En Clave Cluster

Espacios de datos:

la infraestructura
invisible para la
transformacion de la
salud, el bienestar y la
autonomia personal

Durante afios, organizaciones publicas y privadas han
acumulado grandes volumenes de datos. Hospitales,
centros de investigacion, empresas tecnolégicas, entida-
des sociales y administraciones generan diariamente in-
formacioén valiosa relacionada con la salud, el bienestar,
el envejecimiento o la atencién a las personas. Sin em-
bargo, gran parte de estos datos permanecen aislados en
sistemas que no se comunican entre si, limitando su po-
tencial para generar conocimiento e innovacion.

La transformacién digital no consiste inicamente en di-
gitalizar procesos o incorporar nuevas tecnologias: su
verdadero reto es conseguir que los datos puedan com-
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partirse de forma segura, interoperable y respetando la
soberania de quienes los generan y gestionan. Es aqui
donde los espacios de datos emergen como una de las
infraestructuras estratégicas mas relevantes para la
proxima década.

¢Qué es un espacio de datos?

Un espacio de datos es un entorno federado que permi-
te a diferentes organizaciones compartir y utilizar datos
bajo reglas comunes de gobernanza, garantizando la se-
guridad, la privacidad y el control sobre la informacion.
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A diferencia de los modelos tradicionales basados en
grandes repositorios centralizados, los espacios de datos
permiten que cada organizacién mantenga la propiedad
y el control de sus datos. Los participantes deciden quién
puede acceder, para qué finalidad y en qué condiciones.

Este modelo responde a una necesidad creciente: generar

valor colectivo a partir de los datos sin renunciar a la con-
fianza ni a la proteccion de los derechos de las personas.

Europa apuesta por la economia del dato

La Unién Europea ha situado los espacios de datos en el
centro de su estrategia digital. Iniciativas como el Data
Governance Act', el Data Act’ o el reciente y atn en ple-
no despliegue Espacio Europeo de Datos de Salud
(EEDS, conocido internacionalmente como European
Health Data Space [EHDS])? buscan crear las condicio-
nes para que ciudadanos, empresas e instituciones pue-
dan compartir informacién de forma segura y transpa-
rente.

El objetivo no es crear
nuevos repositorios
donde almacenar
informacion, sino
disefiar y proveer las
condiciones necesarias
para que los datos
puedan circular de
forma segura,
interoperable y bajo
reglas compartidas de
gobernanza.

El objetivo es doble. Por un lado, impulsar la innovaciéon
y la competitividad europea frente a otros modelos glo-
bales. Por otro, garantizar que el uso de los datos se ali-
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nee con los valores europeos de privacidad, transparen-
ciay derechos fundamentales.

En sectores como la salud, esta vision resulta especial-
mente relevante. La posibilidad de conectar datos clini-
cos, sociales, ambientales y poblacionales, incluso aque-
llos que provienen directamente de las redes sociales,
abre nuevas oportunidades para la prevencidn, la inves-
tigacion y la personalizacion de los cuidados, asi como
para el desarrollo de la innovacion del mercado de los
tratamientos y los cuidados.

En clave innovacion: de almacenar datos a
codisenar su flujo

Tradicionalmente, las organizaciones han entendido
los datos como un activo que debe almacenarse y pro-
tegerse. Sin embargo, en los ecosistemas de innovaciéon
europeos estd emergiendo una nueva vision: los datos
no son un recurso estatico, sino un flujo que debe ges-
tionarse.

Como ocurre en un sistema hidraulico, el valor no resi-
de en la cantidad de agua acumulada, sino en la capaci-
dad de conducirla para conseguir un impacto positivo.
Del mismo modo, el valor de los datos no depende tni-
camente de la variable cuantitativa, sino de como circu-
lan, se conectan y se transforman en conocimiento, en
valor y en soluciones utiles.

Cada acto asistencial, cada interacciéon digital, cada
proyecto de investigacion y cada dispositivo conectado
generan informacién de manera constante. Podriamos
asimilarlo como estar bajo una lluvia incesante de da-
tos que claramente ha superado nuestra capacidad
cognitiva (humana) para poder realizar un analisis en
profundidad que tenga en cuenta todas las variables.
Sin embargo, gran parte de esta informacion sigue
“evaporandose” en sistemas desconectados, formatos
incompatibles o procesos que dificultan su reutiliza-
cion.

