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Jornada abierta: Construyendo una Sanidad Sostenible: EI poder
de los datos de Vida Real

Lajornada estuvo dirigida a profesionales sanitarios, evaluadores, gestores y directivos sanitarios e investigado-
res, el propdsito de esta Jornada era explorar el impacto transformador del uso de datos de Vida Real (RWD) en el
sistema sanitario.

Se estructuré comengando con una ponencia inaugural centrada en los datos de vida real y como su uso puede
transformar el sistema de salud y tres mesas de debate en Las que se habld del potencial para la toma de decisiones
informada y/o en el fortalecimiento de la sostenibilidad del sistema sanitario y los desafios éticos y regulatorios
que rodean su uso.

EL Auditorio del WTC fue la sala elegida para la celebracion de esta jornada abierta. Donde, una veg entregadas
las acreditaciones por parte del equipo organigador, se procedié al comienzo del evento, que también fue retrasmi-
tido a través del canal de Youtube del IACS.
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Juan Carlos Romero Vigara, Director del Area de Transferencia del Conocimiento del Instituto Aragonés de Cien-
cias de la Salud, abrié la jornada dando la bienvenida y presentando primero a las autoridades presentes:

Joaquin Velilla Moliner, Director General de Salud Digital e Infraestructuras del departamento de Salud del
Gobierno de Aragén, quien habld de Los retos y de como desde hace unos ainos se han implementado en el sis-
tema sanitario la toma de datos, el desafio que supone su manejo, y el potencial de uso hacia una sanidad
personalizada.

Elena Gongalvo Suner, Directora Gerente del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud, explicé los proyectos
actuales del IACS relacionados con BIGAN, el Lago de Datos generado en el Instituto.

Posteriormente, se presentd a la Ministra de Sanidad del Gobierno de Espana, Moénica Garcia Gomeg, quien a
través de una grabacién de video se dirigi6 a todos Los miembros de la Red alli presentes. En el mensaje reconocié
la Llabor de las Agencias de La Red indicando que su trabajo es clave para asegurar que la tecnologia sanitaria Lle-
gue de manera eficiente y equitativa a toda Lla poblacién. De igual manera, reconoci6 que el trabajo para establecer
altos estdndares cientificos son pilares esenciales para garantizar la eficiencia y La sostenibilidad del sistema sani-
tario espanol.

Tras las autoridades, el Director del Area de Transferencia del Conocimiento, dio paso a la Ponencia Inaugural
“Datos de vida real y transformacion de Los Sistemas de Salud”, presentando a Enrique Bernal Delgado, del Grupo
de Ciencia de Datos para la Investigacion en Servicios y Publicas Sanitarias del IACS.

Silvia Moler Zapata, Técnico de Area de la Unidad de Decisiones Basadas en La Evidencia del IACS, fue La respon-
sable de conducir el resto del evento y subi6 al atril para presentar las mesas de debate.

En la Mesa 1: Generacion de evidencia de vida real. Desafios y oportunidades para el Sistema Nacional de
Salud. Moderando, estuvo Blanca Nouella Arribas. Responsable del Area de Evaluacién Tecnolégica e Innouacion
Sanitaria. Direccion General Asistencial. Unidad de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (UETS) de la Comunidad
de Madrid. Y como ponentes participaron:

e Soledad Isern de Val. Responsable del Area de Decisiones Basadas en la Evidencia. Instituto Aragonés de
Ciencias de la Salud, con su ponencia La RWE en la evaluacién de tecnologias sanitarias en Espana.
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® Eugenia Orejas Pérez. Consejera Técnica de la Subdireccién General de
Cartera de Servicios del SNS y Fondos de Compensacion. Ministerio de
Sanidad. Ponencia: Estudios de Monitorigacién en el marco de la cartera
comun de servicios del SNS.

e Consuelo Benito. Técnico de la Direccion Xeral de Planificacion y
Reforma Sanitaria. Conselleria de Sanidad de la Junta de Galicia. HEXIN
(Big Data del Servicio Gallego de Salud): posible uso para evaluacién
tecnologias sanitarias en Galicia.

EL objetivo de esta mesa de debate fue abordar las oportunidades que
ofrece el RWD, asi como los desafios que se plantean en su implementa-
cion.

En el intermedio se higo difusion de la campana de comunicacién de
RedETS. Tras la pausa, se presentd a los componentes de la Mesa 2: Hable-
mos de una oportunidad: Los datos sanitarios y su utilidad en la medicina
personaligada. La moderd Rosa Vivanco Hidalgo, Directora del Area de Eva-
luacién. Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries (AQUAS), y los profesio-
nales procedian de dmbitos diferenciados:

e Marisol Corbacho. Jefa del servicio de Oferta Asistencial. Direccion
General de Asistencia Sanitaria y Planificacion. Departamento de
Sanidad. Consejeria de Aragén. Abordaje personaligado de la atencién
desde los Sistemas sanitarios. Presente y retos futuros.

