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Contexto
Marco de desarrollo y objetivos ODSNS

CISNS Estrategia de Salud Digital del SNS 2021-2026
Espacio Nacional de Datos de Salud (ENDS)
MARCO DE 5
DESARROLLO SEDIA: Infraestructura

Reglamento EHDS

Y
M

— Dar servicio al conjunto del SNS en las acciones del gobierno de los datos sanitarios
OBJETIVOS — Organizar marco de gestion y condiciones de comparticiéon y uso del dato sanitario en linea

ODSNS con directrices y actuaciones definidas en Estrategia Europea de Datos (Comision Europea,
febrero 2020) y Estrategia de Salud Digital del SNS (2021-2026)

OADs
(Organismos de acceso a datos)
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Contexto

Proporcionar a los gestores y
profesionales sanitarios
informacién para la promocién
de la salud, prevencion de la
enfermedad y la discapacidad
y la asistencia sanitaria

Reforzar los sistemas de
vigilancia en salud publica con
mayor capacidad de coordinacion,

inmediatez y prediccion para la
toma de decisiones de las
autoridades sanitarias

Facilitar la investigacion vy el
desarrollo cientifico en el campo

Esqgema basado en el de la UNESCO para describir objetivos de la Ciencia Abierta de Ia SaIUd; |ncrementand0 Ia
Codigo del Documento: SC-2020M5/7 solidez de la evidencia cientifica

®  GOBIERNO MINISTERIO
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Contexto
Trabajo colaborativo

SNS en el Ministerio

Coordinando consensos adoptados por unidades responsables de

gestion de datos sanitarios y promoviendo nuevas iniciativas bajo

criterios acordados en Consejo Interterritorial del SNS, en el
SNS - Comunidades Autdnomas ambito de competencias de Comision Salud Digital

Con Consejerias de Sanidad y Servicios
de Salud de comunidades y ciudades SEDIA
autbnomas y sus centros y organismos
dependientes, velando para que la
coordinacion de los trabajos entre todas

Para la infraestructura tecnologica:
Espacio Nacional de Datos de Salud

ellas permita obtener los mejores (ENDS)
resultados en su aplicacion al conjunto del
SNS AEPD
-, Para integracion de politica de
Union Europea proteccién de datos desde su disefio,

en el modelo de gobernanza de los

Participando de EHDS2-CoP en GT creados
datos de salud

a nivel europeo para la coordinacion entre
las distintas HDAB (Oficinas de acceso a

datos de salud en otros paises UE) \ Organismos Internacionales

TEHDAS

QUANTUM Atendiendo a guias 'y
recomendaciones de
OMS, OCDE...

© & GOBIERNO  MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD SNS
-



Contexto

Objetivos del Espacio Europeo de Datos de Salud

Mejor diagndstico y
tratamiento;

Mayor seguridad del
paciente;

Continuidad en la
atencion;
y
Mas eficiencia en la
atencion médica

- S S e o,

Empoderar a los
ciudadanos para
tener control sobre
sus datos sanitarios

HCE
Historia Clinica Electrénica

Datos de salud de
\ aplicaciones y dispositivos médicos

Gy

Registros de

Permitir que los
profesionales de la
salud tengan
acceso a datos ~ datos sanitarios E 3
relevantes % Pl

~ —
e A8 Sppepsey

Objetivos del Espacio Europeo de Datos de Salud

Ayudar a
responsables
politicos y
reguladores a
acceder a datos de
salud relevantes y
no identificables

Facilitar el acceso
a datos de salud
no identificables
para |+D+l

Mejores politicas
de salud
y

Mas oportunidades
para |+D+l




Diseno:
Modelo de gobierno

O 2 del dato




Diseio
Marco de desarrollo y Modelo de gobierno

MARCO DE
DESARROLLO PARA
EL MODELO DE

GOBERNANZA DEL & = _
ESPACIO NACIONAL , Modelo de

DE DATOS DE SALUD ‘ gobierno
Grupo de Trabajo del / del dato el
Espacio Nacional de W el SNS

