés i avaluar I'impacte de les iniciatives digitals en la prestaciéo de l'atencio
sanitaria.

El PD6 no és una iniciativa aillada sin6 que esta integrament vinculada als objectius més amplis
del sistema sanitari de Catalunya. S'alinea amb les estrategies de salut nacionals (Pla de Salut
2016-2020) i internacionals, posant emfasi en principis étics com el respecte a les persones, la
justicia social i I'equitat en I'assistencia sanitaria.

Un aspecte significatiu del pla és el seu caracter participatiu. Durant I'any 2017, més de 300
persones van col-laborar de manera activa en la seva elaboraci6é. En aquest procés van formar
part gestors dels serveis de salut, professionals sanitaris, experts en informatica sanitaria i altres
parts interessades per tal de garantir una visié holistica de I'ecosistema catala.

El pla, va presentar-se en societat a principis de I'any 2018, en un moment conjuntural complicat,
politicament parlant. Aquest fet va provocar que el pla no obtingués finangament per desenvolupar
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la primera fase del mateix fins el gener de I'any 2020. Cal tenir present, que el marg d’aquell mateix
any, es va declarar la pandémia causada per la COVID-19, un factor que ha tingut un efecte
negatiu en el desplegament del pla. Enguany, el pla es troba en procés d’execucié d’aqueta
primera fase i que es correspon amb el desenvolupament d’'un model d’atencié ambulatoria que
doni resposta a I'obsolescéncia de I'estacio clinica d’atencio primaria.

1.4. Objectius

L’objectiu principal d’aquesta actualitzacio de I'Estrategia de Salut Digital de Catalunya és I'atencio
integrada i centrada en les persones, suportada per un model de sistemes d’informacié que
aprofita sistematicament les dades en salut per construir serveis de valor afegit, que fomenta la
innovacio i que es construeix sobre un model de col-laboracié basat en estandards oberts.

Per tal de donar resposta a aquest objectiu principal, s’han identificat una série d’'objectius
secundaris que es consideren imprescindibles:

1. Construccio i desplegament de I'Historial de Salut de Catalunya.

2. Desplegament d’'un model de sistemes d’informacié fonamentat en paradigma de les
plataformes obertes.

3. Desplegament de la innovacio a través de I'aprofitament sistematic de les dades en salut.

4. Establiment d’'un model de govern dels sistemes d’informacio robust i participat per tots
els actors de I'ecosistema de salut de Catalunya.

1.5. Abast

Tal i com s’ha avancgat anteriorment, aquest document no pretén desenvolupar una aproximacié
estrategica a la salut digital completament nova i desconnectada de l'anterior. De fet, els trets
caracteristics de I'anterior estratégia continuen essent perfectament valids i vigents. Aixi doncs,
aguesta actualitzacio pretén posar el focus en I'alineament amb les prioritats estrategiques del Pla
de Salut 2021-2025 alhora que defineix les estratégies en matéria de sistemes d’informacié que
han d’ajudar a fer-les possibles.

El resultat d’aquesta actualitzacio estratégica és el present document que s’estructura en les
seguents parts:

e Un proleg amb les idees principals de 'estratégia.
Introduccié que presenta la justificacio, objectius i abast del pla.

o La proposta de model de sistemes d’informacié en salut, on es resumeixen els
conceptes clau d’aquest nou model i que, en particular, descriuen la plataforma oberta i
I'Historial de Salut de Catalunya.

Donat el proposit d’aquest document, les seguents seccions, disponibles en el document original
de I'Estratégia de Salut 2024-2030, han estat el eliminades:
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¢ El model de govern dels sistemes d’informacio pel SISCAT, que es defineix com un
dels factors critics d’éxit del pla i que proposa la creacio d’'una estructura de decisio
estable i participada.

e Un full de ruta molt detallat pel periode 2024-2025, que posa en marxa els mecanismes
de governanca i d’arrencada d’aquesta segona fase del pla. L'objectiu final és finalitzar
aquesta etapa durant I'any 2030.

e Un pressupost que inclou el detall dels recursos necessaris per la fase d’arrencada
(2024-2025) i que incorpora uns grans numeros pel desenvolupament i implantacié de
I'Historial de Salut de Catalunya (2026-2030).

e Un model de govern del projecte participat pel SISCAT i que ha de permetre assolir
els objectius globals de 'estratégia.

e Un model de treball també molt detallat que ha de permetre establir els mecanismes
d’execucié del projecte i una reflexié sobre com s’hauria de contractar un projecte
d’aquestes caracteristiques.
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2. Model de Sistemes d’Informacioé

Per tal d’assolir els objectius que s'han presentat al capitol anterior, cal fer un canvi important en
el model actual de sistemes d’'informaci6. Aquest canvi ha de permetre compartir i explotar la
informacio, posar-la a disposicio de la comunitat, donar suport a la racionalitzaci6 i renovacioé de
I'oferta tecnologica existent i prendre avantatge de les tecnologies de la transformacio digital.

En aquest segon capitol es presenten, en una primera instancia, les limitacions del model actual
de sistemes d’'informacié en salut a nivell global, fent molt d’émfasi en la gran fragmentacio de
tecnologies sanitaries i els problemes d’interoperabilitat. Posteriorment, es contextualitza aquesta
situacié en I'entorn de Catalunya i, finalment, es presenta la visio futura del nou model de sistemes
d’'informacié en salut que es fonamenta en el desplegament d’'una plataforma oberta i en la
construccié de I'Historial de Salut de Catalunya.

