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IntrOdUCCién Raras pero ng imasibles

La respuesta actual de los sistemas sanitarios en Espafna a
las Enfermedades Minoritarias, y en especial a las
pediatricas, es insuficiente:

Proceso de obtencion del diagndstico complejo y
prolongado.

Falta de tratamientos especificos para muchas
enfermedades raras.

Dificultades para lograr una atencién integrada y para
agrupar suficientes casos.

Dificultad de acceso a centros especializados segun el
origen de las familias.

Falta de dispositivos sociosanitarios orientados al
tratamiento de la cronicidad o a la atencion paliativa en el
ambito pediatrico.

Escasos recursos de capacitacién especificos en el
ambito de las patologias raras pediatricas.
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Principios funcionales UNICAS

@ Mover datos, no pacientes. N
Lo
Generar el minimo impacto de integracion en los
<>  HIS de las CCAA
e No redefinir los procesos asistenciales. Se basa E

Hee en un proceso minimo comun estructurado en 5

momentos. 1
- No modificar la operativa de derivaciones, la
£ gestion econdmica ni el marco legal ya existentes. o

0.
o

Ofrecer guias de apoyo tanto para el paciente
como para el profesional.

Actuar en una primera etapa como una capa de
visualizacion, facilitando el acceso a datos en @
toda la red y proporcionando herramientas
colaborativas para la busqueda de informacion.
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&2 Unicae

Raras pera ng inasibles

En caso de que una comunidad autonoma ya
disponga de alguno de los médulos, soélo se
implementaran los médulos restantes.

Alimentarse de la informacion del HIS,
asegurando su interoperabilidad y comparabilidad.

Establecer la comunicacion con el nodo central
desde el nodo autondmico.

Registrar en el HIS cualquier actuacion realizada
sobre un paciente. En la primera fase toda
informacién que no pueda ser guardada en el
HIS sera registrada en el nodo autonémico.

Facilitar el acceso a toda la informacion del
paciente, esté donde este.
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; Qué es UNICAS?
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(.’QUé es UNICAS? Raras pera ng inasibles

La plataforma UNICAS pretende actuar como un visor de informacion al mismo tiempo que facilita la
comunicacion entre profesionales, pacientes y sus familias o cuidadores. En este sentido, no busca interferir en los
flujos asistenciales, sino que permite:

« Recibir y compartir informacién generada en el origen sin centralizar los datos, respetando la autonomia de
cada nodo.

« Facilitar la comunicacioén asincrona entre profesionales y entre profesionales y pacientes.

- Visualizar la informacion del paciente en la red UNICAS, como informes, pruebas, imagenes médicas, y datos
genéticos y fenotipicos.

« Consultar las citas notificadas desde los sistemas de informacion.

 Acceder a herramientas colaborativas para realizar interconsultas entre profesionales.

 Buscar informacién de pacientes asignados segun criterios identificativos o clinicos.

« Gestionar contenido documental relacionado con enfermedades minoritarias.

De esta manera, la plataforma muestra de forma centralizada la informacion proveniente de los sistemas clinicos
locales (como HIS, HCIS, HC3, Selene o Milenium), pero no es un sistema clinico ni asistencial ni pretende
sustituir los ya existentes.

Se trata de una plataforma de datos federados en la cual la informacidn permanece en los sistemas de cada
comunidad auténoma (CCAA) y toda interaccion o actividad en la red queda registrada con trazabilidad
completa.
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¢ Qué permite hacer UNICAS?

&2 Unicae

Raras pera ng inasibles

El proyecto esta disefado para tres tipos de usuarios: pacientes, profesionales y gestores. En funcion del tipo de usuario el proyecto tiene un
alcance distinto. A continuacién, se muestra aquello que incluye UNICAS dependiendo del tipo de usuario:

d

&

Pacientes Profesionales Gestores

¢ Qué permitira UNICAS?
v’ Visualizar el historial clinico.

v’ Establecer
profesionales.

mensajeria asincrona con

v Visualizar el calendario de citas.

v' Consultar de forma sencilla informacion sobre
patologia, ayudas y prestaciones.