Datos de Salud de la
Comisidon de Salud

Digital

Fecha de aprobacidn en la
Comisidn de Salud Digitai:
Fecha de aprobacién en el grupo de 9 de mayo de 2024

trabajo: 21 de marzo de 2024

Fecha de aprobacién en la Comisién
de Salud Digital:
9 de mayo de 2024

Secretaria General de Salud Digital,
Informacion e Innovacion del SNS

Secretaria General de Salud Digital,
Informacién e Innovacion del SNS

Salud Digitai, Informacién e innovacién del Sistema Nacianal
de salud. No esté permitida la reproduceién total 0 parcial de
esta publicacién por cusiquier medio, yo sea meodnico o
electrbnico, fotocopias, etc. incluyendo esta prohibicién 1o
troduceién, el uso de ilustraciones, y &l almacenamiento en
bases de datos, sin permiso expreso y por escrito de Io
Secretaria General de Salud Digital, informacién e innovacin
del Sistema Nacional de Salud.
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Disefno

MARCO DE DESARROLLO PARA EL MODELO DE MODELO DE GOBIERNO DEL DATO EN EL SNS
GOBERNANZA DEL ENDS

D

Gobierno del Dato en el Sistema Nacional de Salud

Ecosistemas de intercambio de datos sanitarios

EEDS

ENDS
Normativas
Oficina del Dato de la SEDIA

Contexto Normativo

o0 O

Estructura de coordinacién para el Gobierno del Dato en el SNS

o

Estructuras de coordinacion del ENDS

U Autoridad de Salud Digital

U Consejo Interterritorial SNS
O Oficina del Dato del SNS

Normas para el Gobierno del Dato

.Il — )]
(Nl

Modelo para la Identificaciéon y Gobierno de Casos de Uso en el SNS

Principios, politicas y procesos

O Politicas generales (calidad, seguridad,
interoperabilidad, explotacion)

O Estandares

U Modelo para el desarrollo de casos de uso

Modelo de Gobierno aplicado al ENDS

™ @ @ m (o =2 |

Glosarios y Anexos

]]_ Aprobado GT_ENDSy por CSD o
]]- Aprobado por CSD

gi; _: GOBIERNO MINISTERIO N
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Disefio
Agentes implicados

& &

Consejerias de Sanidad de
Comunidades y Ciudades auténomas
y sus organismos dependientes

Otros organismos publicos y
entidades investigadoras

SEDIA proveedor de
infraestructuray
encargado del tratamiento

Ministerio de Sanidad y Servicios de Salud
organismos dependientes y sus centros sanitarios

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD SNS
=
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Creacion:
ODSNS y sus 3 areas de

O 3 trabajo




Creacion

Modelo Operativo

El modelo de gobierno del dato del SNS adopta un caracter
federado, que respeta la descentralizacion inherente al sistema de
salud espaiiol, proporcionando una estructura robusta y adaptativa,
resguardando la autonomia de cada Comunidad Autbnoma.

Un modelo federado combina una estrategia centralizada con
una gestion descentralizada en la gobernanza de los datos. El
modelo de gobierno del dato del SNS establece politicas dirigidas
por organos de rectoria, cuya ejecucion debe ser coordinada por
organos de participacidon y gestionada por unidades operativas
de gobernanza, que velaran por la implementacion de normas,
estandares y procedimientos en las Comunidades Autonomas.

Cada Consejeria de Salud debe contar con responsables
encargados de aplicar las politicas de gobierno del dato del
SNS en las diferentes areas de gestion de datos sanitarios,
asegurando su correcto despliegue y adopcion en su respectivo
Servicio de Salud Autonémico.

