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Economistes reclamen collaboracio
privada en I'is de dades sanitaries

A. MACPHERSON Barcelona

La marxa enrere en el projecte
de la Generalitat d’explotaci6 de
dades sanitaries per a investiga-
ci6 a qué va empenyer una mo-
ci6 del Parlament es reverteix a
mitges: el consell d’administra-
cié, en el qual participen repu-
tats pensadors de 'economia sa-
nitaria de diverses universitats i
escoles de negocis, ha aprovat
que, encara que de moment el
pla es redueixi a Catalunya, a
centres sanitaris publics i finan-

cament public, com es va decidir
fa unes setmanes, el projecte
s’ha de desenvolupar “en la seva
totalitat tal com estava dissenyat
inicialment, a través d’una col-la-
boracié public-privada, com
més aviat millor”.

El projecte Visc+ que es va ges-
tar en ’Ageéncia de Qualitat i Ava-
luacié Sanitaries de Catalunya
(AQuAS) estava pensat per a un
ambit internacional, explotant
els milions de dades sanitaries
que la sanitat publica recull en la
seva activitat, perqué es pogues-

sin utilitzar en investigacio una
vegada anonimitzades. L’Gs de
dades massives permet accele-
rar investigacions a tot el mon.
Per aix0 es comptava amb
lentrada de companyies priva-
des que collaboressin en el fi-
nan¢ament d’aquestes tasques i
la seva explotacio. Les desconfi-
ances que generaven aquests
termes en diferents grups parla-
mentaris van acabar en una mo-
cié enla qual el Parlament dema-
nava una amplia discussio social
prévia sobre I'is de les propies

dades i una analisi més detalla-
da des del punt de vista de la pro-
tecci6 de dades. A tot aix0 es va
sumar un informe contrari de
I’Observatori de Bioética i Dret
de la UB.

En l'acord del consell d’admi-
nistracié celebrat dilluns es va
acordar que aquesta situacid de-
limitada a Catalunya i a allo ex-
clusivament public era provisio-
nal en espera dels dictamens i in-
formes del Comité de Bioética
de Catalunya i I’Autoritat Catala-
na de Protecci6 de Dades. Fonts
d’aquest consell reconeixen que,
encara que sigui provisional,
aquesta situacio sembla bastant
estable pensant en I'actual perio-
de electoral. Que per reprendre
la via original caldra esperar al-
tres temps, tot i la rebellid dels

economistes experts en sanitat.

Com a consell d’administracio
del projecte defensen que ha de
dur-se a terme amb aquesta
col-laboracio, perqué és com es
fa la investigacio, i que aquesta
collaboracié no es caracteritza
per ser publica o privada, “sin6
per la qualitat cientifica i I'impac-
te que té sobre la salut i el benes-
tar de les persones”. Aquesta
col-laboracié és tan habitual,
aclareixen, que el 50% dels re-
cursos dels centres d’investiga-
cid catalans provenen de la inici-
ativa privada, molt menys que
en altres paisos europeus. “El
projecte Visc+ esta destinat a mi-
llorar la qualitat de la investiga-
cié en 'ambit de la salut a escala
global, i aquesta féormula és la
més adequada”.e
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Boi rectifica y empresas privadas
gestionaran los datos sanitarios

Expertos en derecho denuncian la «vulneracion de la intimidad de los pacientes»

BARCELONA
El consejo de administracion de la
Agencia de Calidad y Evaluacion
Sanitarias de Cataluna (AQUA) se
retract6 ayer de su decision de hacer
una gestion solo publica de los datos
sanitarios, volvio a rectificar y pro-
seguiré el proyecto VISC+ de cesion
de datos en su disefno original.

En una nueva pirueta, la
AQUA, que el pasado 29 de enero
anuncié que daba marcha atras
en su proyecto de vender a una
empresa privada, con fines cienti-
ficos, los datos sanitarios que ge-
nera la sanidad publica, y hacer
Unicamente un aprovechamiento
de estos con recursos publicos,
hoy se ha desdicho.

