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Superando barreras para mejorar el resultado en salud de los pacientes.
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Resultados de salud

Medidas de estado de salud resultado del proceso asistencial para
una condicion de salud

= Asistencia cotidiana

B Relevantes para el paciente

Condiciones

Digitalizacion Estandares Capacidades Hacia dentro

Implicacion de
los pacientes

Aceptacion
social

Transparencia Hacia fuera
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Superando barreras para mejorar el resultado en salud de los pacientes.
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Nacional
de Salud

Resultados de salud
Factibilidad

Asistencia habitual

Cambio organizacional, permanente

Para diferentes condiciones de salud, especialidades y ambitos de atencidn

Infraestructura

Escalable

Sostenible

Personas/

: Colaboraciones
Equipos
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Desafios Respuestas al desafio

Estandarizar la captura, recuperacion y

* cooperabilidad semantica comunicacién de los datos clinicos (HCE)

Compartir y combinar con pleno significado los datos de la historia
de salud entre los sistemas heterogéneos

* inferencia

Implementacién y utilizacién segura de alarmas y vias clinicas
informaticas por los sistemas de HCE

: — Arquetipos
* Us0s secundarios Representacion formal del conocimiento de dominio en la
Asegurar la necesaria calidad y consistencia de los datos para P

permitir el uso fiable y con significado HCE

— Modelos de referencia genéricos
UNE-EN-ISO 13606 parte 1

— Sistemas de terminologia clinica
SNOMED CT, LOINC ..

4 Foro & Foro
B &= - b o= -
mm mz-— ndmm m‘_lﬁ:-.
A / sanidad / Profesionales / Historia Clinica Digital del SNS
SANIDAD Area de Recursos Semanticos de Referencia Nacional
Ciudadanos
Profesionales > SNOMED CT
Biblioteca y Publicaciones » Factoria de Recursos Semanticos
Sanidad en datos > Recursos de Modelado Clinico (arquetipos)

Clasificacion y normalizacién estadistica
Identificadores Unicos de Objetos (QI1D)
Clasificacion de Servicios del CMBD/SIFCO
MNomenclator de prescripcion (AEMPS)

> Politicas de Normalizacien de terminclogia &
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Resultados de salud

Desafios del uso de los datos para resultados de salud

Validez y fiabilidad

B Parsimonia

Condiciones sobre los sistemas de informacion sanitaria

Calidad de Secuencia del Continuidad
datos proceso de asistencia

Relacion
evento-
desenlace

Longitudinal
en el tiempo

Poblacion
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Trayectoria de la HCE
Acreditacion )
EMRAM Reacreditacion
Implantacion steage 6 EMRAM stage

HCIS HIMSS 6 HIMSS

Migré,_c,:ig.‘ih Repositorio
Admision i2b2
HCIS
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Hospital 12 de Octubre

del Sistema
o oo
"« Hospital Universitario
.« o . . j‘JME 12 de Octubre
U n VI aJ e d e I n n ova c I O n ‘;:E Gerencia Asistencial

de Atencién Primaria

2015 2016 2017 2018 2019 2020
ls 'Y %‘; ;;" |
Instituto Modelos de informacion clinicos 000 Uso secundario
Soil | @ D

EHRCR 3¢ InSite
mnovatlve Ensayos clinicos

medicines
initiative @ EHDEN

EUROPEAN HEALTH DATA & EVIDENCE NETWORK

Observamonales

(eit ) Health IR E . Ensayos clinicos

__. =

m ICHOM L\__J Resultados de salud
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Especificaciones de datos para multiples
propositos en una condicién de salud

Registro

de
tumores

Cancer de
mama

EUSOMA

Ensayos
clinicos

Observa

cionales
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rando barreras para mejorar el resultado en salud de los pacientes.

Quality

Bench

ISO 13606

Secondary
use

Analytic information systems

Registries

Research
data bases

Research information systems

HOS

PC

Phar
.