¢ Qué permitira UNICAS?

v’ Visualizar la informacién del paciente (informes,
pruebas, imagenes médicas, datos genéticos y
fenotipicos).

v’ Establecer mensajeria asincrona con pacientes,
familiares, cuidadores y otros profesionales.

v' Consultar citas notificadas desde los Sistemas
de Informacion.

v Acceso a herramientas colaborativas para
realizar interconsultas.

v/ Consultar informacién personalizada sobre
necesidades de capacitacion y formacion.

¢ Qué permitira UNICAS?

v' Definir procesos de alto nivel necesarios para el
seguimiento de pacientes.

v Organizar, almacenar y recuperar la informacién
asociada a las enfermedades minoritarias.

v" Visualizar un cuadro de mando clinico con
vision longitudinal de los pacientes.

v Monitorear indicadores clinicos y operativos en
tiempo real.
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;, Qué no es UNICAS?
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Raras pera ng inasibles

:Qué no es UNICAS?

La plataforma UNICAS no permite modificar la informacion de los pacientes registrada en los sistemas locales. En
cambio, se alimenta de la informacion ya existente en esos sistemas para centralizarla y compartirla en caso de que

sea necesario.

En este sentido, es importante destacar que UNICAS no es ni pretende llegar a ser:

Un sistema clinico o asistencial (HIS) Un sistema para la gestion administrativa
@ Un sistema para realizar derivaciones @Un sistema para modificar procesos asistenciales
Un sistema para agendar y coordinar citas Un sistema para realizar preescripciones

Se pretende facilitar el acceso a toda la informacion del paciente alla donde se encuentre, sin cambiar la operativa de
las derivaciones, generando el minimo impacto en el HIS y sin modificar los procesos asistenciales ya

existentes.
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¢ Qué no permite hacer UNICAS?

El proyecto esta disefiado para tres tipos de usuarios: pacientes, profesionales y gestores. En funcion del tipo de usuario el proyecto tiene un

alcance distinto. A continuacién, se muestra aquello que no incluye UNICAS para cada tipo de usuario:

d

&

Pacientes Profesionales Gestores

¢ Qué NO permitirda UNICAS?

v' Agendar citas a los centros sanitarios desde la
plataforma.

v' Realizar solicitudes de derivacion a

determinados centros sanitarios.
v’ Solicitar o gestionar prescripciones médicas.

v Acceder a resultados de pruebas de laboratorio
o informes clinicos  gestionados  por
profesionales sanitarios.

¢ Qué NO permitirda UNICAS?

v Modificar los informes, pruebas, imagenes
médicas y datos genéticos o fenotipicos del
paciente.

v Gestionar o modificar la agenda de citas del
paciente.

v Solicitar o modificar prescripciones médicas.
v' Realizar derivaciones a otros centros de salud.

v Acceder a informacion de pacientes no
asignados al cuidado del profesional sin
solicitud previa.

v Gestionar tratamientos o diagndsticos dentro de
la plataforma.

v Modificar los procesos asistenciales.

¢ Qué NO permitira UNICAS?

v" Modificar los datos clinicos o historicos del
paciente.

v" Gestionar o modelar actividades no vinculadas
a procesos asistenciales.

v  Editar o alterar los documentos o guias
oficiales.

v" Eliminar documentos o informacién relevante
sin autorizacion.

e Financiado por Estrategia de
Bl la Union Europea ORI ISNBTERID) ( ) o % Transformacién
ﬁi CESAR Salud Dlgltal W V Resiliencia

'DE SANIDAD
NextGenerationEU

Plan de Recuperacién, AMN Generalitat

NV de Catalunya



Arquitectura y soporte
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Arquitectura tecnologica Raros pero o misibes

Nodo Central UNICAS Nodo Autonémico UNICAS
Tarjeta Sanitaria !