El consejo de administracion de
la AQUA, que se reuni6 el pasado
lunes para tratar el estado de si-
tuacion del proyecto VISC + (Mas
Valor a la Informacion de Salud
de Catalufia), acord6 «desarrollar
el proyecto en su totalidad tal co-
mo estaba disenado inicialmente,
a través de una colaboracion pua-
blico-privada, lo antes posible».

Para llevarlo a cabo, el AQUA so-
licit6 que «se agilice la emision los
dictdmenes e informes que redac-
tan el Comité de Bioética de Catalu-
nay la Autoridad Catalana de Pro-
teccién de Datos», que ya expresa-
ron reticencias al plan del
departamento de Salud de vender
los datos sanitarios de los catalanes,

con respeto de la confidencialidad y
anonimato.

De hecho, el Observatorio de
Bioética y Derecho de la Universi-
dad de Barcelona (UB) alert6 el
pasado 29 de enero sobre los ries-
gos del uso y la comercializacion
de datos personales de salud en el
contexto de las tecnologias de da-
tos masivos.

La directora del Observatorio, la
catedratica de Derecho Maria Ca-
sado, describi6 en un documento
los peligros de «la potencial y real
vulneracion de la intimidad y la
confidencialidad de datos perso-
nales por los usos no deseados de
informacion almacenada en bases
de datos sanitarias».
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Cataluna recupera el proyecto de ceder
datos sanitarios a empresas privadas

» Se venderan los datos
publicos sanitarios de
los catalanes so6lo
con fines cientificos

EFE
BARCELONA

El consejo de administracién de la
Agencia de Calidad y Evaluacion Sa-
nitarias de Catalufia (AQUA) se ha re-
tractado de su decisién de hacer una
gestion solo publica de los datos sani-
tarios, ha vuelto a rectificar y prose-
guira el proyecto VISC+ de cesion de
datos en su disefio original.

En una nueva pirueta, la AQUA, que
el pasado 29 de enero anunci6 que daba
marcha atras en su proyecto de ven-
der a una empresa privada, con fines
cientificos, los datos sanitarios que ge-
nera la sanidad publica, y hacer tini-
camente un aprovechamiento de es-
tos con recursos publicos, hoy se ha
desdicho.

El AQUA, que depende del Depar-
tamento de Salud, ha acordado la con-
tinuidad del proyecto VISC + «con su

disefio original y que la primera fase
solo incluya recursos publicos», ha in-
formado Salud.
El consejo de administracion de la
AQUA, que se reunio el pasado lunes
para tratar el estado de
i situacion del pro-
] yecto VISC + (Mas
—a
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y de Cataluiia),
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tal como estaba

disefnado inicialmente, a través de una

colaboracién publico-privada, lo an-
tes posible».

Parallevarlo a cabo, el AQUA ha so-
licitado que «se agilice la emision los
dictdmenes e informes que redactan
el Comité de Bioética de Catalufiayla
Autoridad Catalana de Proteccién de
Datos», que ya han expresado reticen-
cias al plan del departamento de Sa-
lud de vender los datos sanitarios de
los catalanes, con respeto de la confi-
dencialidad y anonimato.

De hecho, el Observatorio de Bioé-
ticay Derecho de la Universidad de

Barcelona (UB) alerté el pasado 29 de
enero sobre los riesgos del uso y la co-
mercializacién de datos personales de
salud en el contexto de las tecnologias
de datos masivos.

La directora del Observatorio, la ca-
tedratica de Derecho Maria Casado,
describié en un documento los peli-
gros de «la potencial y real vulnera-
cién de laintimidad y la confidencia-
lidad de datos personales por los usos
no deseados de datos sanitarios».