Healthcare information systems

i}iﬂ Hospital Universitario
saovas 12 de Octubre

|

SaludMadrid

Gerencia Asistencial
de Atenciéon Primaria
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Modelos de informacion de salud

Uso .
Primario Secundario

Asistencia al individuo Distinto de asistencia individual

Dual
Separa
informacion
y conocimiento

ISO 13606

Modelado

No dual

Conocimiento
Representado
en el modelo

Propietario  Normalizado
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Alcance y cobertura

Terminologia .
. Observaciones
de referencia
sujeto de la Demograficos SNOMED-CT
asistencia
Contactos SNOMED-CT
. Diagndsticos CIE-10-MC
Contacto
Procedimientos  CIE-10-PCS
Medicacion ATC Cdédigo completo de 7
caracteres

Laboratorio LOINC Subconjunto relevante
Anatomia , ,
Patoldgica clzoe Morfologia y topografia

SNOMED-CT Conceptos relevantes
H?II-azgos SNOMED-CT Subconjunto para los
clinicos casos de uso




s Z%T(S)Ei"ﬁf:;ﬁm e e am sibatda o paciastas
Models normalization in EHR data
reuse process

Clinical models

definition

Archetypes and

Iterations .
: EHR new data sources t(_am'?mOlogy
Improvement new purposes bindings and

subsets

Governance T

Data quality and Mappings

Validation studies

Data integration

NPL enrichment

repositories
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Contribucion H120 y Atencidén Primaria

Superando barreras para mejorar el resultado en salud de los pacientes.

“is currently the largest (data volume, scope and standardization) in this European network”

IMI EHDEN review

* Volumen:
poblacion y datos

* Alcance:

todos los dominios

« Ambitos:

Section Organization Source Startdate | End date | Volume
Demographics Hospital / PC 2.733.253
Hospital EHR / HIS 2010-01 2019-06 3.744.468
Primary Care EHR 1999-01 2017-12 | 11.623.458
Procedures Hospital EHR / HIS 2010-01 2019-06 2.007.395
EHR Prescription 2011-10 2019-07 3.472.011
Hospital Oncology Prescription 2002-11 2019-07 262.421
Medication A
External Dispensation 2006-7 2017-07 28.052
Primary Care Primary Care Prescriptions 1999-1 2017-12 | 19.197.103
Hospital Hospital Lab 2015-01 2017-07 | 330.222.541
T Primary Care Primary Care Lab 2017-01 2019-07 | 36.366.742
Histopathology Hospital Histopathology Application 2006-07 2017-07 783.482
Cancer Registry 1980-02 2019-05 71.657
Clinical Findings Hospital EHR 2010-12 2019-07 | 17.958.207

hospitalizados,

ambulantes y atencion primaria

* |teraciones:
con nuevos origenes de datos

Demographics

Contacts

Diagnostic
Procedures

Medication

Laboratory

pathology

Clinical findings

(=

IS demographics

E

EHR hospital

] [= EHR primary care ]

[+ ErRnospital | > EHRhospital ] = EHR primary care

[' EHR hospital ] [ ispharmacy | [* e-presoription |

[x

IS laboratory

]

B

Cancer Registry

]

IS pathology

G-

EHR hospital

] [ : EHR primary care ]

Inpatient

Outpatient

Primary care

Actualizacion:

(PROMs, gendmica, enfermeria, costes)

Demographics
29M

2,8M
2,8M
2, ™M
2,M
2,6M
2,6M
2,5M

Iteration |

Iteration || Iteration IIl
—e—Demographics —e—Visits

Iteration IV

Visits

55M
50M
45M
40M
35M
30M
25M
20M

integracion (mensajeria) casi en tiempo real (24h)
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Automatic transfer of clinical
research forms

% of manually entered protocol data

‘Specifics
.Pathology TG EE
(0) detailed
38% @,
Medication

detailed
Qemographics
1 5 % Laboratory
.State of Vltfl Sl/f;;S @ Heatth
+
ospital e Octubre ( \
10/2019

efpia ﬁ

TransFAIR evaluation protocol
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Modelo y significado de los datos

Conceptos
Contexto

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

Problemas

* 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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Razones de la posicion destacada
del SNS

* Identificacién unica del paciente (vs linking):