La principal barrera no es la escasez de datos, sino su
fragmentaciéon. Hospitales, centros de investigacion,
servicios sociales, administraciones, clisteres, asocia-
ciones y fundaciones, tercer sector y empresas tecnolo-
gicas operan frecuentemente como silos independien-
tes. Los datos existen, pero no fluyen y no disponen de
la semantica adecuada para entenderse.

Los espacios de datos surgen precisamente para resolver
este desafio. Su objetivo no es crear nuevos repositorios
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donde almacenar informacidn, sino disefiar y proveer
las condiciones necesarias para que los datos puedan
circular de forma segura, interoperable y bajo reglas
compartidas de gobernanza.

Una nueva vision esta
emergiendo en los
ecosistemas de
innovacion europeos:
los datos no son un
recurso estatico, sino
un flujo que debe

gestionarse.

El proceso, entendido como un fluido, propone un nue-
vo paradigma que transita desde el uso de bases de da-
tos concretas (buscar los datos donde se encuentran
disponibles) hacia la construccién de sistemas abiertos

donde las unidades (datos) se comportan como unida-
des estructuradas e interoperables.

Recopilar fuentes y campos unitarios no es la finalidad
ultima, ya que los datos deben convertirse en evidencia
para, posteriormente, dar soporte a la toma de decisio-
nes. La explosion del conocimiento cientifico y el desa-
rrollo de herramientas basadas en inteligencia artificial
(IA) estan permitiendo sintetizar grandes volimenes de
informacién y transformarlos en recomendaciones ac-
cionables para profesionales, gestores y responsables de
politicas publicas.

Los profesionales registran, generan y supervisan los
datos que alimentan el sistema. Esta recogida ha de re-
presentar la menor carga administrativa con la mayor
calidad. Por ello, es muy relevante que las propias herra-
mientas digitales, sobre todo aquellas que contienen
agentes de IA y asistentes documentales (como los Al
scribes), puedan permitir automatizar tareas y generar
estandares de calidad comparables para que los cuida-
dores destinen la mayor cantidad de tiempo a brindar la
oportuna atencion a las personas que lo necesitan.

Finalmente, la regulacion, la gobernanza, los incenti-
vos y la cultura organizativa constituyen el entorno
que determina como circulan los flujos de datos. Asi,
Europa esta construyendo este marco a través de ini-
ciativas como el EEDS. Por su parte, Espana cuenta
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con una estrategia de despliegue de los espacios de da-
tos®, un plan de actuaciones que se articula alrededor
de la consecucién de la mejora de la competitividad
empresarial, el fomento de una autonomia del dato, el
impulso de la calidad del dato y el uso ético del mismo.
A nivel regional, Catalunya dispone de una estrategia
de IA transversal® que contempla el despliegue de los
espacios de datos dentro de una estrategia integral de
las politicas de impulso a la innovacién y al desarrollo
del talento en el marco del uso ético de la IA para el
bien comun.

La cuestion estratégica reside en el disefio de los meca-
nismos y el contexto necesario para convertir ese flujo
de informacién en conocimiento de valor, innovacién e
impacto social.

Mas alla de la tecnologia: una cuestion
de colaboracion

Aunque a menudo se perciben como una innovacién
tecnoldgica, los espacios de datos son, ante todo, una
herramienta de colaboracién publico-privada que gene-
ra consorcios digitales y comunidades de practica.

Su éxito depende de la capacidad de reunir actores diver-
sos alrededor de objetivos compartidos. Empresas, admi-
nistraciones, centros de investigacion, entidades sociales
y ciudadania deben participar bajo modelos reglados,
modelos de gobernanza y mecanismos de confianza.
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En este contexto, los clusteres desempenan un papel es-
pecialmente relevante, ya que gracias a su capacidad
para conectar organizaciones de diferentes sectores,
identificar necesidades comunes y promover proyectos
colaborativos pueden actuar como catalizadores de eco-
sistemas de datos capaces de generar impacto real.

