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PREMIOS NEW MEDICAL ECONOMICS 2026
Categoria: Mejor iniciativa de transformacion asistencial

Cuando los datos salvan vidas:
diagnodstico precoz de enfermedades raras respiratorias

Transformacion asistencial para el cribado precoz de enfermedades raras respiratorias
mediante historia clinica electrdnica e inteligencia artificial

Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda. Servicio de Neumologia. Rosetta365 AlhambralT

Introduccidn

La granulomatosis eosinofilica con poliangitis (GEPA) es una vasculitis sistémica rara con una
caracteristica que la convierte en un reto singular para el sistema sanitario: su historia clinica
estd escrita en multiples especialidades, pero nadie la ha leido entera, los datos existen, pero
permanecen fragmentados, invisibles en su conjunto. El resultado es un retraso diagndstico que
puede superar los tres afios, con el coste humano, clinico y econédmico que eso implica.

GEPA-HUPdH no ha creado un algoritmo. Ha rediseiiado el proceso asistencial. Ha construido
el circuito que el sistema convencional no tenia.

El proyecto, promovido desde el Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda en
colaboracidn con Rosetta365-AlhambralT, propone un modelo de cribado clinico-tecnoldgico
que analiza la historia clinica electrénica de aproximadamente 412.000 pacientes atendidos
entre 2015 y 2024. Su objetivo es identificar a quienes podrian cumplir criterios diagndsticos de
GEPA sin haberlo recibido todavia, y hacerlo de forma sistematica, rigurosa y éticamente
garantizada.

La iniciativa no se presenta como una prueba de concepto tecnoldgica: es un cambio estructural
en la manera en que un hospital identifica a sus pacientes mas dificiles de ver.

1. El problema asistencial: datos que nunca se leyeron juntos

La GEPA, antes conocida como sindrome de Churg-Strauss, es una enfermedad de baja
prevalencia cuya complejidad diagndstica no reside en la rareza de sus manifestaciones, sino en
su dispersion temporal y especialistica. Sus sintomas no aparecen simultdneamente:
evolucionan durante afos y quedan registrados en servicios que, en condiciones ordinarias, no
comparten su informacidn de forma integrada.

El patron habitual es elocuente: eosinofilia documentada hace tres afios en un informe de
hematologia; obstruccién bronquial recurrente en un registro neumoldégico de hace dos; pdlipos
nasales intervenidos por ORL sin conexion aparente con el resto; una neuropatia periférica mal
filiada en la historia de neurologia. Cada dato existe. Cada especialista actué correctamente.
Pero ninguno dispuso, en el momento de su consulta, de la imagen completa.
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El problema no es la ausencia de informacion. Es la incapacidad del modelo asistencial

convencional para integrarla.

La consecuencia directa de esta fragmentacién es el retraso diagndstico, que en muchos
pacientes supera los tres afios. Durante ese tiempo, la enfermedad avanza, se generan
complicaciones prevenibles, se acumulan pruebas y derivaciones innecesarias, y el paciente
transita por el sistema sin que nadie, todavia, haya conectado los puntos. El reto no es
tecnolégico: es un reto de redisefio del circuito asistencial. Y eso es, exactamente, lo que GEPA-
HUPdH ha abordado.

2. Lasolucidn: un nuevo circuito asistencial, no solo una herramienta

GEPA-HUPdH articula su modelo de cribado en tres niveles complementarios, que juntos
constituyen un proceso asistencial genuinamente nuevo:

Identificacion digital de potenciales pacientes. Las herramientas Rosetta-Alhambra Manager®
y Rosetta-Alhambra Research® procesan informacidn clinica estructurada y no estructurada —
incluyendo texto libre— de los aproximadamente 412.000 pacientes atendidos en el hospital
entre 2015 y 2024, buscando patrones compatibles con GEPA.

Aplicacion de criterios clinicos normalizados. El sistema incorpora los criterios ACR/EULAR 2022
para GEPA: eosinofilia, enfermedad obstructiva de la via aérea, pdlipos nasales, ANCA/PR3-
ANCA, inflamacién extravascular eosinofilica, mononeuritis multiple y hematuria. El rigor
diagndstico esta incorporado en el propio algoritmo.

