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Del dato disperso a la
inteligencia compartida

Vivimos en una sociedad que produce datos de forma
constante. Cada interaccidn, cada servicio, cada proceso
asistencial, cada investigacion, cada evaluaciéon y cada
decision organizativa deja una huella de informacion.
Sin embargo, disponer de datos no significa necesaria-
mente disponer de conocimiento. En muchos ambitos, y
de forma muy especial en los de la salud mental, la neu-
rociencia, la longevidad —el conjunto de retos y oportu-
nidades de una sociedad que envejece—, los cuidados
continuos y la autonomia personal, los datos existen,
pero permanecen fragmentados, dispersos, poco conec-
tados o infrautilizados.

Este nuevo numero de BRAINS parte de una pregunta
aparentemente sencilla, pero profundamente transfor-
madora: ;qué pasaria si aprendiéramos a compartir me-
jor los datos que ya existen? No se trata de compartir
mads por compartir, ni de exponer indiscriminadamente
informacion sensible, ni de convertir los datos de las
personas en una mercancia. Se trata de construir las con-
diciones necesarias para que los datos puedan circu-
lar de forma segura, gobernada, ética y util. Es decir, de
convertir el dato disperso en inteligencia compartida.

Victor Lopez

Editor adjunto

La salud mental y los cuidados de larga duraciéon son
ambitos especialmente complejos. No pueden entender-
se unicamente desde una variable clinica, ni desde una
mirada social aislada o desde una dimensién econémica
o tecnologica por separado. Las trayectorias vitales de
las personas recorren servicios sanitarios, sociales, co-
munitarios, familiares, laborales, educativos y residen-
ciales. También estan influidas por el entorno fisico, las
condiciones de vida, la edad, la soledad no deseada, la
autonomia funcional, la prevencidn, la accesibilidad y
la capacidad de los sistemas para anticiparse. En este con-
texto, los datos pueden ayudar a comprender mejor la
complejidad, pero solo si se organizan, se interpretan y
se comparten bajo reglas claras de confianza.

El reto no es menor. Durante afios, muchas organizacio-
nes han recogido informacién valiosa en sus procesos
cotidianos: registros asistenciales, indicadores de activi-
dad, datos de seguimiento, evaluaciones de resultados,
informes sectoriales, fuentes publicas, datos de investi-
gacion o informacioén territorial. Pero buena parte de
ese conocimiento potencial queda encerrado en silos,
en compartimentos aislados sin conexién entre si. A

Del dato disperso a la inteligencia compartida / 05



menudo no se reutiliza, no se integra con otros datos, no
permite generar aprendizajes compartidos o no se trans-
forma en herramientas practicas para la toma de deci-
siones. Asi, el sector puede estar acumulando informa-
cion sin llegar a convertirla plenamente en valor.

Los espacios de datos nacen precisamente para respon-
der a esta brecha. Su objetivo no es crear grandes repo-
sitorios centralizados ni imponer una tnica solucién
tecnologica, sino facilitar ecosistemas donde distintas
entidades puedan descubrir, conectar, analizar y reuti-
lizar datos bajo condiciones de seguridad, interoperabili-
dad, soberania y gobernanza. En sectores sensibles, esta
légica es especialmente importante: la confianza no es
un elemento accesorio, sino la condicién que hace posi-
ble cualquier colaboracion.

En este nimero presentamos el proyecto MindSyst
como una iniciativa que quiere explorar ese camino en
el ambito de la salud mental, la neurociencia, el enveje-
cimiento, los cuidados y la autonomia personal.
MindSyst no se presenta como una respuesta cerrada ni
como un espacio de datos perfecto. Al contrario, su inte-
rés reside precisamente en mostrarse como una in-
fraestructura en construccion, capaz de aprender a par-
tir de casos de uso diversos, con distintos niveles de
madurez, distintas fuentes de informacion y diferentes
necesidades sectoriales. Construir confianza en torno al
dato no consiste en ocultar la complejidad, sino en
transformarla en método.

A lo largo del numero, abordaremos esta transforma-
cién desde diferentes perspectivas. Reflexionaremos
sobre el papel del dato como infraestructura de confian-
za y sobre la funcién de los ecosistemas colaborativos
para detectar necesidades, articular actores y generar
valor compartido. También nos detendremos en una di-
mension imprescindible: la ciberseguridad, la soberania
del dato, la inteligencia artificial (IA) y la gobernanza.
Porque ninguna promesa tecnoldgica sera sostenible si
las entidades no saben qué ocurre con sus datos, quién
accede a ellos, para qué finalidad y con qué garantias.

Exploraremos el valor de compartir datos y los nuevos
modelos de negocio que pueden surgir en salud mental,
longevidad/envejecimiento y cuidados asistenciales.
No desde la légica reduccionista de la monetizacion, sino
desde una perspectiva mas util: ;como pueden los datos
convertirse en mejores servicios, mejores decisiones,
mayor eficiencia, inteligencia sectorial y nuevas formas
de colaboracion? El valor no esta en vender datos, sino
en generar servicios de valor a partir de datos protegi-
dos y bien gobernados.

06 / Editorial

La investigacién tendrd también un lugar central. Los
principios FAIR -datos localizables, accesibles, intero-
perables y reutilizables—, los marcos europeos como
Gaia-X y el uso secundario de datos pueden ayudar a
resolver uno de los grandes cuellos de botella de la in-
vestigacion: la dificultad para encontrar, acceder, conec-
tar y reutilizar informacion de forma segura y confiable.
En salud mental, neurociencias, envejecimiento y cui-
dados, la generacion de conocimiento exige conectar da-
tos clinicos, sociales, funcionales, comunitarios, territo-
riales y de investigacion. Sin esa conexion, la evidencia
seguira siendo parcial.

El caso de Residencial Palau permitira aterrizar esta re-
flexiéon en una necesidad muy concreta: anticipar mejor
para cuidar mejor. A partir de afios de registros asisten-
ciales, una residencia puede empezar a preguntarse si
sus propios datos historicos pueden ayudar a detectar
riesgos, prevenir derivaciones hospitalarias evitables y
apoyar a los equipos profesionales. Este caso nos recuer-
da algo fundamental: que el futuro de los cuidados no
depende solo de incorporar mas tecnologia, sino tam-
bién de saber aprovechar mejor la experiencia acumula-
da por las organizaciones y sus profesionales.

También analizaremos otros niveles de madurez del
dato. Algunos casos parten de datos histdricos reales;
otros, de fuentes abiertas e inteligencia competitiva, de
estructuras parciales y datos sintéticos o incluso de una
visién macroeconomica o territorial todavia emergente.
Esta diversidad no debe entenderse como una debili-
dad, sino como una representacion realista del sector.
No todas las entidades parten del mismo punto, pero
todas pueden avanzar si existe una metodologia que
acompane la maduracion del dato, con puntos clave
como identificar una necesidad, formular una pregunta,
localizar informacion, evaluar su calidad, definir gober-
nanza y generar aprendizaje reutilizable.

La dimensioén social del dato ocupara igualmente un es-
pacio relevante. La atencidn integrada entre salud, ser-
vicios sociales y cuidados no se conseguira solo conec-
tando sistemas tecnoldgicos. Requiere confianza,
lenguaje comun, interoperabilidad, ética y claridad so-
bre las finalidades. En este recorrido, los datos sintéticos
o las estructuras parciales pueden tener un papel impor-
tante como entornos de aprendizaje antes de trabajar
con datos reales especialmente sensibles. El objetivo no
es compartir mas datos, sino compartir mejor, con pro-
posito, proporcionalidad y utilidad social.

Finalmente, abriremos la mirada hacia Europa y hacia
la neurociencia. Infraestructuras como EBRAINS -la

red europea de investigacion en neurociencia surgida
del Human Brain Project- muestran cémo la investi-
gacion cientifica necesita datos, modelos, herramien-
tas y entornos compartidos para avanzar. MindSyst
puede dialogar con esa ldgica desde una capa aplicada,
aportando casos reales, entidades del territorio, living
labs y validacion en contextos asistenciales y sociales.
La complementariedad entre excelencia cientifica e
impacto practico sera clave para los proyectos euro-
peos del futuro.

Este numero de BRAINS quiere invitar al sector a hacer-
se nuevas preguntas. ;Qué datos tenemos? ;Qué proble-
mas queremos resolver? ;Qué podriamos compartir de
forma segura? ;Qué capacidades necesitamos desarro-
llar? ;Qué retorno esperamos obtener? ;Qué reglas de-
ben proteger a las personas, a las entidades y al ecosiste-

ma? Y, sobre todo, ;como podemos transformar datos
dispersos en conocimiento ttil para cuidar mejor?

El futuro de la salud mental, el envejecimiento y los cui-
dados no serd unicamente tecnoldgico, sera colaborati-
vo, ético, gobernado y orientado a valor. Los datos pue-
den ayudarnos a anticipar necesidades, disefiar mejores
servicios, investigar con mas profundidad, coordinar
recursos y tomar decisiones mds justas y eficaces. Pero
solo lo haran si somos capaces de construir confianza.

Ese es el desafio que recorre este nimero: pasar del dato
aislado a la inteligencia compartida. No para sustituir la
experiencia humana, sino para reforzarla. No para re-
ducir la complejidad de las personas a indicadores, sino
para comprender mejor sus necesidades. No para com-
partir mas, sino para compartir mejor.
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En Clave Cluster

Espacios de datos:

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

Durante afos, organizaciones publicas y privadas han
acumulado grandes volumenes de datos. Hospitales,
centros de investigacion, empresas tecnolégicas, entida-
des sociales y administraciones generan diariamente in-
formacion 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 transformacidn digital no consiste inicamente en di-
gitalizar procesos o incorporar nuevas tecnologias: su
verdadero reto es conseguir que los datos puedan com-

Marta Sanchez Bret

Directora
WeMind Cluster

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.

Espacios de datos: la infraestructura invisible para la transformacion de la salud, el bienestar y la autonomia personal / 09



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-

10 / En Clave Claster

nee con los valores europeos de privacidad, transparen-
cia y 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 innovacién
europeos esta 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 andlisis 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 tecnold-
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

Foto de Luke Jones en Unsplash.

donde almacenar informacién, 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, Espaia cuenta
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Foto de Filipp Romanovski en Unsplash.

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 innovacion
tecnologica, 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.

12 / En Clave Cluister

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-
ciéon 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 tecnolégi-
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 4am-
bito de la longevidad y sus retos, la combinacién de in-
formacién sanitaria, habitos 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 creaciéon de
entornos de innovaciéon 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 dependerd 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 reflexion
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 mas integrada, personalizada y
centrada en las personas.

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

La creacidn 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 organizacion 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 Unién 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 tecnoldgi-
co. En palabras del Ministerio para la Transforma-
cion Digital y la Funcién Publica, el promotor del
espacio de datos es el impulsor del entorno de
comparticion y explotacion, responsable de su go-
bierno y gestion, 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 diseno de espacios residenciales, la atencion in-
tegrada social y sanitaria en servicios publicos, la
prediccion de ingresos hospitalarios en la aten-
cién privada y la creacioén 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 contribucion al disenio 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 diseniar politicas publicas mads eficaces, anticipar
retos futuros y acelerar la transicién 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 ambitos 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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El valor de compartir
datos: nuevos modelos de
negocio para salud mental,
longevidad y cuidados

Durante décadas, la salud mental, la longevidad y sus
retos y los cuidados asistenciales han sido ambitos
construidos sobre la experiencia, la proximidad y el
conocimiento profesional acumulado. Se trata de sec-
tores en los que la toma de decisiones nunca ha sido
puramente técnica, sino profundamente humana, ba-
sada en trayectorias vitales, contextos sociales y situa-
ciones clinicas complejas. En este punto, todas las in-
tervenciones generan informacién: evaluaciones
clinicas, seguimientos sociales, derivaciones, planes de
cuidados, indicadores de funcionamiento, datos de-
mograficos o incluso sefnales procedentes del entorno.
El sector, en conjunto, produce una enorme cantidad
de datos, pero la informacién suele quedar fragmenta-
da entre organizaciones, sistemas, formatos y niveles
territoriales. Se cuenta con historias clinicas, registros
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internos, hojas de calculo, informes o datos abiertos,
pero pocas veces se integran en una vision compartida.

El problema no es la falta de datos, sino su desconexion.
Por ello, el sector convive con una paradoja creciente:
nunca ha habido tantos datos disponibles y, sin embar-
go, la capacidad de transformarlos en inteligencia com-
partida sigue siendo limitada.

¢Como convertir el dato que ya existe en
mejores decisiones y mejores servicios?

La posibilidad de compartir datos en un entorno seguro
en el que cada participante pueda ser capaz de estable-
cer unas reglas claras de acceso y uso de sus datos cada
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vez cobra mas valor. De esta perspectiva surge la necesi-
dad de crear espacios de datos compartidos, como la
iniciativa del European Health Data Space (EHDS) o
Espacio Europeo de Datos de Salud (EEDS)', que des-
cribe precisamente esa logica: mejorar el acceso y con-
trol de los datos para la asistencia y permitir su reutili-
zacidn segura para investigacion, innovacién y politicas
publicas.

Pero hablar de compartir datos en este sector requiere
precision. Compartir no significa poner a disposicion
de manera libre e indiscriminada la informacién ni per-
der el control sobre ella. En dmbitos sensibles, compar-
tir implica establecer condiciones claras. De hecho, im-
plica algo mucho mas sofisticado, supone definir
condiciones de uso, establecer finalidades claras, garan-
tizar la proteccion de las personas y asegurar que existe
un retorno real para quienes participan. El valor no re-
side en compartir mds, sino en compartir mejor.

En sectores como la salud mental, los retos del envejeci-
miento y los cuidados asistenciales, significa pasar de
datos dispersos a decisiones mejor informadas, implica
planificar recursos residenciales, anticipar las posibles

demandas, coordinar cuestiones de salud y servicios so-
ciales o disefar intervenciones mas personalizadas.