2.1. Limitacions del model actual de sistemes d’informacioé en salut

Avui dia, hi ha un acord comu que les dades de salut, quan es fan servir de manera adequada,
poden proporcionar un enorme valor i un avantatge competitiu. Especificament, aconsegueixen
oferir enormes oportunitats per millorar la qualitat de l'atencié i I'acompliment financer dels
sistemes de salut. Perqué aquesta visi6 es faci una realitat, les dades heterogenies dels sistemes
d'informacio de salut s'han d'agrupar i integrar. La idea de "portar la informacio i el coneixement al
punt en que es prenen les decisions de salut, perque es pugui prendre la decisi6 correcta en el
moment adequat" es va introduir I'any 2001 en l'informe titulat "Information for Health: A Strategy
for Building the National Health Information Infrastructure” i publicat pel National Committee on
Vital and Health Statistics (Estats Units d’/América).? En aquest informe, els autors van suggerir la
creacio d'un sistema basat en el coneixement que permetria el subministrament d'informacio de
salut a tots aquells actors que estiguin involucrats en els processos d’atencio en salut. A principis
d'aquell mateix any, I'American Institute of Medicine va publicar l'informe seminal *"Crossing the
Quality Chasm" que demanava canvis fonamentals en la prestacio de serveis de salut amb
I'objectiu principal de millorar la qualitat de I'atencid.? El comité de redacci6 va proposar centrar-se
en sis aspectes de la qualitat en l'atenci6: Segura, Eficag, Centrada en el pacient, Oportuna,
Eficient i Equitativa. En un sistema de salut madur i multidisciplinari, com és el cas del catala, la
integracio de la informaci6 de salut és una condicié imprescindible per dur a terme una atencio
eficag i centrada en el pacient. En aquesta linia, els membres del comité de redaccio van destacar
que, per assolir 'objectiu principal, cal redissenyar els processos d’atencié alhora que es fa
imprescindible unaforta inversio en tecnologia de lainformacio en salut. El focus d’aquesta inversio
seria per donar suport als processos d’atencié en el context de la revolucié d’Internet i amb
I'objectiu ultim de donar accés a la informacidé de salut a totes les parts interessades. El 2007,
I'American Institute of Medicine va proposar a la taula rodona de la medicina basada en I'evidencia
(EBM) el concepte de "Learning Healthcare System” (LHS).® EI LHS té com a objectiu superar les
limitacions de I'EBM a través de: (a) aprendre de les dades generades en el punt d'atencié, (b)
assimilar rapidament aguesta nova evidencia en el procés d'atencid, i (c) incloure el pacient com
un prenedor de decisions actiu. Junts, aquests informes van proporcionar un full de ruta sobre com
millorar tant l'atencié clinica com la salut publica mitjancant la inversié en infraestructures
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d'informaci6 en salut.*®

Vint anys després, tot i que els governs, les autoritats sanitaries, les organitzacions proveidores
de serveis de salut i la industria han invertit grans esforgos, temps i diners, la veritat és que encara
estem lluny dels hipotétics beneficis que emergeixen de prendre avantatge de les dades en salut.
De fet, 'OCDE alerta sobre la reduida inversio en tecnologies de la informacio i la comunicacié en
comparacié amb altres sectors (vegeu Figura 1). Per tant, s’han de prendre mesures si volem
obtenir un valor real de les dades en la cura de la salut. Pero quines son les barreres que ens
impedeixen aprofitar sistematicament el poder d'aquestes dades de salut? La literatura cientifica
esta plena de referéncies que ens apunten en diferents direccions. Normes i reglaments de
privacitat que dificulten I'is efectiu de la informacio personal de salut, la manca d’identificadors
anics de pacients que impedeixen vincular de manera adequada diferents fonts d’informacio de
salut, la manca de processos d’atencid estandarditzats que limiten la capacitat de comparar entre
proveidors d’atencié médica, les dificultats per vincular els sistemes d’informacié amb sistemes
transaccionals per brindar informacio en temps real o gairebé en temps real, o les dificultats per
integrar dades de fonts heterogenies de pacients son tan sols alguns dels factors que ens
impedeixen assolir I'objectiu d'obtenir el control de les dades de salut.
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Figura 3. Inversio en programari, bases de dades i serveis TIC en el sector salut (font: Calvio, F., et al. (2018)

A més de les barreres abans esmentades, la manca d’interoperabilitat semantica s’ha identificat
com un problema important per a I'is secundari adequat de les dades. Aix0 es basa en el principi
gue una millor comprensié del transit general de les persones a través del sistema d’atencio
medica i el seu benestar personal depen, en gran mesura, de la informacio de salut disponible i
gue aquesta sigui facil d’entendre tant per a humans com per a maquines.

Segons l'Institute for Electrical and Electronics Engineering, la interoperabilitat es defineix com "la
capacitat de dos 0 més sistemes 0 components per intercanviar informacio i utilitzar la informacio
que s'ha intercanviat".* La interoperabilitat es caracteritza per dues capes conceptuals. La primera,
relacionada amb lI'anomenada interoperabilitat sintactica, es refereix a I'estandarditzacié de
formats de dades i protocols de comunicacio que permetin la vinculacio de dades per a l'intercanvi
d’informacié. La segona capa es refereix a la interoperabilitat semantica que s'enfoca en el
desenvolupament d'esquemes extensibles de representacid del coneixement per capturar
conceptes, informacié i context (perqué pugui ser facilment interpretat, fins i tot de forma
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automatica) per aconseguir una utilitzacié precisa de la informacio a intercanviar a través de la
interoperabilitat sintactica.® En la interoperabilitat semantica, els conceptes clinics han d’estar
vinculats a termes descriptius significatius que normalment venen en forma de terminologies
estandard, sistemes de codificacié i sistemes de vocabulari de suport.®

Perdo en quin punt ens trobem ara en termes d'interoperabilitat semantica? La veritat és que
n'‘estem lluny. Les dades de salut de les persones s’emmagatzemen en una gran quantitat de
sistemes d’informacié heterogenis basats en models de dades propietaris que romanen ocults i
bloguejats en I'ecosistema. Les dades no flueixen correctament entre els diferents sistemes
d’informacié i s’ha de realitzar un gran esfor¢c cada vegada que s’han d'intercanviar i integrar dades.