Validacidn clinica multidisciplinar. Los pacientes identificados por el algoritmo son revisados
manualmente por especialistas en Neumologia, Reumatologia y Medicina Interna. La tecnologia
no sustituye al clinico: le proporciona una lista priorizada, documentada y razonada para que su
juicio actie con mayor informacidon y menor dispersion.

Busqueda proactiva -» identificacion algoritmica - revision multidisciplinar - validacion
clinica = priorizacion asistencial. Un circuito que el modelo convencional no contempla y que
GEPA-HUPdH introduce de forma permanente en la prdctica hospitalaria.

3. Por qué es una iniciativa de transformacidn asistencial real

Lo que distingue a GEPA-HUPdH de otros proyectos de aplicacién de inteligencia artificial en
salud es, precisamente, que no se presenta como un proyecto tecnoldgico. Es un cambio
estructural en la manera de organizar la identificacion de pacientes con una enfermedad rara
compleja. La transformacién se produce en ocho dimensiones concretas y medibles:

Eficiencia. El andlisis automatizado procesa en horas un volumen de informacion que requeriria
meses de revision manual. Eso no es solo velocidad: es la diferencia entre hacer y no hacer.

Accesibilidad diagnéstica. El sistema identifica pacientes que no han llegado todavia a consulta
especializada con una sospecha explicita. El hospital deja de esperar: busca activamente.
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Coordinacion multidisciplinar. La GEPA es, por naturaleza, una enfermedad de mdultiples
especialidades. El proyecto integra datos de todas ellas y estructura una revisidon conjunta que
antes era imposible de sistematizar.

Orientacion al paciente. El objetivo central es reducir el tiempo hasta el diagndstico y la
incertidumbre clinica del paciente, con independencia de qué especialista lo vea primero. El
paciente esta en el centro del disefio, no como declaracién de principios, sino como
consecuencia funcional del modelo.

Nuevo proceso asistencial. Se introduce un circuito proactivo, busqueda activa, priorizacidn,
revision experta, que puede integrarse de forma permanente en la practica del hospital, mas
alla de la fase piloto.

Apoyo al profesional. La herramienta ordena, filtra y prioriza; el clinico decide. Se refuerza la
autonomia del profesional sin afiadir carga de trabajo y sin sustituir el juicio clinico por ningin
automatismo.

Optimizacidn de recursos. Al dirigir la revision clinica hacia los pacientes con mayor probabilidad
diagnéstica, se reduce la dispersidon de consultas y pruebas complementarias, con impacto
directo en la eficiencia del sistema.

Calidad asistencial. Criterios normalizados ACR/EULAR 2022, validacidn experta independiente
y evaluacidn prospectiva de fiabilidad mediante sensibilidad, especificidad y valores predictivos.
Rigor metodoldgico incorporado al proceso, no afiadido a posteriori.

4. Innovacion organizativa, clinica y tecnoldgica: tres dimensiones interdependientes

La innovacidon de GEPA-HUPdH es triple y, lo que la hace singular, es que las tres dimensiones
son inseparables: si se elimina cualquiera de ellas, el modelo deja de funcionar.

Innovacidén tecnoldgica. La aplicacion de procesamiento de lenguaje natural sobre historia
clinica electrénica real, incluyendo texto libre no estructurado, para identificar patrones
diagnésticos de una enfermedad rara constituye una aplicacién avanzada de inteligencia
artificial en entorno clinico vivo. No es un entorno de laboratorio ni una base de datos curada:
es una poblacién hospitalaria real, con la complejidad, el ruido y la heterogeneidad propias de
la practica asistencial cotidiana. Sustentada por la tecnologia de Rosetta365-AlhambralT.

Innovacién clinica. La incorporacion de los criterios ACR/EULAR 2022 como marco de
clasificacion, la evaluacion de fiabilidad mediante métricas validadas y la comparacion
sistematica con la revisidn clinica experta aportan rigor metodolédgico que permite evaluar la
utilidad real del sistema antes de plantearse cualquier implantacién permanente. No se asume
gue funciona: se mide.

