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iya?

0 es extrafio sentirse a la vez atraidos e intimidados por el fenémeno del big

data: la utilizacion masiva de datos. Practicamente cada semana aparecen
referencias a ello en los medios, vaticinando una suerte de revolucion irrefrena-
ble basada en la utilizacion de datos, ingentes y masivas bases de datos: patro-
nes de prediccién de enfermedades, modelos predictivos de comportamiento,
individualizacion de tratamientos, identificacion de factores de riesgo a nivel de
persona y paciente...

Mi sensacion es que los profesionales sanitarios asistimos un poco incrédulos
ante tanta maravilla, en cierto modo porque no entendemos muy bien una par-
te técnica muy relevante relacionada con el tratamiento y gestion de los datos.
Lo cierto es que actualmente se generan infinidad de datos relacionados con la
salud, aunque su analisis y aplicacién no ha sido ni esté siendo nada facil para
el sector. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) publicaba en 2015 en su
boletin algunas de las grandes ventajas que podria traer esta tecnologia disrup-
tiva a la salud global, pero también algunas de las amenazas si no se realiza co-
rrectamente?.

En general, el término big data se refiere a un volumen masivo de datos elec-
trénicos no estructurado. Relne cuatro propiedades: volumen, velocidad, varie-
dad y valor?. Requiere un gran volumen de datos que se recogen a gran veloci-
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dad, e integra multiples fuentes! como registros, historia
clinica, redes sociales, aplicaciones moviles, geolocaliza-
cién, wearables, etc. Puede integrar, ademas, informacion
sobre contaminacion, tréafico, calefaccion, tiendas de co-
mestibles y mercados o insumos alimenticios para mejorar
la precision de la estratificacion de la poblacién por riesgo?.
Mucha de esta informacion ni siquiera existia hace afios o
no estaba digitalizada como hasta ahora. Ante tal ingente
cantidad de informacion, el big data tiene que generar va-
lor y, en consecuencia, la capacidad de transformar?.

Hasta ahora, los ensayos clinicos aleatorizados, el gold
standard de la investigacion en el campo de la salud y por
supuesto en el sector farmacéutico, se basan en la utiliza-
cién de datos homogéneos y estructurados. Esta informa-
cion clinica es la que se usa en el proceso natural de auto-
rizacion de un farmaco, y la que se utiliza en el Informe de
Posicionamiento Terapéutico en la negociacion de reembol-
S0y precio. Y no es para menos ya que, al utilizar técnicas
como la aleatorizacion o el cegamiento de pacientes y pro-
fesionales de forma prospectiva, proporciona mayor calidad
a esa evidencia por minimizacion de sesgos (errores siste-
maticos). No obstante, este proceso implica un gran con-
sumo de recursos: son costosos y requieren la implicacion
de profesionales sanitarios y organismos publicos, y por su-
puesto hay que reclutar pacientes. En un ensayo clinico
avanzado o en fase lll, los pacientes ofrecen sus DATOS sin
reparos, ya que al fin y al cabo se esté investigando la en-
fermedad que les afecta y, por lo tanto, obtendran a priori
algo a cambio. El resultado de la investigacion, en la cual
hay muchos intereses y profesionales implicados, benefi-
ciaria al paciente directamente.

«Big data»: aplicaciones en la practica clinica
El big data se relaciona directamente con otros dos concep-
tos: Real World Data (RWD) y Real World Evidence (RWE).
Esto en realidad no es otra cosa que datos en contexto re-
al, que analizados de forma adecuada pueden llegar a ge-
nerar evidencia cientifica, es decir, RWE. Los datos homo-
géneos y bien estructurados de los que se nutre la
investigacion clinica «clasica» (p. ej., ensayos clinicos alea-
torizados) representan solo una pequefia parte de los datos
disponibles. Existe otra ingente cantidad de datos no es-
tructurados «de larga cola»®. Su analisis tendria diferentes
aplicaciones, como ayudar a comprender mejor como fun-
cionan determinados farmacos en contexto real, factores
relacionados con la no adherencia, comorbilidades del pa-
ciente, interacciones y efectos secundarios.. ..

Herramientas diagnosticas

Una aplicacién puede ser la mejora de las herramientas y
criterios diagnosticos. En la practica habitual, se usan he-
rramientas que presentan ciertas limitaciones y que se uti-
lizan como criterio de seleccién para instaurar un determi-
nado tratamiento (p. €j., Framingham para el riesgo
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La utilizacion de técnicas de datos

que permitiese conocer mejor a la
poblacion cercana a un establecimiento
sanitario como una farmacia daria la
posibilidad de ofrecer servicios
farmacéuticos profesionales que
realmente se ajustaran a las
necesidades de la poblacion

de referencia»

cardiovascular en la prescripcion de estatinas). Las aplica-
ciones analiticas de big datay su capacidad de generar evi-
dencia a nivel de paciente (medicina personalizada) puede
arrojar luz sobre el beneficio de un tratamiento para un pa-
ciente particular, ayudando a estimar modelos predictivos
mas precisos para valorar el riesgo del paciente, especial-
mente si se encuentra cercano al umbral establecido por
una determinada herramienta’.