Poblacional
Seguimiento longitudinal y continuidad

* Implantaciéon de HCE consolidada y extendida

* Normalizacion semantica de HCD del SNS
Terminologias y arquetipos

. L
£ ,
o
s @
e
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sobre el ‘thggmﬁo" sauvaois 12 e Octubre

Nacional
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Camino hacia la evaluacion de
resultados en salud

1. Vision y estrategia compartida

e Plan estratégico del Hospital
eCultura de evaluacidn
eAlineados calidad e investigacion

2. Implicacion y liderazgo de los equipos

eMultidisciplinariedad y trabajo en equipo
eExperiencias de medicién y analisis

3. Infraestructura de datos

eEvolucion de la Historia Clinica Electrdnica
eNormalizacion de Informacion clinica
eRepositorios de datos de uso secundario

4. Implicaciéon de pacientes

| *Escuela de pacientes
*Medidas de resultados reportados por el paciente
eTrayectorias y experiencias de pacientes
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ICHOM
Conjunto de datos estandarizado

e Clinicos

DDDDD
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IIIIIIIIIIIIIIIIIIII

VVVVVVVV ,1 * Ajuste de riesgo
* Supervivencia
e Control de enfermedad

* Complicaciones

S * Reportados por el paciente
: - Calidad de vida
« Carga de enfermedad

* Estado funcional
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$iicon™
Alcance de ICHOM
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» Especificaciones * Metodologia de implantacion

 delos datos
* delos criterios de la cohorte

ﬁ | Define No define

* Vias clinica/trayectoria del

* dela secuencia de registro paciente
[ ] i i .
Parsm)c?nloso,s. * Indicadores
* minimos basicos
« Para condicion de salud * Metodologia del
* patologias, prevencion benchmarking

Continuidad de atencion
* niveles, ambitos...

Observacional prospectivo * Visualizacion
Poblacional

* Ajuste deriesgos

* Metodologia de costes
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Piloto internacional -
Cancer de mamay Ca pulmén K icHom ‘ (“"“‘)
Objetivos

N\
‘ Validacion del conjunto de datos clinicos y reportados por el paciente

\

‘ Analisis de factibilidad en la asistencia cotidiana en nuestro medio

\

‘ Diseno de las comparaciones: ajustes de riesgo, visualizacion...

/

Calculos de costes basados en actividades

}0@9 Evaluar la calidad de los datos

ove

=@
s
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Availability of ICHOM breast cancer
items in H120 InSite node

Survival and Disease...
Disutility of care
Treatment variables

Use case Baseline tumor factors

Baseline clinical factors

Demographic factors

0% 20% 40% 60% 80% 100%
HYes HNo Through data analysis

Standardization of ICHOM datasets using

Data-Elements Catalog

Element 399504009 SNOMED-CT cT category (observable entity)
.. Value 67101007 SNOMED-CT Tumor stage TX
Clinical models Va:ue 58790005 SNOMED-CT Tumor stage 10 InSite cancer data elements
.« el Value 44401000 SNOMED-CT Tumor stage Tis :
definition Value 23351008 SNOMED-CT Tumor stage T1 onco project
Value 313108002 SNOMED-CT Tumor stage T1mic
Value 261646003 SNOMED-CT Tumor stage Tla clinical ﬁndings
Value 261649005 SNOMED-CT Tumor stage T1b
Archetypes a nd Value 261650005 SNOMED-CT Tumor stage T1c SNOMED CT
Value 67673008 SNOMED-CT Tumor stage T2 UMLS
term | nology Value 261651009 SNOMED-CT Tumor stage T2a
. . Value 261652002 SNOMED-CT Tumor stage T2b
bindin gS an d Value 14410001 SNOMED-CT Tumor stage T3
su bsetS Value 65565005 SNOMED-CT Tumor stage T4
Value 261659006 SNOMED-CT Tumor stage Tda
Value 261660001 SNOMED-CT Tumor stage T4b
Value 261661002 SNOMED-CT Tumor stage T4c
Value 261662009 SNOMED-CT Tumor stage T4d

Figure 1 - Data element to model the cT category
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SNOMEDCT E ICHOM