Innovacidén organizativa. El proyecto crea un puente estructural entre clinicos y tecnélogos,
definiendo un circuito en el que la tecnologia genera hipdtesis y los profesionales sanitarios las
validan. Este modelo de colaboracion es especialmente relevante en enfermedades raras, donde
la dispersion de la informacién y la baja prevalencia hacen inviable la deteccién sistematica
mediante los circuitos convencionales.
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5. Alineacion con los criterios de la categoria

Criterio

Aportacion de GEPA-HUPdH - Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda

Eficiencia

Accesibilidad diagndstica

Coordinacion asistencial

Orientacion al paciente

Nuevo proceso

asistencial

Apoyo al profesional

Optimizacion de recursos

Calidad asistencial

Andlisis automatizado de 412.000 historias clinicas en horas; focalizacion del esfuerzo clinico
en los pacientes con mayor probabilidad diagnédstica, eliminando revisiones indiscriminadas.

Identificacién proactiva de pacientes no diagnosticados que aun no han llegado a consulta
especializada: el hospital sale a buscar a quien necesita ser encontrado.

Integracion estructurada de datos de Neumologia, Reumatologia, Alergologia, ORL, Neurologia
y Medicina Interna. Revision conjunta multidisciplinar como norma, no como excepcion.

Reduccidn del retraso diagndstico en una enfermedad cuya evolucion fragmentada invisibiliza
al paciente ante el sistema.

Sustitucidon del modelo reactivo por un circuito proactivo: busqueda activa - identificacion
algoritmica - validacidn experta - priorizacién asistencial. Un circuito que hoy no existe.

La herramienta ordena, filtra y prioriza; el clinico decide. Se refuerza la autonomia del
profesional sin afiadir carga de trabajo ni desplazar el juicio humano.

Direccion de consultas y pruebas complementarias hacia los pacientes con mayor rendimiento
diagndstico, reduciendo dispersion e ineficiencia sistémica.

Criterios ACR/EULAR 2022, validacion experta independiente y evaluacion prospectiva de

sensibilidad, especificidad y valores predictivos. Rigor medible.

Transferibilidad Modelo replicable a sarcoidosis, hipertension pulmonar, déficit de alfa-1 antitripsina y otras
enfermedades raras respiratorias; escalable a cualquier hospital con historia clinica electrénica.

6. Impacto esperado: pacientes, profesionales, hospital y sistema

Para los pacientes

El impacto mas directo y mds importante es acortar el tiempo hasta el diagndstico en una
enfermedad cuyo retraso puede marcar de forma irreversible la evolucion y la calidad de vida
del paciente. GEPA-HUPdH aspira a que ningun paciente con datos clinicos compatibles
permanezca sin diagndstico simplemente porque esos datos nunca se analizaron de forma
conjunta. El sistema identifica, el equipo clinico valida, y el paciente recibe una evaluacion
especializada mds temprana, mas estructurada y mas equitativa.

Para los profesionales

La herramienta actlia como sistema de apoyo a la decision: ordena y filtra informacidon compleja,
identifica combinaciones de variables relevantes y facilita la revision de posibles casos en una
patologia de baja prevalencia y presentacion inespecifica. Lejos de sustituir al clinico, le devuelve
tiempo y le permite actuar con mayor informacién. Fomenta ademas un modelo de trabajo
colaborativo entre las especialidades implicadas en el diagndstico y seguimiento de la GEPA.

Para el hospital

El proyecto convierte datos clinicos acumulados durante una década en conocimiento
asistencial Util y accionable. Permite estimar la prevalencia real de GEPA en la poblacion
hospitalaria, mejorar la eficiencia interna y generar un modelo de priorizacion basado en
variables objetivas. La historia clinica electrénica deja de ser un repositorio pasivo y se convierte
en un recurso activo de mejora continua.
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Para el sistema sanitario

Si el modelo se valida, y el protocolo contempla exactamente esa evaluacidn, puede escalarse a
otros hospitales, redes asistenciales o comunidades auténomas. Su ldgica, cribado proactivo
basado en datos, criterios normalizados y revisidn experta, es directamente aplicable a cualquier
enfermedad rara con presentacidon heterogénea y datos dispersos.