Individual (TSI)——> Gobierno y gestion de i E Informacioén clinica E
| los datos ! ! !
: : g Gestién de procesos !
__ Historia Clinica Usuarios e ==
az| Digital del SNS ! E i colaborativas E ——
HCDSNS : indi E E Eventos | .
( ) : Indices | : — UNICAS 360
Receta | Auditoria E E Auditoria |
=Z=| Electronica del g _ 4 Seguridad 527’
SNS (RESNS) | Seguridad : : _ ; -
; | : LB .— Canal UNICAS
— Servidor : : :
— terminoldgico ! Gestion documental ! ! Gestion documental !
de referencia e

del SNS
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Necesidades técnicas Roras pro no msiies
=== Infraestructura de despliegue ----1 :--- Persistencia S I ettt Comunicaciones = -------- '
@ =
N ==

+ Despliegue sobre Kubernetes gestionado con:
* Rancher (sin coste de licencia)
+ OpenShift (requiere licencias por
CPU/NVCPU y segun tipo de soporte).
* AWS EKS (SaaS)

*Componentes clave:
+ Base de datos estructurada:
* Opciones: MySQL 8+ u Oracle
19c+
« Sistema de almacenamiento para:
» Datos operacionales
* Trazas de auditoria
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+ Sistemas de origen (HIS, LIS, etc.), integracion
mediante:
* REST APIs bajo estandar FHIR R5
* Autenticacion con OAuth 2 + JWT
* Comunicacion cifrada via TLS

¢ Dos entornos:
¢ Produccion

* Pruebas / Preproduccion . .
* Logs técnicos y funcionales

» Conexion segura con la BBDD:
* Puertos 3306 (MySQL) o0 1531 (Oracle)
* Almacenamiento 53

* Modalidad:
*  On-premise
* Cloud (publica/privada/hibrida)

*El almacenamiento debe cubrir el volumen
operativo del cluster y la base de datos.

e Comunicacion con el Nodo Central:
e HTTPS con mTLS
» Certificados cliente unicos por C.A.

sInformes no estructurados (opcional):
»  Se recomienda almacenamiento tipo
S3 si se almacenan fuera de la
BBDD
*  Volumen estimado: 30-50% del
repositorio estructurado
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Guia HL7 FHIR

’

(/)j HL7 FH | R UNICAS Guia de cl)gl{)!t:[r;;l;tacmn HL7 FHIR

de soporte de men: 2 ail Descargas -

Table of Contents Inicio

‘ UNICAS Guia de implementacion HL7 FHIR - Local Development build (v0.0.1) built by the FHIR (HL7® FHIR® Standard) Build Tools. See the Directory of published versions of

Inicio
Official URL: http://ofsti.ticsalutsocial.cat/fhir-unicas/ImplementationGuide/unicas-ig Version: 8.8.1
Draft as of 2024-09-23 Computable Name: UNICASGuiadeimplementacionHL7FHIR
Introduccion + Introduccién

Red UNICAS
Proyecto UNICAS

Contenido de la Guia de Implementacion HL7
FHIR de la red de UNICAS

En la Unidn Europea se consideran enfermedades raras (en adelante EERR) aquellas que afectan a menos de 5 personas por
cada 10.000 habitantes. Se estima que existen entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras en todo el mundo, y que entre el
6% vy el 8% de |a poblacidn mundial puede verse afectado. Ademas, muchas son graves, crénicas, incapacitantes o mortales.

En la actualidad, la respussta de los sistemas sanitarios en el Estado Espafiol a las EERR, especialmente pedidtricas, es
insuficiente debido a:

.

Proceso de obtencion del diagndstico complejo v largo.
Falta de tratamientos especificos para muchas enfermedades raras.

Dificultades para conseguir una atencién integrada y para conseguir agrupar casuisticas suficientes.

Dificultad de acceso a centros especializados segun el origen de las familias.

.

« Falta de dispositivos sociosanitarios orientados a tratar la cronicidad o la atencién paliativa en el &mbito pedidtrico.

» Escasos recursos de capacditacién especificos en el dmbito de las patologias raras pedidtricas.
El Consejo Interterritorial del SNS del 17 de marzo de 2023 hizo referencia al Plan de Atencién Digital Personalizada, que quiere ofrecer un modelo de atencion personalizada en red
en el Sistema Nacional de Salud (en adelante SNS), que trasciende los CSUR (Centros, Servicios y Unidades de Referencia del SNS) vy las redes de referencia para asegurar la
asistencia sanitaria integrada en todo el sistema. En esta linea de accion, nace el Proyecto UNICAS, con el objetivo de crear un ecosistema de alianzas que mejore la respuesta del
SNS a los pacientes pediatricos con EERR complejas a lo largo de todo su proceso de atencion.