Tot i que hi ha molts estandards diferents per donar suport a la interoperabilitat semantica, no
aconsegueixen compartir un procés de modelatge d’informacio clinica comuna. La incoheréncia
semantica dels models de dades entre sistemes dificulta la qualitat de les dades, el punt de
referencia entre els processos d’atencio i representa una amenaga per a la seguretat del pacient.
Totes aquestes interficies ad hoc estan causant un augment dramatic del deute tecnologic i un
augment de la complexitat dels sistemes heretats en la cura de la salut. El conflicte d’interessos
entre les diferents parts que conformen I'ecosistema de la salut i la manca de models de
governanca per representar el coneixement medic en el panorama técnic impedeixen que la
interoperabilitat semantica sigui una realitat. Com a resultat, I'is sistematic d'aquestes dades de
salut continua sent un desafiament sense resoldre. Bernstam et al. han publicat recentment un
exemple de la quantitat de dades que es perden durant els processos d'intercanvi de registres de
salut electronics entre diferents sistemes d'informacié. Les conclusions del seu estudi ens indiquen
gue quan tractem dintercanviar dades entre diferents implementacions del mateix sistema, el
maxim d'informacid que s'aconsegueix entendre representa el 68% de les dades totals, mentre
gue quan mesura l'intercanvi d'informacio entre dos productes de proveidors diferents el maxim
total al qual s'arriba és, tan sols, del 22% de dades enteses.’

La pandémia provocada pel COVID-19 ha posat encara més en relleu aquests desafiaments,
reconeixent la importancia de l'accés oportu a les dades de salut electroniques per a la formulacio
de politiques en emergéncies de salut pablica. Es en aquest context on la proposta de reglament
del Parlament Europeu i del Consell d'Europa sobre I'Espai Europeu de Dades Sanitaries (EHDS)
identifica clarament tots els reptes esmentats anteriorment i reconeix la urgéncia d'avancar per
garantir que les dades sanitaries electroniques personals i de qualitat flueixin apropiadament a
través de les fronteres comunitaries tant per a usos primaris com secundaris. **

Una limitacié dels projectes d’interoperabilitat existents per a I'intercanvi de dades cliniques és que
se centren a compartir un conjunt definit de dades, generalment en forma de resum del pacient.
Tot i que aquest enfocament pot ser suficient per a alguns casos d’Us, d’altres poden necessitar
informacié addicional que no es cobreix en 'especificacié d’intercanvi.® Per tant, cal proporcionar
solucions més flexibles que permetin adaptar els models d’informacio a les necessitats cliniques i
de recerca especifiques, i intercanviar aquesta informacio sense problemes en funcio dels principis
d’interoperabilitat semantica.'13
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2.2. Estat de situacio a nivell de Catalunya

A diferéncia de la majoria de paisos i regions d’arreu del moén, a Catalunya hi ha una gran cultura
de comparticié de la informacio per part de la ciutadania i també dels professionals sanitaris que
ha facilitat, historicament, el desplegament de solucions d’interoperabilitat. En aquest context,
Catalunya és, segurament, una de les regions més avancades a nivell de comparticio de dades de
salut.

Al centre d’aquest model de comparticié trobem la Historia Clinica Compartida de Catalunya
(HC3), que des de l'any 2007 serveix com a eix vertebrador dels esforcos de Catalunya en
tecnologies de la informacié i la comunicacié en I'ambit de la salut electronica.® El seu objectiu
principal és millorar els serveis assistencials als ciutadans tot facilitant 'accés i la comparticié de
la informaci6 dels pacients disponible als centres assistencials catalans. S’inclou documentacio
qgue es trobi disponible en suport electronic en qualsevol lloc de la xarxa de provisio publica,
assegurant als ciutadans que la consulta de les seves dades queda restringida a qui estigui
autoritzat per a aix0. Aquesta situacio que ens sembla tan normal és, en el conjunt d'Europa, una
gran anomalia.

A Catalunya, igual que en el nostre entorn, I's de les dades cliniques per a la presa de decisions
tant en gestié de sistemes de salut, el maneig de pacients i I'Gs d'aquests per a la investigacio ha
crescut de forma exponencial. Tanmateix, la manca d’una estratégia comuna de seleccio i
aplicacié dels estandards d’informaci6 sanitaria compromet la interoperabilitat i la compatrticio
d’informacié entre els diferents actors que conformen el SISCAT.

La gran fragmentacié en els sistemes d’informacié de la sanitat catalana ha generat molt de
coneixement en el si de les entitats proveidores de serveis de salut. Alhora, moltes iniciatives
innovadores han tingut un terreny fértil per florir. Malauradament pero, la fragmentacié dels models
d’'informacio i la manca de fluidesa de les dades en salut ha suposat que aquestes solucions no
escalin a nivell de sistema i que romanguin, majorment, en iniciatives pilot. Aquestes diferéncies
en les capacitats de desenvolupament i implementacio de la innovacio genera desigualtat en els
serveis que es proveeixen al llarg del territori.

Tot i que la situacié actual és molt millor que en la immensa majoria dels paisos d’arreu del mon,
ens hem d’aturar a reflexionar sobre I'esforg que ha suposat arribar fins a aquest punt i fer una
valoracio objectiva sobre I'actual model de sistemes d’informacio i interoperabilitat en el conjunt de
Catalunya per avancar cap al futur. Estem vivint un moment crucial en qué coincideixen
I'obsolescéncia de gran part dels sistemes heretats de salut que conformen el SISCAT juntament
amb la gran disponibilitat de fons procedents d'Europa i la proposta de reglamentacio sobre els
EHDS.

