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La disponibilidad de grandes cantidades de datos, junto conla
posibilidad de aimacenamiento y andlisis, esta transformando
la medicina. Esta revolucion, marcada por la digitalizacion,
afecta a diferentes sectores y el dmbito sanitario no es una
excepcion. En este campo, cada vez se dispone de mds datos
obtenidos de fuentes muy diversas, gue capturan aspectos
de nuestra salud que antes eran invisibles: desde informacion
genetica hasta habitos de vida.
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El valor del dato en salud radica o y
en la posibilidad de convertir toda Ny = ;é Y

esa informacién en conocimiento
util para la toma de
decisiones clinicas, la gestion
sanitaria y la investigacion
biomedica. Todo ello

estda permitiendo

pasar de un enfoque de
“abordaje para todos”

para avanzar hacia una
medicina mas precisa y
personalizada, adaptada

a la realidad de cada paciente.



¢QUE SON LOS DATOS EN SALUD?

Los datos de salud se definen como cualquier tipo de dato refe-
rido al estado de salud fisico o mental de una persona presente,
pasado o futuro. Esta definicion incluye desde datos genéticos
hasta informacion sobre tratamientos, que pueden provenir de
fuentes muy heterogéneas, como instrumentos medicos, tecno-
logias 6micas, sistemas de imagen meédica, bases de datos cien-
tificas, ensayos clinicos, tecnologias participativas de salud digi-
tal, historias clinicas o datos aportados por los propios pacientes.
Ademds, gracias a la creciente capacidad de generacion, almace-
namiento, procesamiento y andlisis de datos, es posible incorpo-
rar datos sobre condicionantes de la salud de los individuos como,
por ejemplo, datos provenientes de sensores ambientales, de re-
des socidles e internet, o de determinantes sociales y econdmicos.

Tipos de datos Ejemplos Impacto en la salud

Registros de Historia Clini-
ca Electrénica, resultados
Datos de laboratorio, anteceden-
clinicos tes familiares, imdgenes
médicas (rodiogroﬂos, re-
sonancias mogne’ticos,u)

Proporcionan informacion
sobre el estado de salud
de una persona.

L Proporcionan informacion
Secuenciacion de  ADN, P

Datos ) ] ) sobre el funcionamiento
polimorfismos, perfiles de

Sémicos SRR de los genes, proteinas, del
expresion génica.. .
metabolismo, etc.
Constantes vitales (fre- Proporcionan informacion
Datos cuencia cardiaca, niveles sobre el estilo de vida, ha-
generados de glucosa.), frecuencia bitos de vida y comporta-
por el paciente de ejercicio, dietg, calidad miento, a menudo obteni-
del sueno... dos a través de wearables.
Proporcionan informacion
Datos Contaminacion, clima, nivel sobre el entorno y cémo
ambientales socioecondmico... pueden influir en el estado

de salud.




Tradicionalmente, estos datos eran estdticos y se obtenian en mo-
mentos puntuales, como en una andlitica o una radiografia. Sin em-
bargo, esto estd cambiando. Hoy en dia, la velocidad de generacion
de informacion va en aumento, entre otras cosas gracias a dispositi-
vos como, por ejemplo, los relojes inteligentes (wearables), que regis-
tran nuestra informacion en tiempo real. Esta transicion hacia datos
dindmicos permite obtener una perspectiva mucho mas continua y
completa sobre el estado de salud y el dia a dia de las personas.

EL VIAJE DEL DATO

Todos estos datos, por si solos, dicen poco. Su verdadero valor no
estd en acumularlos, sino en la capacidad de convertirlos en cono-
cimiento util para la préctica clinica, la investigacién biomédica y la
gestion sanitaria. Para que eso sea posible, el dato debe recorrer
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Cada dia se genera una cantidad enorme de informacion sanitaria
dispersa entre hospitales y centros de salud, aimacenada en for-
matos que no son compatibles entre si. Esto puede provocar que
los pacientes tengan que repetir pruebas ya realizadas o explicar
su historial desde cero cada vez que cambian de médico, entre
otras cosas. Para afrontar este reto, es necesario estandarizar el
formato digital en el que se recogen los datos y catalogarlos para
gue los distintos sistemas informdticos puedan entenderse entre
si y esta informacion termine siendo Util, resultando un beneficio
para todos los actores del sistema.

