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Por qué y como medir resultados de pacientes




Salud basada en valor ("VBHC" en inglés)
» ¢Por qué lo necesitamos?
e ¢Qué es?

e iDe donde viene?

P reg u n ta S C I a VeS , .......... . . ..................................................................................
Resultados mas importantes para los pacientes

* ¢Qué es?
» ¢Por qué necesitamos medir los resultados?
* ¢Como lo hacemos?




Crisis de valor

3Crisis

en la salud
Crisis de

evidencias

Crisis de
"proposito”




Reto: dificil de pagar por la innovacion relevante

®

/‘],\k Los gastos de salud estan aumentar...
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Gastos sanitarios (% del PIB)
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- Financiacion publica 1,68 % -OOP 1,89 %
B PHI 4,49 %

Fuente: OCDE; Eurostat
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Crisis de valor

... mientras que los anos de vida saludable
han aumentado a tasas mas bajas

Afos de vida saludable (afios)

+0,66% ~-1,26%
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Reto: Amplia variacion en los resultados entre paises...

Mejor resultado Variacién

Cancer de mama supervivencia a cinco ainos L 1,2
Cancer de cuello uterino supervivencia a 5 afios 1,5
Cancer colorrectal supervivencia a cinco afios - s fe=——= 2,2
Cerebrovascular hemorragico mortalidad a 30 dias emmeken o oo . 2,1
Infarto agudo de miocardio mortalidad a 30 dias 14 osi o000 —® 0o 14 3,9
Cerebrovascular isquémico mortalidad a 30 dias :;.—’x:: L4 L4 4,8
Mortalidad infantil ° ° ® 5,5
Diabetes Amputacion de las extremidades inferiores ° oo edk—o—o00—0 o - - 7,8
Mortalidad materna —— @ @locssn oo o ® oo oo —@o ° 10,2

02 04 06 08 1,2 14 16 18 22 24 26 28

OCDE media

1. Infarto agudo de miocardio Nota: Se analizaron los datos mas recientes de 2016-2019 (mortalidad infantil y materna), 2015-2017 (IAM, accidente cerebrovascular,
diabetes) y 2010-2014 (supervivencia al cancer); México, Colombia y paises candidatos a la OCDE no incluidos Fuente: Datos de salud de la OCDE; andlisis de BCG



... y dentro de Espana

Variabilidad
Mejor resultado ‘ (Peor regidn-mejor region)
Autoevaluacién del estado de salud: e 40%
Muy buena (%)1 o o o e e Heeee ® o (Asturias-Baleares)
Autoevaluacién del estado de salud: e 31%
Buena (%)1 o o ® S E@me e (Cantabria-Ceuta/Melilla)
. o diferencia de 10 aios
Esperanza de vida saludable (afios)1 00 0 00 e ®eo o e (La Rioja-Castilla y Leon)
Mejor resultado
. , L 34%
Reingresos después de la cirugia (%)2 49 o 00 060 oo B o0 o o © (Ca:aluﬁa—Aragén)
Reingresos urgentes después de » 51%
un ataque cardiaco (%)2 oo ooo @ o e e «©w (La Rioja-Navarra)
Reingresos psiquidtricos urgentes 0 54%
(%)2 oo ® o oo® o o6 =B @ o o (Asturias-Cantabria)
589
Reingresos urgentes porasma (%)2  ;p00 o 000 me e ° oo O A

(Extremadura-Castilla-LM)

1. 2017 datos 2. 2020 datos . o
Fuente: Indicadores de Salud 2020; Indicadores clave del SNS . Media espafiola



Crisis de evidencias
Reto: "Waste" (cuidado sin impacto de resultado probado) '

Gastos
“Tradicion” quirurgica relativos

Impacto en los resultados,
basado en evidencias

<

'-_.—i. . . .7
L:L. Uso de desaglies y botellas de baja presion

E{g Trajes espaciales Alto

—
|\A Medias de compresién

Cortinas plasticas quirdrgicas

Catéteres urinarios

Maquinas de movimiento pasivo continuo
Operando con dos asistentes Alto

Post-operativo en la UCI Alto

No—mas bien aumentd el sangrado
No

No reduccion en TVP

No reduccion de infeccidn

Ningun impacto positivo

Ningun impacto positivo

Ningun impacto positivo

No hay impacto positivo



Después del COVID ~50% de los médicos en Espana sintieron
agotamiento, ya citando la carga de trabajo como un problema clave

antes del COVID

Alta insatisfaccion entre los médicos, mayor

insatisfaccion en la atencion primaria
(45,8%)