2.3. El paradigma de les plataformes obertes

Tal i com hem vist abans, el model de sistemes d’informacié en salut actual esta altament
fragmentat en mdultiples sistemes que emmagatzemen les dades de salut i social en formats
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diferents. Aquest model és insuficient no només per gestionar de manera efectiva el creixent volum
de dades de salut i social, sin6 que tampoc ajuda al desplegament de I'atencié centrada en les
persones. Les fonts d'informacié estan captives en sitges i, amb els nivells d’interoperabilitat
actual, no és possible aprofitar plenament els beneficis de la lliure circulacié de les dades. Per fer
front a aquest repte, es fa necessari el desenvolupament d’'una infraestructura dinformacié
(“infoestructura”) que de manera sistematica prioritzi la persisténcia de les dades més enlla de les
aplicacions especifiques que les fan servir, que aquestes siguin extensibles i que fomenti la
liquiditat de les dades entre sistemes.

Les tecnologies per crear un ecosistema com aquest ja fa temps que existeixen i que estan
disponibles. Tanmateix, el principal repte rau en desenvolupar una infraestructura que integri de
manera transparent les dades de diverses fonts, incloses les histories cliniques electroniques, els
dispositius de salut personals (wearables) i la informacié social. Aquesta infraestructura també
hauria de permetre I'is de técniques d’analitica avangada com son la intel-ligéncia artificial i el
processament de llenguatge natural per gestionar la complexitat de les dades de salut
heterogénies.

L'objectiu és crear un sistema distribuit i modular que doni suport a I'atencié integrada i centrada
en les persones, que permeti 'automatitzacié de tasques rutinaries i faciliti 'atencio personalitzada.
Els serveis centrals existents, com per exemple sén les histories cliniques electroniques i els
sistemes d'imatge digital, no haurien d'abandonar-se sing evolucionar cap a la infraestructura de
la informacio.

Des d’'una perspectiva tecnologica, la solucioé als problemes de fragmentacié en els sistemes
d’informacio en salut la trobem en el que es coneix com el paradigma de les plataformes obertes.
El concepte de les plataformes obertes no és nou i existeix en altres sectors industrials. En el
context de la salut aixo es refereix a sistemes dissenyats per ser interoperables de manera nativa,
flexibles i extensibles, i que permeten una integracié perfecta amb diverses aplicacions i fonts de
dades. A diferencia de les plataformes tancades, que sovint sén propietaries i limitades pel que fa
a la compatibilitat amb altres sistemes, les plataformes obertes es basen en tecnologies i interficies
estandarditzades i de codi obert. Aquesta filosofia de disseny permet que diferents aplicacions i
sistemes sanitaris es comuniquin i treballin junts de manera eficag.

L’Apperta Foundation (Regne Unit) va publicar a I'octubre de I'any 2017 l'informe “Defining an open
platform” i que enguany es considera el document de referéncia en aquest camp (Figura 4).
D’acord amb aquest informe, les plataformes obertes en salut es caracteritzen pels seglents
principis:

1. Basades en estandards oberts - La implementacié ha de basar-se en estandards oberts
agils. En aquest context, qualsevol actor de I'ecosistema hauria de poder utilitzar aquests
estandards sense cap carrec per construir una instancia independent i compatible de la
plataforma.

2. Models d'informacié comuns i compartits — Hauria d’existir un conjunt de models
dinformaci6 comuns en (s per totes les instancies de la plataforma oberta,
independentment de qualsevol implementacid técnica concreta.
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Suport ala portabilitat d'aplicacions - Les aplicacions dissenyades per funcionar en una
implementacié de la plataforma haurien de poder funcionar amb canvis trivials o sense cap
canvi en una altra plataforma que ha estat desenvolupada de manera independent.
Federable - Hauria de ser possible connectar qualsevol implementacié de la plataforma
oberta amb totes les altres que han estat desenvolupades de manera independent, en una
estructura federada, per permetre la comparticié d'informacié apropiada i fluxos de treball
entre elles.

Neutral respecte a venedors i tecnologia - Els estandards no haurien de dependre de
tecnologies particulars ni requerir components de venedors especifics. Qualsevol actor de
I'ecosistema que construeixi una implementacié de la plataforma oberta pot optar per
utilitzar qualsevol tecnologia disponible i pot triar incloure o excloure components
propietaris.

Suport a dades obertes - Les dades haurien de ser exposades com sigui necessari
(subjectes a bona practica de governanca de la informacié) en un format obert, compartible
i computable en temps gairebé real. Els implementadors poden triar utilitzar aquest format
de manera nativa en la seva capa de persistencia (emmagatzematge) de la propia
plataforma oberta o complir aquest requisit utilitzant mapeigs i transformacions des d'algun
altre format obert o propietari.

Proveint APIs obertes - L'especificacié completa de les APIs (els mitjans pels quals les
aplicacions es connecten a la plataforma) hauria de ser lliurement accessible.
Operativitat (com en DevOps) - La plataforma hauria de suportar els principis
d’operativitat (aix0 tracta sobre les qualitats d'un sistema que permeten que les aplicacions
operin bé al llarg del seu cicle de vida complet). Els sistemes de programari que segueixen
bones practiques d'operativitat tendeixen a ser més senzills d'operar i mantenir, amb un
cost de propietat reduit, i segurament amb menys problemes operacionals.

l App; " App, " App, I
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d'Aplicacions

Plataforma de Salut
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Figura 4. Plataforma oberta objectiu (font: elaboracié propia a partir d'Apperta Foundation)
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De manera resumida, els beneficis de les plataformes obertes sén:

1. Atencié centrada en les persones - Les plataformes obertes poden millorar I'atencio
centrada en el pacient proporcionant als pacients un accés més facil a les seves propies
dades de salut. Aquest apoderament permet als pacients participar de manera més activa
en les seves decisions i gestié sanitaries, donant lloc a millors resultats i satisfaccio de
salut.

