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Potencialidades del uso de la informacion de salud
]

Cambio de paradigmacen...

..lageneracion
..elalmacenamiento
...elanalisis

de lainformacion

.

= motor de generacién de conocimiento, riquezay transformacion de la sociedad
= palanca de cambio de los sistemas sanitarios y de la investigacion
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La utilizacion de los datos clinicos como elemento clave para el nuevo

entorno de los sistemas sanitarios
-]

En la evolucidon de los sistemas de informacion en el ambito de la salud, la capacidad de uso de los datos
clinicos es el elemento diferenciador para facilitar la investigacion y la innovacion

Historia 1a generacion Historia 2a generacion Sistemas inteligentes Modelos prospectivos
Registro estructurado :
Registro .
de datos estructurado de Sistemas con ayuda a la Medicina
administrativos y no datos administrativos toma de decisiones ersonalizada
estructurado de los lini clinicas P
clinicos y clinicos
Escasa estructuracién de los Adecuacion a sistemas mas Alto valor de la informacién
datos clinicos estructurados clinica y capacidad de integracion
de datos
—
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La comunidad

cientifica internacional tiene necesidad de
iInformacion relacionada de salud para impulsar el 1+D+i

b

JAMA

The Jdournal of the American kMedical Association

The Inevitable Application of Big Data

to Health Care

Through Data Sharing
T The Wall Must Come Down

,lt)S(‘]lh S. Ross, MDD, MHS
'ESt Harlan M. Krumholz, MD, SM

l

is functioning well, even thriving. Nearly 30 000 trials
globally are recruiting patients," and results from 75 trials
are published daily in biomedical journals.? However,
there is a crisis, with an attendant opportunity, that requires
change. A wall surrounds much of these clinical research
data, sequestering knowledge, impeding the free flow of

I T MAY APPEAR THAT THE CLINICAL RESEARCH ENTERPRISE
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ur Ushering in a New Era of Open Science

be open to independent scrutiny. In addition, multiple ex-
aminations of clinical trial data are often necessary, particu-
larly when pharmaceutical, biologic, and medical device sales
depend so substantially on the results of only a few large
clinical trials.

Clinical trial investigators and funders have raised sev-
eral concerns about data sharing. Some investigators are
hesitant to share data because of associated financial
costs, and the possibility of inappropriate data uses—

namre
REVIEWS

Using electronic health records to
drive discovery in disease genomics

Isaac S. Kohane

Abstract | If genomic studies are to be a clinically relevant and timely reflection of the
relationship between genetics and health status — whether for common or rare varian

cast-affartiva wave miietr ha fanind ta maaciira hath tha nanatic variatinn and rha nhan

Mining electronic health records:
towards better research applications
and clinical care

including misleading secondary analyses—and because
sharing may foster competition that they consider unwel-
come.® Trial funders, particularly industrv—the largest

Peter B. Jensen', Lars J. Jensen' and Seren Brunak'?

Abstract | Clinical data describing the phenotypes and treatment of patients represents an
underused data source that has much greater research potential than is currently realized.
Mining of electronic health records (EHRs) has the potential for establishing new patient-

stratification principles and for revealing unknown disease correlations. Integrating EHR


http://jama.ama-assn.org/
https://www.google.cat/url?q=http://www.gene-quantification.de/micro-rna-1.html&sa=U&ei=jPddU9f2C86S0QW2u4GwDg&ved=0CCsQ9QEwAA&usg=AFQjCNESJ61ScNVLFk7KTH4JRQAsnVCm2Q

La Comision Europea considera la reutilizacion de informacion de salud
como un elemento clave para redisefiar los sistemas sanitarios
I

= La Comision Europea, en su documento “Redesigning health in Europe for
2020, define 5 recomendaciones para reorientar las politicas de salud.

eHealth Task Force Report

Redesigning health _ ] o ] i )
0 Furope for 2020 B Una de las recomendaciones es potenciar la reutilizacion de la informacion