Los cuatro pilares para generar valor

En este contexto se hace necesario exponer los cuatro
principios bésicos* que deben cumplir los espacios de
datos:

o Gobernanza: necesidad de crear accesos controlados,
regulados y responsables a los datos compartidos.

o Interoperabilidad: uso de estandares abiertos, que
permitan la colaboracion entre distintas organizacio-
nes a distintos niveles.

« Soberania: dotar de control a las organizaciones so-
bre quién, cdmo, cuando y para qué acceden a sus
datos otras organizaciones.

+ Generacion de valor: creando nuevo valor econémi-
co y social, con nuevos servicios y modelos de nego-
cio, innovacion, investigacion...
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Pilares basicos de los espacios de datos. Imagen por cortesia de FutureSpace.
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Cuando los datos se interconectan de manera goberna-
da, empiezan a aparecer capacidades que antes no exis-
tian. Es posible identificar patrones de comportamien-
to, comprender la evolucion de determinados colectivos,
detectar sefales tempranas de riesgo o analizar la efecti-
vidad de diferentes modelos de intervencion. La genera-
cién de valor comienza con decisiones no solo basadas
en la experiencia de los profesionales, sino en nuevos
modelos.

De los datos protegidos a nuestros
servicios

Lo dicho con anterioridad no implica sustituir el cri-
terio profesional, sino que requiere reforzarlo. Los da-
tos aportan contexto, evidencia y capacidad de anali-
sis, pero la decisiéon sigue siendo humana. En este
caso, la tecnologia no busca reemplazar la experien-
cia, mas bien pretende ampliarla al interconectar la
informacion.

A diferencia de otros sectores, donde el discurso sobre
los datos ha estado vinculado a su explotacién directa,
en salud mental y cuidados asistenciales se abre un ca-
mino diferente. En este dmbito, el objetivo no es mone-
tizar la informacién, sino construir valor a partir de
ella sin comprometer su naturaleza ni los derechos
asociados.

Este enfoque da lugar a una nueva generacién de mo-
delos de negocio, que no estan basados inicamente en
la venta de datos, sino en la creacion de servicios cons-
truidos sobre datos protegidos, gobernados y utilizados
con una finalidad clara.

El valor deja de estar en el dato como activo individual
y pasa a estar en la capacidad colaborativa que se gene-
ra cuando ese dato se integra en procesos de analisis,
planificacion y decisidn, permitiendo decisiones infor-
madas, sostenidas en el tiempo y, sobre todo, con el
foco puesto en la persona.

Esto se traduce en servicios concretos que aportan va-
lor directo a la gestion y a la practica asistencial: he-
rramientas de inteligencia sectorial que permiten en-
tender mejor la evolucién del entorno, sistemas de
apoyo a la decisiéon que ayudan a los equipos profesio-
nales a priorizar intervenciones con mayor criterio,
modelos predictivos de demanda que anticipan nece-
sidades futuras y facilitan una planificaciéon mas efi-
ciente, plataformas de investigacion aplicada que co-
nectan datos reales con generacién de conocimiento

util, entornos de validaciéon donde probar soluciones
en condiciones reales antes de su escalado o mecanis-
mos de benchmarking que permiten a las organizacio-
nes compararse de forma segura y aprender unas de
otras.

El objetivo no es
monetizar la
informacién, sino
construir valor a
partir de ella sin
comprometer
su naturaleza ni
los derechos
asociados.

En conjunto, estos servicios, ademas de mejorar la efi-
ciencia operativa, generan una nueva capa de conoci-
miento compartido que refuerza la capacidad del sec-
tor para adaptarse, innovar y responder de forma mas
proactiva a los retos crecientes en salud mental, enve-
jecimiento y cuidados asistenciales.

Del registro a la anticipacion

Este cambio también impacta directamente en la
forma en que las organizaciones se perciben a si mis-
mas. Durante mucho tiempo, los datos han sido con-
siderados un subproducto de la actividad. De hecho,
se registraban para cumplir obligaciones, para justi-
ficar acciones o para mantener un sistema informa-
tizado independiente para cada entidad, pero no se
concebian como una fuente de valor en si misma,
solo se consideraban como un registro de actuacidn.
En la actualidad, esta percepcién esta evolucionan-
do. Los datos se pueden convertir en un activo estra-
tégico, puesto que ya no se trata de almacenar datos
por almacenar, de guardarlos “por si acaso’, sino que
implica emplearlos como activo de valor en cada or-
ganizacion. Un activo que permite demostrar im-
pacto, mejorar procesos, disefiar servicios mas ajus-
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tados y participar en entornos colaborativos con
mayor capacidad.

Esta nueva aproximacion requiere tanto una transfor-
macién digital como un cambio cultural. Nos encontra-
mos en una época de cambio de paradigma que implica
pasar de una légica de registro a una logica de utiliza-
cidn, de almacenar informacion a interpretarla, de ope-
rar de forma aislada a colaborar en entornos comparti-
dos, de generar valor a nivel social.

Sin embargo, este valor no surge automaticamente. Es
el resultado de un proceso que combina conocimiento
del sector, capacidades tecnolégicas y gobernanza.
Todo comienza con la identificacién de una necesidad
concreta, lo que denominamos casos de uso, que pre-
tenden responder a preguntas y necesidades de las en-
tidades a fin de establecer sobre ellas servicios sobera-
nos que permitan crecer a todo el ecosistema.

En este punto, el dato deja de ser un reflejo del pasado
para convertirse en una herramienta orientada al futuro.

Ademads, al compartir datos entre organizaciones del
sector se permite introducir una dimensién comparati-
va, hasta ahora limitada, que implica conocer como di-
ferentes entidades responden a necesidades similares y
qué modelos generan mejores resultados de forma agre-
gada y anonimizada, con el fin dltimo de la mejora con-

Imagen de Ivan S en Pexels.
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tinua en la busqueda de un cambio estructural en el sec-
tor: pasar de sistemas reactivos a sistemas con mayor
capacidad de anticipacién y adaptacion.

Los datos son
un activo que
permite demostrar
impacto, mejorar
procesos, disefiar
servicios mas
ajustados y
participar en
entornos colaborativos
con mayor
capacidad.

Barreras para un ecosistema colaborativo

El camino hacia un ecosistema colaborativo no es senci-
llo. Hay barreras que cada organizaciéon debe pensar en
como resolver antes de entrar de forma exitosa en un
espacio de datos compartido, como son fragmentacién
de los sistemas, falta de estandares, incertidumbre juri-
dica, limitaciones técnicas o ausencia de modelos claros
de retorno.

La fragmentacion de datos hace que la informacién no
sea facilmente accesible ni combinable, lo que dificulta
la obtencién de una visién integral de las personas aten-
didas, de los procesos o de la demanda real. Como con-
secuencia, cuando una entidad quiere conectarse a un
espacio de datos compartido, se encuentra con obstacu-
los importantes: falta de estandarizacién, problemas de
calidad del dato, duplicidades o inconsistencias. Sin una
base minima de orden, interoperabilidad y gobernanza
interna, la conexion efectiva a un ecosistema de datos
compartidos no solo se complica, sino que limita signi-
ficativamente el valor que podria generarse a partir de
esa colaboracion.

Algunos ejemplos habituales de fragmentacion’
ayudan a entender mejor su impacto:

« Sistemas clinicos y sociales desconectados: la in-

formacién sanitaria (diagndsticos, tratamien-
tos) estd en un sistema, mientras que los datos
sociales (dependencia, situacion familiar, recur-
sos utilizados) estan en otro, lo que dificulta te-
ner una vision integral de la persona y puede
derivar en intervenciones menos coordinadas o
duplicadas.

Datos distribuidos por departamentos internos:
diferentes dreas de una misma organizacion
(psicologia, trabajo social, gestion, atenciéon do-
miciliaria) registran informacién en herramien-
tas distintas o con criterios diferentes, generan-
do inconsistencias y dificultando construir
indicadores fiables o comparables.

Duplicidades y falta de actualizacién: la mis-
ma informacidn se introduce en varios siste-
mas sin sincronizacién, lo que puede provo-
car errores, pérdida de confianza en el dato y
decisiones basadas en informacidn desactua-
lizada.

Dependencia de herramientas locales o legacy:
aplicaciones antiguas o desarrollos ad hoc que
no permiten interoperar facilmente.

En conjunto, esta fragmentacién, ademas de reducir la
eficiencia interna, actia como una barrera directa para
participar en ecosistemas de datos. En definitiva, sin
una minima coherencia, calidad y estandarizacion, el
esfuerzo de conexion es mayor y el valor que se puede
generar es mucho menor. Al mejorar la calidad, la cohe-
rencia y la organizacion interna de los datos, la cone-
Xién con un espacio compartido deja de ser un esfuerzo
técnico y se convierte en una verdadera fuente de valor
estratégico.

La falta de estandarizacion es otra de las barreras cla-
ve en el sector. Diferentes organizaciones, e incluso
areas dentro de una misma entidad, utilizan distintos
formatos, terminologias, estructuras de datos y crite-
rios de registro. Esto provoca que, aunque la informa-
cién exista, no sea facilmente comparable ni integra-
ble, por lo que se hace necesario un proceso adicional
de transformacion, interpretacién y normalizacidn.
Debe tenerse presente que si no se cuenta con estan-
dares comunes, el intercambio pierde eficiencia y el
valor potencial del ecosistema se reduce significativa-
mente.

Superar las barreras técnicas pasa por ordenar y pre-
parar el dato antes de compartirlo: mejorar su calidad,
definir estandares comunes, unificar criterios de regis-
tro e incorporar capas de interoperabilidad que per-
mitan que los sistemas “hablen el mismo idioma”. A
esto se suma la necesidad de establecer una gobernan-
za clara y dotarse de capacidades técnicas bdsicas.
Cuando se cumplen estas condiciones, la integracion
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Capa de servicios sobre MindSyst. Imagen por cortesia de FutureSpace.
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deja de ser un problema y se convierte en un habilita-
dor real de valor.

MindSyst: del espacio de datos a los servicios
delA

En dltima instancia, el debate sobre los datos en salud
mental, longevidad y cuidados no es un debate técnico,
se trata de un debate sobre modelo, sobre como se or-
ganizan los servicios, como se toman decisiones y
cdmo se construye la atencion.

En este contexto, iniciativas como MindSyst represen-
tan un ejemplo de cémo esta transicion puede articular-
se en la préactica. Su valor no reside unicamente en la
tecnologia, sino en el enfoque: construir un entorno
donde diferentes actores puedan colaborar bajo normas
compartidas, con garantias y con un objetivo comun. La
tecnologia aporta el soporte, el medio, el lienzo donde
se construye la plataforma, pero luego los casos de uso
son los que dotan de vida al espacio, ya que permiten
perfilar distintas soluciones personalizadas apoyadas
sobre distintos modelos de negocio que habilitan mejo-
res capacidades, para entender mejor la realidad, para
anticipar necesidades, para coordinar actores y para in-
novar con sentido.

En MindSyst se han construido una serie de servi-
cios y modelos de inteligencia artificial (IA) para
cada entidad que por medio de dashboards persona-
lizados, técnicas de analitica personalizada, chatbots
para obtener informacion, asistentes para la creaciéon
de informes y otras herramientas que, en conjunto,
nutren el espacio de mayor valor a la vez que permi-
ten obtener un retorno real en la participacion de las
entidades.

El dato como palanca para mejores
cuidados

Como resumen final, debe tenerse presente que esta-
mos en una etapa de cambio profundo y ello implica la
necesidad de una reflexién interna de toda organiza-
cién centrada en el valor del que dispone y del valor
futuro que quiere obtener. Porque el futuro del sector
no dependera unicamente de los recursos disponibles,
sino de la capacidad para utilizarlos con inteligencia.

Y en ese contexto, el dato se consolida como una palan-
ca clave, no como un fin en si mismo, sino como un

medio para generar mejores decisiones, mejores servi-
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cios y mejores cuidados. En estos ambitos, cada dato no
es solo un registro: es una persona, es una trayectoria, es
una oportunidad para hacerlo mejor.

Estamos en una
etapa de cambio
profundo y ello
implica la necesidad
de una reflexién
interna de toda
organizacion
centrada en el
valor del que
dispone y del valor
futuro que quiere
obtener.
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== Hub Espana

Imagina una resonancia magnética cerebral. Una sola.
Sirve para diagnosticar a un paciente. Ahora imagina las
resonancias de todo un hospital entrenando un modelo
de inteligencia artificial (IA): los diagnosticos mejoran'.
;Y si tuviéramos las de todos los hospitales de Espana? ;Y
las de Europa? Cuantos mas datos, y mas variados, mas
preciso sera el modelo. Este hecho ya seria un éxito sin
precedentes para la economia del dato y los modelos sa-
nitarios. Pero, ;y si ademds cruzamos esa resonancia con
datos del resto de la vida del paciente: otras pruebas cli-
nicas, analiticas, historial, pautas de medicacién, alimen-
tacion, contexto familiar, estilo de vida? Con ese cuadro
completo no solo mejoraria el diagnostico: mejoraria el
proceso completo, desde la deteccion hasta la recupera-

Asociacion Gaia-X Espaina

Grupo de trabajo de salud

cion. Y si ademas ese paciente se muda, digamos, de Ali-
cante a Berlin y queremos seguir su dolencia sin perder
un solo dato por el camino... eso, hoy, es una misién im-
posible. ;Por qué? Porque cada uno de esos datos “vive”
en un silo distinto, custodiado por una entidad distinta.
Y algunos, los que llamamos real world data (datos asis-
tenciales adicionales), ni siquiera se estan midiendo.

Europa necesita compartir datos para ser
competitiva

Lo de compartir datos ya no es una ilusion, pues se trata
de un proyecto real’. Europa ha entendido que, para
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Ejemplo de espacio de datos sociosanitario con diferentes datos. Fuente: Gaia-X (elaboracion propia con IA).

