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Gobernanza e interoperabilidad de los datos sobre
enfermedades cardiovasculares en Europa: situacion actual y
brechas hacia un modelo ideal
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Introduccién: El registro y analisis de datos de alta calidad sobre las enfermedades cardiovasculares (ECV) es clave
para el desarrollo e implementacién de politicas e intervenciones basadas en evidencia. El presente estudio analiza
los marcos legales, infraestructurales y operativos de los sistemas de datos en ECV con el objetivo de identificar

brechas y avanzar hacia un Estado Ideal de gobernanza de datos.

Métodos: En primer lugar, se identificaron actores institucionales de referencia (Puntos Focales Nacionales o PFN)
en 32 paises europeos, a los que se distribuyd una encuesta desarrollada ad hoc. El desarrollo del cuestionario
siguidé una estrategia en varios pasos: definicién del Estado Ideal (El), revision de la literatura, estructuracién de
datos, priorizacién, desarrollo de indicadores y formulacién del cuestionario. Se efectué un anélisis descriptivo en
dominios clave: marco legal, financiacién, enfoque intersectorial, provisién de servicios y capacidad de gestién de

datos. Se realizé un analisis descriptivo, presentado a través de tablas y mapas.

Resultados: Respondieron a la encuesta 20 paises (62,5%). Se observé una elevada heterogeneidad en la gestion e
integracién de datos sobre ECV. Como facilitadores, destacan la amplia implantacién de la historia clinica
electrénica (68,6%) y la existencia de identificadores Unicos de pacientes (73,7%). Entre las principales barreras se
identifican la baja implementacién de modelos de datos estandarizados (30%), de procesos ETL (44,4%) y del uso
terminologias comunes (55%), lo que limita la interoperabilidad. La recogida de PREMs y PROMs es alin escasa

(20% y 15%, respectivamente).

Conclusiones: Los sistemas de datos en ECV en Europa se encuentran fragmentados y con limitada
interoperabilidad. La falta de estandarizacién sigue siendo una barrera clave para su integracién. Es necesario
avanzar hacia sistemas interoperables, automatizados y centrados en el paciente, que incorporen PREMs y PROMs

para alcanzar un modelo de gobernanza de datos mas cercano al El europeo.
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