¢PARA QUE SIRVEN LOS DATOS EN SALUD?

El uso estratégico de los datos be-
neficia a todos los actores del eco-
sistema sanitario: pacientes, pro-
fesionales sanitarios y gestores. Su
andlisis permite transformar infor-
macion dispersa en conocimiento Util
y accionable, con un impacto directo
tanto en la calidad asistencial como
en la eficiencia del sistema. Sus apli-
caciones abarcan todo el ciclo asis-
tencial, desde la generacion de co-
nocimiento hasta el seguimiento del
paciente:
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» Comprensién y generacién de conocimiento: el andlisis de los
datos permite entender las enfermedades a nivel individual
y poblacional de una forma que antes era imposible. Revelan
como la biologia de cada persona interactua con su entorno y
sus hdbitos, generando un conocimiento meédico mds preciso
y accionable.



Prediccion: esta informacion
permite identificar la predis-
posicion genética a ciertas
patologias antes de que la en-
fermedad aparezca. De esta
forma, es posible implemen-
tar medidas preventivas o in-
tervenciones tempranas para
retrasar su aparicion y mitigar
su impacto.
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Prevencion: entender esta in-
formacion permite traducir el
riesgo de padecer una enfer-
medad en recomendaciones concretas sobre hdbitos o segui-
miento clinico. El objetivo es intervenir a tiempo para que, en
el mejor de los casos, la enfermedad no llegue a desarrollarse.
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Diagnéstico preciso: el andlisis de los datos facilita un diagnds-
tico mas agil y certero; algo especialmente relevante en en-
fermedades raras o de presentacion atipica, donde el camino
hasta el diagndstico correcto puede ser largo y complejo.

Diseno de estrategias y tratamientos éptimos: comprender los
datos permite adaptar las decisiones médicas al perfil biold-
gico y genético de cada paciente. De este modo, es posible
elegir el fdrmaco adecuado y ajustar la dosis, yendo mas alla
del tratamiento estdndar hacia uno verdaderamente perso-
nalizado.

Seguimiento continuo: a partir del andlisis de los datos, se
puede monitorizar la evolucion del paciente en tiempo real y
evaluar si el tratamiento estd funcionando. Cuando es nece-
sario, se puede corregir el rumbo de forma dindmica, sin espe-
rar a que los problemas sean evidentes.



¢COMO SE PROTEGEN LOS DATOS DE SALUD?

La privacidad es uno de los aspectos que mds incertidumbre ge-
nera en la ciudadania, pero el sistema estd disenado para prote-
ger al paciente. Hay unas politicas muy claras sobre quién puede
acceder a la informacion médica, con qué propodsito lo hace y bajo
gué estdndares de seguridad, quedando un registro exacto de
cada vez que alguien accede a los datos. La proteccion de la inti-
midad estd garantizada por normativas rigurosas que aplican dos
procesos técnicos principales:

+ Anonimizacion: consiste en un borrado total e irreversible de
cualquier informacion personal identificable, por lo que es ab-
solutamente imposible volver a identificar a la persona. Estos
datos anonimizados se usan de forma masiva para investiga-
ciones estadisticas.

+ Seudonimizacion: la identidad se oculta bajo una clave secre-
ta. Es un proceso reversible: permite a los medicos usar esa
clave, guardada por separado, para volver a identificar al pa-
ciente, en el caso de que se descubra algo que sea clinicamen-
te relevante para su salud.

Para que sea posible aprovechar el valor del dato en salud se
requiere la participacién del ciudadano. Asi como donar un érga-
no salva una vida de forma directa, compartir los datos de salud
se ha convertido en una nueva
forma de “donar” informacion
que favorecerd a la socie-
dad, en un futuro. Al permitir
gque los datos (anonimizados)
se utilicen en investigacion, se
estd ayudando a que la ciencia
avance y se desarrollen nuevos
tratamientos que beneficiardn
a miles de personas, por lo que
podria considerarse un acto de
“solidaridad cientifica”.




CONCLUSION

La generacion masiva de datos en la actualidad constituye un
pilar fundamental para la implementacion de la Medicina Perso-
nalizada de Precisién, aportando valor tanto en la investigacion
biomedica como en la gestion de la salud publica y la practica cli-
nica diaria. Al procesar esta informacion, es posible profundizar en
las causas de las enfermedades y disenar estrategias predictivas,
preventivas, diagnosticas, terapeéuticas y de seguimiento mucho
mds precisas, las cuales, al adaptarse a las particularidades de
cada individuo, optimizan la seguridad del paciente y garantizan la
sostenibilidad del sistema sanitario.

