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Agenda

Contexto

Creación: ODSNS y sus 3 áreas de trabajo 

Diseño: Modelo de gobierno del dato

CCdUSNS y COEDSNS

CdU: EPOC

En marcha



Contexto
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Contexto

Estrategia de Salud Digital del SNS 2021-2026 

Espacio Nacional de Datos de Salud (ENDS)UE

OADs
(Organismos de acceso a datos)

CISNS

Reglamento EHDS

SEDIA: Infraestructura 

GT ENDSODSNS

OBJETIVOS 

ODSNS

→ Dar servicio al conjunto del SNS en las acciones del gobierno de los datos sanitarios

→ Organizar marco de gestión y condiciones de compartición y uso del dato sanitario en línea 

con directrices y actuaciones definidas en Estrategia Europea de Datos (Comisión Europea, 

febrero 2020) y Estrategia de Salud Digital del SNS (2021-2026)

MARCO DE 
DESARROLLO

Marco de desarrollo y objetivos ODSNS
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Proporcionar a los gestores y 

profesionales sanitarios 

información para la promoción 

de la salud, prevención de la 

enfermedad y la discapacidad 

y la asistencia sanitaria

Reforzar los sistemas de 

vigilancia en salud publica con 

mayor capacidad de coordinación, 

inmediatez y predicción para la 

toma de decisiones de las 

autoridades sanitarias

Facilitar la investigación y el 

desarrollo científico en el campo 

de la salud, incrementando la 

solidez de la evidencia científica  
Esquema basado en el de la UNESCO para describir objetivos de la Ciencia Abierta 
Código del Documento: SC-2020/WS/7

SNS

Contexto
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Estrategia de Salud Digital del SNS - Finalidades del tratamiento de datos en el SNS
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Contexto

Unión Europea

Participando de EHDS2-CoP en GT creados

a nivel europeo para la coordinación entre

las distintas HDAB (Oficinas de acceso a

datos de salud en otros países UE)

TEHDAS

QUANTUM

Organismos Internacionales

Atendiendo a guías y 

recomendaciones de 

OMS, OCDE…

SNS - Comunidades Autónomas

Con Consejerías de Sanidad y Servicios

de Salud de comunidades y ciudades

autónomas y sus centros y organismos

dependientes, velando para que la

coordinación de los trabajos entre todas

ellas permita obtener los mejores

resultados en su aplicación al conjunto del

SNS

SEDIA

Para la infraestructura tecnológica:

Espacio Nacional de Datos de Salud 

(ENDS)

SNS en el Ministerio

Coordinando consensos adoptados por unidades responsables de

gestión de datos sanitarios y promoviendo nuevas iniciativas bajo

criterios acordados en Consejo Interterritorial del SNS, en el

ámbito de competencias de Comisión Salud Digital

ODSNS
AEPD

Para integración de política de

protección de datos desde su diseño,

en el modelo de gobernanza de los

datos de salud

Trabajo colaborativo



Contexto
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Objetivos del Espacio Europeo de Datos de Salud



Diseño: 

Modelo de gobierno 

del dato
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Diseño
Marco de desarrollo y Modelo de gobierno



Aprobado  GT_ENDS y por CSD

MARCO DE DESARROLLO PARA EL MODELO DE 

GOBERNANZA DEL ENDS
MODELO DE GOBIERNO DEL DATO EN EL SNS

Ecosistemas de intercambio de datos sanitarios

❑ EEDS

❑ ENDS

❑ Normativas

❑ Oficina del Dato de la SEDIA

Estructuras de coordinación del ENDS

❑ Autoridad de Salud Digital

❑ Consejo Interterritorial SNS

❑ Oficina del Dato del SNS

Principios, políticas y procesos

❑ Políticas generales (calidad, seguridad, 

interoperabilidad, explotación)

❑ Estándares

❑ Modelo para el desarrollo de casos de uso

Aprobado por CSD

Diseño
Modelo de gobernanza
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Diseño

Servicios de Salud 
y sus centros sanitarios

Consejerías de Sanidad de 
Comunidades y Ciudades autónomas 

y sus organismos dependientes

SEDIA proveedor de 
infraestructura y 

encargado del tratamiento

Otros organismos públicos y 
entidades investigadoras

Ministerio de Sanidad y 
organismos dependientes

Agentes implicados



Creación: 

ODSNS y sus 3 áreas de 

trabajo 
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Modelo operativo

Creación

El modelo de gobierno del dato del SNS adopta un carácter

federado, que respeta la descentralización inherente al sistema de

salud español, proporcionando una estructura robusta y adaptativa,

resguardando la autonomía de cada Comunidad Autónoma.

Un modelo federado combina una estrategia centralizada con

una gestión descentralizada en la gobernanza de los datos. El

modelo de gobierno del dato del SNS establece políticas dirigidas

por órganos de rectoría, cuya ejecución debe ser coordinada por

órganos de participación y gestionada por unidades operativas

de gobernanza, que velarán por la implementación de normas,

estándares y procedimientos en las Comunidades Autónomas.