Médicos sintiendo burnout (%)

Pre-COVID

Julio a diciembre de 2020

Marzo a mayo de 2020

I Atencion primaria [l Hospital

Propdsito Crisis

La carga de trabajo ya era un problema
importante entre los médicos antes de la

pandemia

Impacto de las causas detrds de los resultados del nivel de

Satistaccion (%)

Volumen de trabajo

Altos requisitos en el trabajo

Falta de control sobre el trabajo

Equilibrio entre el trabajo y la vida personal
Ambiente de trabajo

Calidad de la jerarquia

Pérdida de prestigio de la profesion médica

Miedo a las consecuencias legales debido a errores
Relaciones con los pacientes

Dolor y sufrimiento entre los pacientes

23
22
22
21
14
12

6

33
25

Altamente
codependiente

65

Fuente: Repercusiones de la COVID sobre la salud y el ejercicio de la profesién de los médicos y médicas de Espafia (2021); Encuesta sobre la profesion médica en Espafia( 2019; 17 750 participantes

entre médicos y MIR)
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PATIENT

Solve Health Care’s Value Crisis
by Measuring and Delivering Outcomes
That Matter to Patients

89

SSON, MD, PhD
sy  STEFANLAR foal
JENNIFER CL
R

JOSH KELLAR, PhD
with ROBERT HOWARD

€€
Por valor en la atencion de la salud,

nos referimos simultaneamente al
valor entregado al paciente en forma
de mejores resultados de salud y el
valor entregado por el sistema de salud
en términos del uso mas eficiente de
los limitados recursos financieros y de
otro tipo de la sociedad

3



Michael E. Porter
Elizabeth Olmsted Teisberg

Redefining
HealthCare

Creating
Value-Based Competition
on Results

“El desarrollo universal y la notificacion de los resultados a nivel de la condicidn
médica es la maxima prioridad para mejorar el rendimiento del sistema de atencion
de la salud”

Michael E. Porter y Elizabeth O. Teisberg, 2006



WORLD
ECONOMIC
FORUM

Los sistemas de
salud basados en
valores deben

abordar los
desafios,
centrandose en
el valor para los
ciudadanos y los
pacientes

Politica

[— .}

Informatica

Organizacion del cuidado

Investigacion
& herramientas

Fuente: Foro Econémico Mundial




Todo comienza en el nucleo con la medicion
de resultados

Resultados que

importan a los
pacientes




Resultados que
importan a los pacientes




Solo el ¥11% de las métricas clave de EE.UU. son verdaderos resultados

Numero de medidas de calidad

2.000

1.500

1.000

500

1.958 ................................
132 o —————
218 Resultados No rgsultados \{erdaderos o‘c?lupllcad‘os
medidas (por ejemplo, presién arterial
control)
427 Experiencia del paciente
—~Otros (caidas, delirio)
Mortalidad
Estado de salud notificado por el paciente
1.181 Proceso Eventos adversos
Estado de salud clinico informado
Todas las medidas NQMC Medidas de

resultados del NQMC

De NEJM, Porter, Larsson y Lee, "Estandarizando la Medicion de los Resultados del Paciente", Volumen 374, Paginas 504-506. Derechos de autor © 2016
Massachusetts Medical Society. Reimpreso con permiso



La mera medicion de
los resultados puede,
en algunos casos,
conducir a mejoras
sin un cambio
importante en el
sistema, es como
levantar un espejo
para que los médicos
vean su propio
trabajo”.

Annemarie Haverhals

Lider del programa VBHC de
Santeon

El uso de conjuntos
de resultados
estandarizados
permite, ante todo,
mantener
discusiones mas
significativas con los
pacientes,
permitiéndoles
tomar decisiones
informadas sobre la
atencion”.