The global
language of
healthcare

Categoria pT: 384625004: ’ TNMPT:

pT1

Mappings Definition of transformation rules necessary to
Dt (MiEre e comply with the ICHOM format

Data-Elements Catalog ICHOM Breast Cancer ICHOM Lung Cancer

Clinical Clinical

Element | 399504009 | SNOMED-CT cT category TNMCT timnor stage TNMCT tumor stage
Value 67101007 | SNOMED-CT | Tumor stage TX 0 cTx S cTx
Value 58790005 | SNOMED-CT | Tumor stage TO 1 cT0 0 cT0
Value 44401000 | SNOMED-CT | Tumor stage Tis 2 cTis = -
Value 23351008 | SNOMED-CT | Tumor stage T1 3 cTl 1 cT1
Value 313108002 | SNOMED-CT | Tumor stage T1mic 3 cT1 1 cT1
Value 261646003 | SNOMED-CT | Tumor stage T1a 3 cTl 2 cTla
Value 261649005 | SNOMED-CT | Tumor stage T1b 3 cT1 3 cTlb
Value 261650005 | SNOMED-CT | Tumor stage Tlc 3 cT1 1 cT1
Value 67673008 | SNOMED-CT | Tumor stage T2 4 T2 4 cT2
Value 261651009 | SNOMED-CT | Tumor stage T2a 4 cT2 5 cT2a
Value 261652002 | SNOMED-CT | Tumor stage T2b 4 cT2 6 cT2b
Value 14410001 | SNOMED-CT | Tumor stage T3 5 cT3 7 cT3
Value 65565005 | SNOMED-CT | Tumor stage T4 6 cT4 8 cT4
Value 261659006 | SNOMED-CT | Tumor stage Tda 6 cT4 8 cT4
Value 261660001 | SNOMED-CT | Tumor stage T4b 6 cT4 8 cTa
Value 261661002 | SNOMED-CT | Tumor stage Tdc 6 cT4 8 cT4
Value 261662009 | SNOMED-CT | Tumor stage Tdd 6 cT4 8 cT4

Figure 2 - Transformation rules for ICHOM datasets of breast cancer and lung cancer
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del Sistema

Nacional Catalogo de elementos de datos normalizado H120

Element 50373000 Body height measure (observable entity) PQ X X
Unit m
Flement 27113001 Body weight [observable entity) ) L
Unit ke
Element 60621009 Body mass index entity) INTEGER X
Flement Body surface area (observable entity) 0 X
Unit m2
Element 364075005 Heart rate (observable entity) PQ X
Unie Tbeats)/min
Element 420816009 New York Heart iation Cl i d scale) (="} X
Value 420300004 New York Heart Association Classification - Class | (finding)
Value 421704003 New York Heart Association Classification - Class Il (finding) T
P N [Py e Entidades observables
Value 422293003 New York Heart Association Classification - Class V (finding)
Element 271649006 Systolic blood pressure (observable entity) PQ X -
valores posibles
Flement 271650008 Diastolic blood pressure (observable entity) ) X
Unit mm[Hg]
Element 424122007 ECOG performance status finding (finding) v X
A C h ety p e s a n d Value 425389002 Eastern Cooperative Oncology Group performance status - grade O (finding)
. Value 422512005 Eastern Cooperative Oncology Group performance status - grade 1 (finding)
te rmino | Ogy Value 422894000 Eastern Cooperative Oncelogy Group performance status - grade 2 (finding)
Value 423053003 Eastern Cooperative Oncology Group performance status - grade 3 (finding)
bi n d i n gs an d Value 425237006 Eastern Cooperative Oncology Group performance status - grade 4 (Anding)
Value 423402001 Eastern Cooperative Oncology Group performance status - grade 5 (finding)
b Element 41633001 pressure entity) PQ X
subsets & s
Element 246211005 Number of previous pregnancies (observable entity) NTEGER |x
Element 80274001 Glomerular filtration rate (observable entity) PQ X
unit mLfmin/{1.73_m2}

Implementacion en HCE y departamentales

ISNOMED CT DESCRIPCION SNCT
443933007 i a ductal in situ con microi ién (anomalia morfoldgica) Car