‘l - de salud para:

v Mejorar el acceso a esta informacion por parte de los investigadores.

v" Transferir los resultados de la investigacion a la practica clinica.

v" Crear una cultura de transparencia.

v Mejorar los servicios sanitarios favoreciendo el benchmark entre centros
sanitarios.
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El nuevo papel de las agencias

P

' FUTURE /

Mision Evaluacmr_l tef:nologlas
sanitarias

Generacion de

Revision sistematica

conhocimiento
Agentes Policy makers
Dependencia _ . :
organica Unidad Administrativa
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De los datos de la vida real a la “evidencia”

%,
o
0@ °,
Datosdela ©
evida real (DVR)

Analitica de
datos
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De los datos de la vida real a la “evidencia”: aplicaciones
T

Fuentes Analitica Aplicaciones

ETS/coste-efectividad
comparada

Estratificacion, prediccion del

Administrativos

Registros clinicos

riesgo y el uso de recursos

Fuentes de datos
combinadas en

Vigilancia
una plataforma postcomercializacion TS
analitica Variabilidad en morbilidad y
—_ practica clinica
Metodos analiticos Medicina de precision y apoyo
a las decisiones

Calidad de atenciony

Mejora de la
atencion, los

HC electronica

Biometria resultados y la

experiencia

(p.e. mineria de datos,
machine learning,
técnicas analiticas

tradicionales)

Percibidos pacientes

Internet

medicién del desempefio

Imagen médica

Biomarcadores
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De los datos de la vida real a la “evidencia”: ventajas y limitaciones
I

Ventajas Retos

Recogida adhoc,
enlace otras fuentes

Nueva gobernanza
salud digital

Mejorar calidad y
tratamiento datos

t‘\ﬁcac'\én _maswa
de usuarios

\den
Nuevas herramientas
integracion

Combinar seguridad
con innovacion
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Desarrollo del programa de analitica de datos

* Proceso
participativo y
deliberativo

» Disefary
Desarrollar
Programa de
Analitica de
Datos

 Mocion
* Texto
resolucion

Parlamento

Catalunya

» Jornada debates
estructurados

» Jornada de

Proceso informacion
publica

* Participacion
ciudadania a
través de un
formulario online

Participativo

Programa Publico de Analitica de Datos para la Investigacion e Innovacidon en Salud
Resultado del: Consenso politico y de la sociedad
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informaciona serviciode la Salud de &5 personds

CONTRISUIMOS A LA MEJORA DE LA SALUD DE LAS PERSONAS
FACILITANDO A LOS INVESTIGADORES 1€ LOS

DE INVESTIGACION DE CATALUNYA
LA REUTILITZACION DE LA ANONIMIZADA DE SALUD
DE ACUERDO COM EL MARCO LEGAL ¥ LOS PRINCIPIOS ESTABLECIDOS

| | European Innovation
Partnership on Active
\/ and Healthy Ageing
4
ok x REFERENCE SITE

OPERATIVO

N Generalitat de Catalunya

), Departament de Salut



Principios éticos

informacional Serviciode f Saluf &€ 5 persondy

CONTRIBIIICS A LA HEORA 1 LA SALUD 0C LAS PERSONAS
A LS IESTIGADORES ¢ L0§ 0 IWESTIGACION 1€ CATALVYA

| QEUTILITZACION %€ WA M 16 AU
K00 CON €L WARCO LEGAL Y L0§ PRINCIPIO8 ETICO5 ESTABLECINS

. Investigacion responsable

......