Linetta Koppert

Oncélogo quirurgico, Erasmus
\Y[e




Proceso para definir los resultados que importan a los pacientes

k] icHoM

Conjunto integral Conjunto minimo Conjunto estandar

de posibles propuesto de
resultados resultados

Spectiva de

Resultados  Medidas

a— Definir las

@— Priorizar
Relevancia — | medidas
— | paralos — | Factible, vélido,

pacientes confiable

Resultados

Vista inicial

A, O
Q A\
"Spectiva N




Resumen:
Aprendizajes esperados

La atencion de la salud basada en el valor
(VBHC) consiste en obtener los mejores
resultados que mas importan a los pacientes
con el uso mas eficiente de los recursos
financieros y humanos

El ndcleo de VBHC es la medicion de los

resultados que mas importan a los pacientes

Tener los estandares consensuados es
importante como "una fuente de verdad", y
ayuda a impulsar la mejora de los resultados
gue mas importan a los pacientes
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Preguntas claves

¢Quiénes son las partes interesadas clave que utilizan las
medidas de resultados y cdmo las utilizan?

¢Cual es un buen ejemplo de medicion de resultados de otro
pais europeo?



¢ Como utilizan la medicion de resultados de pacientes con éxito?

Ministerios/Gobierno Hospitales/médicos Farmacéuticos/
MedTech



La transparencia impulsa la mejora continua

Indice de calidad
Datos hechos publicos

6,0
5,5
5,0
4,5
4,0

3,5 +13%
3,0
2,5 +7%

2,0 =/

2005 2006 2007 2008 2009

— Todos los hospitales (n = 69) — Mitad inferior 2007 (n = 34)



refieres tener un ataque al corazén en Suecia o el R

Articles

Tratamiento

eino Unido?

H N )
H Z

Acute myocardial infarction: a comparison of short-term
survival in national outcome registries in Sweden and the UK

Sheng: Chia Cheng Riaff Gedebir 7 Stefanjames

5 o
ok Deanficit, A dam Timmis, Temasjermberg, Hary Hemingway

Summary

ChateWalie Lo Wikentin

Background Imemational research for acme myocardial infarcion lacks compartsons of whole heslth syseems. We
assessed time wrends for care and ouwcomes in Sweden and the UK.

Migthods We used data from maronal regisiries on consecuthve patents regisiered beoween 2004 and 2010 in &l
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troaumenss vaty within and beoveen the UK [England
and Wwales) and sweden = A study tn patients with ST-
segment-elevaton myocardisl infarcdon (STEMI) I
17 Furopesn coursries reponed tncressing use of
PTMATy DETCIMNGOUS COMTETy MUETEROON (PO
bur  showed  snkmg  differences  between
coummies® Anmibues of care syswems, incuding
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be assocmed wiih ouscome = 30-day moraliy for sone
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STEMP* ot nOr-S TEM1= Third, stempis have not been
made 10 sandardise the monaliy of patems In ane
coumnry by the casemtx in another. As 2 result there are
few suides between health syssems from which 10 set
benchmark cweome goals.

A crucsal fezmure of the heakh syswms in Sweden and
the UK Is thar they are the only two countries workdwide
that have cominuous navonal cinical regiswtes for acme
coronary myndrome with mandased paracpanon for all

nials = Companison of these wwo coummes 15
Faclieaed by the sumilary of thew health symems

Fuente: Chung et al; The Lancet,

23 de enero de 2014

PCI primaria

B bloqueador en el alta

Resultados

Mortalidad a 30 dias

Tasa estandarizada

de mortalidad

7,6% 10,5%

1,0 1,37




Hospitales que forman equipos multidisciplinarios a lo largo del

recorrido del paciente y definen cuadros de puntuacion de resultados

Definir el
cuadro de
mando
(resultados
y costos)

Establecer
un equipo
multi-
disciplinario

Reunir y
analizar

Feedback

y apren-
dizai

1zaje Identificar

Cambiar el
Mejorar el comportamiento
valor del y la practica
paciente clinica

Equipos multidisciplinarios por segmento de poblacién

Especialidades medicinales Funciones de
apoyo/infraestructur
a

Cancer de
mama

Urologia

Cardiologia
Laboratorio

Cancer de
prostata

Medicina interna

Artrosis
de cadera

CVA

Equipo miembros

|

Jefe médico
Analista de datos
Gerente de proyecto
1-2 pacientes

Otras especialidades
médicas

Indicator

unadjusted (%)

Outcomes

Costs

Processes

Ds
PS5  patient (%)

% of patients per treatment option (e.g., breast-conserving, direct
reconstruction;
Five-year survival, unadjusted (%)

P6

Treatment mix T1




Mejoras en los hospitales y el personal que adoptan nuevas formas de

trabajar con un claro impacto en la satisfaccion del paciente

Resultados compartidos publicamente «transparencia
externa»