2. Estandarditzacié de dades - Les plataformes obertes es construeixen sobre models
d’'informacio estandard, cosa que millora la qualitat i la coheréncia de les dades de salut.
Aquesta estandarditzacié és essencial per a I'aprofitament de les dades, la investigacio i
el desenvolupament de practiques cliniques basades en I'evidencia.

3. Interoperabilitat entre els actors de I’ecosistema - Un dels avantatges més
significatius de les plataformes obertes és la seva capacitat d'interoperar amb diversos
sistemes i tecnologies de salut. Aixo significa que les dades dels pacients es poden
compartir i accedir facilment entre diferents proveidors d'atencio medica, millorant la
continuitat i la qualitat de I'atencié. Per exemple, diferents especialistes, laboratoris i
farmacies poden accedir a la historia clinica electronica d'un pacient, assegurant que
totes les parts tinguin la informacié més actualitzada.

4. Flexibilitat i escalabilitat - Les plataformes obertes sén inherentment més flexibles i
escalables en comparacié amb els sistemes tancats. Es poden actualitzar i ampliar
facilment per adaptar-se a les noves tecnologies i les necessitats sanitaries canviants.
Aquesta capacitat d'adaptacié és crucial en un camp en constant evolucié a causa dels
avencos en la recerca i la tecnologia medica.

5. Foment de lainnovacio - Les plataformes obertes fomenten la innovacio permetent als
desenvolupadors i proveidors d'assistencia sanitaria crear i integrar noves aplicacions i
eines de manera col-laborativa. Aquest ecosistema obert promou una cultura de millora
continua i creativitat, que condueix al desenvolupament de solucions sanitaries
avancades.

6. Rendibilitat - Utilitzant tecnologies de codi obert i interficies estandard, les plataformes
obertes poden ser més rendibles que els sistemes propietaris. Redueixen la necessitat
d'integracions personalitzades i costoses, alhora que permeten a les organitzacions
sanitaries triar entre una gamma meés amplia de solucions que s'adaptin millor a les seves
necessitats i pressupost.

7. Seguretat de dades millorada - Tot i que les plataformes obertes s'han de gestionar
acuradament per garantir la seguretat, la seva naturalesa transparent permet que una
comunitat més amplia d'usuaris i desenvolupadors identifiqui i abordi les vulnerabilitats.
Aquesta supervisio col-lectiva pot portar a la implantacié de mesures de seguretat

solides.
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3. L’Historial de Salut de Catalunya

El nou model d'informacié del SISCAT es basa en la creacié de I'Historial de Salut de Catalunya
longitudinal i centrat en les persones. Aquest sistema sera unic i comu per a tot el sistema sanitari
catala, i proporcionara una visio integral de la salut i del benestar de les persones. Alhora, facilitara
I'atencio i el seguiment integrat i continuat del malalt, ja que els professionals sanitaris tindran
accés a tota la seva informacié médica, incloses les dades de les diferents entitats sanitaries que
I'nagin atés. Superant les barreres del model actual d’interoperabilitat, I'Historial de Salut de
Catalunya permetra el desplegament de vies d'intervencio cliniques multinivell i multiproveidor,
donant suport aixi al desplegament de models d’atencié regionals. A més, d’oferir informacié
comuna de significat clinic rellevant, puntual i de qualitat, es prioritzara I'experiéncia d’usuari
perque la informacio sigui facil de registrar, accedir i analitzar.

L’Historial de Salut de Catalunya substituira progressivament els sistemes actuals basats en la
interoperabilitat, i s'integrara amb altres serveis de la Plataforma de Salut Digital com soén el
SIMDCAT, CRITIC.CAT, el Transaccional Terapéutic, entre d’altres. També, es preveu la
possibilitat d’'integracié de tots aquells sistemes d’historia clinica local que siguin capacos de fer
les adaptacions necessaries per adaptar-se al model de plataforma oberta proposat.

El desenvolupament i implementacié de I'Historial de Salut de Catalunya és, segurament, la
principal prioritat estratégica per al SISCAT en els propers anys. Aquesta solucié té un gran
potencial per millorar la qualitat de I'atencié sanitaria, I'eficiencia del sistema sanitari i la seguretat
dels pacients.

3.1. Justificaci6 i beneficis

Els sistemes de salut d’arreu del mon s’enfronten a grans reptes que son, majoritariament, comuns.
L’envelliment de la poblacid, 'augment dels costos operatius i la manca de professionals de la
salut sbn nomeés alguns exemples de factors que estan causant una gran tensié en els sistemes
sanitaris, també en el nostre. Tots aquests reptes es van veure magnificats en el context causat
per la pandémia de la COVID-19. Es en aquest context on es fa palesa la necessitat d’'una reforma
estructural i profunda dels sistemes de salut, no només a nivell de prestacié de model de serveis
sin6 que també a nivell tecnologic.

El sistema sanitari catala esta experimentant tres canvis estructurals importants:

1. La transicioé d’un model assistencial altament reactiu a un model preventiu - Aixo
implica un nivell d'implicacioé i conscienciacio de les persones molt més elevat i
I'abandonament definitiu de I'atencié paternalista. Aquest canvi requereix d’'un canvi
cultural que ve lligat, necessariament, a un enfortiment de I'entorn d’atencié ambulatoria.

2. L'augment de I'adopcié de models d'atencié integrada - Aquests models requereixen
una coordinacio entre multiples proveidors de salut i socials, aixi com la participacié
activa del pacient. Aquest requeriment necessita assegurar un flux eficient de pacients
entre diferents nivells assistencials i proveidors, tant organitzativament com
geograficament.
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3. Les noves necessitats operatives en la gestio de I'atencio sanitaria - Els
professionals de la salut i les autoritats planificadores i d'avaluacié necessiten accés a
informaci6é completa, de qualitat i actualitzada sobre els pacients.