La opinién de observatorio de Bioé-
tica se hizo publico el mismo dia en
que el Departamento de Salud anun-
ci6 que daba marcha atras en su pro-
yecto VISC+ asegurando que ya no sa-
caria a concurso la venta de los datos
sanitarios, de forma andénima, de los
catalanes, sino que los explotaria una
agencia publica para compartirlos ini-
camente con los centros de investiga-
cién de Catalufia. Ahora, se ha desdi-
cho porque, aunque acepta «de forma
transitoria y para poner en funciona-
miento el proyecto lo antes posible»
que una primera fase el proyecto esté
financiado con recursos publicos, dara
entrada a empresas privadas en una
segunda fase.
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L'OBD alerta sobre els riscos de I'Gs i la comercialitzacié de dades personals de
salut en el context de les tecnologies de dades massives

29/01/2015
Institucional

Bioetica i ‘big data’ en salut: I'explotacié i comercialitzacié de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica és el
titol del document elaborat pel Grup d'Opinié de I'Observatori de Bioética i Dret de la Universitat de Barcelona (OBD), amb
la col-laboraci6 del Grup de Recerca de Dret Privat, Consum i Noves Tecnologies de la UB (GREDINT), que alerta dels
riscos de I'Gs i la comercialitzacié de dades personals de salut en el context de les tecnologies de dades massives (big
data).

El document esta coordinat per la Dra. Maria Casado, directora de 'OBD; la Dra. Maria Rosa Llacer, catedratica del
Departament de Dret Civil de la UB, i la Dra. Lidia Buisan, metgessa anestesista i membre de 'OBD.

El document esta coordinat per la Dra. Maria
Casado, directora del 'OBD; la Dra. Maria Rosa

Llacer, catedratica del Departament de Dret Civil de Dades massives i cultura de la privacitat

la UB, i la Dra. Lidia Buisan, metgessa anestesistai  En |'actualitat, les tecnologies de dades massives permeten abordar i gestionar el treball amb un gran volum de dades de
membre de 'OBD. gran complexitat. La necessitat d’obrir un debat social informat i previ a cap decisio politica envers I'Gs i la comercialitzacié
de les dades en I'ambit sanitari, i la vulneracié del caracter anonim de les dades amb I'aplicacié de la tecnologia de dades
massives, son els dos eixos principals que han impulsat I'elaboracié d’aquest document. L'estudi analitza diferents models,
com ara el VISC+ (Valoritzacié d’Informaci6 del Sistema Sanitari Catala), projecte de la Generalitat de Catalunya per posar la informaci6 sanitaria a disposici6 dels ciutadans,
les empreses i la recerca.

El document Bioética i ‘big data’ en salut: I'explotacié i comercialitzacié de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat ptblica descriu els perills de la potencial i real
vulneraci6 de la intimitat i la confidencialitat de dades personals pels usos no desitjats d’'informacié emmagatzemada en bases de dades sanitaries. Atenent al fet que la
comercialitzacié s’excusa o es justifica pel fet d'anonimitzar les dades, el document posa en evidéncia que les tecnologies de dades massives permeten accedir a un gran
volum de dades restringides.

Aixi, I'objectiu dels autors és crear una «cultura de la privacitat» en un context en qué les dades personals han esdevingut un element estratégic de la societat de la
informacio, i proposar mesures que permetin una garantia efectiva dels drets dels afectats. Les recomanacions del grup s'orienten a promoure, respectar i garantir el dret a la
intimitat, en especial per part de I'administracio, i inclouen principis com ara la transparéncia i la rendicié de comptes, necessaris per valorar els riscos i beneficis en joc.

Per queé cal protegir la informacié sanitaria

El document analitza, des d’una perspectiva bioética, els problemes de la reutilitzacié de les dades sanitaries, una informaci6 estratégica i sensible que exigeix una proteccié
especial en el marc d'un model de negoci creixent al voltant de la informacié personal.