Salud: donde mas duele y donde mas se
avanza

Si compartir datos ya es delicado en cualquier sector, en
el sector sociosanitario, donde estd en juego la intimi-
dad del paciente, lo es mucho mas. Y sin embargo (o
precisamente por eso) la salud ha sido el primer sector
regulado en Europa.

El Espacio Europeo de Datos de Salud (EEDS, o Euro-
pean Health Data Space [EHDS])® se crea mediante el
Reglamento (UE) 2025/327, de 11 de febrero de 2025.
Su finalidad es que los datos electrénicos de salud circu-
len de forma segura, interoperable y gobernada por toda
la Unién Europea, tanto para mejorar la asistencia indi-
vidual como para impulsar la investigacion, la innova-
cidn, la planificacion sanitaria, la salud publica y las po-
liticas basadas en datos.

El reglamento distingue dos usos:

o Uso primario: los datos al servicio de la atencién a
una persona concreta: diagnoéstico, tratamiento, con-
tinuidad asistencial, receta electrénica, resumen clini-
co, resultados de laboratorio, imagen médica o infor-
mesdealta. Aqui,el EEDSimpulsalainteroperabilidad
de los historiales clinicos electrénicos y la infraestruc-
tura MyHealth@EU, que permite el intercambio
transfronterizo entre profesionales sanitarios autori-
zados. Tu historia clinica viaja contigo por Europa.

« Uso secundario’: la reutilizacion de esos datos para
fines distintos de la atencion directa (investigacion
cientifica, desarrollo y validacién de soluciones digi-
tales, vigilancia epidemioldgica, mejora de la calidad
asistencial, planificacion o estadistica) a través de la
infraestructura HealthData@EU. Ya no hay “barra li-
bre”: el acceso se tramita ante los Organismos de Ac-
ceso a Datos de Salud (HDAB, por sus siglas en in-
glés), con autorizacién previa, minimizaciéon de
datos, anonimizacién o seudonimizacién cuando
proceda y entornos seguros de tratamiento.

competir con Estados Unidos y China en IA, necesita
datos en cantidad y de calidad, y que la unica via para
disponer de ellos es compartirlos, tanto entre departa-
mentos de cada entidad, como entre entidades de dis-
tintas ciudades y también entre paises. Pero compartir-
los con los valores europeos, es decir, con soberania,
seguridad, transparencia y legalidad. El problema es que
compartir datos da miedo. Y da miedo por tres razones
muy humanas:

« Desconfianza hacia los demas: ;Qué van a hacer con
mis datos? ;Para qué los van a utilizar? ;Durante
cuanto tiempo?

o Desconfianza hacia uno mismo: ;Y si la calidad de
mis propios datos no es tan buena como creo?

 Incompatibilidad: Formatos y semanticas distintas
que hacen que los datos no se entiendan entre si.

;Y si existiera un ecosistema donde la soberania estu-
viera garantizada desde el origen; donde los datos no se
copiaran, sino que se describieran en un catalogo (on-
tologia, formato, descripcidn); donde cada comparti-
cién requiriera la aprobacion del duefio original y que-
dara registrada, y donde el uso y el objetivo se pactaran
antes de mover un solo byte? Ese ecosistema existe y
tiene nombre: espacio de datos.
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Qué es un espacio de datos

Seguin el Data Spaces Support Centre (DSSC) Blueprint
europeo’, un espacio de datos se define como un ecosis-
tema colaborativo o federado de participantes que com-
parten datos de forma voluntaria mediante un marco
comun de gobernanza, interoperabilidad, confianza y
soberania del dato. La norma espainola UNE 0087:2025*
aflade un matiz que lo cambia todo: tiene que generar
valor. Se considera que un espacio de datos sin casos de
uso que aporten valor concreto es solo burocracia con
conectores.

Los ingredientes de esa confianza son muy concretos:
una gobernanza que define normas, roles y responsabi-
lidades; una identidad digital con credenciales verifica-
bles para autenticar participantes y servicios; catalogos
que publican qué datos existen, quién los ofrece y cémo
acceder a ellos; conectores que intercambian los datos
aplicando las politicas de uso y manteniendo el control
del proveedor’; trazabilidad de cada acceso y operacion
para auditoria y cumplimiento, y servicios de valor (IA,
analitica, gemelos digitales) que convierten el dato en
conocimiento.

Y lo que asegura los valores europeos: la soberania del
dato. El propietario conserva el control sobre sus datos
incluso después de compartirlos.

E European Health Data Space — Governance & Interoperability Framework

[l MyHealth@EU ] | eIDAS

Market
Surveilance

Bl HealthData@EU |

e

I
Primary Use - (&) ]| Holder

EU Health Wallet ‘

EUDI Wallet

Precision Medicine

EHDS - European Health Data Space. Fuente: www.ehds.io
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Espaiia responde a este marco con el Espacio Nacional
de Datos de Salud (ENDS), que debera alinearse con los
requisitos europeos de interoperabilidad, seguridad, go-
bernanza, derechos de los ciudadanos, organismos de
acceso y conexion con la infraestructura europea.

La pregunta ética que casi nadie hace

Cuando hablamos de ética y datos sanitarios, to-
dos pensamos en lo mismo: proteger la privaci-
dad, asegurar la confidencialidad, minimizar el
riesgo de reidentificacion y garantizar que los da-
tos se usen solo para fines legitimos y previamen-
te definidos. Y es correcto. El uso ético va mds alld
del cumplimiento normativo: exige equidad, no
discriminacién, explicabilidad, supervisién hu-
mana, proporcionalidad y responsabilidad, para
evitar que los algoritmos generen sesgos o deci-
siones injustas. Por eso los comités de ética hospi-
talarios validan tanto los datos que se utilizan
como los objetivos que se persiguen. Sin la con-
tianza de ciudadanos, profesionales e investigado-
res, ni el EEDS ni el ENDS llegaran a ninguna
parte.

Pero hay otra pregunta, mas incémoda, que casi na-
die formula: ;es ético no compartir los datos, sa-
biendo que podrian mejorar (o salvar) la vida de
muchas personas? Si la legislacion europea ya ga-
rantiza las reglas del juego, quiza la ética podra sen-
tar las reglas de como y cuando se tienen que com-
partir esos datos.

Esto no es teoria: ya esta pasando

El Plan de Impulso del Ministerio para la Transforma-
cion Digital ha puesto 500 millones de euros sobre la
mesa para acelerar los espacios de datos®, y de esa convo-
catoria ya han nacido proyectos sociosanitarios reales.

En salud, los hospitales han sido los primeros en mover-
se. La fundacion INCLIVA, del Hospital Clinico de Va-
lencia, lidera Integra Data Space’®, un ecosistema valen-
ciano de datos sanitarios que integra los departamentos
de salud Clinico-Malvarrosa, Gandia y Sagunto (unos
724.000 habitantes). Es un ecosistema federado y segu-
ro, alineado con las directrices autonémicas y europeas,
cuyo proposito es habilitar el uso secundario de datos
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clinicos con la maxima calidad y valor anadido, adop-
tando estdndares internacionales como OMOP y FHIR
para garantizar la interoperabilidad.

Por su parte, el Hospital Puerta de Hierro impulsa SHARE
(SpanisH cAnceR data spacE)', un espacio de datos
oncoldgicos que integra, de forma federada y segura, in-
formacion de mas de 30.000 pacientes con cancer de
pulmoén procedente de 197 hospitales espanoles. Ali-
neado con Gaia-X y con el EEDS, SHARE permite en-
trenar modelos de IA preservando la privacidad, y se ha
convertido en un modelo pionero para la investigacion
y la medicina personalizada en Espaiia.

Por otra parte, el Hospital Universitario Virgen Maca-
rena ha liderado OHSIRIS", un espacio de datos que
agrupa ocho organizaciones sanitarias de seis comuni-
cades auténomas distintas con un conjunto de 10 mi-
llones de pacientes, permitiendo reutilizar datos de la
historia clinica y favoreciendo la participacion activa
del paciente en el ambito de investigacién e innova-
cion.

En lo sociosanitario, los proyectos salen del hospital y
entran en casa. Datiacare'?, incluido en la lista de con-
fianza del Centro de Referencia de Espacios de Datos
(CRED), retine a los principales agentes del sector de
los cuidados: residencias geriatricas, centros de dia,
servicios de ayuda a domicilio y empresas tecnoldgicas
de los cuidados de larga duracién. Ya son 37 las empre-
sas adheridas que comparten datos sobre un caso de
uso de eficiencia en los cuidados, con especial aten-
cién a las mas pequenas, que antes no podian extraer
valor de sus (muchos) datos y ahora lo hacen de forma
sencilla, segura y gobernada. Y a medida que avanza el
uso, aparecen nuevas aplicaciones: prediccion, planifi-
cacion y sostenibilidad para todo el sector.

En la misma linea, el Grupo neoCK impulsa SDDI (So-
cial Data Driven Impact)", un espacio de datos social
que ayuda a entidades del tercer sector, administracio-
nes y organizaciones de la economia social a compartir
y explotar datos de forma segura, interoperable y ética.
A través de soluciones como neoIMPACT Social y
neolMPACT ESG, SDDI transforma informacién dis-
persa en evidencias utiles, como mediciéon de impacto,
trazabilidad de la intervencion e indicadores compara-
bles para tomar mejores decisiones.

Por tltimo, Atenzia desarrolla CAREwell'*, un proyec-
to que explota los datos de las personas usuarias de la
teleasistencia para anticipar y mejorar la calidad asis-
tencial a las personas mayores. Combina la evaluaciéon

inicial de cada usuario, la informacién generada en la
interaccion con los profesionales del servicio y la reci-
bida en tiempo real de los dispositivos, integrandolo
todo en un espacio de datos interoperable.

Estos proyectos demuestran que los espacios de datos
sociosanitarios han dejado de ser un concepto teérico,
ya marcan el camino y ensefian sus beneficios. Detras de
este empuje estd también la Asociacion Gaia-X Espaiia,
hub espanol de Gaia-X AISBL'>'S, la iniciativa europea
que define el marco de confianza de los espacios de da-
tos. Gaia-X Espana promueve la economia del dato en
nuestro pais, ha tejido un ecosistema con numerosos
socios de todos los sectores y ha sentado las bases de los
espacios de datos desarrollados en Espana.

Gaia-X Espafa
promueve la
economia del

dato en nuestro

pais y ha tejido
un ecosistema

CONn NUMerosos

socios de todos los
sectores.

Investigaciones en marcha

Mientras los proyectos despegan, la investigacion abre
el camino de lo que viene después. En Europa, los es-
fuerzos se centran en garantizar la interoperabilidad
entre distintos espacios de datos y en desarrollar mo-
delos de gobernanza que permitan un intercambio se-
guro y confiable. La soberania del dato sigue siendo
una linea prioritaria, junto con la integracién de la IA
(especialmente el aprendizaje federado y los modelos
generativos), la semantica, los metadatos y la identi-
dad digital para facilitar el descubrimiento y la reutili-
zacion de datos. En paralelo avanzan los trabajos en
ciberseguridad, computacién confidencial y contratos
inteligentes, con sectores como salud, industria, ener-

ENDS (Espacio Nacional de Datos de Salud). Fuente: https://ends.
gob.es/explora-el-ends/conoce-el-ends.

gia y movilidad liderando la aplicacién practica. Sin
olvidar la parte mas tediosa pero mas critica: la calidad
de los datos enmarcados en una adecuada gobernanza
del dato que garantice su interoperabilidad y reutiliza-
cién. Sin datos de calidad, los resultados obtenidos se-
ran de baja calidad y poco valor. Por tanto, es necesario
cuidar el proceso de extraccion, curado, etiquetado y
anonimizacion de los datos para poder ser aprovecha-
dos y generar buenos modelos.

En este sentido, en Espaia, varias universidades investi-
gan sobre distintos componentes innovadores de los es-
pacios de datos, lo que nos coloca en la punta de lanza
en la generaciéon de conocimiento. También lideramos
la apuesta por la innovacion en datos e IA, con multitud
de centros tecnolégicos que disponen de espacios de ex-
perimentacidon que aceleran la adopcion de estas inno-
vaciones por parte del mercado, tanto en lo referente a
empresas tecnologicas como a empresas usuarias.

Todo este ciclo, desde la idea hasta la adopcién por el
mercado, es cubierto por el ecosistema de Gaia-X Espa-
fia, generando un gran impacto en la economia y en la
sociedad en este periodo de transformacién. Ahora es
momento de movilizar a las empresas. Para ello, hay que
simplificar la usabilidad de los espacios de datos y mos-
trar con casos concretos los beneficios que conseguirian
al adherirse.

Conclusion

Los espacios de datos han dejado de ser un concepto
tedrico para convertirse en una herramienta clave para
transformar el sector sociosanitario. Compartir datos
de forma segura, interoperable y bajo la soberania de
sus propietarios permitira mejorar el diagnoéstico, im-
pulsar la investigacion, personalizar los tratamientos y
hacer mas sostenibles los sistemas de salud y cuidados.
Europa ya ha definido el marco regulatorio y Espafia
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cuenta con proyectos pioneros que demuestran que este
modelo funciona. El siguiente paso es acelerar su adop-
cion, simplificar su uso y generar confianza entre todos
los actores. Porque el verdadero reto ya no es tecnoldgi-
co, sino organizativo y cultural: aprovechar el enorme
valor de los datos para mejorar la vida de las personas.
Con proyectos en marcha, financiacion publica decidi-
da, investigaciones en curso y un marco de confianza
europeo, la pregunta ya no es si podemos compartir da-
tos para mejorar la salud de las personas. La pregunta es
si podemos permitirnos no hacerlo.
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Datos, inteligencia
artificial y criterio
profesional: hacia una
atencion residencial mas
preventiva, personalizada

y humana

En el ambito residencial, pocas decisiones resultan tan
delicadas como valorar si una persona mayor debe ser
derivada a urgencias. No se trata de una decisiéon mera-
mente operativa ni de un tramite asistencial. Implica in-
terpretar cambios en el estado de una persona, valorar
riesgos, anticipar posibles complicaciones y, al mismo
tiempo, proteger su bienestar, sus rutinas y su entorno
de vida. En una residencia, el hospital no es solo un re-
curso sanitario externo, es también una ruptura tempo-
ral del espacio cotidiano de la persona, de sus vinculos,
de sus habitos y de la relacién con profesionales que la
conocen profundamente.