® Rodrigo Lastra del Prado. Oncélogo médico. Hospital Clinico Univer-
sitario Logano Blesa. Zaragoga. Oncologia de Precisién, ;dénde estamos
y a dénde vamos? Personaligacién y humanigacion.
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® David Lugo Palacios. Profesor Asistente. The London School of Hygiene and Tropical Medicine. Londres.
Evaluando la heterogeneidad del efecto de tratamiento en poblaciones objetivo mds alld de las pruebas
aleatorias.

En esta mesa se discutio sobre una de Las oportunidades que nos proporciona el RWD, especialmente en el drea
de la medicina personalizada.
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Por Ultimo, se present la Mesa 3: Hablemos de un reto: Etica y consentimiento en la era del dato. Moderada
por Lilisbeth Perestelo Pérez. Responsable del Servicio de Evaluacién y Planificacion. Direccién del Servicio Canario
de la Salud (SESCS). Y cuyos ponentes fueron:

e Carlos Telleria. Técnico de Biocomputacién. Responsable de la infraestructura de Big Data BIGAN. IACS.
“Intimidad y utilidad. Un complicado equilibrio”.

e Gemma Galdon Clavell. Directora de Eticas Research e Consulting. “/A y salud: casos, retos y recomendaciones
para un uso responsable”.

® Inés Losa Lara. Plataforma de Pacientes. “Perspectiva de los y las pacientes”.

El objetivo de esta mesa fue proporcionar un espacio para la reflexion y el intercambio de ideas sobre Los auvances
en materia de regulacién del uso secundario de los datos a nivel estatal y europeo, asi como la necesidad y existen-
cia de mecanismos que aseguren un uso secundario ético de los datos de los pacientes.

Finalizadas las ponencias, se presentd La actividad Ciencia Contada con Pasién de RISARCHERS que hablaron de
datos matemadticos y probabilidades, pero en un formato distinto: Los monélogos.

Finalmente, César Herndndeg Garcia, Director General de Cartera Comun de Servicios del Sistema Nacional de
Salud y Farmacia, procedio a clausurar la Jornada Cientifica.

Un total de 206 personas asistieron presencialmente a la jornada, que también se siguié de manera online a tra-
vés del canal de Youtube del IACS.
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Difusion de las X1 Jornadas RedETS

Una veg elaborado el programa definitivo de la jornada, se realizd Lla difusién por correo electrénico dirigiendo
las invitaciones a agencias y unidades de la red, consejerias de sanidad, sociedades y asociaciones cientificas, aso-
ciaciones de pacientes, otros servicios ministeriales y grupo permanente de ETS. Se habilit6 la pagina web con un
formulario de inscripcidn y se realizgd una comunicacién masiva en Aragén y en redes sociales.

Tras la celebracién de las Jornadas, Los videos grabados durante la Jornada abierta del jueves 14 se colgaron en
la Pagina Web del IACS.

La interaccion en las redes sociales, mds en concreto en Linkedin fue de 11.730 impresiones y 1.453 clics. A fecha
de 3 de marzo de 2025, ha habido un total de 537 reproducciones. Se puede consultar aqui.


https://www.youtube.com/watch?v=zUNngI8csdM
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Presentacion de alegaciones al Proyecto

de Real Decreto por el que se regula
la evaluacion de tecnologias
sanitarias

EL Ministerio de Sanidad publicé el 12 de agosto de 2024 del Proyecto de Real Decreto por el que se regula la evalua-
cion de tecnologias sanitarias, cuyo tramite de audiencia e informacién publica finalizgd el dia 20 de septiembre de
2024,

EL objeto del proyecto del real decreto es regular las actividades de evaluacién de las tecnologias sanitarias,
como apoyo a la toma de decisiones relativas a la incorporacién, modificacién de uso o desinversion en tecnologias
sanitarias. EL proyecto del real decreto recoge la definicion de tecnologias sanitarias, que incluye medicamentos,
productos sanitarios, pruebas para el diagndstico ‘in vitro’, procedimientos médicos y quirdrgicos, terapias y pro-
ductos sanitarios digitales, modelos organizativos, y medidas para La prevencién, el diagndstico o el tratamiento de
enfermedades.

EL proyecto del real decreto recoge la necesidad de adoptar una metodologia comin y coordinada que dé conti-
nuidad a lo dispuesto en el Reglamento 2021/2282 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 15 de diciembre de
2021, y amplie el alcance de la evaluacion al incluir aspectos de competencia exclusiva de los Estados miembros
como la categorigacion del efecto relativo, la evaluacion econémica complementaria y finalmente el posiciona-
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miento de la tecnologia, para lo que se habra de considerar adicionalmente el resto de dmbitos no clinicos incluyen-
do aspectos éticos, legales, organizativos, sociales y ambientales.