Casos de dia de lumpectomia
Reoperacion después (en comparacion con
complicaciones (%) pacientes hospitalizados) (%)

[-74% +18%

|
3,1

[-27%
66 +115%

2,6

56

43%

20
Todo el Hospital S-A Todo el Hospital M.
hospital hospital
promedio promedio
o

Ahora ampliado a >20 condiciones

Los profesionales adoptaron esta nueva forma de
trabajar y los pacientes ven el impacto directo de sus
contribuciones

“Este es un concepto increiblemente bueno. Al aprender unos de
otros, realmente podemos mejorar la atencién a nuestros pacientes.
Me da mucha energia y recomiendo este enfoque a mis colegas”

— Yvonne, cirujano de mama

“Esta forma de trabajar nos estimula a mejorarnos. Discutimos
situaciones prdcticas reconocibles, y tienes un companero de
conversacion que conoces bien”.

— Luc, Cirujano

"Esperar los resultados de la mamografia, en casa, es un periodo muy
horrible lleno de inseguridad. Compartir esto en el equipo de VBHC
condujo a un impacto tangible: Los resultados de la mamografia
ahora se comunican el mismo dia”

— Paciente del equipo de cancer de mama VBHC

"Todos los pacientes ahora estdn activamente animados a traer a una
segunda persona a las consultas. Este cambio fue implementado en
base a mi recomendacion”

— Paciente del equipo de cancer de prostata VBHC




Los Paises Bajos se han embarcado en un Paises Bajos
viaje politico para apoyar a VBHC

Bruno Bruins
Ministro de Salud en los Paises Bajos e L

e En diciembre de 2017, el ministro holandés de
Sanidad, Bruno Bruins, escribio una carta al
parlamento holandés informando sobre el Q
movimiento hacia la atencion médica basada en
resultados y cdmo su ministerio apoyaria tanto a los
proveedores de atencion médica como a los pacientes

en este proceso Qutcome based
healthcare

» Como seguimiento, el Ministerio formulé una
estrategia de atencién de la salud basada en los
resultados 2018-2022




Paises Bajos

Principio rector centrado en mostrar el éxito a nivel piloto y

garantizar el apoyo organizacional a escala,
lo que en ultima instancia conduce a la “nueva normalidad”

No se esfuerza por lograr un 100% de certeza Atencion de salud basada en resultados
* Ya no se esfuerza por eliminar todas las barreras y » Mejorar la calidad de vida del paciente
100% de certeza, sino para comenzar rapidamente » Aumentar la satisfaccion laboral de los
y desarrollarse mientras se aprende proveedores de atencién médica

Objetivo

Empezar localmente
* 10% pioneros como apalancamiento
« El Instituto Holandés de Salud y el Ministerio de Salud, Bienestar
y Deporte crean espacio para pioneros
» Los pacientes como fuerza motriz para activar la demanda

Fuente: Ministerio de Salud, Bienestar y Deportes de los Paises Bajos: Atencidn de la salud basada en los resultados 2018-2022; analisis BCG



Los registros holandeses han comenzado a
aumentar los indicadores de resultados sin

aumentar la carga

El enfoque no solo se centra en aumentar las métricas de resultados,
sino también en reducir las métricas de estructura y proceso

ﬁ% ppt—
23%

* =

resultados | 5018 5019

S0

Estructura/
indicadores de
proceso

Fuente: https://www.zorginstituutnederland.nl/actueel/nieuws/2018/12/04/aantal-structuur--en-procesindicatoren-in-medisch-

specialistische-zorg-daalt-met-25

Paises Bajos

Mas medicion no
tiene por qué
venir con mas

burocracia




Iniciativas de normalizacion actualmente trabajan en silos

Los esfuerzos de normalizacion
realizados anteriormente para
permitir los pagos

DRG

Los esfuerzos actuales que se
realizan en silos, principalmente
dirigidos a sectores especificos

Pagadores

Da Vinci

Farmacéuticos

cadigos

Los primeros esfuerzos se centraron
en estandarizar las clasificaciones
de enfermedades requeridas para

los pagos

U (Initiative

Proveedor y Heal gy nreuir

Q g BS Microsoft
o — Alphabet

Multilaterales

) © IHME

Los esfuerzos futuros deberian
permitir la colaboracidn en todo
el sector

8 s fmn’ > @

Relacién calidad-
precio

o )
4 | Pacientes

Cooperacion a través del sector de la
salud para conducir evaluacion para
los pacientes