& % GOBIERNO
"™ DE ESPANA
<

f

MINISTERIO
DE SANIDAD

CD

Consejo Interterritorial del SNS

SECRETARIA GENERAL DE SALUD DIGITAL

INFORMACION E INNOVACION DEL SNS

I
|
Comisién de Salud Digital I\

DIRECCION GENERAL DE

SALUD DIGITAL Y SISTEMAS
DE INFORMACION DEL SNS

Subcomision del Sistema de
Informacion del SNS

Subcomision de Servicios y
Tecnologias para la Salud Digital

-
SUBDIRECCIQN GENERAL DE
INFORMACION SANITARIA

UNIDADES PRODUCTORAS
DE DATOS DEL MSAN

*
SUBDIRECCION GENERAL DE
SERVICIOS DIGITALES

Responsable
de la Oficina
del Dato

Comité Editorial del SNS

Comité de Casos de Uso
2 2 2

Oficina del Dato del SNS

Consejeria de
Salud 1

Consejeria de
Salud 2

Oficina del Oficina del
dato dato
autonémica autonémica

Consejeria de
Salud N

Consejeria de
Salud 3

Oficina del Oficina del
dato dato
autonémica autonémica
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Creacion
Unidades operativas ODSNS y sus funciones

Unidades operativas de la ODSNS - Funciones

Registro de datos y fuentes de datos

Unidad de Crear y mantener el catalogo nacional de datos de salud
Gobierno y Politicas y estandares de modelado de datos
Calidad de Gestionar los datos maestros de uso transversal
Datos Coordinar la gestion del metadato
Criterios de acceso a datos y recepcion de solicitudes de CdU

Garantizar la interoperabilidad de la informacion compartida

Unidad de

> Acceso a los datos bajo los criterios establecidos por el CISNS
Explotacion y

Registro nacional de casos de uso de datos de salud
Viabilidad de los CdU
Integracion de los datos del SNS en los espacios de datos

Comparticion
de Datos

Seguridad de los datos

Anonimizacién y pseudonimizacion

Criterios éticos uso datos salud

Comunicar, concienciar y difundir en el conjunto del SNS

Unidad de
Garantias de
Uso del Dato




O 1 CCAUSNS y COEDSNS




Comité de Casos de Uso

FUNCIONES

= Definir normas y condiciones de aprobacién de CdU: habilitar una via rapida

» Estudio de solicitudes de CdU elevadas por la ODSNS: evaluar su idoneidad y viabilidad
= Supervisar el despliegue de CdU en el SNS de forma agil y colegiada

= Memoria anual de actividades

= QOtras que encomiende el Consejo Interterritorial o la Comision de Salud Digital

CRONOGRAMA EN MARCHA

Conformando Comité Permanente

Jun 2024 = Constituido Sistema de evaluacion de CdU - por pares

Documentos:

Criterios de viabilidad

Oct 2024 - Aprobados estatutos _ .
Formulario de solicitud de casos de uso

Sistema de priorizacion
2025

;1;-: GOBIERNO MINISTERIO N
< DE ESPANA DE SANIDAD 1 6
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Comité de Casos de Uso

v Complejidad v Protocolo o plan de trabajo

v Modelo datos v" Adecuacion a la finalidad
v Modelo de ejecucién v' Riesgo de error sistematico
v’ Riesgos detectados v' Limitaciones del CdU

v' Grado de madurez técnica

v Fines definidos (Reglamento EEDS)

Viabilidad ética v Usos prohibidos (Reglamento EEDS)

v' Seguridad e
v Posible uso social - v" Impacto potencial en la proteccion de datos
|| Formulario solicitud v' Medidas de seguridad para proteger la

v Impacto econémico . ) e
P Guia de cumplimentacion confidencialidad de los datos

v" Conflictos de intereses v Datos sensibles

Protocolo de investigacion

CCAA y Paises de nuestro entorno v Producto sanitario
Piloto del EHDS

A prueba con los CdU del ENDS

v Transparencia

% GOBIERNO MINISTERIO

e - C . . iy \ o o
%t'f B D Minimo de informacion necesaria para analizar viabilidad y priorizacion 17



Comité Editorial del SNS

FUNCIONES

= Desarrollar consensos de normalizacion y calidad del dato

= Coordinar programas y proyectos relacionados con la interoperabilidad y explotacién de los datos

= Establecer requerimientos de normalizacion y calidad por iniciativas promovidas por agentes
externos al SNS

= Elaborar cddigo de buenas practicas para explotacion de datos de salud para uso secundario