La nova publicaci6 descriu els perills de la vulneracié de la intimitat i la confidencialitat de dades personals enfront dels usos no desitjats de dades emmagatzemades en
bases de dades sanitaries. Segons el document, doncs, la ciutadania queda mancada d’una cultura de la privacitat per poder comprendre els efectes de I'acumulacio i
rendibilitzacié de la informacié personal amb anim de lucre, una informacié que es pot convertir en una eina que permeti, per exemple, «denegar un servei en funcié del perfil
personal». Per tant, caldria obrir a la ciutadania un debat a I'entorn de I'Gs i la comercialitzacié de dades personals sanitaries.

Amb el referent del principi d’autonomia de les persones, el document revela que la implementacié de les tecnologies de dades massives en I'ambit sanitari, associada a una
comercialitzaci6 de les dades, afecta directament al sistema sanitari i investigador i a I'esfera privada dels ciutadans. L'aposta per la innovacié no pot deixar de banda els
aspectes etics i els drets fonamentals de les persones i caldria garantir la proteccié dels ciutadans en el context dels nous avengos en tecnologia. Aixi doncs, s’han de
prendre mesures en relacié amb I'aplicaci6 de les tecnologies de dades massives en I'ambit de la salut a fi d’assegurar I'exercici dels drets i les decisions lliures i informades
de totes les persones implicades davant el canvi de paradigma que impliquen les noves tecnologies de la informaci6.

L'Observatori de Bioética i Dret de la UB

L'Observatori de Bioética i Dret de la UB (OBD) ofereix una manera de fer bioéetica basada en una concepcié flexible i pluridisciplinaria, emmarcada en el respecte als drets
humans reconeguts, que té per objectiu subministrar arguments que fomentin I'autonomia dels ciutadans en la presa de decisions i que contribueixin a bastir una societat més
transparent i democratica.

En aquest context, una de les linies de treball de 'OBD és analitzar les implicacions étiques, socials i juridiques de les noves tecnologies i els problemes biotecnologics i
biomedics i incidir en el dialeg entre la universitat i la societat per generar un debat social plural i contrastat. El Grup d’Opini6 sorgit el 1996 en el si de 'OBD és autor d’'un
total de vint-i-dos documents que identifiquen problemes, contrasten arguments i proposen recomanacions de consens sobre temes d’actualitat de gran interés social.

Podeu consultar el document Bioética i ‘big data’ en salut: I'explotacié i comercialitzacié de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica a I'enlla¢ seguent:
www.bioeticayderecho.ub.edu/documentos

Comparteix-la a: | Més|

<< Anterior Seglent >>
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El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta sobre los riesgos del uso y
la comercializacion de datos personales de salud en el contexto de las
tecnologias de datos masivos

29/01/2015
Institucional

Bioetica i big data en salut: I'explotacié i comercialitzaci6 de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica es
el titulo del documento elaborado por el Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad
de Barcelona (OBD) con la colaboracién del Grupo de Investigacién en Derecho Privado, Consumo y Nuevas
Tecnologias de la UB (GREDINT), que alerta sobre los riesgos del uso y la comercializaciéon de datos personales de
salud en el contexto de las tecnologias de datos masivos (big data).

El nuevo documento esta coordinado por la Dra. Maria Casado, directora del OBD; la Dra. Maria Rosa Llacer,
catedréatica del Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan, médica anestesista y miembro del

El nuevo documento esté coordinado por la Dra. OBD.

Maria Casado, directora del OBD; la Dra. Maria

Rosa Llacer, catedratica del Departamento de

Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan, Datos masivos y cultura de la privacidad

meédica anestesista y miembro del OBD. En la actualidad, las tecnologias de datos masivos permiten gestionar y abordar el trabajo con un gran volumen de
datos de gran complejidad. La necesidad de abrir un debate social informado y previo a ninguna decisién politica
para usar y comercializar estos datos en el &mbito sanitario, y la vulneracién de su caracter anénimo con la

aplicacion de estas tecnologias, son los dos ejes principales que han impulsado la elaboracién del nuevo documento. Este analiza diferentes modelos, como el VISC+

(Valorizacion de Informacién del Sistema Sanitario Catalan), proyecto de la Generalitat de Catalufia para poner la informacién sanitaria a disposicion de los ciudadanos,

las empresas y la investigacion.