José L. Monserrat Pérez

Director general y responsable de innovacion
en Residencial Palau

Desde esta realidad nace el caso de uso desarrollado
por Residencial Palau: un sistema de apoyo a la toma
de decisiones ante situaciones criticas, capaz de ofre-
cer al profesional una recomendacién sobre la conve-
niencia de derivar o no a una persona a urgencias. Su
objetivo no es sustituir el criterio profesional ni auto-
matizar una decisidn clinica compleja, sino aportar
una referencia adicional basada en el analisis de los
datos histdricos de la residencia. En un contexto en el
que las decisiones deben tomarse muchas veces con
rapidez y bajo incertidumbre, disponer de una herra-
mienta que ordene la experiencia acumulada y la pon-
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ga al servicio del equipo puede representar un avance
significativo.

El reto de las derivaciones hospitalarias en
una residencia

Residencial Palau dispone de una década de informa-
cién asistencial, sanitaria y funcional digitalizada y es-
tructurada. Durante este tiempo se han acumulado mi-
les de registros relacionados con la evolucién de las
personas residentes, sus constantes vitales, incidencias,
cambios funcionales, derivaciones y otros aspectos rele-
vantes de su atencién. Esta informacion refleja la practi-
ca diaria de los equipos y constituye una fuente de cono-
cimiento de enorme valor. Sin embargo, para que esta
experiencia pueda convertirse en un aprendizaje orga-
nizativo, es necesario registrarla de forma rigurosa, es-
tructurada y analizable.

Las derivaciones hospitalarias son uno de los principa-
les retos de la atencién residencial porque se producen
en situaciones de incertidumbre. Ante un cambio en el
estado de una persona, el equipo debe valorar si convie-
ne mantenerla en la residencia, iniciar medidas y obser-
var su evolucion, o bien si una derivacidon precoz puede
evitar complicaciones y mejorar el pronoéstico. El verda-
dero reto no es simplemente decidir si derivar o no, sino
hacerlo en el momento adecuado. Una derivacién inne-
cesaria puede generar malestar, desorientacion y pérdi-
da de funcionalidad, mientras que una derivacion tardia
puede aumentar el riesgo clinico. Entre ambos extremos
se sitia la complejidad real de la practica asistencial.

El verdadero reto no
es simplemente
decidir si derivar o no,
sino hacerlo en el

momento adecuado.

Estas situaciones pueden producirse a cualquier hora y
ser detectadas por cualquier profesional, que presta la
primera atencion y activa la respuesta asistencial. A par-
tir de ahi se activa una cadena de valoracion segun los
recursos disponibles, interviniendo siempre el profesio-
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Imagen por cortesia de Residencial Palau.

nal con mayor competencia asistencial presente en ese
momento. Cuando se cuenta con la presencia de perso-
nal de enfermeria, suele ser el contacto con el servicio
de emergencias; si no esta presente, lo hace el personal
auxiliar para recibir indicaciones y activar la respuesta
necesaria. Esta realidad obliga a tomar decisiones con la
mejor informacién disponible y, en muchas ocasiones,
en un tiempo muy limitado.

El impacto en residentes, familias y equipos

El impacto de una derivacién a urgencias va mucho
mas alla del motivo clinico que la origina. Para la per-
sona residente supone salir de su hogar, de un entorno
conocido y de una rutina que le aporta seguridad. En
la residencia convive con profesionales que conocen su
historia de vida, sus preferencias, su manera habitual
de comunicarse, sus ritmos y sus formas de expresar
malestar. El traslado a urgencias introduce un cambio
brusco que puede generar ansiedad, desorientacion y
ruptura de rutinas. En la experiencia de Residencial
Palau, algunas personas regresan de una estancia en
urgencias mas desorientadas y necesitan varios dias
para recuperar su estado habitual. En algunos casos,
incluso puede producirse un deterioro funcional.

También para las familias estas situaciones tienen un
fuerte impacto emocional. La incertidumbre sobre la
evolucién de su familiar y la necesidad de afrontar deci-
siones en poco tiempo generan preocupacion, incluso

cuando la derivaciéon es la opcion mas adecuada. El
equipo asistencial, por su parte, debe coordinarse con
otros niveles del sistema sanitario, realizar seguimiento
durante la ausencia de la persona, adaptar los cuidados
tras el regreso y acompafiar tanto a la persona residente
como a su familia. Por eso, el propdsito de una herra-
mienta de apoyo no debe ser reducir el nimero de deri-
vaciones como un objetivo en si mismo, sino contribuir
a que cada decision se tome en el momento mads adecua-
do y con la mayor informacién posible.

Senales sutiles y patrones historicos

Antes de una posible derivacién, lo que suele preocu-
par al equipo no siempre es un unico signo de alarma
claramente identificable. A menudo se trata de una
combinacién de pequefios cambios. Algunos son datos
clinicos o funcionales facilmente registrables, como
una alteracion en las constantes vitales, una caida o un
cambio evidente en el estado general. Otros son mu-
cho mads sutiles: una persona que participa menos en
las actividades, que come peor, que duerme de forma
distinta o que simplemente no se comporta como es
habitual. Estos matices suelen ser percibidos por quie-
nes conocen bien a la persona, pero no siempre que-
dan reflejados de forma estructurada en los sistemas
de informacion.

En entonces cuando aparece una de las claves del proyec-
to: combinar la observacion profesional con la capacidad
de los datos para detectar patrones. La intuicion del equi-
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po, construida a partir del conocimiento cotidiano de la
persona, tiene un valor insustituible. Al mismo tiempo,
los datos histéricos permiten analizar las variables que si
han quedado registradas e identificar combinaciones
que, por separado, podrian parecer poco relevantes,
pero que en situaciones anteriores estuvieron asociadas a
una derivaciéon. Un dato aislado puede resultar poco sig-
nificativo, pero la combinacién de distintos elementos
puede aportar informacion relevante para valorar el caso.

Un dato aislado puede
resultar poco
significativo, pero la
combinacion de
distintos elementos
puede aportar
informacion relevante

para valorar el caso.

Un profesional con muchos afos de experiencia reco-
noce patrones porque ha vivido situaciones similares en
muchas ocasiones. Este aprendizaje acumulado es enor-
memente valioso, pero resulta dificil transmitirlo de
forma estructurada a todo el equipo, especialmente a
profesionales que se incorporan o que tienen menos ex-
periencia. El analisis de datos histéricos puede ayudar a
convertir parte de esa experiencia en conocimiento
compartido. No ofrece certeza sobre lo que ocurrird en
cada caso, pero si una referencia adicional, pues permite
saber si la situacion actual se parece a otras que, en el
pasado, acabaron en una derivacion.

Una herramienta de apoyo, no de sustitucion

La herramienta imaginada por Residencial Palau actua-
ria precisamente en ese punto. Ante una situacion de
urgencia, analizaria la informacién disponible y ofrece-
ria una recomendacion sobre la conveniencia de derivar
o no a la persona a urgencias. Esta recomendacioén in-
corporaria el aprendizaje obtenido a partir de una déca-
da de situaciones asistenciales reales. Pero no realizaria
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un diagnoéstico, ni sustituiria la valoraciéon del estado
actual, ni ejecutaria automaticamente ninguna decision.
Su funcion seria apoyar, no decidir.

Una herramienta basada en datos puede resultar
util solo si se integra adecuadamente en patrones
en la informacion registrada, pero no puede inter-
pretar por si solo todos los elementos que in-
fluyen en una decisién, y los motivos son varios,
ya que no conoce la historia de vida de la persona
en el mismo sentido que el equipo; no compren-
de sus preferencias, su contexto familiar, sus ob-
jetivos de atencion o esos pequefios matices que
percibe quien la acompafa a diario. Tampoco
puede tener en cuenta circunstancias concretas
del episodio si no estan recogidas en los datos
disponibles.

Por ello, en una futura implantacion, el profesional debe-
ria poder aceptar o descartar la recomendacién y de-
jar constancia de la decisiéon adoptada, especialmente
cuando su valoracion no coincida con el resultado del
modelo. Esta discrepancia no deberia interpretarse au-
tomaticamente como un error, sino como una sefal de
que conviene revisar la informacién disponible y valo-
rar el caso con especial atenciéon. Ademas, registrar estas
diferencias permitiria aprender de ellas y mejorar pro-
gresivamente la herramienta.

Combinacion de datos, criterio profesional y
proyecto de vida

La mejor decisién no surge de enfrentar datos y expe-
riencia profesional, sino de combinarlos. La informa-
cién histérica puede aportar estructura, memoria orga-
nizativa y capacidad de comparaciéon. El profesional
aporta juicio clinico, conocimiento contextual, sensibi-
lidad hacia la persona y comprension de factores que no
siempre son medibles, mientras que la persona residen-
te aporta, ademas, sus valores, preferencias y proyecto
de vida. Una atencién verdaderamente centrada en la
persona debe integrar todas estas dimensiones.

Trabajar con datos de personas mayores exige, por otra
parte, condiciones éticas y técnicas muy claras. La pri-
mera es que los datos se utilicen siempre con una finali-
dad legitima y concreta, como es mejorar la atencién y
el bienestar de las personas. Siempre debe tenerse pre-
sente que la tecnologia solo tiene sentido si genera un
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beneficio real para quienes reciben los cuidados. A par-
tir de este punto, resulta imprescindible garantizar la
privacidad, la seguridad de la informacién y el cumpli-
miento de la normativa de proteccion de datos. Esto im-
plica aplicar medidas como la seudonimizaciéon cuando
corresponda, controlar los accesos y asegurar que los
datos se utilicen unicamente para fines autorizados.

Etica, privacidad y calidad del dato

La calidad del dato es otro elemento central. Un modelo
puede reproducir errores, diferencias de registro o sesgos
presentes en la informacion histérica, y por eso es nece-
sario revisar qué variables utiliza, de dénde proceden y
qué efectos pueden tener sobre determinados grupos o
perfiles profesionales. En este sentido, la explicabilidad
resulta fundamental, pues no basta con que la herramien-
ta indique una recomendacion; los profesionales deben
poder comprender qué factores han influido en ella para
interpretarla criticamente e integrarla en su valoracion.

Del mismo modo, una futura implantacién operativa
debera garantizar la trazabilidad de todo el proceso:
qué informacién utilizé el modelo, qué recomendacion
genero y cual fue finalmente la decision del profesional.
Mantener este registro permitird revisar las discrepan-
cias, auditar el funcionamiento de la herramienta y
aprender de cada caso. Por otro lado, la supervision hu-
mana debe mantenerse en todo momento. La recomen-
dacién del modelo nunca puede ejecutarse automatica-
mente ni limitar la autonomia del profesional.

Todo lo expuesto requiere una gobernanza sélida y una
evaluacion periddica del rendimiento. Debe tenerse pre-
sente que los datos, la practica asistencial y los perfiles de
las personas atendidas cambian con el tiempo, de modo
que un modelo util en un momento determinado debe
revisarse y actualizarse para comprobar que sigue siendo
seguro, fiable y pertinente. La inteligencia artificial (IA)
responsable en el ambito residencial no depende tnica-
mente del algoritmo, sino del conjunto de condiciones
que hacen posible su uso adecuado: finalidad, privacidad,
seguridad, calidad del dato, explicabilidad, trazabilidad,
control de sesgos, supervision humana y gobernanza.

Como empezar: cultura del dato antes que IA

La experiencia de Residencial Palau puede constituir
una referencia para otras residencias que quieran empe-
zar a ordenar sus datos. El punto de partida no deberia
ser la IA, sino la pregunta asistencial que se quiere res-

ponder: ;Qué aspecto de la atencién queremos mejorar?
;Qué informacion necesitamos para hacerlo? ;Cémo
debemos registrarla para que sea util? Todas las residen-
cias generan una gran cantidad de datos, pero esos datos
solo aportan valor cuando responden a una finalidad
clara y se registran con calidad.

No es necesario comenzar con grandes proyectos tecno-
légicos. Puede ser mas ttil seleccionar un caso de uso
concreto, acordar qué informacién es realmente relevan-
te y establecer criterios homogéneos para registrarla.
Siempre que sea posible, conviene utilizar campos estruc-
turados y evitar que la informacién importante quede
dispersa unicamente en textos libres. También es funda-
mental implicar a los profesionales, para que compren-
dan que registrar correctamente no es solo una obliga-
ciéon administrativa, sino una parte mas del proceso de
cuidar. La cultura del dato empieza cuando la organiza-
cion entiende que registrar bien permite aprender mejor.

La cultura del dato
empieza cuando la
organizacidn entiende
que registrar bien
permite aprender
mejor.

LaIA, en este sentido, no empieza con un algoritmo, sino
mucho antes, cuando una residencia decide qué quiere
aprender, ordena su informacion y consigue que los equi-
pos registren con rigor y criterios compartidos. Es prefe-
rible comenzar con pocos datos de calidad vinculados a
una necesidad asistencial concreta que acumular grandes
cantidades de informacion dificil de interpretar. Solo
desde una buena cultura del dato sera posible generar co-
nocimiento fiable que ayude a tomar mejores decisiones.

La necesidad de validar el modelo en otros
centros

El modelo desarrollado con datos de Residencial Palau
muestra potencial, pero también plantea la necesidad de
avanzar hacia validaciones mas amplias. Los algoritmos
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evaluados han ofrecido resultados prometedores en la
identificacion de episodios que acabaron en derivacion,
pero se trata todavia de una validacion interna con in-
formacion procedente de una tinica residencia. Ademas,
la base de datos presenta algunas limitaciones, ya que las
derivaciones quedaron registradas de forma mas siste-
matica que muchas urgencias resueltas en la propia resi-
dencia, lo que genera un desequilibrio entre los casos
disponibles.