7. Escalabilidad y transferibilidad: un modelo, muchas enfermedades

La arquitectura conceptual de GEPA-HUPdH puede extenderse en tres direcciones con minimas
adaptaciones:

Otras enfermedades raras respiratorias. Sarcoidosis, hipertensién  pulmonar,
linfangioleiomiomatosis, déficit de alfa-1 antitripsina y otras vasculitis comparten con la GEPA Ia
presentacion inespecifica, la dispersién asistencial y la necesidad de coordinacion
multidisciplinar. EI modelo de cribado es directamente replicable.

Otros hospitales. Todo centro con historia clinica electrénica y capacidad de andlisis de datos
puede implementar el circuito. Las herramientas utilizadas, Rosetta-Alhambra, estdn disefiadas
para entornos hospitalarios reales, lo que facilita enormemente la transferencia técnica.

Redes nacionales y europeas de vigilancia de enfermedades raras. El modelo puede contribuir
al desarrollo de redes de cribado que compartan criterios, algoritmos y métricas de evaluacion,
manteniendo siempre las garantias éticas y de proteccién de datos.

8. Seguridad, calidad y garantias éticas: condiciones, no afiadidos

La transformacién asistencial basada en datos clinicos sélo es legitima si se desarrolla con
garantias éticas, legales y metodoldgicas rigurosas. GEPA-HUPdH no ha afiadido estas garantias
como requisito externo, las ha incorporado como condicidon de disefio desde el primer
momento.

Evaluacién ética. El protocolo ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica del
Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda, con cumplimiento de la Declaracién de
Helsinki y el Convenio de Oviedo.

Proteccion de datos. Los pacientes son identificados mediante cédigo numérico, conforme a la
normativa vigente, garantizando la confidencialidad sin comprometer la utilidad del analisis.

Supervision clinica obligatoria. No hay automatizacidn sin revision humana. Todos los casos
identificados por el algoritmo son validados manualmente por el equipo multidisciplinar. La
herramienta apoya al profesional, no lo reemplaza bajo ninguna circunstancia.

Evaluacion de fiabilidad predictiva. El protocolo incluye el calculo prospectivo de sensibilidad,
especificidad y valores predictivos, y la comparacidon con la revision clinica experta. Esto permite
evaluar de forma objetiva la utilidad del sistema antes de plantear cualquier implantacion
permanente.
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9. Conclusion de la candidatura

Hay proyectos que aplican tecnologia a la sanidad. Y hay proyectos que transforman la sanidad
con tecnologia. La diferencia no esta en los algoritmos, esta en si el proceso asistencial cambia
de verdad.

GEPA-HUPdH pertenece a la segunda categoria. No es un estudio retrospectivo ni una
herramienta en busca de un problema. Es la respuesta a un fallo estructural del modelo
convencional —la incapacidad de integrar informacion fragmentada sobre pacientes con
enfermedades raras— y esa respuesta se concreta en un circuito asistencial nuevo, sistematico,
multidisciplinar y orientado al paciente.

Su aportacion principal no es tecnoldgica: es asistencial.

El proyecto convierte la historia clinica electrénica en un instrumento activo para detectar antes
a pacientes potencialmente no diagnosticados, apoyar al profesional sanitario, coordinar
especialidades y mejorar la calidad y eficiencia del proceso diagndstico en una enfermedad rara
compleja. Tiene rigor metodoldgico verificable, garantias éticas reales y vocacidon de
escalabilidad al conjunto del sistema.

Por su orientacion inequivoca al paciente, su capacidad de coordinacion interdisciplinar, su
eficiencia demostrable, su rigor metodoldgico y su vocacion de escalabilidad, GEPA-HUPdH
representa exactamente lo que la categoria «Mejor iniciativa de transformacion asistencial»
busca reconocer: un cambio real en la manera en que el sistema sanitario atiende a sus
pacientes mds dificiles de identificar, y un modelo que otros pueden y deben sequir.
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