Resumen:
Aprendizajes esperados

Los resultados de los pacientes deben ser
estandar en todo el mundo, y en todas las
organizaciones - no deben funcionar en silos

Las partes interesadas utilizan los resultados

para lograr diferentes objetivos

e Gobiernos: Evaluacion comparativa,
innovacion

e Clinicos: Atencion mejorada

e Proveedores: Innovacion relevante
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L

éPor gué importan las normas internacionales y de donde

vienen?
Preguntas claves [

¢Como utilizan las organizaciones de pacientes los
resultados?
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ICHOM - International Consortium for Health Outcomes Measurement

Somos una organizacion sin fines de lucro con una vision ambiciosa.

NCER
CATARACTS STROKE

ICHOM existe para transformar la ®© @ d’:’ T
. s b
atencion a la salud GLOBALMENTE. s
$
TREATMENT, "“:" -

INFLAMMATORY
BOWEL DISEASE

Pamn, Q!?’-
&
Nuestra mision es desencadenar el potencial de la atencion ‘;* e S — s @
de salud basada en el valor al crear conjuntos de medidas de B = T
resultados centrados en el paciente (Sets of Patient- v i ¥

Centered Outcome Measures) que mas le importan a los
pacientes, al igual que promover su adopcion y el reportaje
de estas formas de medicion de manera global para mejorar
el valor de la atencion de salud para interesados.



La falta de medicion de resultados que representan lo que mas le importa a los
pacientes es una barrera global para alcanzar una mejoria de atencion a la salud

Problema

. Escasez de datos de resultados mas alla
de medidas basicas de mortalidad

. Los resultados son dificiles de comparar
y no estan estandarizados

. Los resultados generalmente no estan
centrados en el paciente

. Enfoque predominante en medidas de
proceso

Resultado

. Falta de informacion para pacientesy

proveedores de salud sobre que
funciona

. Cambio lento e incapacidad de

aprender de otros

. El eéxito no esta definido desde una

perspectiva del paciente

. Suposicion de que cambiar el proceso

mejora los resultados para pacientes



Principios del desarrollo de Sets de ICHOM

Principio de desarrollo de Sets

Los resultados se definen en torno a la condicion
médica, no por la especialidad ni el tratamiento

El Set representa el conjunto minimo de medidas
enfocadas al paciente

Los Representantes de Pacientes estan involucrados
directamente en la creacion del Set

Los resultados reportados por pacientes incluyen el
estado funcional, el agobio sintomatico y la calidad de
vida relacionada a la enfermedad

Un Set minimo de factores de riesgo/condiciones iniciales

se incluye para facilitar una comparacion significativa

Proceso de desarrollo riguroso

Equipos diversos colaboran en los grupos (Working
Groups)
Lideres de clinicas, hospitales y registros clinicos
de instituciones renombradas a nivel mundial
Representantes de pacientes con experiencia
vivida de la enfermedad y tratamiento
Los grupos identifican un conjunto integral de
resultados que mas le importan a pacientes
Los resultados propuestos se priorizan para
desarrollar un Set minimo de medidas

T

Se crea un Set basado en medidas de resultados
factibles, validas y fiables, que mas le importan a
pacientes



% GBD (DALY)

ICHOM Sets Address Nearly 60% of Global Disease Burden

Global burden of disease covered by ICHOM Patient-Centered Outcome Measures

2013

1. Localized Prostate
Cancer*

. Lower Back Pain*

s. Coronary Artery
Disease*

+. Cataracts*

2014

s. Parkinson’s
Disease*

. Cleft Lip and

Palate*

Stroke *

Hip and Knee

Osteoarthritis*

Macular

Degeneration

1. Lung Cancer*

1. Depression and
Anxiety*

2. Advanced Prostate
Cancer*

~

@

©

*

2015-2016

1s. Breast Cancer*®

1. Dementia*

1s. Heart Failure*

1. Pregnancy and
Childbirth*

7. Colorectal Cancer

6. Older Persons*

1. Overactive
Bladder*

20. Craniofacial
Microsomia

2. Inflammatory
Bowel Disease*

*

2017-2018

22. Chronic Kidney
Disease*

23. Hypertension*

24. Inflammatory
Arthritis®

25. Congenital
Upper Limb
Anomalies

26. Pediatric Facial
Palsy*

27. Diabetes (I &Il)*

2019-2021

28 Atrial Fibrillation*

20 Overall Adult Health*

». Overall Pediatric Health*

a1. Congenital Heart Disease

22 Hand & Wrist Conditions*

s Oral Health*

. Addiction #

ss. Personality Disorders™

. Psychotic Disorders*

s.Neonates™

8. Depression & Anxiety in
Children & Young People

3. COVID-19*

4. Autism Spectrum Disorders
#

*

*

2022-2024

1. Heart Valve Disease #

«2 Venous
Thromboembolism*

«3. Neurodevelopmental
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Estudio de caso
CAIlPaDi - Instituto de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran

Centro de Atencion Integral al Paciente con Diabetes - Center for
Comprehensive Care of Patients with Diabetes

Diabetes-oriented center focused on wellbeing

improvement and quality of life of patients living with Clinical services:
diabetes through outcomes measurement and a Endocrinology
value-based healthcare approach
Diabetes education

Location: Mexico City, Mexico @ Nutrition
Founded in: 2013 Physical activity

e linical psycholo
Type of organization: RRcpSy o
Public sector outpatient specialty care services M Dentistry - focus on periodontics

Number of patients enrolled in past year: Psychiatry

>3000 patients Ophthalmology / Optometrist

@ Foot care

Enfermery

https:.//www.incmnsz.mx/opencms/contenido/departamentos/CAlPaDi/versionenglish.html
Diabetes Res Clin Pract. 2019; 151:128-137. doi: 10.1016/j.diabres.2019.04.009




Estudio de caso Summary:
~80% disminucion de costo por paciente
>50% disminucién in angustia por diabetes

CAIPaDi: resultados de implementacion . >20% pacientes dentro de parametros de
control glucémico
Resource investment - >18% pacientes dentro de parametros de

control de presion arterial

CAIPaDi Cost - per patient st Year 2nd year and plus. control de LDL-c

Each consultation represents approximately $559 USD per patient.
Total Cost (2019 USD) - per patient $2,706 $582 The first year of treatment includes 4 visits, after which each visit becomes annual (unless

more visits are necessary due to individual circumstances).

P Average score
Diabetes distress 9 FrEn Aregg '.? Diabetes (PAID) 9 At baseline: 38.9
ILETRS 4 yearson:14.8

HbAlc <7% visit #1: 37%
HbA1lc <7% visit #6: 59.3%
BP 130/80 visit #1: 50.6%
BP 130/80 visit #6: 68.7%
LDL-c <100 visit #1: 34.3%
LDL-c <100 visit #6: 59.3%

Glycemic control (Fasting glucose and HbA1C)
Disease control 9 Blood pressure control 9
Lipid profile control



Pacientes involucrados en los “Grupos de trabajo” de todos los Sets de ICHOM

© ® N o o & 0w b =

Advanced Prostate Cancer: 3

Macular Degeneration: 2

Atrial Fibrillation: 7 (and 7 for updates)
Breast Cancer: 5

Cataracts: 0

Chronic Kidney Disease: 2

Cleft Lip & Palate: 3

Colorectal Cancer: 5

Congenital Upper Limb Abnormalities: O
Coronary Artery Disease: 2
Craniofacial Microsomia: 1
Depression & Anxiety: 2

Dementia: 4

Diabetes: 4

Heart Failure: 4

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.

Hip & Knee Osteoarthritis: 3
Low Back Pain: 1

Lung Cancer: 2

Older Persons: 2

Overactive Bladder Disease: 1
Parkinson's Disease: 1
Pediatric Facial Palsy: 3
Pregnancy & Childbirth: 1
Stroke: 2

Addiction: 4

Adult Oral Health: 2
Congenital Heart Disease: 7
COVID-19: 2

Hypertension in LMICs: 3
Inflammatory Arthritis: 6
Inflammatory Bowel Disease: 2

32.
33.
34.

35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.

42.
43.

44.
45.

Localized Prostate Cancer: 2
Hand & Wrist Conditions: 0
Preterm & Hospitalized Newborns:
6

Overall Adult Health: 4
Personality Disorders: 5

Overall Pediatric Health: 2
Psychotic Disorders: 3

Pediatric Depression & Anxiety: 5
Autism Spectrum Disorders: N/a
Venous Thromboembolism: 2 (and
1 for updates)

Heart Valve Disease: 4 (and 1 for
updates)

Eating Disorders: 6
Neurodevelopmental Disorders: 2
Epilepsy: 9



¢Como se amplifica la voz del paciente?