L’Historial de Salut de Catalunya representa una evolucié de les actuals histories cliniques

electroniques que, principalment, estan formades per registres dels diferents episodis de malaltia
gue motiven la consulta a un professional o centre sanitari. L’Historial de Salut de Catalunya, en
canvi, pretén recollir la condicié de salut d'un pacient i la seva evoluci6 al llarg del temps, a través
de tots els contactes amb el sistema sanitari alhora que facilitara el desplegament de vies d’atencio
longitudinals multinivell i multiproveidor. A través del desplegament de I'Historial de Salut de
Catalunya s’esperen obtenir beneficis del tipus sanitari, clinic, técnic i economic (Figura 5).

. Agilitat,

- Millors |
resultats de
salut i
satisfaccio
modularitat i
L independencia

* Reduccio
de temps i
costos )

Figura 5. Beneficis esperats pel desplegament de I'Historial de Salut de Catalunya

« Major
efectivitat,
productivitat i
consisténcia

A continuacio, es detallen els beneficis que el desplegament de I'Historial de Salut de Catalunya
pot aportar al sistema sanitari segons tipologia:

Beneficis sanitaris:

e Atencio, diagnostics i tractaments més rapids i efectius, alineats amb les millors
practiques professionals a nivell local i internacional.

Focus en les condicions de salut més comuns i consisténcia de les actuacions.
Eliminaci6 de temps d’espera i duplicacions de proves i exploracions.

Major seguretat i reduccié d’errors.

Millor coordinacié entre nivells i dispositius assistencials, aixi com d’altres dispositius
socials.

e Facilitat per a I'evolucio i transformacié dels models assistencials.
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e Analisi de grans volums de dades, construccié de models i realimentacio del sistema amb
la creacié de nous productes i serveis basats en dades.

e Tracabilitat i transparéncia de totes les interaccions de la ciutadania amb el sistema
sanitari.

Beneficis clinics:

e Generaci6é d'una base de coneixement clinic comuna i consensuada entre els propis
professionals.

e Us efectiu d’'una semantica clinica compartida i coherent.
Aprofitament del coneixement local existent a les aplicacions actuals i als grups
funcionals.

e Simplificacié i estandarditzacié de I'accés i I'is de guies i procediments clinics i
administratius.

e Comparticio facil de la informacid i el coneixement entre els professionals, tot facilitant el
treball col-laboratiu en linia.

e Automatitzacio de tasques manuals de poc valor afegit i reducci6 de la carrega
administrativa.

e Capacitat per introduir models predictius, recomanacions i alertes.

e Autoavaluacio i comparacié amb les millors practiques.

Beneficis técnics:

e Coherencia técnica, sintactica i semantica dels models de dades i processos.
Persisténcia de les dades, més enlla de les diferents aplicacions, sistemes i institucions.

e Rapidesa de desenvolupament i manteniment de les aplicacions, un cop superat un
periode d’aprenentatge.

e Adaptacio senzilla de les aplicacions a diferents dispositius.
Reduccio de temps i esforg d’integracid, migracio, agilitat per 'adaptacio al canvis: nous
models assistencials, millores de la practica clinica, nous camps, millora de I'ergonomia,
etc.

e Gestié de majors volums i tipologia de demanda funcional.

e Reducci6 de temps i costos de formacio dels usuaris, un cop superat un periode de
transicio.

e La llibreria d’arquetips facilita la conversio i migracié de les aplicacions actuals, un cop
superat un periode d’aprenentatge.

e Integracio en un ecosistema consolidat existent.

Beneficis economics:

e Reducci6 de temps i costos de coordinacié entre professionals, nivells assistencials i
institucions.

e Reducci6 de temps, costos i desplagaments pel pacient i dels temps d’espera.

¢ Reducci6 de costos del desenvolupament tecnologic, un cop superat un periode
d’aprenentatge.
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Comprensio i gestio de la demanda i els requisits

Construccio de les aplicacions i adaptacié a nous productes i dispositius
Manteniment evolutiu i correcci6 d'incidencies

Integracio

Conversi6 i migracié de dades i programari

Formacio d’usuaris

Amortitzacio del deute tecnologic.

Independéncia de proveidor i assegurament de la consistencia entre els diferents
desenvolupaments en el temps.

e Facilitat d’integracio de nous serveis i solucions provinents de la comunitat.

3.2. Les plataformes basades en el coneixement

Una plataforma basada en el coneixement clinic és una eina tecnologica que integra dades i
coneixement clinic per proporcionar suport a la presa de decisions cliniques. Aquestes plataformes
poden utilitzar-se per a una varietat de propaosits, com ara:

e Ladiagnosi - Les plataformes basades en el coneixement clinic poden utilitzar-se per
ajudar els professionals meédics a diagnosticar les malalties. Per exemple, una plataforma
basada en el coneixement clinic pot proporcionar una llista de possibles diagnostics,
basats en la informaci6 clinica del pacient.

e El tractament - Les plataformes basades en el coneixement clinic poden utilitzar-se per
ajudar els professionals medics a triar el tractament més adequat per a un pacient. Per
exemple, una plataforma basada en el coneixement clinic pot proporcionar informacié
sobre la seguretat i I'eficacia de diferents tractaments.

e Laprevencio - Les plataformes basades en el coneixement clinic poden utilitzar-se per
ajudar els professionals medics a prevenir les malalties. Per exemple, una plataforma
basada en el coneixement clinic pot proporcionar informacio sobre els factors de risc de
les malalties i les mesures preventives que es poden prendre.