Incorporar otros centros permitiria aumentar el nimero
de episodios y recoger una mayor diversidad de perfiles
y situaciones asistenciales, asi como disponer de mas ca-
sos sin derivacion correctamente documentados. Tam-
bién permitiria comprobar si los patrones identificados
en Residencial Palau funcionan en organizaciones con
equipos, procedimientos y poblaciones diferentes. Esta
validacion externa es imprescindible antes de afirmar
que el modelo puede aplicarse al conjunto del sector.

Espacios de datos seguros y aprendizaje
compartido

La colaboracion entre residencias abre la puerta a un es-
cenario mds ambicioso: la creacion de espacios de datos
seguros donde distintas organizaciones puedan com-
partir aprendizajes sin perder el control sobre su infor-
macion. Participar en un espacio de datos no significa
ceder indiscriminadamente los datos ni concentrarlos
todos en un unico lugar. Cada organizacién debe man-
tener la gobernanza sobre su informacion, decidir qué
usos autoriza y conocer quién puede acceder a ella y con
qué finalidad. La colaboracion solo es viable si existen
confianza, reglas claras y garantias suficientes de priva-
cidad y seguridad.
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Imagen por cortesia de Residencial Palau.

El valor de estos espacios no reside inicamente en reunir
mas datos, sino en generar conocimiento mas diverso, re-
presentativo y util. Para ello, es necesario armonizar con-
ceptos, criterios de registro e indicadores. De lo contrario,
distintas residencias podrian estar utilizando términos
aparentemente iguales para realidades registradas o in-
terpretadas de manera diferente. Si se cumplen estas con-
diciones, una red de residencias podria identificar patro-
nes que un unico centro dificilmente detectaria, contrastar
resultados en contextos distintos y aprender a partir de
una mayor diversidad de experiencias asistenciales.

Una residencia que participa en una iniciativa de este tipo
deberia recibir un retorno tangible, no inicamente acceso
a una herramienta tecnolégica, sino modelos mas fiables,
informacién sobre sus propios resultados, indicadores
comparativos y recursos que faciliten la toma de decisio-
nes. El sector residencial necesita avanzar también en in-
dicadores de resultados, no solo de estructura o proceso.
Es decir, indicadores que ayuden a conocer qué cambios
se consiguen realmente en la vida de las personas: calidad
de vida, bienestar, preservacion de la autonomia, preven-
cion del deterioro, experiencia de la persona residente y
de su familia e impacto real de las intervenciones.

El futuro del cuidado residencial apoyado en
datos

El futuro del cuidado residencial apoyado en datos
puede orientarse hacia un modelo mas preventivo,
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personalizado y capaz de aprender continuamente.
En la actualidad, herramientas como la desarrollada
por Residencial Palau pueden apoyar la decisién ante
una urgencia ya detectada. En el futuro, una mayor
disponibilidad de datos de calidad podria permitir
identificar de forma mas precoz determinadas situa-
ciones de riesgo y adaptar mejor los cuidados a las
necesidades de cada persona, respetando siempre sus
preferencias, sus objetivos de atencién y su proyecto
de vida.

La IA, la robética y otras tecnologias tendran previsi-
blemente un papel cada vez mas relevante en el sector.
Pero su valor no estara en la tecnologia por si misma,
sino en su capacidad para reducir tareas repetitivas, fa-
cilitar el acceso a la informacién y permitir que los
equipos dediquen mas tiempo a actividades de mayor
valor asistencial y relacional. El objetivo no es cons-
truir residencias mas tecnoldgicas, sino residencias
que utilicen la tecnologia con sentido, que aprendan de
su experiencia y que transformen ese aprendizaje en
mejores cuidados.

La experiencia de Residencial Palau muestra que inno-
var no consiste inicamente en incorporar nuevas herra-
mientas, sino en comprender mejor a las personas,
aprender de la practica diaria y mejorar continuamente
la atencion. Los datos, la IA, la robética y los espacios de
datos tienen un enorme potencial, pero solo adquieren
sentido cuando estan al servicio de las personas y de los
profesionales que las cuidan.

En ultima instancia, la tecnologia debe estar subordi-
nada a un propdsito humano. Residencial Palau resu-
me ese compromiso en una idea sencilla: “Lo mas im-
portante es usted”. Ese principio debe seguir guiando
cualquier innovaciéon futura. Cambiaran las herra-
mientas, evolucionaran los algoritmos y apareceran
nuevas soluciones, pero el criterio fundamental segui-
ra siendo el mismo: mejorar la vida de las personas. Si
los datos y la IA ayudan a cuidar mejor, a decidir con
mas seguridad y a respetar mas profundamente la sin-
gularidad de cada residente, entonces el sector estara
avanzando en la direccién correcta.

Contacta con nosotros para cualquier pregunta:
brains@wemindcluster.com

Para contactar directamente con el autor:

José L. Monserrat Pérez
joseluis@residencialpalau.com

Innovation

De la necesidad al caso
de uso: como madura la
innovacion en un
espacio de datos

sectorial

Hablar de espacios de datos es hablar de tecnologia, in-
teroperabilidad, gobernanza y seguridad. Pero, antes de
llegar a todo eso, hay una pregunta mucho mas sencilla
y, al mismo tiempo, mucho mas dificil de responder:
;qué problema queremos resolver?

En sectores como la salud mental, la autonomia personal,
el envejecimiento o los cuidados asistenciales, las necesi-
dades son amplias, complejas y muchas veces comparti-
das por entidades muy diferentes. Mejorar la continui-
dad asistencial, anticipar riesgos, comprender mejor la
evolucion de determinadas necesidades, coordinar me-
jor los recursos o identificar nuevas oportunidades de
innovacion son retos que aparecen de forma recurrente.
Sin embargo, una necesidad no es todavia un caso de uso.

Anna Schembari

Project Manager & Health Data Specialist
WeMind Cluster

Para que una necesidad pueda convertirse en un caso de
uso debe transformarse en una pregunta concreta, una
pregunta que los datos puedan ayudar a responder.
También es preciso identificar qué informacién existe,
quién la tiene, en qué condiciones puede utilizarse, qué
actores deben participar para su uso y qué posible apli-
cacién puede generar valor para las personas, las entida-
des o el conjunto del ecosistema.

Ese paso intermedio entre la idea y la explotacion del
dato es uno de los espacios mas importantes de la in-
novacioén. Y es precisamente ahi donde WeMind apor-
ta valor dentro de MindSyst, acompanando a las enti-
dades en la definicion, la maduracién y la validacion
de casos de uso para que una necesidad sectorial pue-
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da convertirse en una aplicacidn real basada en datos.
La innovacién empieza cuando una necesidad se trans-
forma en una pregunta que los datos pueden ayudar a
responder.

La innovacion
empieza cuando una
necesidad se
transforma en una
pregunta que los
datos pueden ayudar
a responder.

No todos los casos empiezan en el mismo
punto

Una de las principales lecciones aprendidas en el de-
sarrollo de las actividades de cocreacion en el ambito
del proyecto MindSyst es que los casos de uso no lle-
gan todos con el mismo nivel de madurez. Algunos
parten de datos histdricos bien identificados, mien-
tras que otros disponen de estructuras parciales, pero
todavia necesitan ordenar mejor sus fuentes. Algunos
trabajan con datos abiertos o indicadores macro, otros
estan en una fase mas conceptual y necesitan, antes
que nada, formular bien la pregunta. Y en muchos ca-
sos, el reto no esta unicamente en tener datos, sino en
saber si esos datos son utiles, comparables, seguros y
suficientemente significativos para generar conoci-
miento.

Esta diversidad no debe entenderse como una debili-
dad. Al contrario, refleja la realidad habitual de cual-
quier espacio de datos sectorial. Los sectores no se orga-
nizan alrededor de datasets perfectos, sino en torno a
entidades que tienen ritmos, capacidades, sistemas, re-
cursos y niveles de digitalizacion diferentes.

En el ambito sociosanitario, esta realidad es todavia
mas evidente. Hay entidades con una larga trayectoria
de registro asistencial, pero con datos no siempre es-
tructurados para su explotacion. Hay organizaciones
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que conocen muy bien el problema que quieren resol-
ver, pero que todavia no han identificado qué informa-
cién necesitarian para abordarlo. Hay iniciativas que
pueden empezar trabajando con datos abiertos, agre-
gados o sintéticos antes de avanzar hacia escenarios
mas complejos. Y hay casos en los que la innovaciéon
consiste, precisamente, en ordenar el lenguaje comun
entre actores que histéricamente han trabajado de for-
ma separada.

Por eso, un espacio de datos no se construye solo con
datasets maduros. Se construye acompanando a las en-
tidades en distintos niveles de madurez, ayudandolas a
avanzar desde la necesidad inicial hacia un caso de uso
viable, seguro y con potencial de aprendizaje.

Una ruta de maduracion para los casos de uso

En el ejercicio de construccién de los casos de uso en
MindSyst, desde WeMind hemos aprendido que la
definicién de un caso de uso requiere método. No
basta con identificar una oportunidad o disponer de
informacion, ya que es necesario construir una ruta
que permita avanzar de forma progresiva, evitando
tanto la improvisacién como la expectativa de que to-
dos los casos puedan resolverse desde el primer mo-
mento con modelos avanzados o inteligencia artifi-
cial (IA).

El recorrido comienza por la identificaciéon del reto,
determinando qué problema quiere resolver la entidad
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o qué oportunidad desea explorar, desde anticipar
riesgos hasta mejorar la coordinacién, analizar ten-
dencias o comprender la relacion entre el entorno y el
bienestar.

Después, el reto debe formularse como una pregunta
concreta que los datos puedan ayudar a responder. Por
ejemplo: ;qué residentes presentan mayor riesgo de
derivacién hospitalaria?, ;qué indicadores relacionan
salud mental, capacidades e innovacién? o ;cual es el
conjunto minimo de datos/informacién que, si se com-
partiera, mejoraria la continuidad sociosanitaria?

El siguiente paso es localizar las fuentes disponibles: re-
gistros internos e histéricos, datos abiertos, indicadores
sectoriales, informacion ambiental, estructuras parcia-
les o datos sintéticos para simular escenarios sin expo-
ner informacion sensible.

A continuacidn, se debe evaluar la calidad de los datos,
su completitud, formato, sensibilidad, contexto, trazabi-
lidad e interoperabilidad. Tener datos no garantiza que
sean utiles, puesto que es imprescindible conocer sus
limites para evitar andlisis poco fiables.

También debe definirse la gobernanza: participantes, fi-
nalidad, roles, permisos, medidas de seguridad, condi-
ciones de acceso y retorno para las entidades implica-

das. Solo entonces se decide la respuesta mas adecuada,
que puede ser un indicador, un dashboard, un informe,
un analisis exploratorio o un modelo predictivo.

Hasta aqui, el proceso podria culminar con la produc-
cién de un resultado util para la entidad o entidades
implicadas —un indicador, un informe, un dashboard,
un analisis exploratorio o un modelo—, incluso sin
operar necesariamente dentro de un espacio de datos
sectorial.

El primer valor afadido de hacerlo en un entorno de
espacio de datos es que el resultado no se agota en la
respuesta a una necesidad concreta. Durante el proceso
también se genera un aprendizaje reutilizable: una me-
todologia, una estructura de datos, un indicador, una
forma de analisis o una practica de gobernanza que pue-
de transferirse a otras entidades y a futuras fases del pro-
pio espacio de datos.

No basta con
identificar una
oportunidad o

disponer de
informacion, ya que
es necesario
construir una ruta
que permita
avanzar de forma
progresiva.

El segundo valor diferencial es la soberania y gobernan-
za de los datos. En un espacio de datos, las entidades no
pierden el control sobre la informacién que aportan,
sino que pueden definir en qué condiciones se compar-
te, con quién, para qué finalidad, con qué permisos y
bajo qué medidas de seguridad. Este marco permite
avanzar desde proyectos aislados hacia un ecosistema
de confianza, donde los datos pueden generar valor
compartido sin desvincularse de sus titulares ni de las
reglas que regulan su uso.
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El tercer valor anadido diferencial es la interoperabili-
dad y escalabilidad del caso de uso. Al desarrollarse
dentro de un espacio de datos sectorial, el caso no se
disefia como una solucién cerrada para una tnica en-
tidad, sino como una pieza conectable con otros acto-
res, fuentes de informacion, servicios y futuras aplica-
ciones. Esto permite que los aprendizajes, estructuras
de datos, indicadores o modelos generados puedan
evolucionar hacia nuevas colaboraciones, integrarse
con otros casos de uso y contribuir progresivamente a
una infraestructura compartida.

Desde WeMind acompafamos esta maduraciéon para
que los casos no queden en ideas o pilotos aislados, sino
que produzcan conocimiento util e inteligencia compe-
titiva para el ecosistema.

Casos de uso, kits y aprendizajes compartidos

Los casos de uso vinculados a MindSyst reflejan dis-
tintos puntos de partida, trayectorias y niveles de ma-
durez. Algunos nacen de datos histéricos y necesida-
des asistenciales claramente identificadas; otros se
apoyan en fuentes abiertas, estructuras parciales, datos
sintéticos o iniciativas todavia en fase de definicién.
Otros se han ido incorporando a través de diferentes
mecanismos de aproximacién al espacio de datos,
como el Kit Espacios de Datos, que ha permitido a
nuevas entidades explorar el valor de sus datos y valo-
rar posibles caminos de integracion.
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Esta diversidad permite aterrizar de forma concreta
los valores diferenciales de un espacio de datos secto-
rial. En unos casos, el aprendizaje reutilizable se tradu-
ce en una metodologia para evaluar resultados asisten-
ciales; en otros, en una estructura minima de datos
para mejorar la continuidad sociosanitaria, en indica-
dores para observar el sector, en modelos para antici-
par riesgos o en nuevas formas de medir impacto so-
cial. Asi, MindSyst no solo conecta datos: ayuda a
convertir preguntas distintas en casos de uso que pue-
den generar herramientas, evidencias y aprendizajes
transferibles para el conjunto del ecosistema.

