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Utilizar los datos generados en las asistencia
sanitario para el conocimiento y la accion

@ R

e Ensayos clinicos

e Epidemiologia

e Farmacovigilancia
e Gendmica

-
e Resultados de salud
e Calidad

e Seguridad
e Acreditacion

- Asistencia

Investigacion
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Construccion del Infobanco H120

Repositorios

e Repositorio

primario
HCE
ISO 13606

secundario
estandares

Calidad
CMBD

Sistemas de informacion analiticos

Formularios

_ Gendmica Biobanco Bases de datos captura
Registros investigacion investigacion

Sistemas de informacion de investigacion
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Sistemas de informacidn asistenciales
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Especificaciones de datos para multiples propdsitos en una
condicion de salud

Pago por
resultados

Cancer de Estudios
mama académicos

Ensayos
clinicos

Observa
cionales
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Propdsitos del Infobanco H120

ICHOM:

Ca mamay pulmén

Enfermedad coronaria

EHR2EDC:

HRED ensoyos

clinicos

Nodo CIBER
respiratorio

Cohorte
CoRIS
‘a de I

‘
‘1"'12 Otras cohortes

"l huesligeir Observacionales
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Datos de salud para la investigacion y la mejora de

la asistencia
Casos de uso: proyectos IMI, ISCIIl, HDO
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nstituto de Investigacion  INstituto

o 2 oo Sl Outcomes measurement
_ Patient Pharmacovigilance, E ICHOM
Study design recruitment outcomes research, ...
Academic RCT
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o Observational studies
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Cohorts registries

Study EHR data extraction
placement for reporting and 2%
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Combinacion de datos y propdsitos de asistencia e investigacion
Registros primarios y secundarios
Modelos abiertos y normalizados

Demographics B 13 demograplics ) information model
Contacts 1 EHR hospital [3 EHR primary care ] .(‘x i2b2
Diagnostic [ 1 EHR hospital ] [2 EHR hospital ] 3 EHR primary care
Procedures
Medication |1 EHRhospital | [2 Ispharmacy | |3 e-prescription | terminologies
Laboratory [: IS laboratory ]
SNOMED [y
P th I l 1 Cancer Regislry ] IREENTIEIN terminology, worldwide
athology
2 IS pathology V@\) World Health
&%/ Organization

Clinical findings B EHR hospital [3 EHR primary care ] L.INC

official mappings Inpatient Outpatient Primary care
7 G ia Asistencial
G oot Univeritari Sl Somoemirma

Xl Conferencia Anual

(YRR D) aROORES nanoven BTG de las Plataformas Tecnoldgicas de Investigacion Biomédica
Madrid 7-8 de marzo de 2019




“q Hospital Universitario ¢ A

(= T .l i' /IN//;\ . F_Lr /g
amemee Wk i 161 74 ‘)J—)r = P A 1 |4
= Mﬁ*ﬁy l L MT Tl/— Kéj SaludMadrid 1 2 de OCtUbre &'wif"? jL éiw

‘ﬁq JUNTOS CONSTRUIMOS, JUNTOS AVANZAMOS

Modelo y significado de los datos

Conceptos
Contexto

Definido en semantica HCD SNS
Terminologias
SNOMED CT, LOINC, OMS, UMLS
Modelos de informacion:
1ISO 13606, i2b2, OMOP

Problemas

e de las trasformaciones

* de granularidad

 de heterogeneidad en la representacion

Modelo de registro con mapeos a modelos de salida
Piedra roseta
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Como se generan los datos actualmente

El conocimiento y, por lo tanto, los datos son el principal factor de
produccion

El modo actual en el que los centros contribuyen con los datos a la
generacion de conocimiento y la innovacion

* |neficiente Centros

o Profesionales
sanitarios

* Desequilibrado

Promotores Pacientes

Cambios en la asimetria de la datos, cambios
en la relacion los actores
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Métodos de analisis:
validez
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Convencionales

e método epidemioldgico

e analisis estadisticos mas
sofisticados para controlar
Sesgos

e sesgos los de siempre y
nuevos

e calidad de los datos

Real world data

“nuevos”

e trasparentes
e reproducibles
e evaluables

Mineria de datos
generar hipotesis

Inteligencia artificial
predicciones
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Datos de salud: Proteccion & Valor

Compahia que secuencia el genoma a cambio de los datos de
salud

e Secuenciacion: instrumental

* Registro de las transacciones: consentimientos especificos...
e Registra el sujeto
e Propiedad del sujeto

@ NEBUI_A How it Works Partners Fals News Leg In Regigter Kit Blog ’ m q

The future of health
. [ ]
is in your DNA
Understand your genes. Clw--'-,-ou: |"L\;" cl-_\.;;\. -
® o
=
Get sequenced. Discover your DNA and -
ancestry. Become ona .o‘l :_I‘:‘"ill:;',im i :
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Proteccion Regulaciones: RGPD...

e Contratos sobre los datos

e Gestion de riesgos

* Flujo de datos/informacién

* Anonimizacidn, pseudoanomizacion, reidentificacion

* No hace falta compartir datos, se puede compartir
informacion:

un dato agregado con multiples dimensiones de
analisis

Valor Coste

* en ensayos clinicos: contratos por los datos
* en biobanco por muestras
Margenes

* como se repercutira en los precios la ganancia de
eficiencia
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Criterios de excelencia para una estrategia de uso secundario de datos
de salud en centros de investigacion clinica

Gobernanza

significado, de los datos, privilegios de acceso, utilidad, calidad, implicacién de los grupos de interés, trasparencia

Combinacion de sistemas asistenciales y de investigacion

Registros de datos, usos secundarios, métodos analisis

Multipropdsito

para generar conocimiento y para la accidon: mejora de calidad, pago de innovacién.

Certificacion de sistemas de datos de salud con este enfoque
HIMSS EMRAM (primario), I-HD QS4RP (secundario)

Gestion de la proteccion de datos

nuevas tareas: contratos, andlisis de riegos, adopcién de tecnologias

Politicas de fijacion del valor y proteccidn intelectual

Regulaciones, contratos, costes, retornos

Capacidades nuevas

actualizacion de competencias existentes: documentalistas, epidemidlogos y nuevos perfiles cientificos de datos

Infraestructura de datos normalizados: repositorio de datos de salud, ontologias, conjuntos de datos

volumen, alcance, dmbitos, temporalidad, poblacién, actualizacidon
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