Sin embargo, el pleno aprovechamiento de los datos se ha visto
tradicionalmente obstaculizado por limitaciones de cardcter téc-
nico, legal y organizativo. Por esta razén, es necesario fomentar un
ecosistema que facilite el intercambio vy la reutilizacion de datos,
apoyado en el desarrollo de herramientas digitales y capacidades
computacionales avanzadas que permitan integrar y analizar esta
informacion de manera eficaz durante los proximos anos.



Bibliografia

1

Agencia Espanola de Proteccion de Datos. Orientaciones y garantias en los
procedimientos de anonimizacion y seudonimizacion. Madrid: AEPD; 2024.

Fundacion Instituto Roche. El Espacio Europeo de Datos de Salud y su imple-
mentacion en Espana. Madrid: Fundacion Instituto Roche; 2026.

Fundacion Instituto Roche. Informe anticipando: los datos en la era de la me-
dicina personalizada de precision. Observatorio de Tendencias en la Medicina
del Futuro. Madrid: Fundacion Instituto Roche; 2019.

Ministerio de Sanidad. Estrategia de Salud Digital del Sistema Nacional de
Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad; 2021

Parlamento Europeo y Consejo de la Unién Europea. Reglamento (UE)
2025/327 de 11 de febrero de 2025 relativo al Espacio Europeo de Datos de
Salud. Diario Oficial de la Union Europea. 2025,L.327.

Raghupathi W, Raghupathi V. Big data analytics in healthcare: promise and po-
tential. Health Information Science and Systems. 2014:2(1):3. doi10.1186/2047-
2501-2-3.

N° deposito legal: M-13262-2026.

©2026 del contenido: Fundacion Instituto Roche. Se permite
la reproduccion parcial, sin fines lucrativos, indicando la fuente
y la titularidad de la Fundacion Instituto Roche sobre

los derechos de la obra.

www.institutoroche.es

Como citar este documento: Fundacion Instituto Roche.

Hablando sobre el valor de los datos en salud. 2026 05.26-IRO-F102


www.institutoroche.es
https://www.institutoroche.es/observatorio/losdatos
https://www.institutoroche.es/observatorio/losdatos
https://www.institutoroche.es/observatorio/losdatos




Coleccion Hablando sobre

Hablando sobre Hablando sobre Hablando sobre
Medicina Inteligencia Biologia
Personalizada Artificial molecular

de Precision

Hablando sobre Hablando sobre Hablando sobre
Salud Publica Microbioma Terapia
de Precision Génica

Hablando sobre Hablando sobre

Farmacogenémica El valor de
los datos en salud


https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/182/Hablando_sobre_Medicina_Personalizada_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/182/Hablando_sobre_Medicina_Personalizada_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/182/Hablando_sobre_Medicina_Personalizada_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/182/Hablando_sobre_Medicina_Personalizada_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/195/Hablando_sobre_biologia_molecular
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/195/Hablando_sobre_biologia_molecular
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/195/Hablando_sobre_biologia_molecular
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/190/Hablando_sobre_Inteligencia_Artificial
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/190/Hablando_sobre_Inteligencia_Artificial
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/190/Hablando_sobre_Inteligencia_Artificial
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/202/Hablando_sobre_microbioma
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/202/Hablando_sobre_microbioma
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/211/Hablando_sobre_Salud_Publica_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/211/Hablando_sobre_Salud_Publica_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/211/Hablando_sobre_Salud_Publica_de_Precision
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/223/Hablando_sobre_Terapia_Genica
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/223/Hablando_sobre_Terapia_Genica
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/223/Hablando_sobre_Terapia_Genica
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/234/Hablando_sobre_Farmacogenomica
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/234/Hablando_sobre_Farmacogenomica
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/244/Hablando_sobre_el_valor_de_los_datos_en_salud
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/244/Hablando_sobre_el_valor_de_los_datos_en_salud
https://www.institutoroche.es/recursos/publicaciones/244/Hablando_sobre_el_valor_de_los_datos_en_salud

x::kmdacié_n
4.‘- InstitutoRoche

www.institutoroche.es


www.institutoroche.es