Para tecnologias sanitarias no farmacoloégicas, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Siste-
ma Nacional de Salud (SNS), establece en el articulo 21.2. que «las nueuvas técnicas, tecnologias o procedimientos
seran sometidas a evaluacion, con cardcter preceptivo y previo a su utiligacion en el Sistema Nacional de Salud, por
la Red Espanola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del Sistema Nacional de
Salud» (RedETS).

En el proyecto de real decreto se establece el despliegue de Las «Oficinas de evaluacion de La eficiencia de Las tec-
nologias sanitarias», contando con la Red Espanola de Agencias de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias y Pres-
taciones del Sistema Nacional de Salud (Red Espanola de Agencias de Eualuacion de Tecnologias Sanitarias y
Prestaciones del Sistema Nacional de Salud) para la evaluacién de tecnologias no farmacolégicas.

EL Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS), en su calidad de Presidencia de RedETS, y el Seruicio de
Evaluacién y Planificacion del Seruvicio Canario de Salud (SESCS), en su calidad de Vicepresidencia, presentaron
este informe en representacion de las agencias y unidades de evaluacién de tecnologias sanitarias que integran
RedETS, de acuerdo a la Orden SSI/1833/2013, junto a la Secretaria Técnica de RedETS, ante el requerimiento del
Ministerio de Sanidad.

EL objetivo del informe fue presentar Las alegaciones, observaciones y propuestas de mejora de La Red Espanola
de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del Sistema Nacional de Salud (RedETS) en el
marco del tramite de audiencia publica del proyecto de Real Decreto por el que se regula La evaluacién de tecnolo-
gias sanitarias.

El informe fue presentado por correo a fecha de 18 de septiembre de 2024.

e Autoridad destinataria: Ministerio de Sanidad, DIR3: E05070101. Aportacion de informacion prevista en el
articulo 26.6 de la Ley 50/97.

e NUmero de expediente: DG/054/24

A fecha de fin de Presidencia del IACS, no ha sido publicado el Real Decreto. EL proyecto se puede consultar agui.
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Otras actividades

HADEA/2024/0P/003t: Single framework contract for joint clinical
assessmenls and joint scientific consultations under Regulation (EU]
2021/2282 on health technology assessment

Licitacién de EU4Health: Contrato Marco para Evaluaciones Clinicas Conjuntas y Consultas Cientificas en
Evaluacién de Tecnologias Sanitarias
EL 12 de agosto de 2024, se publicé una licitacién en el marco del programa EU4Health, destinada a la contrata-

cion de un contrato marco Unico para La realizgacion de evaluaciones clinicas conjuntas y consultas cientificas con-
juntas en el dmbito de La evaluacién de tecnologias sanitarias.

EL consorcio de agencias europeas que liderard este proyecto estd encabegado por la Comisién Belga de Reem-
bolso de Medicamentos (RIZIV-INAMI).

Dado que los requisitos para formar parte del consorcio exigian La condicion de entidad juridica, el Ministerio de
Sanidad actta como miembro del grupo, mientras que las agencias de RedETS serdn responsables de la elabora-
cion de Los informes de evaluacién y consultas cientificas conjuntas.

Presidencia y Vicepresidencia de RedETS han dado soporte a la Secretaria, especialmente en los inicios de las
conuersaciones.

EL 21 de enero de 2025, el consorcio recibi6 dictamen positivo en la adjudicacién de la licitacién.
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Grupo de Interés Metodoldgico de RedETS

En 2024, el IACS propuso la creacién del Grupo de Interés Metodoldgico (GIM) tras el interés mostrados por Los
técnicos. Lo hizo a través de correo electrdnico, antes de La celebracidn del siguiente Pleno del Consejo de RedETS.
La iniciativa, impulsada y debatida durante afos por técnicos de diversas agencias y unidades, buscaba establecer
un espacio comun para abordar nuevos desafios metodolégicos. Cada agencia propuso dos participantes en el mis-
mo que serdn canal de comunicacién con otros técnicos y Las respectivas agencias y unidades.

EL grupo fue oficialmente aprobado en sesién plenaria el 13 de noviembre de 2024, fecha en la que también se
celebrd su primera reunion.

Por solicitud de La Secretaria de La Red, el Consejo de RedETS asigné al GIM la tarea de consensuar los comenta-
rios y sugerencias sobre La plantilla de protocolo propuesta en 2023 por la Secretaria de RedETS, con el objetivo de
aplicarla en 2025.
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