Cada Consejería de Salud debe contar con responsables

encargados de aplicar las políticas de gobierno del dato del

SNS en las diferentes áreas de gestión de datos sanitarios,

asegurando su correcto despliegue y adopción en su respectivo

Servicio de Salud Autonómico.

Modelo Operativo



Unidades operativas de la ODSNS - Funciones

Registro de datos y fuentes de datos

Crear y mantener el catálogo nacional de datos de salud

Políticas y estándares de modelado de datos

Gestionar los datos maestros de uso transversal

Coordinar la gestión del metadato

Criterios de acceso a datos y recepción de solicitudes de CdU

Garantizar la interoperabilidad de la información compartida

Acceso a los datos bajo los criterios establecidos por el CISNS

Registro nacional de casos de uso de datos de salud

Viabilidad de los CdU

Integración de los datos del SNS en los espacios de datos

Seguridad de los datos

Anonimización y pseudonimización

Criterios éticos uso datos salud

Comunicar, concienciar y difundir en el conjunto del SNS

Unidad de 

Gobierno y 

Calidad de 

Datos

Unidad de 

Explotación y 

Compartición 

de Datos

Unidad de 

Garantías de 

Uso del Dato

Unidades operativas ODSNS y sus funciones

Creación
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CCdUSNS y COEDSNS
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Conformando Comité Permanente

Sistema de evaluación de CdU → por pares

Documentos:

- Criterios de viabilidad 

- Formulario de solicitud de casos de uso

- Sistema de priorización

EN MARCHA

FUNCIONES

▪ Definir normas y condiciones de aprobación de CdU: habilitar una vía rápida

▪ Estudio de solicitudes de CdU elevadas por la ODSNS: evaluar su idoneidad y viabilidad

▪ Supervisar el despliegue de CdU en el SNS de forma ágil y colegiada

▪ Memoria anual de actividades

▪ Otras que encomiende el Consejo Interterritorial o la Comisión de Salud Digital

Jun 2024 → Constituido 

CRONOGRAMA

Oct 2024 → Aprobados estatutos

2025

Comité de Casos de Uso



Viabilidad técnica

. 

Viabilidad legal

✓ Fines definidos (Reglamento EEDS)

✓ Usos prohibidos (Reglamento EEDS)

✓ Actores

✓ Impacto potencial en la protección de datos

✓ Medidas de seguridad para proteger la 

confidencialidad de los datos

✓ Datos sensibles 

✓ Producto sanitario 

Viabilidad funcional

✓ Protocolo o plan de trabajo

✓ Adecuación a la finalidad

✓ Riesgo de error sistemático

✓ Limitaciones del CdU

✓ Complejidad

✓ Modelo datos

✓ Modelo de ejecución

✓ Riesgos detectados

✓ Grado de madurez técnica

Viabilidad ética

✓ Seguridad

✓ Posible uso social

✓ Impacto económico

✓ Conflictos de intereses

✓ Transparencia
Protocolo de investigación 

CCAA y Países de nuestro entorno

Piloto del EHDS

A prueba con los CdU del ENDS

Formulario solicitud

Guía de cumplimentación

Mínimo de información necesaria para analizar viabilidad y priorización

Comité de Casos de Uso
Criterios de evaluación de la viabilidad de los casos de uso del SNS

17



18

Conformando Comité Permanente

Definiendo GTs:

- Calidad del dato 

- Para elaboración propuestas en otros 

espacios de trabajo → necesidades de 

estandarización surgidas de los GT de AP

EN MARCHA

FUNCIONES

▪ Desarrollar consensos de normalización y calidad del dato

▪ Coordinar programas y proyectos relacionados con la interoperabilidad y explotación de los datos

▪ Establecer requerimientos de normalización y calidad por iniciativas promovidas por agentes 

externos al SNS

▪ Elaborar código de buenas prácticas para explotación de datos de salud para uso secundario

▪ Memoria anual de actividades

▪ Otras que encomiende el Consejo Interterritorial o la Comisión de Salud Digital

Jun 2024 → Constituido 

CRONOGRAMA

Nov 2024 → Aprobados estatutos

2025

Comité Editorial del SNS



En marcha
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Apoyo a la 

SEDIA en el 

cumplimiento 

del hito CID 284

Diciembre 2023

Apoyo a la SEDIA 

en el cumplimiento 

del hito CID 466a

Abril 2024 –

Diciembre 2025

Elaboración del 

Modelo de 

gobierno del 

dato del SNS

Enero 2023 –

Junio 2024

Comenzamos a 

evaluar 

solicitudes de 

CdU

Septiembre 2024

WEB OD-SNS:

-Diseño

-Creación contenido

Junio  2023  -

Diciembre 2025

2023 2024 2025 2026

Marco Evaluación 

Calidad del dato

Abril 2023 –

Febrero 2025

Procesos de anonimización o 

pseudonimización

y seguridad de los datos

Junio 2024 en adelante

Criterios éticos 

uso de datos

Abril 2023 –

Febrero 2025

Gestión del 

cambio: 

concienciar, 

difundir, comunicar

Abril 2024 –

Diciembre 2026

EHDS: Catálogo de 

fuentes de datos y 

metadatos

Junio  2023  -

Diciembre 2026

Abril 2024 – Junio 2024

Constitución del 

Comité de CdU y del 

Comité Editorial

En marcha
Plan de trabajo - Hitos principales (Cronograma)
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Herramienta de gobernanza:

• Plataformas: IBM en el ministerio, Stratio en el ENDS

• Diseño de fases de implantación

• Formulario de solicitud de datos 

Casos de uso: 

• CdU ámbito 2: Antibióticos

• CdU ámbito 3: EPOC

• CdU de las CC. AA.

• CdU dentro del ministerio 

Calidad del dato:

• Extracción de reglas de validación funcional desde los CdU

• GT del dato sanitario del COEDSNS

Interoperabilidad:

• Normalización (sintáctica y semántica)

• Servidor de Terminologías

Plan de gestión del cambio

• Difusión de contenidos dentro y fuera del SNS

• Curso liderazgo de transformación digital

• Plan de comunicación 

Normas UNE 

Procedimientos para desarrollo del Modelo de Gobierno 
Garantías de uso del dato: 

• Evaluaciones de impacto

• Guía y formulario solicitud acceso a datos

• Herramienta solicitud de datos y gestión solicitudes CdU online

• Compromisos de confidencialidad

Comités: 

• COEDSNS

• CCdUSNS

• Y sus GTs

Inventarios: 

• Catálogo de metadatos

• Registro Nacional de CdU

• Glosario terminológico 

• Diccionario de datos

• Datos maestros

Plan de Formación:

• Formación interna del equipo ODSNS

• Formación nuevas incorporaciones dentro del SNS

En marcha
Tareas en proceso



Norma para el uso de la variable 

País

Norma para el uso de la variable 

Municipio

Norma para el uso de la variable 

Provincia

Norma para el uso de la variable 

Centro Sanitario (REGCESS)

Norma para el uso de denominadores poblacionales en los indicadores de la SGIS

Norma aplicada a un indicador 

Norma aplicada a variables geográficas

Norma para el uso de la variable

CC. AA. 

En 

elaboración

Norma aplicada a variables sanitarias

Norma para el uso de la variable 

Especialidades

Norma para el uso de la variable 

Vía / Nº vía

Norma aplicada a variables demográficas

Norma para el uso de la variable 

Sexo

Norma para el uso de la variable 

Entidades de Población 

En elaboración

En elaboración

En marcha
Documentos de normalización elaborados por la ODSNS
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En marcha
Plan de comunicación



CdU: EPOC
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BDCAP

BDPP RAE- CMBD

Selección población EPOC

Variables resultadoVariable resultado 

CdU: EPOC
Fuentes de datos
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Variables predictoras
(x1,x2, x3, …, xn)

Variables resultado 
(y: 3m, 6m y 1a)

2017 2018

Variables sociodemográficas BDCAP

Problemas de salud BDCAP

Tratamientos farmacológicos BDCAP

Visitas e interconsultas BDCAP

Procedimientos y parámetros BDCAP            

***

Número de contactos con RAE- CMBD

Información del último contacto RAE-CMBD

Mortalidad (Sí/No) 

Contacto con urgencias (Sí/No)

Ingreso hospitalario (Sí/No)

CdU: EPOC
Diseño predictivo
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Selección y 

extracción

Cruce

• BDCAP

• RAE CMBD

• BBPP

Tratamiento de los datos
Toma de decisiones en cuanto 

a las transformaciones de los 

datos y adecuación de las 

variables para analítica 

avanzada (Normalización, 

escalado…)

0301

Análisis exploratorio 

de calidad 
Detección de errores, 

sesgos, calificación y 

estratificación de los datos 

según calidad

02

Selección de 

características

04

Análisis 

Predictivo 

Analítica

05

CdU: EPOC
Fases de análisis de datos 
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CdU: EPOC
Cuadros de mando resultado Fase 1
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CdU: EPOC

Realidad

No ingresa Ingresa

Predicción
No ingresa 451753 49794

Ingresa 7781 14304

Matriz de confusión 

22 %

Precisión Exactitud Sensibilidad

89 % 64 %

A continuación, se expone la matriz de confusión que muestra el rendimiento del modelo al clasificar los ingresos correctamente, junto 

con los valores del modelo de precisión, exactitud, sensibilidad y la curva ROC para evaluar su desempeño.

Especificidad

90 %

Modelo de regresión - Resultados



odsns@sanidad.gob.es

¡Gracias!