El caso de uso de Residencial Palau parte de registros
histéricos y una necesidad asistencial clara. Sus datos
permiten explorar modelos para anticipar riesgos,
apoyar decisiones criticas y reducir derivaciones hos-
pitalarias evitables. El aprendizaje reutilizable es que
los datos generados en la practica diaria, cuando estan
bien contextualizados, pueden convertirse en modelos
de apoyo a la decision que refuerzan el criterio profe-
sional, inspirando asimismo futuras aplicaciones en
otros entornos residenciales. Los indicadores de la
Brain Transition Economy de la Euro-Mediterranean
Economists Association (EMEA) conectan fuentes
abiertas sobre salud mental, capacidades, innovacion y
desarrollo econémico en Catalunya. Este caso amplia
la mirada mas alla de los datos clinicos y muestra que
un espacio de datos también puede aportar vision es-
tratégica sobre bienestar, resiliencia y competitividad
territorial.

El caso de uso de AISS y la atencién integrada aborda
la relacion entre salud y servicios sociales, cuyos siste-
mas, lenguajes, jerarquias de acceso y finalidades no
siempre coinciden. Trabajar inicialmente con datos
parciales o sintéticos permite ensayar la interoperabili-
dad, identificar variables y definir privacidad, accesos
y gobernanza antes de utilizar datos reales. El aprendi-
zaje reutilizable es que, antes de compartir mas datos,
es necesario acordar qué informacion minima debe
compartirse, en qué condiciones y con qué reglas de
acceso para mejorar la continuidad asistencial sin au-
mentar la carga burocratica.

El caso de uso de AMBIT y la neuroarquitectura, en
conexioén con iniciativas como Habitat Care, exploran
cémo la luz, el ruido, la distribucidn, la accesibilidad y
la percepciéon de confort influyen en el bienestar, la
conducta, la autonomia y la salud mental. El aprendi-
zaje reutilizable es que un espacio de datos sectorial
puede conectar variables de sectores distintos —como
arquitectura, cuidados y salud mental— para generar

nuevas preguntas, nuevas evidencias y futuras aplica-
ciones intersectoriales.

El caso de uso del informe sectorial y la inteligencia
competitiva combina datos abiertos, informacion sec-
torial y analisis experto para detectar tendencias, nece-
sidades, capacidades y oportunidades. No todos los
casos requieren datos sensibles: un espacio de datos
también puede orientar decisiones de empresas y ad-
ministraciones, observar la evolucién del sector y acti-
var colaboraciones. El aprendizaje reutilizable es que la
inteligencia competitiva puede convertirse en una capa
de valor del espacio de datos, ayudando al ecosistema
a identificar oportunidades, anticipar cambios y tomar
decisiones mejor informadas.

MindSyst no solo
conecta datos:
ayuda a convertir
preguntas distintas
en casos de uso
que pueden generar
herramientas,
evidencias y
aprendizajes
transferibles para
el conjunto del

ecosistema.

El caso de uso de ARSISAM (Associacio per la Avalua-
ci6 de Resultats Sistematica en Salut Mental) parte de
una base de datos compartida para evaluar resultados
en salud mental y atencién temprana, pero necesitaba
mejorar su analisis, visualizacién e interpretacién. El
trabajo ha orientado los datos hacia resultados mas
comprensibles y utiles para monitorizar tratamientos.
El aprendizaje reutilizable es que disponer de una base
de datos compartida no es suficiente: el valor aparece
cuando los datos se leen, se visualizan y se interpretan

de forma que puedan apoyar la mejora clinica y la
toma de decisiones profesional.

A estos casos de uso se suman otros en fase de aproxi-
macién o maduracion, impulsados por entidades que
han empezado a explorar su posible integraciéon en
MindSyst a través del Kit Espacios de Datos. El caso de
uso del centro de investigacion del Hospital Sant Joan
de Déu, a través del proyecto ECONOS, introduce una
linea de trabajo estratégica para el ecosistema: el anali-
sis de coste-efectividad y coste-utilidad de los servicios
sanitarios. Su valor estd en ayudar a que el ecosistema
no solo mida qué intervenciones funcionan, sino tam-
bién qué valor generan en relacién con los recursos in-
vertidos, aportando evidencia para decisiones clinicas,
organizativas, de planificacion y de compra publica.

Con Amalgama?7, el objetivo es medir de forma sistema-
tica la eficacia de sus programas altamente innovadores
para adolescentes con adicciones y trastornos de conduc-
ta, de manera que su impacto pueda demostrarse y difun-
dirse a partir de datos. Medicare System busca sentar las
bases de un observatorio sobre el uso, la seguridad, los
resultados y las buenas practicas de sus dispositivos inte-
ligentes de contencidn, lo que requerira integrar datos
clinicos y hospitalarios, establecer reglas claras de gober-
nanza y explorar modelos de analisis federado.

Por ultimo, la Fundacié Mare de Déu dels Desemparats
pretende cuantificar y poner en valor el impacto social
de las actividades que lleva a cabo. El caso de uso de
AIMA registra frecuencias cardiacas en entornos reales
para estudiar el bienestar y la respuesta fisiologica de las
personas.

El aprendizaje comun es que muchas entidades no
necesitan empezar con un modelo avanzado, sino
con una primera lectura estructurada de sus datos:
qué tienen, qué calidad tienen, qué pregunta po-
drian responder y qué condiciones serian necesa-
rias para convertirlos en un caso de uso dentro del
espacio de datos.

En conjunto, los casos muestran a MindSyst
como un entorno capaz de conectar preguntas,
actores, datos y niveles de madurez distintos. Su
valor reside tanto en los proyectos avanzados
como en ayudar a nuevas entidades a formular
mejores preguntas, preparar su participacion y
generar conocimiento util para todo el ecosiste-
ma.
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El rol del cluster: traducir y acompaiar

En este proceso, el papel del cluster es esencial. La inno-
vacion basada en datos no depende tinicamente de la
tecnologia disponible. Depende también de la capaci-
dad de traducir entre lenguajes distintos.

Una entidad asistencial puede expresar una necesidad
desde la experiencia de los cuidados, mientras que una
empresa tecnoldgica puede pensar en términos de ar-
quitectura, modelos o seguridad. Una organizacién
social puede plantear preocupaciones sobre confianza,
finalidad o retorno, mientras que un centro de investi-
gacion puede necesitar calidad metodoldgica, compa-
rabilidad y criterios de validacién, o bien una empresa
puede preguntarse qué valor puede obtener o qué con-
diciones necesita para participar.

El cluster se situa en medio de todos esos lenguajes. Su
papel no es solo coordinar reuniones o conectar actores,
es ayudar a que una necesidad sectorial se convierta en
una pregunta util, a que una entidad entienda qué datos
tiene y qué datos necesita, a que la tecnologia responda
a un problema real, a que la gobernanza no sea un ele-
mento afladido al final, sino una condicién desde el ini-
cio, y a que el aprendizaje generado por un caso pueda
transferirse al conjunto del ecosistema.

En este sentido, WeMind Cluster actia como un tra-
ductor entre la necesidad sectorial, la entidad que
plantea el reto, los datos disponibles, la solucién tecno-
logica, las condiciones de uso y la posible aplicacion.
Ese acompanamiento es especialmente importante en
sectores donde conviven entidades muy diversas, des-
de pymes y startups hasta hospitales, residencias, enti-
dades sociales, centros de investigacion, administra-
ciones y empresas tecnolégicas.

La innovacion basada en datos requiere una figura ca-
paz de conectar el lenguaje asistencial, social, tecnold-
gico, investigador y empresarial. Sin esa traduccion,
los espacios de datos corren el riesgo de quedarse en
infraestructuras técnicamente correctas, pero alejadas
de las necesidades reales del ecosistema.

Qué significa innovar en un espacio de datos

Innovar con datos no significa inicamente aplicar IA, y
esta es una de las ideas mds importantes que debemos
asumir. La IA puede ser una herramienta muy potente,
pero no es el punto de partida de todos los casos ni la
respuesta a todos los retos.

En muchos casos, innovar significa ordenar infor-
macion que ya existe, mejorar la calidad de los datos,
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Antes de entrar en MindSyst

Diez preguntas para transformar tus datos en un caso de uso
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Un espacio de datos sectorial empieza cuando una entidad entiende qué tiene, qué necesita
y qué puede construir con ello.
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construir un diccionario comun, definir una pre-
gunta util, establecer reglas claras de uso, generar
confianza entre entidades, crear condiciones para
que los datos puedan compartirse sin perder control,
disefiar pilotos que permitan aprender o transfor-
mar un resultado concreto en conocimiento reutili-
zable.

La innovacién también estd en la gobernanza, en deci-
dir qué se comparte, qué no se comparte, con qué fina-
lidad y bajo qué garantias. Asimismo esta en reconocer
que no todos los datos deben circular, que no todos los
actores necesitan acceder a la misma informacion y que
la utilidad social debe estar presente desde el disefio del
caso.

También esta en la capacidad de avanzar progresiva-
mente. Un espacio de datos sectorial no puede cons-
truirse esperando a que todos los participantes tengan
el mismo nivel de digitalizacién o los mismos recur-
sos, debe ofrecer caminos distintos para que las enti-

dades puedan participar segin su madurez: desde la
identificacion de retos hasta la explotacidon avanzada
del dato.

En este sentido, MindSyst permite entender la innova-
cién como una combinacion de tecnologia, método y
ecosistema. La tecnologia es necesaria, pero no sufi-
ciente; el método ayuda a ordenar el proceso, y el eco-
sistema permite que el aprendizaje no se quede en una
sola entidad, sino que pueda convertirse en valor com-
partido.

Contacta con nosotros para cualquier pregunta:
brains@wemindcluster.com

Para contactar directamente con la autora:
Anna Schembari
anna.schembari@wemindcluster.com
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Neurosciences

Como EBRAINS puede
impulsar tu investigacion
en la era de la neurociencia
con inteligencia artificial

Katrin Amunts

Codirectora ejecutiva de EBRAINS

Durante décadas, la neurociencia ha generado cantida-
des de datos sin precedentes: desde microscopia e ima-
gen cerebral hasta electrofisiologia, modelos computa-
cionales y estudios clinicos. En toda Europa, miles de
grupos de investigacion contribuyen cada dia con nuevo
conocimiento. Sin embargo, gran parte de esta informa-
cién ha permanecido dispersa entre instituciones, alma-
cenada en distintos formatos y descrita segun diferentes
estandares. De hecho, seguramente hay conjuntos de
datos valiosos que pueden ser dificiles de encontrar y
complicados de reutilizar. Y el problema se ha vuelto
cada vez aiin mas acuciante, ya que los modelos funda-
cionales y otros avances de la inteligencia artificial (IA)
en el ambito de la investigacion cerebral solo pueden
desplegar todo su potencial a partir de datos de entrena-
miento de alta calidad, anotados y bien estructurados.

Philippe Vernier
Codirector ejecutivo de EBRAINS

En una era en que el progreso cientifico depende cada vez
mas de la colaboracion, el intercambio de datos y la IA,
superar la fragmentacion de los datos se ha convertido en
la gran oportunidad de la neurociencia. Pero si se aborda
en solitario, avanzar en este problema puede ser lento, y
aqui es donde entra EBRAINS, la infraestructura digital
europea para la investigacién cerebral'. EBRAINS pro-
porciona un potente ecosistema de tecnologias de inves-
tigacién que hace que el conocimiento cientifico sea loca-
lizable, interoperable y utilizable para generar impacto.

Qué ofrece EBRAINS

Desarrollada por el proyecto insignia europeo Hu-
man Brain Project, EBRAINS ha realizado el trabajo
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necesario para situar la neurociencia colaborativa e
intensiva en datos sobre una base sélida. En la in-
fraestructura de investigaciéon de EBRAINS es posi-
ble encontrar atlas digitales, modelos computaciona-
les, herramientas de simulacién y computacion de
alto rendimiento, asi como explorar nuestro Knowle-
dge Graph para localizar datos neurocientificos pro-
porcionados conforme al estandar FAIR, siglas de
Findable (localizable), Accessible (accesible), Intero-
perable (interoperable) y Reusable (reutilizable). Es
importante destacar que muchas de las herramientas
incorporan interfaces integradas entre si para facili-
tar el trabajo cientifico complejo.

Los investigadores pueden tanto contribuir con re-
cursos como acceder a ellos, compartir sus propias
herramientas, datos y modelos. La mayoria de las
herramientas y datos son completamente abiertos.
Se invita a todos los investigadores a unirse a los
17.000 miembros registrados actualmente y descu-
brir c6mo EBRAINS puede acelerar su investiga-
cién.

Un ecosistema europeo para la colaboracion

El cerebro es un sistema multiescala, para cuya com-
prension es necesario integrar los niveles molecular,
celular, de redes y conductual. Por ello, el progreso de-
pende de que distintas disciplinas trabajen verdadera-
mente juntas. Los métodos individuales pueden ser
muy potentes, pero el gran reto reside en la integracion
entre escalas y la superacion de fronteras disciplinares.
Esto requiere la tecnologia adecuada y también la cul-
tura adecuada, razén por la cual entendemos EBRAINS
también como una plataforma comunitaria. Y aunque
comenzamos estructurando rigurosamente los datos

Modelo cerebral multiescala. © P. Ritter, Charité Berlin.
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de neurociencia para conectar las distintas escalas,
esos mismos estandares de datos permiten ahora las
aplicaciones de IA. Por ejemplo, el primer modelo
fundacional europeo de microestructura cerebral ya fun-
ciona en el superordenador de exaescala JUPITER y se
basa en el atlas del cerebro humano disponible en
EBRAINS.

Los métodos
individuales
pueden ser muy
potentes, pero el
gran reto reside en
la integracion
entre escalas 'y
la superacion
de fronteras
disciplinares.