. . La proteccion de los datos personales
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Los sistemas sanitarios generan un gran volumen de datos, que deben

ser explotados y analizados
o

Algunos datos del sistema sanitario catalan:

« 45 millones de visitas a la atencién primaria anuales

- 760.000 altas hospitalarias anuales

100 millones de documentos en la historia clinica compartida

100.000 aitas de convalecencia anuales

2.7 millones de visitas de urgencias

140 millones de prescripciones electronicas anuales

49

Centros de salud
mental
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Bases de datos disponibles

<

Diagnésticos_ en AP, hospital, salud T / : ErescrlpC|9r,1
mental y socio-sanitario Ispensacion
Estilos de vida

Morbilidad (factores de riesgo) Informacion de Tt

Procedimientos clinicos e e S

Mortalidad

AN NN

Nuevas fuentes

de datos a
v" Imagen radiol6gica incluir a medio Plan de incorporacion de
v' Imagen no radiolégica y largo plazo nuevos datos

v' Resultados de pruebas de
laboratorio

v Registros especificos de

patologias/dispositivos: RACat, /
Alzhéimer, Cancer, IAM, AVC, etc.

Genomica

Protedmica

Ensayos clinicos
Actividad de urgencias
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Algunas aplicaciones: Evaluacion de las artroplastias de caderay rodilla

Tipo de fijacion en artroplastias primarias - RACat
CADERA (artrosis)

PROTESIS TOTAL CONVENCIONAL

RACat

Evolutivo por afos Variabilidad hospitalaria
O T 103% .
Fe Riesgo de revision segun tipo de fijaciéon
, . § 70, Cadera: protesis total convencional RACat

_ ]Betornp, C ar aCte I St| cas Datos centros * Rodilla: prétesi CR, PS y unicompartimental (2005-2016)
n OrmaC|On (4 CMBD-AH " 1 Cadera No cementadas

pErIOdlca, po b I aCI O n ] RCA AP S ome aes o 2011 2012 Artrosis Hibridas ROdIIla’ No cementadas

dlfe rentes ) [ ' — g H. Inversas

Cementadas
Cementadas

stakeholders intervenciones Catalogo
Supervivencia

Implantes, N .
. . Estudis ecologics. Atles de variabilitat
complicaciones, .

Riesgo acumulado de Revision

Hibridas

000 003 006 009 012 075

000 001 002 003 004 005

Cementada 25(1,8- Artroplasties de genoll i maluc - § i - II]]EB;Z:.:.&LW;.‘.:’: t:atSalu‘%")T*x RACat
Genoll - Artroplasties prim aries - Raons d'activitat estandarditzades - 2013-2014 - Martorell SR ¥
No cementada 2,8 (2,5 [ oses  v] e <] [ s | wetodooss
Hibrida 25(2,0- AREES BASIQUES DE SALUT )
R X t Hibrida inversa 1,6 (0,4 - .
egistro
2005-2017 poblacional
>150.000 Obligatorio
casos SISCAT
Convenio
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Evaluacion de la concentracion de la cirugia oncoldgica digestiva