= Memoria anual de actividades

= Otras que encomiende el Consejo Interterritorial o la Comision de Salud Digital

CRONOGRAMA EN MARCHA

Conformando Comité Permanente
Definiendo GTs:
- Calidad del dato

Jun 2024 - Constituido

Nov 2024 -> Aprobados estatutos - Para elaboracion propuestas en otros

espacios de trabajo > necesidades de

2025 estandarizacion surgidas de los GT de AP

;1;-: GOBIERNO MINISTERIO N
< DE ESPANA DE SANIDAD 1 8
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En marcha

2023

2025

2026

1
1
1
:* 4
o 1 4 Abril 2024 —
Diciembre 2023 Abril 2024 — Junio 2024 | | | Septiembre 2024 Abril 2023 — — Diciembre 2025
e ; Febrero 2025 Junio 2023 -
e e Constitlicién del Comeevgzlsgos a Marco Evaluacién DIGEmISS 2028 Q,pg?lgu{ﬂan?nﬁgr:g
Cumplimiento Comlte.d,$ CdU y ol solicitudes de Calidad del dato WEB OD-SNS: del hito Crl)D 466a
del hito CID 284 i Earorial — Disefio
] -Creacion contenido
\ 4 1
Enero 2023 — | '
Junio 2024 !
1
Elaboracion del :
Modelo de Ly — ; -
gobierno del Junio 2024 en adelante FA%rll 20332—5 DJ_u_niO b2022:?)2-6 Abril 2024 —
. ebrero -
dato del SNS Procesos de anonimizacion o T — iciempre Diciembre 2026
pseudonimizacion CJgsr('jZSde;'tgzs EHDS: Catalogo de Gestion del
y seguridad de los datos fuentes de datos y cambio:
i metadatos concienciar,
: difundir, comunicar
1
1

MINISTERIO
DE SANIDAD

e ®  GOBIERNO
"Q  DEESPANA SNS
a
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En marcha
Tareas en proceso

Herramienta de gobernanza:
* Plataformas: IBM en el ministerio, Stratio en el ENDS
+ Disefio de fases de implantacion

— Formulario de solicitud de datos
O

Plan de gestion del cambio
»  Difusion de contenidos dentro y fuera del SNS
» Curso liderazgo de transformacion digital

Plan de Formacion:
* Formacion interna del equipo ODSNS
« Formacion nuevas incorporaciones dentro del SNS

@ «  Plan de comunicacion
Casos de uso:

¢ CdU ambito 2: Antibioticos
¢ CdU ambito 3: EPOC
 CdU de las CC. AA.

» CdU dentro del ministerio

Calidad del dato:
«  Extraccion de reglas de validacion funcional desde los CdU

Garantias de uso del dato:

» Evaluaciones de impacto

* Guiay formulario solicitud acceso a datos

» Herramienta solicitud de datos y gestidn solicitudes CdU online

«  GT del dato sanitario del COEDSNS @
74
=1

Normas UNE

@ » Compromisos de confidencialidad
Inventarios:

. Catélogo de metadatos

. Registro Nacional de CdU
. Glosario terminolégico

. Diccionario de datos

Procedimientos para desarrollo del Modelo de Gobierno @

Interoperabilidad:
» Normalizacion (sintactica y semantica)
» Servidor de Terminologias i)

E—lTI . Datos maestros

Comités:

* COEDSNS

« CCdUSNS

* YsusGTs 000

21



En marcha

Norma aplicada a un indicador

Norma para el uso de denominadores poblacionales en los indicadores de la SGIS

Norma aplicada a variables sanitarias Norma aplicada a variables demograficas

En elaboracion
Norma para el uso de la variable @

Sexo @@

Norma para el uso de la variable

Especialidades @
@@En elaboracion

Norma aplicada a variables geograficas

Norma para el uso de la variable Norma para el uso de la variable
Pais aryjon CC. AA.