También existen formas de colaborar e incluso de con-
tribuir a definir el desarrollo futuro de EBRAINS. Las
instituciones de investigacioén espafiolas ya colaboran
en proyectos paneuropeos que se desarrollan sobre
EBRAINS y son actores clave dentro de la comunidad.
Por ejemplo, la Universidad Politécnica de Madrid
contribuye al proyecto Virtual Brain Twin, que crea
modelos cerebrales personalizados para pacientes.
Ademas, varios de los socios espanoles de EBRAINS
se han unido para formar un nodo nacional?, que or-
ganiza y alinea las contribuciones, prioridades y nece-
sidades futuras de Espaiia para la evolucién de la in-
fraestructura EBRAINS. Se trata de uno de los 11
nodos existentes actualmente en distintos estados eu-
ropeos, todos los cuales acogen nuevas aportaciones y
pueden contactarse a través de nuestra web. Es impor-
tante anadir que los socios espafoles han desempena-
do un papel clave en la creacidon de vinculos con la in-
dustria, en particular con pequeiias y medianas
empresas, y que los procesos para colaborar con
EBRAINS y apoyar a estas empresas ya estan bien en-
caminados.

De la investigacion a la innovacion

La infraestructura EBRAINS se encuentra especialmen-
te bien posicionada para ayudar a cualquier investiga-
dor del cerebro que busque generar impacto traslacional
en los sectores médico y de IA. Ese impacto puede co-
menzar en cualquier nivel de la cadena de innovacion,
desde los datos de ciencia basica de alta calidad que ne-
cesitan los algoritmos clinicos para entrenarse hasta la
creacion de una startup o el establecimiento de una co-
laboracion con la industria.

Por ejemplo, el Digital Brain Tumor Atlas, pro-
porcionado por investigadores austriacos en
EBRAINS?, se ha convertido en un recurso estandar
de entrenamiento para algoritmos capaces de clasifi-
car casi instantineamente el tipo de tumor cere-
bral a partir de muestras, lo que ofrece una impor-
tante oportunidad para acelerar la practica
quirdrgica. También se encuentran avanzados los
enfoques de gemelos digitales impulsados por
EBRAINS para enfermedades como la epilepsia.
En este ambito, la tecnologia The Virtual Brain ya
ha superado un importante ensayo clinico, cuyos
resultados se esperan proximamente, y se ha fun-
dado en Francia una startup llamada VB Tech®. Otro
ejemplo, procedente de Alemania, es SpiNNcloud
Systems®, que ha pasado de la fase de startup a
convertirse en una empresa en el campo de la com-
putacion neuromorfica, con 160 empleados en la
actualidad. Por su parte, SpiNNcloud aprove-
cha principios de computacién basados en la
arquitectura SpiNNaker2, que imita el funciona-
miento del cerebro.

El DBT Atlas, The Virtual Brain y la plataforma de com-
putacién SpiNNaker original son accesibles a través de
EBRAINS. Mas alld de proporcionar acceso a estos re-
cursos, EBRAINS invita a los investigadores a aportar
sus ideas, fomentando la colaboraciéon y allanando el
camino para las proximas historias de éxito en innova-
cién en ciencia cerebral.

Aplicaciones de confianza

Cuando se trata de IA médica y aplicaciones de neu-
rotecnologia, el enorme potencial suele venir acom-

pafiado de incertidumbres para los investigadores.
Estas comienzan por la naturaleza privada de estos
datos y la normativa asociada del Reglamento Gene-
ral de Proteccion de Datos (RGPD), pero también in-
cluyen consideraciones éticas mas amplias y limita-
ciones existentes en los distintos niveles nacionales en
Europa. EBRAINS trabaja no solo para que el inter-
cambio y el uso de datos sean mas impactantes me-
diante tecnologias de vanguardia, sino también para
abordar en profundidad las consideraciones regulato-
rias y éticas. Las oportunidades de innovacion deben
equilibrarse con la privacidad, la seguridad y la con-
fianza publica.

A través de iniciativas conectadas como eBRAIN-Health,
un entorno conforme con la protecciéon de datos
para el modelado cerebral, y TEF-Health, una instala-
cién de prueba y experimentacidon para IA y robdtica
en salud, EBRAINS contribuye a configurar un ecosis-
tema europeo en el que investigadores, proveedores
sanitarios, empresas y responsables politicos pueden
trabajar juntos para desarrollar soluciones digitales de
salud.

Un reciente libro blanco de politicas publicas expone
esta visionS, centrada en dos pilares complementa-
rios: la EBRAINS Health Data Cloud federada, que
permite el analisis seguro y conforme a FAIR de datos
médicos sensibles entre instituciones, y una cartera
de soluciones innovadoras —desde el modelado cere-

Mapa de orientacién de fibras de un cerebro humano. © Markus
Axer and Katrin Amunts, Forschungszentrum Jlich.
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bral y las aplicaciones de IA hasta el apoyo a la toma
de decisiones clinicas— que pueden probarse y vali-
darse antes de llegar a los pacientes. Al alinearse con
grandes iniciativas europeas como el Espacio Euro-
peo de Datos de Salud (EEDS) y la Ley de Inteligencia
Artificial, EBRAINS aspira a garantizar que los avan-
ces en neurociencia no solo sean cientificamente ex-
celentes, sino también seguros y preparados para ge-
nerar impacto en el mundo real. Con contribuciones
de este tipo, EBRAINS sienta las bases de la principal
Brain Health Initiative a escala europea, que reciente-
mente ha abierto la primera ronda de solicitudes de
proyectos.

Las oportunidades
de innovacién
deben equilibrarse
con la privacidad,
la seguridad y
la confianza
publica.

La innovacién responsable también requiere impli-
car a la sociedad, asi como incorporar una conside-
racion ética amplia y capacidad de anticipacién. En
contextos cientificos y médicos pueden surgir pre-
guntas dificiles de responder, mds aun en este mo-
mento de enorme aceleracion impulsada por la IA.
Las cuestiones que acompaian al creciente progreso
de la medicina basada en el cerebro merecen una ma-
yor participacion publica. A través de iniciativas
como la campainia Mind Your Mind, desarrollada con
la International Brain Initiative, EBRAINS ayuda a
concienciar sobre la proteccién de los datos cerebra-
les personales y las implicaciones éticas de la neuro-
tecnologia, al tiempo que promueve principios como
la “privacidad desde el disefio” y el uso informado de
los neurodatos.

Esta panoramica ilustra la naturaleza multifacética, apa-
sionante, desafiante e impactante del trabajo con neuro-
datos, asi como las importantes oportunidades que la
ciencia del cerebro ofrece y puede aprovechar en la era
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JUPITER Exascale Supercomputer. © Forschungszentrum Jilich/
Ralf-Uwe Limbach.

de la TA. Ademas, también pone de relieve el valor del
intercambio continuo y la colaboracién en toda la co-
munidad.
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El espacio de datos
como infraestructura
para una atencion social
y sanitaria integrada

Las personas no organizan su vida en compartimentos
administrativos. Una misma situaciéon puede reunir en-
fermedad cronica, pérdida de autonomia, fragilidad eco-
noémica, barreras en el domicilio, soledad, sobrecarga
familiar y necesidad de apoyos comunitarios. Sin embar-
go, los sistemas sociosanitarios que deben responder a
esa realidad continian funcionando, con frecuencia,
como mundos separados. Salud, servicios sociales, aten-
cién domiciliaria, residencias, administraciones locales y
entidades comunitarias registran informacion distinta,
trabajan con procedimientos propios y responden ante
estructuras de gobernanza diferentes.

Esta distancia entre la experiencia unitaria de la persona
y la fragmentacién de los servicios es uno de los grandes

Tino Marti

Economista de la salud
Secretario Técnico de CAIROS
Departament de Salut

retos de la atencién integrada. La Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) lleva anos defendiendo un cam-
bio desde modelos organizados alrededor de enferme-
dades e instituciones hacia servicios coordinados en
torno a las personas, sus familias y sus comunidades'*.
No se trata unicamente de conectar recursos, sino de
garantizar continuidad: que cada profesional conozca
qué ha ocurrido antes, qué apoyos estan activos y qué
objetivos comparten los diferentes equipos.

En este contexto, un espacio de datos no deberia enten-
derse como un gran repositorio donde acumular infor-
macion. Su valor social surge cuando permite compartir
lo necesario, con una finalidad concreta, para tomar
mejores decisiones y evitar que la persona tenga que re-
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construir su historia cada vez que cambia de servicio. El
objetivo, por tanto, no es compartir mas datos, sino
compartirlos mejor.

La fragmentacion no es solo tecnologica

La fragmentacion es el principal obstaculo para avanzar
hacia una atencién integrada, y se manifiesta en varios
niveles: culturas profesionales diferentes, legislacion y
competencias distribuidas, presupuestos separados,
multiples proveedores y sistemas de informacién que no
siempre pueden comunicarse.

No se trata
Unicamente de
conectar recursos, sino
de garantizar
continuidad: que cada
profesional conozca
qué ha ocurrido antes,
qué apoyos estan
activos y qué objetivos
comparten los
diferentes equipos.

El domicilio ofrece un ejemplo especialmente claro. Una
persona con una patologia crénica compleja puede reci-
bir atencion de los equipos de atencién primaria, hospi-
talizacion a domicilio, atencién intermedia, cuidados
paliativos, ayuda domiciliaria municipal y apoyo de en-
tidades sociales. Todos esos dispositivos pueden ser ne-
cesarios, pero su coexistencia no garantiza que formen
un unico plan. Y cuando no comparten informacion ni
objetivos, aparecen valoraciones repetidas, mensajes
contradictorios, transiciones dificiles y una sensacién
de desorientacién para la persona y su familia.

La buena voluntad profesional es imprescindible, pero
no basta para construir una solucién sistémica. La inte-
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gracion exige gobernanzas compartidas, planes de tra-
bajo conjuntos y sistemas de informaciéon capaces de
ofrecer una visién comun. Estos tres elementos —gober-
nanza, trabajo coordinado y datos compartidos— deben
avanzar a la vez. Una herramienta digital no resolvera
por si sola los conflictos competenciales ni alineard in-
centivos contradictorios; pero una reforma organizativa
sin informacién compartida tampoco conseguira una
coordinacion cotidiana y sostenible.

Catalufia ha dado un paso relevante con la Ley 10/2025,
por la cual se cred la Agencia de Atencién Integrada So-
cial y Sanitaria de Cataluna (AGAISS-Cat). La norma
sitia entre sus objetivos la acciéon conjunta de las admi-
nistraciones, la atencién domiciliaria y comunitaria, la
evaluacion de resultados y la integracién de los datos
sociales y sanitarios. También establece que la Agencia
debe entrar en funcionamiento dentro del afio siguiente
a la entrada en vigor de la ley y alcanzar la interoperabi-
lidad de los sistemas de informacién en un plazo de dos
afnos’. Una hoja de ruta ambiciosa, cuya importancia re-
side precisamente en reconocer que la integracién re-
quiere una estructura estable de gobierno y no solo pro-
yectos aislados.

Del dato acumulado al dato que acompana

La historia clinica electrénica transformé la atencion sa-
nitaria porque convirtio la informacion en un recurso
disponible y accesible a los profesionales implicados a lo
largo de la trayectoria asistencial de cada persona. El si-
guiente salto consiste en construir sistemas que hagan
menos opacas las transiciones entre ellos y permitan
una vision mds amplia de la situacion en cada caso.

Esta vision de 360 grados no significa reunir indiscrimi-
nadamente todos los datos posibles, sino articular infor-
macién clinica, social, funcional, familiar y domiciliaria
para responder a preguntas concretas: ;Dispone la per-
sona de apoyo informal? ;Puede moverse con seguridad
dentro de su vivienda? ;Existe riesgo de que una conva-
lecencia agrave una situacion de dependencia? ;Hay va-
rios equipos interviniendo sin un plan comun? ;Se ha
realizado ya una valoracién funcional que otro profesio-
nal esta a punto de repetir?

Cuando la informacién relevante esta disponible y sin-
tetizada, mejora la personalizacién. Por ejemplo, una
caida no tiene las mismas consecuencias para una per-
sona que vive acompafiada en una vivienda adaptada
que para otra que vive sola en un edificio sin ascensor.
El diagndstico clinico puede ser similar, pero el plan de
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alta, los apoyos y el seguimiento deberian ser diferentes.
Ahi reside el valor del dato social: no como apéndice de
la historia clinica, sino como parte de la comprensién
real de las condiciones en las que la persona vive, se cui-
da y puede recuperarse.

La tecnologia también puede ayudar a mejorar la aten-
cioén y disminuir las tareas administrativas con solucio-
nes como la transcripcion de voz a texto en consulta o
los sistemas de apoyo a la decision clinica utilizados en
atencion primaria. Bien aplicadas, estas soluciones pue-
den reducir el tiempo dedicado a introducir informa-
cién y devolver atencidn a la relaciéon humana. “Que la
tecnologia trabaje para nosotros y no nosotros para la
tecnologia” es la frase que resume una aspiracion esen-
cial: digitalizar no deberia significar afiadir pantallas,
clics y controles, sino liberar tiempo profesional y mejo-
rar la calidad de la interaccion.

La propia estrategia desarrollada en Catalufia sobre in-
teligencia artificial (IA) en salud insiste en que estas he-
rramientas deben complementar el criterio clinico,
mantener la supervisiéon humana y desplegarse con ga-
rantias éticas y de proteccion de datos. La IA puede ayu-
dar a detectar riesgos, priorizar casos o reducir tareas
repetitivas, pero no debe sustituir la responsabilidad del
profesional ni la relaciéon con la persona atendida®.