Adherencia y farmacia comunitaria

Segln un estudio estadounidense®, el desarrollo de herra-
mientas clinicas basadas en datos de varias fuentes (datos
demograficos, perfil de paciente, datos fisiol6gicos de la his-
toria clinica digital, datos sobre adherencia desde farmacia,
medidas de salud comunicadas por el paciente [patient re-
ported outcomes]) se ha mostrado ya Util para mejorar la
adherencia entre un 6 y un 20% en pacientes con antidia-
béticos y medicamentos cardiovasculares. Otro estudio per-
miti¢ identificar distintos factores de riesgo (baja presion
arterial o tipo de cobertura médica) y que un tercio de los
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pacientes a los que se les habia prescrito un nuevo antihi-
pertensivo no recogia la medicacién en los 30 dias siguien-
tes a su prescripcion®.

Perspectiva econdmica:

generar valor y generar ingresos

La utilizacion de técnicas de datos que permitiesen cono-
cer mejor a la poblaciéon cercana a un establecimiento sa-
nitario como una farmacia darfa la posibilidad de ofrecer
servicios farmacéuticos profesionales que realmente se
ajustaran a las necesidades de la poblacion de referencia.
Se crearfa una demanda que, ademas de ser un vehiculo
para la monitorizacion de patologias gestionadas desde el
ambito ambulatorio (p. €j., diabetes, hipercolesterolemia...),
podria generar una fuente de ingresos adicional.

Otra de las ventajas del big data es la capacidad de ajus-
tarse al consumidor. Al poderse recoger datos relacionados
con el bienestar, datos sanitarios y habitos de consumo, se
dan las condiciones para analizar esa informacion y ofrecer
servicios ajustados a las necesidades del cliente. En este
sentido, la farmacia comunitaria podria posicionarse de for-
ma privilegiada, especialmente teniendo en cuenta la con-
fianza que genera el farmacéutico como profesional sanita-
rio entre los ciudadanos. Desde el punto de vista de gestion,
el andlisis de la ingente cantidad de datos de proveedores
farmacéuticos orientada al stock de la farmacia repercuti-
rfa, ademas, en una gestién mas eficiente de la farmacia
comunitaria.

El analisis masivo de datos hace aflorar
ciertos riesgos, como el de la
privacidad de las personas»

«Warning»: esto es privado

y otros problemas del «big data»

Pese al enorme potencial del big data, hoy en dia existen
fuertes limitaciones para su expansion. Las diferentes fuen-
tes utilizadas necesitan de interoperabilidad®, de cédigos
de estandarizacion de la informaciéon que permitan agilizar
su integracion. Ademas de los aspectos relacionados con
la seguridad de la informacion y de los aspectos legales y
éticos, es necesario desarrollar herramientas que permitan
integrar informacioén de diferentes formatos y vocabularios
para explotar la posibilidad del big data de forma eficien-
te'®. Pero sin duda la seguridad de la informacién es uno
de los aspectos que mas preocupa, ya que no se trata sélo
de un problema técnico.

«Big data» y proteccion de datos

El analisis masivo de datos hace aflorar ciertos riesgos, co-
mo el de la privacidad de las personas. Las técnicas de seu-
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dominimizacion o disociacion (los datos de una persona se
asocian a un cédigo para evitar su identificacion, aunque
se sabe que el conjunto de datos pertenece a una determi-
nada persona) cobran un papel muy importante en la fase
de recoleccion y procesamiento automatizado de datos pa-
ra la creacion de modelos predictivos propia de una prime-
ra fase del big data''. Un ejemplo a escala nacional es el
proyecto VISC+ (big data sanitario con fines cientificos que
centraliza los datos sanitarios en Catalufia), que peligré du-
rante unos afios por las dudas de la Autoridad Catalana de
Proteccion de Datos acerca de la cesion a terceros de la in-
formacién que aglutinaria. El centro de la polémica versaba
sobre la confidencialidad de los datos. Finalmente, la Agen-
cia de Calidad y Evaluaciones Sanitarias (AQUAS), un orga-
nismo publico, se encargara de la gestién, distribucion y
«anonimizacion» de los datos sin que haya posibilidad de
venta a entidades privadas.