N | Norma para el uso de la variable
nfin| Entidades de Poblacién

Via / N° via
% Norma para el uso de la variable Norma para el uso de la variable elaboracién
Provincia Municipio

Norma para el uso de la variable @@
En

Norma para el uso de la variable
Centro Sanitario (REGCESS)

;1;-: GOBIERNO MINISTERIO N
< DE ESPANA DE SANIDAD 2 2




En marcha
Plan de comunicacioén

MINIETERIO

Castellano ~ | Buscar Q)

DE SANIDAD

Traducir e

ke k Organos Colegiados Asociados
L‘ L Oficinas del dato de salud en Espafia

; ® GOBIERNO  MINISTERIO : ’
ﬁ% DE ESPANA DE SANIDAD (}NS

Ministerio~ Areas~ Prensay comunicacién~ Sanidad en datos~ Servicios a la Ciudadania~ Participacién Pablica~
Webs tematicas  Sede Electrénic@

Esta usted en: 'ﬁ‘ = Sanidad en Datos > ODSNS

|
0". ) Oficina del Dato del Sistema Nacional de Salud

La ODSNS es responsable de dar servicio al conjunto del SNS en las acciones del gobierno de los datos sanitarios

Presentacion Espacios de datos Mormalizacion Servicios Recursos de Interés

in BT

Espacios de datos de salud
Estrategia de Salud Digital del SNS
EEDS Espacio Europeo de Datos de Salud
ENDA Espacio Nacional de Datos de Salud
EADS Espacios Autonomicos de Datos de Salud

e Presentacion de la ODSNS

Oficinas del dato de salud en otros paises

‘A" Servicios: Recursos de interés:
ol i Para uso primario Recursos para la gestion de datos en salud
". | . Para uso secundario A IA en materia de salud
Movedades
i ®

PRl )

:'|".°-|l CH ﬂg Normalizacidn

e =
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CdU: EPOC
Fuentes de datos

AR A SR BR RS AR SD SR BR SRR SRR DRSS AR SRR DRSS RR SRR DRSS RR SRR DRSS BB RS SRS DR RS RRRD SRS DRSS RR RS SRS BR SRR RS SRS PSS SFRR RS SRS PR RSP RR RS SRS BR RSP RR RS RSBR RSP RRSD SRS PR SRR S DS RS BRSSPSR RS SRS DRSS RRSDS
B P P
B P P
B B B Ao 2’.—"2'.—"2'.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—" ELEy .—"2'.—"2'.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’ 2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.ff.—"f.ff.ff.ff.—"f.—"f.ff.ff.—"f.—"f.f/
e P P PP PP P /.2' & gy B R P PP
.—"fﬁj - o a c A B ST

2’ 2’.—"2'

B P PPy
e P P PP PP P R R PP e

R P PR ")’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.—"2’.ff.—"f.—"f.ff.ff.ff.—"f.ff.ff.ff.—"f.—"z
B PR B B TSI
B P P PP B R PP
B s R PP PP e
B PP B B ST
P e
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B TSI B
B ST B P
B P PP PP L R P PR e
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B P P R

B P P PPy A B TSI
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RAE- CMBD

B P PP PP

B PP PP

P PP

B P P PP A TSI
R P PP L P P P P e

.f'z’.f'z’.f'z’.f'z’.f'z’.f'z’.f'z’.f'z’.f'z’.fz’.ff.ff.ff.ff.ff.ff.ff.ff.ff.ff.ff zw'.f z’.z'f 5SS, z’.fz’.ff.—"f S A

SIS IS SIS GSSISSILISLS, e:s rﬁs f.ff.ff.ff.ff.ff.ff.ff.fz
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CdU: EPOC
Disefio predictivo

< >
Variables predictoras Variables resultado
(X1, X5, X3, vy X, (y:3m, emy 1a)
| ;
2017 * 2018
v v
Variables sociodemograficas BDCAP : ,
Problemas de salud BDCAP Mortalidad (Si/ !\lo) )
Tratamientos farmacolégicos BDCAP Contacto con urgencias (’S'/ No)
Visitas e interconsultas BDCAP Ingreso hospitalario (Si/No)

Procedimientos y parametros BDCAP

*k%

Numero de contactos con RAE- CMBD
Informacion del ultimo contacto RAE-CMBD

oooooooo ISTERIO : ’
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CdU: EPOC

o

7\

O ), O O

01 02 03 04 05
Selecciény Analisis exploratorio Tratamiento de los datos Seleccién de Analisis
extraccion de calidad Toma de decisiones en cuanto  |caracteristicas Predictivo
Cruce Deteccion de errores, a las transformaciones de los Analitica

sesgos, calificaciéony datos y adecuacion de las
* BDCAP estratificacion de los datos variables para analitica
« RAE CMBD segun calidad avanzada (Normalizacion,
. BBPP escalado...)