Les plataformes basades en el coneixement clinic es basen en un conjunt de dades que inclou
informacio clinica, com ara diagnostics, tractaments, resultats de proves i histories cliniques.
Aquestes dades es combinen amb un conjunt de regles i algoritmes que representen el
coneixement clinic. Les plataformes basades en el coneixement clinic tenen el potencial de millorar
la qualitat de I'atencié sanitaria. Poden ajudar els professionals medics a prendre decisions més
precises i a proporcionar una atencié més personalitzada als pacients.

A continuacio, es detallen alguns dels principals avantatges de les plataformes basades en el
coneixement clinic:

e Millor presa de decisions cliniques - Les plataformes basades en el coneixement clinic
poden ajudar els professionals medics a prendre decisions més precises i basades en
I'evidencia. Aix0 pot reduir els errors medics i millorar els resultats dels pacients.

e Personalitzacio de I'atencio - Les plataformes basades en el coneixement clinic poden
ajudar els professionals médics a proporcionar una atencié més personalitzada als
pacients. Aixo pot millorar la satisfaccié dels pacients i els resultats dels tractaments.
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e Augment de I'eficiencia - Les plataformes basades en el coneixement clinic poden
ajudar els professionals médics a reduir el temps que dediquen a la gestio de la
informacid. Aixo pot alliberar temps per a la interaccio amb els pacients i la practica
clinica.

Des d’una perspectiva tecnologica, I'objectiu d’'una plataforma d’aquest tipus es permetre que els
professionals de salut representin estructuradament el seu coneixement amb una visio longitudinal
(Figura 6). Aquesta representacié es converteix en requeriments pel desenvolupament de
programari (transaccional i informacional) de forma automatitzada, de manera que:

Separa les definicions semantiques del programari i de les bases de dades.

Defineix un métode de representacié formal i explicita d’aquesta semantica.

Estar centrada en els requeriments de representacio de I'ambit de la salut.

Disposa d’eines que donen autonomia als “especialistes del coneixement” en la gestié
de les definicions semantiques.

e Aporta eines que permeten la translacié d’aquesta semantica formal, altament
complexa, en solucions de programari.

i Semanic Platform |

Technical Platom ' Domain Knowledge Models |

i LD roweowies  If

0 (modelofinteractionwih :

functional components) — |

"I Component Architecture i . i
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Figura 6. Arquitectura d'una plataforma orientada al coneixement

3.3. EI model d’informacioé de I’Historial de Salut de Catalunya
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El component central del nou Historial de Salut de Catalunya és un model de dades Unic i comu
gue utilitzaran tots els actors del SISCAT per registrar, emmagatzemar, intercanviar i tractar la
informacio assistencial. Aquest model d’informacié es construira sobre la plataforma oberta i
basada en el coneixement en openEHR, un estandard internacional de representacio del
coneixement clinic.

El nucli d'openEHR sén un conjunt d’especificacions que faciliten el desenvolupament d'objectes
o estructures d’informacid que representen conceptes clau en l'assisténcia sanitaria. Aquests
objectes estan organitzats en una jerarquia que ajuda a representar de manera consistent els
diferents processos assistencials. openEHR també defineix regles de governanca, de manipulacio
i d'estandards semantics. Aquestes regles garanteixen la integritat, la seguretat i la interoperabilitat
de les dades de manera nativa.

El plantejament d’aquesta representacio és una modelitzacié multinivell del domini de coneixement
de la salut mitjangant llenguatges formals (Figura 7):

e Models de referéncia - Dades i estructures fonamentals per representar conceptes
amb restriccions de continguts.

e Arquetips - Construccions basades en models de referéncia que representen
conceptes médics en una estructura d’arbre.

e Plantilles (templates) - Agrupacions d’arquetips que es representen junts amb
indicacié6 de les caracteristiques de la interficie a desenvolupar.

ONTOLOGIES SYSTEMS
USER SCREENS
/ “\‘“ |
\_ Ontology v
- W[
y Terminology :F| & |-
y
I ARCHETYPES I Business Logic
\/ | i i
| | -
| 1« | DATABASE
| 4
| : e i
| REFERENCE MODEL | Persistence
| |

Figura 7. El modelat del coneixement en openEHR

Una caracteristica particular de les dades necessaries per a l'assisténcia sanitaria és que han de
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recollir tant informacié estatica com dinamica. La informacié estatica és la condicié del pacient en
un moment determinat, com ara la seva historia médica, els seus medicaments actuals o les seves
al-lergies. La informacié dinamica és el canvi d'estat del pacient, com ara els resultats de les
proves, els tractaments administrats o els diagnostics. Els objectes openEHR estan dissenyats per
acollir una amplia gamma de dades, des de la informacio basica del pacient fins a les observacions
cliniques més complexes.

En resum, el model d’'informacié de I'Historial de Salut de Catalunya, basat en openEHR, és la
peca principal que ha d’ajudar a la transformacié del sistema sanitari catala. Aquest model
permetra compartir i explotar la informacié assistencial de manera eficient i segura, millorant la
qualitat de I'atencio i I'eficiéncia del sistema.

3.4. L’Historial de Salut de Catalunya com a sistema d’informacio

El nou Historial de Salut de Catalunya ha de ser un gran aveng pel que fa a les funcions i serveis
gue actualment es proporcionen als professionals, ciutadania i al sistema sanitari en general. El
desplegament de I'Historial de Salut de Catalunya, amb les funcions i serveis de valor que
incorpora, ha de situar els sistemes d'informacio de salut de Catalunya entre els millors del mon.