Ductal In Situ con micro invasién

443757001 [karcinoma lobular in situ con microinvasion (anomalia morfoldgica) Carcinoma Lobulillar in situ con micro invasidn
444134008 [Farcinoma ductal in situ con m n y compromiso de piel del pezon |Carcinoma Ductal In Situ afectando la piel del pezon { Paget) con micro i
8271100 ductal infi (: lia morfolégica) carci infiltrante no tipo especifico (C: ductal infi NG

va:

897400C i lobulillar lia morfolégica)
703596001 Jfarcinema tubulolebulillar (anomalia morf e — m_ ~
72495008 fhdenocarcinoma mucinoso ('anomalla'morf Valor O
32913002 ffarcinoma medular (anomalia morfolégica)fll [ pescrincion =
128698005 frarcinoma medular atipico (anomalia morfgll @ & x @ Daosdea 1 ===t i 10 Q
25910003 [Farcinoma papilar (anomalia morfolégica) | escripcicn: [Catdad de vida CODIGO SNOMED 4
721595004 frarcinoma pa raquistico primario dej o 80271 Afeccién de Calidad de Descr. cortar [EORTCQLQ30 | 25910003 || Carcinoma papilar infiltrante 1 &
5 5 2 nidades: [ [=]
450895005 [Farcinoma micropapilar (anomalia morfold nidact }
2631006 |hdenccarcinoma tubular (anomalia morfoll © 307768 Cuestionarios de calic 30156004 | Carcinoma cribiforme (infiltrante) 15 2
= = Total 3 Observaciones Clinicas Tipo de dator [Dicdenaia
30156004 orme (anomalia morfolagi = =
58453008} TeTET T e Valor por defector g 32913002 | Carcinoma medular 9 &
teora: | 2 : A fero imvasid [
443757001§ Carcinoma Lobulillar in situ con micro invasidn 3
OB Oblig: 2
n—— 2 4
443933007 Carcinoma Ductal In Situ con micro invasidn 1
@ | | @
Archtvo O Carcinoma Ductal In Situ afectando la piel del pezdn ( Paget) con micro }
444134008) i idn 2 &
Representacion Valor: [Descripaon Larga: valor. =] }
Representacidn Trus: 450895005) Carcinoma micrapapilar infiltrante 12 2
4631006 Carcinoma tubular 14 g
v
Lagasanoe ¥ Carcinoma infiltrante, no puede determinarse el tipo 16 ¥
< >
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sobre el INFORMACION .
‘del Sistema Visor de HCE:
Nacional . . . . .,
de Salud interface estandarizada de entrada y visualizacion

longitudinal por condicidn clinica

a Visualizacion longitudinal de datos L.
= , g Entrada de datos clinicos
o clinicos
Q
=3
E L - Visualizacidn de pruebas
2 Visualizacion longitudinal de PROM i o
o complementarias (laboratorio, imagen)
E Entrada y visualizacion de:
S ||+ Antecedentes * Diagndsticos de enfermeria
§ * Diagndsticos médicos ¢ Habitos de vida
£ ||« Alertas
= Componentes del
. ¢ || Entrada y visualizacién de: p ,
Improvement 2| ini . i I
P é Planes clinicos Planes de enfermeria proceso C ”‘”CO
g Entrada y visualizacion de:
g *  Prescripcion * Peticiones
g || * Procedimientos
Anotaciones en texto libre
ese T ) R T—— S
lags
| Constantes vitales 2 =% gegistro de constantes HAD Oncolégico LAt
-_--—---- , ,  OFl -
| oo o
Excala [Tumo | Ver columnas sin valor Sha p ! \
Iartes 2 e st -
| Ctremaciones ctinas Q1S Hatara - T =~ 4 e
S [ 4 FY
i'mvfm"m"" ” Bl M~ «EFT
Implementacién en HCE = ; .
C | Comtionaricn e ot 2 vz - b
plementacion en - e =
‘wm S VIIONS A0 CABE ) 11 VOIS AP I . e
| SeH Labstix . Labutix
| [ i -
| EeT— A e e -t 8 tevs X
v e 2w Mostrar ko tomas
in-nmmmesmp--ie--e oo-n ol o\
Crrryr—— [O]5)