El potencial para la salud mental,
el envejecimiento y los cuidados

Los desafios sociales y sanitarios actuales son cada vez
mas complejos y requieren enfoques integrados. La salud
mental, lalongevidad y sus retos, la dependencia o la aten-
cion comunitaria no pueden abordarse desde una tnica
perspectiva ni mediante fuentes de informacion aisladas.

Los espacios de datos permiten conectar informaciéon
procedente de multiples ambitos para comprender me-
jor las necesidades de las personas y disefiar respuestas
mas eficaces. Desde la deteccion temprana de situacio-
nes de vulnerabilidad hasta la evaluacién de politicas
publicas o el desarrollo de nuevas soluciones tecnoldgi-
cas, las posibilidades son amplias.

Los espacios de datos
son, ante todo, una
herramienta de
colaboracién publico-
privada que genera
consorcios digitales y
comunidades de
practica.

En salud mental, por ejemplo, la integraciéon de datos
clinicos, sociales y comunitarios puede facilitar inter-
venciones mas personalizadas y preventivas. En el am-
bito de la longevidad y sus retos, la combinacién de in-
formacion sanitaria, hébitos de vida, entorno fisico y
participacidn social puede contribuir a disenar estrate-
gias mas eficaces para promover la autonomia y el enve-
jecimiento saludable.



Ademas, los espacios de datos facilitan la creacién de
entornos de innovacion donde empresas emergentes,
investigadores y proveedores de servicios pueden desa-
rrollar y validar nuevas herramientas basadas en datos
reales, siempre bajo criterios éticos y de proteccion de la
privacidad.

El futuro desde los ecosistemas

La transicion hacia una economia basada en las perso-
nas con el soporte de los datos no dependera tinicamen-
te de la disponibilidad tecnoldgica. Requerira confian-
za, gobernanza, interoperabilidad y una visién
compartida del valor generado a la sociedad con el uso
de la informacién bien gestionada.

Los espacios de datos representan una oportunidad para
avanzar hacia modelos mas colaborativos, eficientes y
centrados en las personas. Son una infraestructura invi-
sible, pero esencial, para afrontar algunos de los grandes
retos de nuestro tiempo.

Desde los ecosistemas de innovacién y los clusteres sec-
toriales, el desafio consiste ahora en pasar de la reflexién
ala accién, impulsando proyectos que permitan conver-
tir el potencial de los datos en conocimiento, innova-
cién y bienestar para la ciudadania.

Si los espacios de datos representan la infraestructura
del futuro, iniciativas como MindSyst muestran como
empezar a disefiar hoy los flujos de informacién que ha-
ran posible una atencién mds integrada, personalizada y
centrada en las personas.

Caso practico. MindSyst: construyendo un
espacio de datos para la salud mental y el
bienestar

La creacién de espacios de datos ya no es una vision
de futuro, sino una realidad que empieza a tomar for-
ma a través de proyectos concretos. Uno de ellos es
MindSyst, una iniciativa impulsada desde el ecosiste-
ma de WeMind Cluster que busca facilitar el inter-
cambio seguro y soberano de datos entre diferentes
actores del ambito de la salud mental, los cuidados y
la atencidn social.

El proyecto nace desde la organizaciéon WeMind Clus-
ter con la finalidad de responder a una necesidad com-
partida por profesionales, administraciones, investiga-
dores y organizaciones: la dificultad de acceder y

compartir informacién de manera interoperable, man-
teniendo al mismo tiempo el control sobre los datos y
garantizando el cumplimiento de los requisitos éticos y
normativos.

MindSyst se concibe como una infraestructura de
datos federada, alineada con los principios promo-
vidos por la Union Europea y con iniciativas como
el EEDS. Su objetivo es permitir que organizacio-
nes de diferentes ambitos puedan colaborar utili-
zando datos de forma segura, transparente y traza-
ble, sin necesidad de centralizar la informacién o
descargarla en multiples plataformas.

