UIMP 2024. ENCUENTRO ISCIII

Avanzando en conocimiento para una sociedad mas saludable.
Encuentro de la Alianza de Institutos de Investigacion Sanitariay el Comité
de Bioética de Espairia.
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+ « EI sistema de salud genera datos
y los custodia en un entorno
seguro

C;- e Los datos se extraen del entorno

\ﬁ seguro del sistema de salud y se
analizan fuera, donde esta la
computacion

« EI sistema de salud queda



Marco legal para el uso
secundarlo de los datos
Resolucmn conjunta 19§ en I nveSt I gaC I

Secretaria General de 1+D+1 en
salud y la Direccion Gerencia
del SAS

. Articulo 5 de la
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“recogidos con fines

determinados,
—explicitos y

legitimos, y no

seran tratados

g - ulteriormente d
Establece el proce acnto 4 - | patible
para que las personas ~ -/ ~con dichos fines

entidades iInvestigadoras
puedan solicitar el acceso

y/0 uso de informacioén Define los actores y
sanitaria que se encuentra establece los
bajo la custodia del procedimientos para que

Servicio Andaluz de Salud c
para la investigacion e los dato§ me S ?? EEDS
innovacién en salud, y las usen en invest 10N

condiciones para su
autorizacion




Solucion: Entornos de tratamiento

Seguros Infraestructura computacional
dentro del sistema de salud

Permiten el uso secundario de datos protegidos en un
entorno seguro, minimizando el riesgo de reidentificacion de
pacientes y la exposicion de datos privados. Una forma obvia
es evitar su extraccion de la zona segura donde se custodian
originalmente.

Descritos en la Resoluciéon del Parlamento Europeo sobre el
Espacio Europeo de Datos Sanitarios

Infraestructura para la generacién segura de
conocimiento con datos del mundo real (iRWD)

e Proyecto financiado por la Consejeria de Salud

* Equipamiento: Cluster de computacion convencional (CPUs) y
cluster de GPUs especifico para aplicaciones de Inteligencia
Artificial

e Autofinanciada con proyectos de empresas

e Totalmente alineado con la Resolucion del Parlamento
Europeo sobre el Espacio Europeo de Datos Sanitarios

* Premio IESE-Novartis Iniciativas de mejora de la atencion al
paciente



Ventajas de los Entornos de
Tratamiento Seguro

EIPD: el aumento
relativo de Responsables de

riesgo para los
datos es nulo

tratamiento externos

Monitorizacion

de usoy
« EI dato no sale del >,
entorno seguro del deStru_CC'On
sistema de salud posterior de
* Es manejado por datos diffcil
perSOnal del Comité de datos
sistema de salud
« Solo los resultados Datos
(que o contienen | externalizados

datos privados)
Salen del -sistema
de salud

» Datos seudonimados
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Generacion de conocimiento en
los Entornos de Tratamiento

Seguro

Evaluacion de tratami
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* Prevalencias,
Iincidencias
e Estudios

epidemrofogicos
Costes de
tratamiento [a]
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evidencia a partir de RWE en
colaboracion con empresas y
e n t I d a(d egaer;ol :; Eir;i;; ?ﬁn ?;I/g:o basado en patrones de uso del sistema de salud

ERC y diabetes

. Efecto protector de los anticoagulantes sobre el Ictus en pacientes con fibrilacion auricular
. Epidemiologia de enfermedades inflamatorias autoinmunes

I PSEN . Deteccidn de pacientes de Fibrodisplasia Osificante Progresiva (FOP) no diagnosticados

it Ior gatien & . Gasto hospitalario de la colangitis biliar primaria

» Epidemiologiade la enfermedad cardiovascular aterosclerdtica y la
hipercolesterolemia familiar

e  Epidemiologiade la enfermedad renal croénica

. Gasto hospitalario asociado a la gonorrea

. Gasto hospitalario asociado a la mielofibrosis

. Deteccidn de pacientes no diagnosticados de
hepatitis C

Formal 1 zan
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. Epidemiologia de la retinitis pigmentosa

institute of advanced
| /\ | 2/\ | research in artificial
intelligence

. Epidemiologia de la Atrofia Muscular Espinal

Pacientes sintéticos

. Adherencia al praluent
. Coste del tratamiento de EICH

. Deterioro cognitivo asociado a esquizofrenia

Trasplante renal

Asma




ViISIon: contribulr a un sistema
de salud que sea parte de la
cadena de generacion de
conocimiento y riqueza
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Con el modelo convencional, el sistema sanitario queda JUSt'C'?,y sostenlb!I!dad: cambio de! paradigma de la
relegado al papel de productor pasivo de datos para generacion de conocimiento. El algoritmo se traslada a

exportarlos y pagar por los productos desarrollados por |OS_dat?S, aprovechanqg el conOC|m|?nto del sistema
A e sanitario. La generacién de conocimiento hace al
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