Red UNICAS

La Red UNICAS nace con el objetivo de crear un ecosistema de alianzas para la mejora en |a respuesta del SNS a los pacientes con enfermedades minoritarias complejas a le largo
de todo su proceso de atencién (de principio a fin), buscando ofrecer un nuevo modelo de atencién personalizada en red en el SNS, para que todos los nifios con EERR tengan las
mismas oportunidades de atencidn y tratamisnto.

Otros objetivos del proyecto UNICAS son:

= Prestar una atencidn integral a través de centros especializados
« Centrarse en pacientes pedidtricos de enfermedades raras
« Dotar a todos los nodos de la Red UNICAS de herramientas, procesos y protocolos para establecer un Modelo de Atencién Personalizada en Red.

Inicialmente, se contemplan en el proyecto enfermedades pediatricas, dadas las especiales caracteristicas de los pacientes infantiles, sobre cuatre grandes tipologias de
enfermedades: enfermedades mitocondriales, trastornos neuromusculares, encefalopatias epilépticas y trastornos sindrémicos del neurodesarrollo.
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Embajador UNICAS - gestion del cambio

El Embajador UNICAS tiene la mision de promover activamente la implicacién de todos los actores
involucrados en el proyecto, impulsando su adopcion por profesionales y pacientes y velando por el
cumplimiento del marco temporal del proyecto y del alineamiento técnico, funcional y organizativo.

o

Embajador UNICAS

A

Coordinacion estratégica

Trabaja en estrecha colaboracion con los
Coordinadores TIC y asistenciales de
cada Comunidad Autonoma.

Perfil clinico con conocimiento de
los procesos asistenciales de la Red
UNICAS.

Asegura que la Plataforma
responde a la realidad asistencial
de la Comunidad Auténoma.

Participa en la validacion funcional y
promueve la adopcion de la
Plataforma entre los profesionales
sanitarios.

Un embajador por hospital

Asegura la representacion directa 'y
personalizada en cada centro sanitario.
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Cronograma general
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Cronograma
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Raras pera ng inasibles

Q

e
15/06/2025

Plan despliegue

Cada C.A. debera haber
entregado su plan de
despliegue.

01/10/2025

Soporte a

Soporte quincenal para CCAA Piloto
para el despliegue de Paquete a

en Nodo Autonémico

2
©
31/12/2025

Paquete a

Despliegue del paquete a en infraestructura de
Nodos Autonédmicos, habilitacién del visor
profesional, alta de paciente y publicacion de datos.

%

31/03/2026

Paquete

Desplegado el SW del Paquete  en
infraestructuras de Nodos
Autonoémicos.

2]

1
05/0 5/2025 \ Punto de Control Bilaterales con

| Serevisael CC.AA

Inicio Ciclo Bilaterales | estadogeneral, /7%  Rondade

. . . «—> | se detectan sesiones
Inicio de las sesiones bilaterales , cuellos de botella y bilaterales con las
con cada C.A. para la planificacién y 1ose ajusta el plan CCAA

1

seguimiento del despliegue del

Nodo Autonémico. @ =~~~ """ - TTT TS SS oSS os s ssm s mmms

de despliegue.

Se mantienen hasta final del proyecto

31/10/2025

Nodos Autondomicos

Las CCAA deben haber dotado toda la
infraestructura necesaria para la integracion
del nodo y haber garantizado el correcto
funcionamiento de las comunicaciones.

O
l
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Raras pero no invisibles

30/06/2026
Red UNICAS

Plataforma UNICAS
plenamente operativa en
infraestructuras de Nodos
Autondémicos.

Financiado por
la Unién Europea
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iGracias! ,
Para cualquier duda, contactad con la Oficina Técnica UNICAS:
oficinatecnica.unicas@gencat.cat
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