Lo ocurrido con este ambicioso proyecto deberia hacer-
nos reflexionar sobre el papel de las autoridades sanitarias
y organizaciones en la gestion de los datos de los usuarios,
ya que éstos demandan cada vez mas informacién sobre
qué se va a hacer con ellos.

Perdone, ;qué va a hacer usted con mis datos?
Un amigo, «A», me coment6 hace poco que, en una revi-
sion periodica de salud laboral, lo primero que le pidieron
fue que cumplimentara un formulario sobre cesién de los
datos de salud a la aseguradora que proveia los servicios.
Pero «A» decidié no hacerlo. Y no me dio mas explicacio-
nes. Le estuve dando vueltas a los posibles motivos y lo lla-
mé. Me dijo que nadie le explico qué iban a hacer con sus
datos, que fue como una especie de imposicion. Le preo-
cupaban aspectos como la cesion a terceros o quién se res-
ponsabiliza de la custodia de los datos. Me llamé la aten-
cién que no pondria ningun problema si fuera el sistema
regional de salud (el publico) el que se lo pidiera, ya que
entiende que no va a hacer un uso lucrativo. Pero insistio:
«Nadie me explicé qué iban a hacer con ellos ni como iban
a custodiar sus datos personales». jLes suena? Asimetria
de informacion y privacidad/confidencialidad de los datos.
Sin duda, alguien podria haber informado a mi amigo,
que es bastante observador y curioso, de que sus datos
serfan disociados, y si se van a ceder o no a terceros o si
le pediran permisos, etc. Todas ellas en realidad son limi-
taciones ya identificadas por la Agencia Espafiola del Me-
dicamento recientemente®. Quiza lo Unico que queria es-
cuchar «A», como luego me confirmd, era que su uso
estaba destinado a poder integrarlos en bases de datos
mas grandes con las que poder identificar algin patrén o
riesgo, y asi contribuir de alguna manera a mejorar la aten-
cién a la salud. El hecho es que «A», de alguna forma, exi-
ge que se le preste atencion a algo que considera tiene
«valor» per se, y que ademas trata de algo tan importante
como su «privacidad».
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Desde el punto de vista sanitario, la
farmacia comunitaria podria adquirir un
papel relevante en la mejora de la
adherencia con la integracion de las
técnicas de data miningy big data»

;Valen realmente dinero mis datos?

Valor y monetizacién no tienen por qué ir de la mano. El
responsable del proyecto 4T, Chema Alonso, es muy claro
cuando asegura que los servicios de Internet que son gra-
tuitos en realidad los paga el usuario con sus datos (la fa-
mosa ley de Internet de que, si no lo pagas, no eres el clien-
te, sino el producto). Esto abre el campo de la monetizacion
de los datos: jcuanto dinero podrias darme por mis datos?
Me ha sorprendido encontrar en Financial Times una he-
rramienta que permite estimar el coste de tus datos en fun-
cién de tus caracteristicas financieras, personales, estado
de salud, gustos y planes de futuro. La verdad es que, des-
de un punto de vista individual, no significan apenas nada
en cuanto a ingresos, pero, claro, a gran escala es otra cosa.

Consideraciones finales

Desde el punto de vista sanitario, la farmacia comunitaria
podria adquirir un papel relevante en la mejora de la adhe-
rencia con la integracion de las técnicas de data miningy
big data. El hecho de compartir datos y colaborar con orga-
nismos publicos, cuidando mucho los aspectos de privaci-
dad y confidencialidad de la informacién necesaria, podria
permitir generar evidencia que no sélo mejoraria las condi-
ciones de salud de la poblacién, sino que ademas contri-
buirfa a un uso mas eficiente de los recursos. El andlisis de
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metadatos destinado a crear modelos predictivos de com-
portamiento que detecten baja adherencia basados en da-
tos disociados de usuarios (demogréficos, estados de sa-
lud, prescripcion, ingresos hospitalarios...) permitira
identificar el nivel de adherencia de cada uno de los pa-
cientes o subgrupos especificos que no se encuentran iden-
tificados por la literatura cientifica. Se abre camino, asi, a
la creacion de servicios farmacéuticos profesionales indivi-
dualizados o programas que, basados en la evidencia es-
pecifica de su entorno, estén centrados en determinados
subgrupos, de forma que resuelvan de manera practica y
asequible problemas globales actuando localmente. A pe-
sar de las limitaciones todavia existentes (como la privaci-
dad/confidencialidad de la informacién y la interoperabili-
dad de los sistemas), las potencialidades que ofrece el big
data para generar valor y transformar el sector sanitario son
enormes. Y todo versa sobre lo mismo: tus datos. @
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