- Inclusion de pacientes como miembros activos y votantes en
grupos de trabajo (Working Groups)

- Uso de encuestas de revision abiertas para recopilar comentarios
sobre el conjunto propuesto de multiples comunidades de pacientes

de todo el mundo

. Garantizar que los resultados informados por los pacientes sean un
componente clave de los Sets



Colaboracion con organizaciones de pacientes

Patrocinio y apoyo de organizaciones de pacientes:

Chronic Kidney Disease (Enf. Renal Croénica): Dutch Kidney Foundation

Colorectal Cancer (Cancer colorrectal): Bowel Cancer Australia

Heart Valve Disease (Enfermedad Valvular): Heart Valve Voice and Global Heart Hub
Prostate Cancer (Cancer de Préstata Localizado y Avanzado): Movember

Stroke (Evento Cerebrovascular): American Heart Association

@

Bowel Cancer

DUTCH KIDNEY —a AUSTRAL

FOUNDATION MOVEMBER

Life comes first. FOUNDATION

Globdl

Heart Hub Heart Valve
Y Ol CE




Compromiso a incrementar la representacion de pacientes

Miembro mas recientemente invitado a
formar parte del Consejo de ICHOM:

Kevin Wake

Presidente de la Asociacion de Enfermedad de
Células Falciformes Uriel E. Owens del Medio
Oeste en Kansas City, Missouri.




Compromiso al paciente: Patient Charter

“The expertise of my lived experience is

a first-line component of defining health “I am more than my medical
outcomes measurement.” condition.” “l have the right to be involved in
decisions that will impact my health
“| have the right to equal partnership and wellbeing through shared goal-
“| have a right to fair compensation in the design and determination of settirrg Wit_h clinicians to improve the
for my contribution of lived expertise how outcomes for my health articulation and measurement of
condition should be assessed.” health outcomes.”

to research and related initiatives on
health outcomes measurement.”

“l believe that my participation in

“l own my story, and have the right for research and advocacy efforts
what | share of it to be treated with contributes to a rich tapestry of patient
respect.” experiences.”

“All patients deserve and are entitled
to the above.”



ICHOM en Espana

Desarrollo de Sets: 19 participantes en desarrollo de Sets en total

Uso de Sets:

Hospital Universitario de Cruces Bilbao

HOH Health, Madrid

Osakidetza Salud, Bilbao

Hospital Universitario Vall D’Hebron, Barcelona
Hospital Clinic Barcelona

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona

Conferencia ICHOM 2023: Barcelona
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[CHOM

Intarnations Corportium fe
Health Outcomes Massuramen

| ocalized
Prostate Cancer

Treatrment approaches covered

‘Watchful waiting | Active surveillance | Prostatectomy | External beam radiation therapy | Brachytherapy
Androgen Deprivation Treatment | Focal therapy | Other

The Sponsor

The Working Group

Avetradin
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v e Movember - Sobre Nosotros - X +

<« - C 25 es.movember.com/about/prostate-cancer
B
PARTICIPA SOBRE NOSOTROS
MOVEMBER"

PROSTATE
CANCER
OUTCOMES

Para 2030, reduciremos la
cantidad de hombres que
mueren prematuramente en
un 25%.

LA SALUD MASCULINA
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Descripcion general de H20

@
Organizacion paraguas del Observatorio Europeo de | | ohservator ‘0 baneurobeo !‘iﬁﬁf 3

| Observatorio paneuropeo
Resultados de Salud "H20" \

ol =
Elaboracion de datos y normas de resultados

(qué se debe medir) %
]

Otros usuarios de datos
(investigadores académicos e
industriales, autoridades

Publicacién periodica de resultados agregados sanitarias...)