A continuacio es detallen de manera general les funcions que aquesta solucié hauria de disposar:

e Capacitat transaccional - S’hauria de construir un sistema transaccional que funcioni
sobre el model de dades Unic. Aix0 permetria als professionals accedir i modificar les
dades dels ciutadans. També podria servir com a sistema d'historial clinic ordinari per a
les organitzacions que no es poden permetre mantenir el seu sistema actual.

e Plataformade col-laboracio en linia - Aquesta plataforma hauria de permetre modelar i
implementar els processos assistencials d'atencié compartida.

e Alertes - Les alertes s'haurien de generar sobre el model de dades Unic mitjangant tota
la informacio disponible. A més, s'haurien de poder parametritzar per perfils i arribar al
professional per diferents vies.

o Eines d’ajudai suport a la presa de decisions — Cal aportar als professionals de
solucions d’ajuda i suport a la presa de decisions que faciliti la seva tasca diaria.

e Einade comunicacio - Els professionals han de poder comunicar-se entre ells i amb els
ciutadans, independentment del seu perfil.

e Integracié de dades personals del ciutada - Les dades personals recollides pel propi
ciutada, ja sigui a través de la carpeta personal de salut (“La Meva Salut”) o d'aplicacions
de telesalut i salut en mobilitat, s'haurien de poder integrar de manera inequivoca.

e Capa de serveis (APIs) - Caldria desenvolupar diferents APIs d'accés a la informacio
continguda al model Unic de dades. Aix0 permetria als professionals, les entitats
proveidores i la induUstria desenvolupar serveis d'innovacié al voltant de la plataforma.

e Plad'intervencio integrat - Totes les persones involucrades en processos d'atencio
compartida haurien de compartir un pla d'intervencio integrat. Aixo permetria millorar la
informacio disponible i obtenir millors resultats de salut.

e Integraci6 d'informacié donada pel pacient sobre terapies complementaries - Cal
permetre l'accés a la informacio proveida pel pacient pel que fa a les prestacions sobre
terapies complementaries que queden fora del cataleg del Servei Catala de la Salut
(integraci6 de la informacié produida en la sanitat privada).
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e Integraci6 d'informacié d'altres sistemes de salut - Cal facilitar que els malalts que
provenen d'altres sistemes de salut puguin aportar la seva informacié per integrar-la en
I'Historial de Salut de Catalunya.

e Sistema d'identificacio de ciutadans diferent al CIP - Es necessari tractar i incorporar
a I'Historial de Salut de Catalunya la informacié dels pacients que estan en transit a
Catalunya i que no disposen de CIP.

e Quadre de comandament integral per ales entitats proveidores - Les entitats
proveidores haurien de poder utilitzar un quadre de comandament integral per millorar el
coneixement agregat i la comparacio entre practiques, activitats i resultats de salut.

e Gestio dels drets de privadesa dels ciutadans - Cal desenvolupar una solucio
especifica que permeti als ciutadans controlar qui accedeix a les seves dades i exercir els
seus drets en aquest aspecte.

3.5. Caracteristiques principals de I’Historial de Salut de Catalunya

Es defineixen 10 caracteristiques principals que haurien de servir de guia en el desenvolupament
de I'Historial de Salut de Catalunya:

1. Centrat en les persones - Amb independéncia del professional o proveidor que el pugui
tractar en un moment determinat. Aquest model hauria de proporcionar una visio integral
de la salut i benestar del pacient, de les seves interaccions amb el sistema sanitari i
d’altres que afectin la seva salut al llarg de la seva vida.

2. Longitudinal - El sistema d’'informacié ha de proporcionar suport tecnologic per a
I'atencid i el seguiment integrat i continuat del malalt, i ha de facilitar els seus contactes
dins el sistema i la col-laboracié entre diferents professionals i dispositius assistencials,
perseguint la maxima: “un ciutada: un historial electronic de salut”.

3. Ubiquitat - EI model d’informacio tecnologica ha de permetre la disposicié de tota la
informacio clinica tan a pacients com ciutadans a qualsevol punt del sistema i procés
d’atencio a través de diferents canals d’informacio i comunicacio.

4. Suport al desenvolupament de nous models assistencials - El sistema d’informacio
ha d’incloure funcionalitats avancades que facilitin 'abordatge dels problemes de salut
més estesos i complexes (com els que deriven de la cronicitat i les comorbiditats) i el
desenvolupament de nous models assistencials que poden substituir I'atencié presencial.

5. Desburocratitzacio - Les noves tecnologies han de permetre I'automatitzacioé de tasques
sense valor, descarregar als professionals de la salut de carrega administrativa i, en
consequeéncia, augmentar el temps de qualitat dedicat a I'atencié al malalt.

6. Apoderament de la ciutadania - Les noves tecnologies han de facilitar al pacient I'accés
a les seves dades, augmentar el seu nivell d’informacié i coneixement, i permetre’n la
interaccio i la participacio activa en la seva salut.

7. Orientaci6 ala dada - El sistema ha d’assegurar la qualitat (integritat fisica, técnica,
sintactica, semantica) de la dada i, sobre tot, amb la privacitat i ética. Alhora ha
d’incorporar funcionalitats que permetin interrogar i analitzar grans volums d’informacio,
aixi com comparar condicions de risc i diferents practiques i tractaments per ajudar a la
presa de decisions i a la recerca.

8. Ajudai suport alapresade decisions cliniques - L'Us i 'analisi massiva de més dades
de més fonts haurien de permetre progressivament el descobriment de patrons i la seva
realimentacio als malalts, professionals i gestors, per tal de millorar la presa de decisions
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i avangar en el cami d’'una medicina predictiva i personalitzada.

9. Adopci6 de les tecnologies disruptives - El sistema d’'informacié ha de fomentar
I'adopcio d’innovacions en el si del sistema i, per tant, ha ser prou flexible per incorporar
en rutina habitual, de manera agil i sistémica totes aquelles tecnologies disruptives que
es considerin que beneficien a la ciutadania i el sistema sanitari.

10. Governanca - El nou model d'informacié ha de combinar components de direccid,
lideratge i autoritat normativa amb components de participacio i assessorament entre els
directius i técnics del sistema sanitari catala.
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