El problema, por tanto, no es solo cuanta informacién
existe, sino su calidad, actualizacion, trazabilidad y ca-
pacidad de ser interpretada. Un sistema saturado de re-

gistros incompletos puede generar mas ruido que cono-
cimiento. Por eso, todo espacio de datos orientado a la
atencion integrada debe comenzar por casos de uso
concretos: qué decisidn se quiere mejorar, qué variables
son necesarias, quién debe acceder a ellas y qué resulta-
do se espera obtener.

Confianza: finalidad, seguridad y retorno

Los datos sociales y sanitarios describen dimensiones
especialmente sensibles de la vida, y compartirlos exige
seguridad y privacidad, pero también una explicaciéon
comprensible de la finalidad. El Reglamento General de
Proteccién de Datos establece principios que encajan
plenamente con esta orientacion: los datos deben reco-
gerse para fines especificos, tratarse con transparencia y
limitarse a lo necesario para cumplir esos fines’.

Esta idea obliga a sustituir la pregunta “;qué informa-
ciéon podemos compartir?” por otra mas exigente: “;qué
informacién necesitamos para resolver este caso de
uso?”. Un profesional de atencion domiciliaria no tiene
por qué acceder a toda la historia de una persona, basta
con que pueda consultar los datos pertinentes para ac-
tuar de forma segura y coordinada. Del mismo modo,
una entidad que analiza resultados poblacionales puede
trabajar con informacién agregada o seudonimizada sin
acceder a identidades individuales.

Todo espacio de datos
orientado a la atencién
integrada debe
comenzar por casos
de uso concretos.

La confianza requiere reglas visibles: quién accede, bajo
qué condiciones, para qué usos, durante cuanto tiempo
y con qué mecanismos de auditoria. También necesita
un retorno reconocible. Para la ciudadania, ese retorno
debe traducirse en una atenciéon mas sencilla, menos re-
petitiva y mejor coordinada; para los profesionales, en
informacion util y menor carga administrativa, y para
las organizaciones, en eficiencia, capacidad de planifica-
cién y mejores resultados. Sin este retorno, la comparti-
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cion corre el riesgo de percibirse como una extracciéon
de datos que beneficia al sistema, pero no necesaria-
mente a las personas.

La gobernanza del dato debe evitar dos extremos: la
circulacién indiscriminada de informacién y una in-
terpretacion defensiva de la proteccién de datos que
haga imposible cualquier colaboracién. El equilibrio
no consiste en rebajar garantias, sino en disenar acce-
sos proporcionales, trazables y vinculados a finalida-
des legitimas.

El Espacio Europeo de Datos de Salud (EEDS), en vigor
desde el 26 de marzo de 2025 y con una aplicacién pro-
gresiva, refuerza esta direccion al establecer un marco
comun para el uso primario y secundario de los datos de
salud®. Aunque la integracién social y sanitaria desbor-
da el ambito estrictamente clinico, este nuevo escenario
europeo consolida la idea de que el acceso ttil a los da-
tos debe ir acompaiado de derechos, reglas técnicas y
gobernanza.

Interoperabilidad: conectar sistemas y
construir significado

Compartir informacién no equivale a comprenderla. La
interoperabilidad tiene una dimensién técnica (que los
sistemas se conecten), una dimension semantica (que
los conceptos signifiquen lo mismo) y una dimensiéon
organizativa (que procesos, responsabilidades y decisio-
nes estén alineados). El Marco Europeo de Interopera-
bilidad anade también la dimension juridica y sitda la
gobernanza como condicién transversal’.

En el ambito social y sanitario, el reto semantico es es-
pecialmente complejo. Una misma situacién puede
describirse mediante diagnosticos, escalas funcionales,
categorias de dependencia, valoraciones sociales o na-
rrativas profesionales, y no siempre existe una corres-
pondencia directa entre estos lenguajes.

La IA puede ayudar a extraer informacion del lenguaje
natural, resumir una conversacion o proponer codifica-
ciones. Un ejemplo son los sistemas capaces de transfor-
mar automadticamente una conversacion clinica en una
plantilla estructurada, identificando el motivo de consul-
ta, la anamnesis, la exploracién y el procedimiento indi-
cado. Estas posibilidades pueden reducir parte del traba-
jo de codificacion, pero no eliminan la necesidad de
acordar definiciones, responsabilidades y criterios de ca-
lidad. Interpretar automaticamente no es lo mismo que
compartir una comprension profesional y ética del caso.
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Catalufa ya dispone de experiencias que muestran un
avance gradual. El modelo integrado de sistemas de in-
formacion social y sanitario plantea compartir e integrar
informacion procedente de ambos sistemas y facilitar los
tramites a la ciudadania®. Herramientas como wSocial
buscan estandarizar la informacién de los servicios socia-
les y conectarla con otros entornos, mientras el visor de
datos sociales desde salud permite consultar determina-
dos datos relevantes para la atencion sanitaria’.

Estas soluciones son importantes porque acercan informa-
cion seleccionada al lugar donde debe tomarse una deci-
sion. La interoperabilidad util consiste en conseguir que la
informacion llegue con un significado comprensible, una
finalidad definida y una responsabilidad asociada.

Aprender antes de escalar

No todos los proyectos pueden comenzar utilizando da-
tos reales. Los datos sintéticos, como la informacién ar-
tificial generada para reproducir determinadas propie-
dades de los datos originales, pueden servir para disefiar
estructuras, comprobar flujos, ensayar permisos y pro-
bar modelos sin exponer inicialmente informacioén
identificable.

El Supervisor Europeo de Protecciéon de Datos los con-
sidera una tecnologia con potencial para reducir riesgos
de privacidad, aunque su utilidad depende de como se
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generen, de su semejanza con los datos reales y de la
evaluacion del riesgo de que permitan inferir informa-
cién sobre personas concretas'’. Su papel debe enten-
derse con prudencia. Un dato sintético puede ayudar a
construir y madurar una solucién, pero no sustituye la
validacion con datos reales ni demuestra por si solo que
un modelo funcionara en la practica. Su mayor valor,
dentro de un espacio de datos, es permitir que las orga-
nizaciones aprendan juntas antes de asumir riesgos ma-
yores: identificar variables, comprobar la interoperabili-
dad, definir perfiles de acceso y detectar problemas de
gobernanza.

Entornos como MindSyst pueden desempeiiar esta fun-
cién de aprendizaje progresivo, articulando casos de uso
con datos sintéticos, agregados o seudonimizados antes
de avanzar hacia escenarios mas sensibles. El espacio de
datos se convierte asi en una infraestructura de confian-
za, no Unicamente un lugar donde los datos circulan,
sino un marco donde se acuerdan las condiciones para
utilizarlos, se evalua su calidad y se demuestra su utili-
dad social.

CAIROS: reformar mediante proyectos
evaluables

El Comité de Evaluacion, Innovacion, Reforma Opera-
tiva y Sostenibilidad del Sistema de Salud (CAIROS)
ofrece un caso concreto de como trasladar estos princi-
pios a una reforma del sistema. Su propdsito reune tres
perspectivas: mejorar la atencion de las personas, cuidar
mejor a los profesionales y reforzar la sostenibilidad
mediante un uso eficiente de los recursos.

La reforma comenz6 en atencidn primaria con 27 Cen-
tros de Salud Integral de Referencia y ha entrado en una
segunda fase centrada en la atencién integrada territo-
rial. El nuevo mapa sanitario catalin define 30 Areas
Integradas de Salud. En la convocatoria de 2026, 22 de
estas dreas presentaron proyectos y nueve han sido se-
leccionadas para desplegar completamente los cuatro
programas prioritarios: salud comunitaria, atencién do-
miciliaria integrada, continuidad entre niveles asisten-
ciales y accesibilidad y equidad de los servicios hospita-
larios territoriales'".

La dimensidn social aparece con especial claridad en la
revision del proceso de valoracion de la dependencia y
elaboracién del programa individual de atencioén. El pi-
loto de ventanilla tnica social y sanitaria retine a profe-
sionales de salud y servicios sociales para convertir un
acto administrativo en un acto asistencial, reduciendo

tiempos y mejorando la experiencia'®. La clave es traba-
jar conjuntamente en base a un sistema de informacion
compartida de la situacién y un proceso conjunto.

El proyecto CAIROS también trabaja sobre la
coordinacion entre atencién primaria y hospital,
la atencion a personas mayores con cronicidad
compleja y la reorganizaciéon de los dispositivos
domiciliarios. Este ultimo ambito resume bien el
problema de la fragmentacion. No basta con dis-
poner de muchos recursos en casa si cada uno in-
terviene de forma no coordinada. La integracién
exige un plan territorial, informacién compartida
e incentivos que favorezcan la prevencion, la esta-
bilidad y la permanencia en el domicilio cuando
sea segura y deseada.

Una de las pruebas de concepto se dirige especifi-
camente a personas mayores de 65 aflos con pato-
logia crénica compleja y combina elementos sa-
nitarios y sociales. El planteamiento es evitar que
la financiacion y los incentivos de los proveedo-
res favorezcan las intervenciones fragmentadas o
los ingresos hospitalarios que podrian prevenirse
mediante una atencién domiciliaria coordinada.
La atencion domiciliaria integrada es, de hecho,
uno de los cuatro programas prioritarios de las
nuevas Areas Integradas de Salud. Su objetivo es
coordinar los dispositivos ya existentes en el te-
rritorio.

La salud comunitaria amplia todavia mas la mirada in-
cluyendo la accién coordinada de atencién primaria,
salud publica, municipios, entidades y sociedad civil
para actuar sobre educacion, vivienda, medio ambiente,
soledad y otros determinantes sociales. En ese terreno,
el espacio de datos puede ayudar a identificar desigual-
dades y orientar recursos, pero también exige especial
cautela para no convertir situaciones de vulnerabilidad
en etiquetas permanentes o predicciones que condicio-
nen derechos.

Medir lo que importa

Un proyecto de integracion no deberia evaluarse por el
numero de conexiones creadas ni por el volumen de da-
tos intercambiados. Los indicadores relevantes son los
cambios que produce: ingresos hospitalarios evitables,
reingresos, tiempos de acceso, duplicidad de valoracio-
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nes, continuidad del seguimiento, permanencia segura
en el domicilio, carga administrativa y experiencia de
las personas y los profesionales.

Evitar valoraciones duplicadas es un resultado aparente-
mente sencillo, pero muy significativo. Cuando distin-
tos equipos administran repetidamente la misma escala
funcional porque no pueden consultar los resultados
previos, no solo se consumen recursos, también se obli-
ga ala persona y a su familia a explicar una y otra vez su
situacion. Compartir una valoracién valida puede aho-
rrar tiempo y transmitir que los servicios forman parte
de un mismo sistema.

Es importante la utilidad de obtener retroalimentacién
cercana al momento de la atencién, en lugar de recibir
resultados un afio después. CAIROS ha impulsado la in-
corporacion de medidas de satisfaccion como el Net
Promoter Score (NPS), que permiten disponer de infor-
macién inmediata sobre la percepciéon de usuarios y
profesionales.

La evaluacion puede ampliarse mediante el uso
PROMs y PREMs, medidas de resultados y experien-
cias reportadas directamente por los pacientes. La Or-
ganizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Eco-
némicos (OCDE) subraya que los PROMs permiten
conocer la salud y la calidad de vida desde la perspec-
tiva de la propia persona, sin que sus respuestas sean
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interpretadas por un profesional, mientras que los
PREMs aportan informacién sobre acceso, comunica-
cién, coordinacion y experiencia a lo largo de la tra-
yectoria asistencial'>'.

El reto pendiente es adaptar estas herramientas al am-
bito social y a las trayectorias integradas. Una inter-
vencion puede ser clinicamente correcta y, al mismo
tiempo, resultar incomprensible, fragmentada o in-
sostenible para la familia. Medir solo actividad oculta
esa diferencia. La evaluacion debe incluir accesibili-
dad, efectividad, equidad, calidad, sostenibilidad y
experiencia, precisamente las dimensiones que la
nueva AGAISS-Cat deberd incorporar a su marco de
resultados.

Compartir una
valoracién valida
puede ahorrar
tiempo y transmitir
que los servicios
forman parte de un

mismo sistema.

CAIROS aplica una légica de prueba, evaluacion y es-
calado, centrandose en seleccionar territorios, medir
resultados y extender inicamente aquello que demues-
tra utilidad. Esta logica es también la mas adecuada
para los espacios de datos, puesto que antes de cons-
truir grandes infraestructuras, conviene demostrar
que un caso de uso mejora una transicion, evita una
repeticion, reduce tiempo profesional o permite inter-
venir con anticipacion.

Compartir mejor para cuidar mejor

La atencién integrada avanza lentamente porque modi-
fica culturas, responsabilidades, financiacién y formas
de trabajo. Requiere tiempo, recursos y confianza. Pero
los sistemas de informacidn pueden acelerar esa trans-
formacion si se disefian alrededor de necesidades reales
y no de la tecnologia disponible.

Un espacio de datos con orientacidn social no debe as-
pirar a saberlo todo sobre una persona. Debe permitir
que cada actor conozca, en el momento adecuado,
aquello que necesita para cuidar mejor. Debe hacer vi-
sibles las trayectorias, no invadirlas; facilitar la coordi-
nacion, no sustituir la relacion; ofrecer apoyo a las deci-
siones, no automatizar sin control situaciones humanas
complejas.

También debe reconocer que la informacién social no es
un dato accesorio. Las condiciones de vivienda, la red
familiar, la autonomia funcional, la capacidad econémi-
ca o la disponibilidad de cuidados determinan qué in-
tervenciones son viables y qué riesgos existen. Incorpo-
rar estos elementos permite acercarse a una atencién
centrada en la vida de la persona y no tinicamente en el
episodio asistencial.

El futuro de la atencion integrada dependera menos de
la cantidad de datos que de la capacidad colectiva para
convertirlos en continuidad, anticipacién y confianza.
Compartir mejor significa hacerlo con finalidad, pro-
porcionalidad, seguridad, lenguaje comun y evaluacion.
Solo entonces el dato dejard de ser un registro disperso
entre sistemas y se convertira en una verdadera infraes-
tructura de cuidado.
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