& @ «owes My ek a® 8 i At
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Nacional Personal Health Record PROMs interface
de Salud

{;ﬂ' Hospital Universitario o I
Al 15 e Octubre DASHBOARD 01: Médico Cancer Mama ICHOM (11:...
Por faver, indique el grado en que ha experimentado estos sintomas o problemas durante la semana pasada:

En absoluto Un poco Bastante Mucho

Ha tenido hormigueos o escalofrio:

5 Manos o en los pies? Ol

Por faver. indique el grado en que ha experimentado estos sintomas o problemas durante los ultimos 7 dias:

Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo
Tengo dolor en |as articuladones/coyunturas Ll B AdSuM + +
Tengo fiujo vaginal 3
Tenge picor o irritacion vaginal .
E H R go sangrado o ligero manchado o
9 [ ginal
Improvement T .
g0 dolor o malestiz: al tener rela .

Chserva chanes clnicas. saritznis [7) Biciembre 2019 [T) =
- - | Coger peso U poco / Mo ! Bastante Unpac
PROMSs integration |-
R e
i1 EHR Vi = s — =
IN view
HCIS
Deprevién Fl Unpacs 4
( ,
e ——— Pl A
pam s | G s ) (] oo s o
et des hisias wia darts v Fechn Aenams r
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1. Registro primario
de los datos

* Modelos estandares de datos
» Interface proceso clinico

Sistemas asistenciales

Proceso de conformacion

2. Envio de datos en
tiempo real

Integraciones

R

Rep.

clinico

Repositorio

de datos clinicos

4. Transformacion al
formato especificado
por ICHOM ElI

Piedra Rosetta

>

3. Persistencia de los datos

Modelos estandares de datos

ICHOM

5. Uso secundario de
los datos
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Superando barreras para mejorar el resultado en salud de los pacientes.
sobre el INFORMACION
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de Salud

Patient
Clinical first contact
Clinical follow up

Pathologist

Workload
Registry vs EH Record

Case management nurse
Tumor board
Data entry technician

Monitor

|r[l."'I

EHR Interoperability Manager

o

10 20 30 40 50 60 70

B EHR+PHR W Secondary registry

Data quality
W Patientinclusion . Patient review manager Qua“ty data audit

Case Tumour board Cancer registry .
management during the process
nurse
Patient with label Patient reviewed Patient completeness
Breast | 70% 98% (100%)
Lung | 85% 76% (100%)
Data completeness Data completeness
Breast 90% (100%)
Lung (90%) (100%)
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Escalabilidad y sostenibilidad

4 )

Di

Diferentes condiciones de salud en IHCOM y en otros modelos

e Sinincluir PROMs
e Con PREMs

iferente complejidad

Plantean adaptaciones del método

Marco para estimar la complejidad de la medicion de resultados de salud
en diferentes escenarios clinicos y grupos de pacientes

Estrategia y planes de extension

* Criterios de selecciéon
* Expresiones de interés de los clinicos
* Carga de movilidad en la poblacion y en la asistencia
* Grupos cooperativos para comparaciones

* Niveles de implantacion variables

Planificacion de recursos

* Identificar nuevas tareas y capacidades
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Perspectiva paciente
Estudio cualitativo

Compromiso
100% mama

90% pulmon

Aceptacion del canal

Digital 95%

Impacto en la relacidn clinico paciente

Evaluar
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Lecciones aprendidas

Los clinicos promueven el cambio
* expectativa de nuevos sistemas
» ayuda a la decision sobre paciente individual
* multiples usos de la informacién

Los pacientes esperan el cambio
» se comprometen en informar de su perspectiva
 demandan medidas de resultados

Las medidas de resultados de salud apoyan la _
transformacion de la organizacion hacia la transversalidad:
trayectoria clinicas, multidisciplinariedad...

Los PROMs en la asistencia habitual modifican la relaciéon
clinico paciente

Los sistemas de informacion normalizados hacen posible la
medida de los resultados de salud

Nuevas tareas, nuevas capacidades, nuevos recursos
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