Reordenacion
sanitaria con
centralizacion
procedimientos
en centros alto
volumen

Informe y
publicaciones,
atlas variaciones

SISCAT

Actividad, técnicas
quirdrgicas y
resultados en

cancer de

esfogago,
pancreas, higado,
estomago y recto

Comparacion
1996-2000 vs.
2005-2012, atlas
2005-2015

Todos los casos

Instruccion
CatSalut

>2012

Ageéncia de Qualitat i
Avaluacioé Sanitaries de Catalunya

Datos CMBD-
AH, mortalidad

Tabla 2. Actividad quirargica para cada cancer estudiado y periodo de estudio

Cancer de esofago Cancer de pancreas Cancer de higado
1996/2000 20052008 20092012  1996/2000 20052008 20092012  1996/2000 20052008  2009/2012
N intervenciones 475 287 273 596 915 1.089 627 3325
Ne hospitales 28 18 15 40 23 27 30 27
N intervenciones por afio (promedio) 95 72 68 119 229 272 125 831
Pacientes tratados centro de aito 171 (36%) 100 (35%) 116 (42%) 302 (51%) 706 (78%) 870 (B0%) 406 (65%) 2.201 (98%) 3.185 (96%)
volumen n (%)
Mortalidad hospitalaria bruta n (%) 72 (15%) 39 (14%) 20 (7%) 38 (12%) 60 (6%) 65 (6%) 20 (3%) @% 76 Q%)
Esofagectomias to
Pancreatectomias 1 3 4 - PO -e - Centros
Duodenopancreate - * Medio/bajo volumen
ND: no disponible - * Alto volumen
- a e
o _| . -
@ -
hd -
b4 -
© R =
g o .
S @ - e
@ - “ -
o - - - -
K e - - -
g * Taxes estandarditzades per anys
@ o -
] _
e ¥ . 2005 \ 2006 ] 2007 2008
a_ [
- ¢
9
o A - 2009 ] 2010 2011 Tices
= estandarditzades
Esof. T -“0
? S 30
20
10
\ 2014 2015 9
. , .
Pla Director d’Oncologia
P .
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Efectos en salud de la tomografia computarizada en ninos y adultos jovenes

@ EePi-cT

) Cancer radio-
Publicaciones
ninos y
jovenes
expuestos a
TAC

Porcentaje de Estudio de
riesgo cohortes
atribuible Estimacion
debido a la 2013 para
radiacion de la poblacion
TAC espafiola

.-fff
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Datos TAC
hospitales,

RCA, registros

iInducido en cAncer otras

BBDD

: 1 Obtencién datos de cancer anonimizados
Estudio EPI-CT Archi
departan e BN
de radic e .
: b P Envio de datos
A 4 anonimizados a
Principales ISGLOBAL
Pacier 9 7 b hnspit_ales para analisis
) A osenvicio
pediatr Ausencia Ll/ oncologia
TAC registro de
cancer \ <>
poblacional AQuhAs:
. Cruce con la
Caracteristicas de los pacientes | TA{: @ Descarga yenvio ala cohorte ERI-CT
AQuAs morfoltopografia Sy Espafia

tumores

2 Estimacion de futuros casos de cancer radio-inducidos
en nifios y jovenes expuestos a la radiacion ionizante de
un TAC en 2013

i fE R
"> LT

Distribucion TAC Obtencion
Ext lacid Aplicacion del .
anual por edad, o e S nimero de

la distribucion modelo de

SEN0 y Zona - casos de cancer

espariola riesgo LAR

anatomica esperables

Edad: 0 — 20anas

o
ISGlobal PADR'S  Boschde Basea M,Cardis E. SEE 2017




Beneficios - Reutilizacion de datos

< ) ) Mayor capacidad de planificacion y asignacion de recursos, mejorando la sostenibilidad del
< sistema sanitario

4 )

Mejora de la calidad de la investigacion, con menor tiempo y costes.

J Aumento de la capacidad de obtencion de fondos competitivos.
CJ ) \_ J
( )
c Aceleracion de la innovacion.
C'\ ) . )
4 )

N\

Creacion de valor en el sistema
\_ )
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Riesgos - Reutilizacion de datos

Pérdida de la

privacidad de los Cesion de datos a

terceros sin

Mala gobernanza de LTS

pacientes autorizacion previa

\) 1l ,,..»-—/

Pérdida o robo de ' : ) _nalos , r:y;t;“.:":;;;;:;;,/,’o/.’/‘
Informap - . . e J\Jadanos : | .:*‘:::;"/

. (\ ."’:':'./ A

_y0s derivados
Mal uso de da del uso de la
parte de terce. .o informacion que
(e.g. Aseguradoras) conlleven problemas
éticos y morales

Limitaciones de los
DAVAR
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PADRIS

informacid al servei de la salut de les persones

http://aqguas.gencat.cat

padris@gencat.cat
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Gobernanza

* Consejo de Administracion AQUAS
* Consejo Asesor del PADRIS

« Comité de Vigilancia de PADRIS

« Comité Operativo PADRIS
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