Austria Alemania Paises Bajos  Espana

Gobernanza tecnolodgica para la Datos
interoperabilidad L e e e . anonimizados a
Acceso a los datos segln nivel de paciente
-corresponda de acuerdo con
la gobernanza legal/ética, —
los informes, el apoyo a la
- |m====-=-e-eeeeeecececececcceccee—e-o-- : decision Datos
Observatorios nacionales de H20 para las tres areas ! Observatorios nacionales ! identificables a
de enfermedad ! ! nivel de paciente
Diabetes | Y-ﬂr-Y ﬁ ﬁ ﬁ | Pacientes
| y
Enfermedad inflamatoria intestinal . B i x ! profesionales de la
Cancer - - ! salud
[}
[}

AL ;E‘\!ﬁﬂ

Capa de recopilacion de datos, protegida bajo marcos legales y éticos locales/nacionales

Datos comunicados por los pacientes: Datos reportados por el Otros datos:
PROMs & PREMs, wearables proveedor: Historias clinicas registros, biobancos

i ik "ﬁ : =
\\)" :{ﬂ uy UH.F < Ll‘».r:.f”: ]




Asistencia sanitaria centrada en el

paciente:

Conoce a Lisa

Una paciente espanola
con diabetes y cancer de
pulmén, que utiliza H20
para hacer un seguimiento
estandarizado de los
datos sobre su salud.
Tiene pleno control sobre
con quien comparte sus
datos y el alcance.

1

OBSERVATORIO
NACIONAL
ESPANOL H20




Como resultado ella puede:

| _alin
; A
Comparar sus Mantener una |dentificar =
datos con los de conversacion mas conjuntamente si su ¢0S
pacientes de toda eficaz con sus tratamiento esta —
Europa para profesionales logrando los mejores UF?::EIY;;EE:]U
comprender mejor sanitarios y resultados posibles, \/'
sus enfermedades. cuidadores. y hacer ajustes si es ~ 4
necesario.

El acuerdo ofrece a Lisa

con EI & Dispone de opciones claras para decidir si quiere
paCi ente de participar o no, o para compartir datos con quien quiera.

HZD & Puede permitir la combinacion de resultados de salud con
su historia clinica electronica u otros datos clinicos.

@ Puede activar la opcién de compartir sus datos con fines
de investigacion.




_Facilitar que sus médicos utilicen
OF SJEmpns s HOSPIT Al i lainformacién clave y tomen

mejores decisiones.

Puede elegir compartir sus
resultados de salud con su
equipo clinico y solicitar sus
datos clinicos al hospital.

Obtener informacion que demuestre
la eficacia de los tratamientos en
situaciones reales.

Puede elegir compartir sus
datos sanitarios con los
investigadores de forma
seudonimizada.

Mejorar la calidad de la asistencia
sanitaria a largo plazo
compartiendo los resultados con
la comunidad de pacientes.

Puede elegir compartir sus
datos con sus familiares o

cuidadores. . . :
Obtener informacion valiosa para

investigar y desarrollar nuevos
medicamentos.




Flujo de datos H20

Datos de pacientes con consenfimients

wmllp Datos de pacientes anonimizados
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OCDE Paris

(Patient Reported Indicator Surveys)



&) OECD

BETTER POLICIES FOR BETTER LIVES

What matters to people?

How do outcomes and
experiences vary with
people from different
socio-economic
backgrounds?

To what extent do
chronic conditions

limit people in
participating in social
activities?

e o0 e o0 o0 o oo Who will PaRIS help? Why PaRIS? Watch
o0 0000”2 S 002°2 oo
. ooo. :.::. “ : > POLICY MAKERS, by having better information PaRIS fosters a dialogue with policy makers,
00 o0 ® 00 ¢ on where to focus quality improvement efforts and healthcare providers, and patients about how to fe>, =
N ERXREEEER e : : “9) OECD PaRIS Patient
® 0000 & & & 00 prioritise spending improve the performance and people-centredness of 1
e eecece oo e o0 00080 o so0 : : % . ey .
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Resumen:
Aprendizajes esperados

La medicion de resultados es un movimiento
verdadero y se utiliza en muchos grupos de
pacientes en todo el mundo

Las organizaciones lideres utilizan medidas de

resultados de los pacientes por varias razones

e Evaluacion comparativa (Paris, H20)

e Mejorar la prestacion de atencion al
paciente

» Mejorar los tratamientos para pacientes
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ldeas a considerar - ¢ Qué podemos
hacer en Espana?




¢Qué podemos hacer en Espana?

llustrativo

Familiarizarse... Convencer ... Actuar
| Estado Actual en * Miembros Estudios de casos Carta del paciente
Espafia e Administracién
» Registros » Sociedades

foro _ » Uso de ICHOM cientificos
espanol » Aseguradores
de pacientes
Cada

ICHOM sets de KOLs Estudios de casos Participar en H20

Asociacion relevancia
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Preguntas y discusion
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