10ISTROS INFORMADOS.

&= Deteccion valores atipicos v establecimiento de kmite funcional especificado. ‘

Grifico Q-Q Edad Debut EPOC

s Diagrama de cajas de MED_ROJAC_DDD original

R DDD_OutFunc transformado

®  GOBIERNO MINISTERIO
'Q DE ESPANA DE SANIDAD
" =

CD
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CdU: EPOC

Cuadros de mando resultado Fase 1

Financiado por
la Unién Europea
NextGenerationEU

Ao f)

T0-74 afios
26259

ENDS - Estudio de los factores que influyen en la descompensacion en la enfermedad

pulmonar obstructiva cronica (EPOC)
Variables Sociodemograficas

-

Plan de Recuperacién,
Transformacién y Resiliencia

~
Nivel dz Renta ki Tamafio dz Municipio k) [ Total Pacientes

Hospitalizaciones

87479

Pacientes

-
Urgzncizs

94354

50.001-100.000 hab |
17.013

18.000-99.999 € fafio
34671

[ Defuncionss -

14822

Pacientes por edad y sexo = Pacientes por Mivel de Renta E= Pacientes por Tamafio de Municipio &
@ hismbre O Mujer g ? hospitelizacionea F urgencia nelicador defunciin
. 00020 000 25,500 55,050 55 000 40,000 45 @ Hombre @ Mujer @ 12 hospitelizeriones @K urgencics @ Indicedor defuncié
2000 28.000 28.000
. £100.000 € fsfic | Hombre
26000 26.000 - 26000
e 21000 24.000
Mujer
2o 22.000 22.000
2000 12.000-99.599 € =fia | Homire 20000 2nane
18000 18.000 18000
16000 12.000-99.999 € te0on -
lapo0 14.000 14000
€18.000 € fsfio | Hombre
e 12.000 - 12000
oo . 10.000 10.000
8000 8000 - 8000
£800 Muy b | Hombre 6000 £000
4000 4000 4000
2000 . My saz | Mujer 2000 2000
| [ | . .
N . . . N s _ 0 5000 10.000 15.00020.00025.000 30.00035.000 40.000 45,00 00060.00055.00070.000
35-39 acs 45-43 2o 55-59 2fos 65-69 afios g £5-89 afios S5ym 5500.000habl...  100.001-500.000 hab... 50.001-100.000hebl.. 10.001-50.000 heb|H.. <10.000 hebl Hombre -
A-44 gfios 50-54 2t 60-64zfs ToTie 80-84 afica 90-94 afios »500.000 heb | Mujer  100.001-500.000 hab |... 50.001-100.000 hab ... 10.001-50.000 hab [ M. <10.000h...

i GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD

Homire @ Mujer @ N° hospitalizaciones @ N° urg @ Indicador defuncién

28



CdU: EPOC

A continuacion, se expone la matriz de confusion que muestra el rendimiento del modelo al clasificar los ingresos correctamente, junto
con los valores del modelo de precisidn, exactitud, sensibilidad y la curva ROC para evaluar su desempefio.

] . Realidad
Matriz de confusion _
No ingresa Ingresa
No ingresa 451753 49794
Prediccion
Ingresa 7781 14304

ROC Curve
L= =
o | L
2 o -
(1]
14
s © |
z ©
:‘g—,"
[
@«
=
S
o
o | — AUC=03836
t T T
0.0 02 04 06 08 1.0

%ﬁa szl (1) False Positve Rate
=
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