Como actores en este proyecto, WeMind Cluster es
el promotor y FutureSpace el proveedor tecnologi-
co. En palabras del Ministerio para la Transforma-
cion Digital y la Funciéon Publica, el promotor del
espacio de datos es el impulsor del entorno de
comparticion y explotacion, responsable de su go-
bierno y gestién, mientras que el proveedor tecno-
légico sera el encargado de integrar y operar la so-
lucién técnica que permita el despliegue de la
infraestructura del espacio de datos®.

Actualmente, el proyecto ya cuenta con casos de
uso que abarcan ambitos de investigacion en dis-
ciplinas tales como la neuroarquitectura aplicada
al disefno de espacios residenciales, la atencién in-
tegrada social y sanitaria en servicios publicos, la
prediccion de ingresos hospitalarios en la aten-
cién privada y la creacién de observatorios tecno-
légicos, entre otros. De esta manera, se muestra el
potencial de los espacios de datos para mejorar la
toma de decisiones, generar conocimiento y desa-
rrollar nuevos servicios centrados en las perso-
nas.

Datos para disenar la Brain Economy

Uno de los ambitos con mayor potencial para los espa-
cios de datos es su contribucién al diseiio de politicas
publicas basadas en evidencia. En un contexto marcado
por el aumento de los problemas de salud mental, el en-
vejecimiento demografico, los cambios en el mercado
laboral y la creciente relevancia de las capacidades cog-
nitivas y emocionales para la competitividad econémi-
ca, disponer de informacion integrada se convierte en
un activo estratégico para los territorios.
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La denominada Brain Economy sitta el capital cognitivo,
emocional y social de las personas como uno de los
principales motores de desarrollo econémico y bienes-
tar colectivo. Sin embargo, para impulsar esta transicion
es necesario comprender mejor los factores que influyen
en la salud cerebral a lo largo de toda la vida y evaluar el
impacto de las intervenciones que se ponen en marcha
desde los ambitos sanitario, social, educativo y laboral.

Los espacios de datos ofrecen una oportunidad tnica
para generar este conocimiento. Al permitir la cone-
xién segura de datos procedentes de diferentes secto-
res, facilitan el desarrollo de analisis longitudinales,
estudios poblacionales y modelos predictivos capaces
de identificar tendencias, necesidades emergentes y
oportunidades de intervencion.

Es necesario
comprender mejor los
factores que influyen
en la salud cerebral a
lo largo de toda la vida
y evaluar el impacto de
las intervenciones que
se ponen en marcha
desde los ambitos
sanitario, social,
educativo y laboral.

Por ejemplo, la combinacién de informacién relaciona-
da con salud mental, envejecimiento, empleo, educa-
cidn, vivienda o participaciéon comunitaria puede ayu-
dar a comprender mejor los determinantes que influyen
en el bienestar cognitivo y emocional de la poblacion.
Asimismo, permite evaluar el impacto real de progra-
mas publicos y orientar la asignacién de recursos hacia
aquellas iniciativas que generan un mayor valor social.

En este sentido, los espacios de datos no solo constitu-
yen una infraestructura tecnolégica, sino también una
herramienta para la gobernanza inteligente. Su capaci-
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dad para transformar datos en evidencia puede contri-
buir a disefiar politicas publicas mads eficaces, anticipar
retos futuros y acelerar la transiciéon hacia una econo-
mia centrada en la salud cerebral, el bienestar y el desa-
rrollo del potencial humano.

En esta linea, la iniciativa MindSyst pretende prestar
servicios en la generacién de evidencia para la toma de
decisiones publicas. La capacidad de integrar datos pro-
cedentes de diferentes dmbitos permitira desarrollar es-
tudios poblacionales, identificar determinantes de salud
mental y bienestar, evaluar el impacto de intervenciones
y aportar conocimiento para el disefio de politicas ali-
neadas con los principios de la Brain Economy.

En un contexto donde la salud mental, el envejecimien-
to y los cuidados se sitiian entre los grandes retos socia-
les de Europa, iniciativas como MindSyst muestran
codmo los espacios de datos pueden convertirse en una
herramienta estratégica para transformar el conoci-
miento en un impacto social y real.
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