El documento Bioética i big data en salut: I'explotaci6 i comercialitzacié de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat pablica describe los peligros de la potencial y
real vulneracion de la intimidad y la confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de informacién almacenada en bases de datos sanitarios.
Atendiendo a que la comercializacién se excusa o justifica por el hecho de volver anénimos los datos, el documento pone en evidencia que las tecnologias de datos
masivos permiten acceder a un gran volumen de informacion restringida.

Asi, el objetivo de los autores es crear una «cultura de la privacidad» en un contexto en que los datos personales se han convertido en un elemento estratégico de la
sociedad de la informacion, y proponer medidas que permitan proteger con eficacia los derechos de los afectados. Las recomendaciones del grupo se orientan a
promover, respetar y garantizar el derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administracion, e incluyen principios como la transparencia y la rendicion de
cuentas, necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego.

Por qué es necesario proteger la informacién sanita  ria

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la reutilizacion de los datos sanitarios, una informacion estratégica y sensible que exige una
proteccion especial en el marco de un modelo creciente de negocio en torno a la informacién personal.

La nueva publicacién describe los peligros de la vulneracion de la intimidad y la confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de informacion
almacenada en bases de datos sanitarios. Segun el documento, la ciudadania queda carente de una cultura de la privacidad que le permita comprender los efectos de
acumular y rentabilizar la informacién personal con &nimo de lucro, una informacién que puede convertirse en una herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio
en funcién del perfil personal». Por consiguiente, deberia abrirse al pablico un debate en torno al uso y comercializacién de datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomia de las personas, el documento revela que la implementacién de las tecnologias de datos masivos en el &mbito sanitario,
asociada a una comercializacion de los datos, afecta directamente al sistema sanitario e investigador y a la esfera privada de los ciudadanos. La apuesta por la
innovacion no puede dejar de lado los aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas, por lo que seria preciso garantizar la proteccion de los
ciudadanos en el contexto de los nuevos avances en tecnologia. Asi pues, es necesario tomar medidas respecto a la aplicacién de las tecnologias de datos masivos en
salud, a fin de garantizar el ejercicio de los derechos y las decisiones libres e informadas de todas las personas implicadas en el cambio de paradigma que suponen las
nuevas tecnologias de la informacion.

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en una concepcién flexible y pluridisciplinaria de la bioética, enmarcada en el respeto a los
derechos humanos reconocidos, que tiene por objetivo suministrar argumentos para fomentar la autonomia de los ciudadanos en la toma de decisiones y contribuir a la
construccién de una sociedad més transparente y democratica.

En este contexto, una de las lineas de trabajo del OBD es analizar las implicaciones éticas, sociales y juridicas de las nuevas tecnologias y los problemas
biotecnolégicos y biomédicos, e incidir en el didlogo entre la universidad y la sociedad para generar un debate social plural y contrastado. El Grupo de Opinién surgido
en 1996 en el seno del OBD es autor de un total de veintidés documentos que identifican problemas, contrastan argumentos y proponen recomendaciones de consenso
sobre temas de actualidad de gran interés social.

1de?2 03/02/2015 11:4
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The OBD warns about the risk of exploiting and marketing health-related user
data in the context of big data technologies

02/02/2015
Institucional

Bioethics and Big Data: Exploitation and Marketing of User Data in Public Health Care is the title of the latest
document created by the Opinion Group of the Bioethics and Law Observatory (OBD) of the University of Barcelona
(UB), together with the Research Group on Private Law, Consumption and New Technologies of the UB (GREDINT).
The document warns about the risk of exploiting and marketing user-generated health data in the context of big data
technologies.

The document has been coordinated by Dr Maria Casado, director of the OBD; Dr Maria Rosa Llacer, professor of
Civil Law at the UB, and Dr Lidia Buisan, anaesthetist and member of the Observatory.

The document has been coordinated by Dr Maria
Casado, director of the OBD; Dr Maria Rosa Llacer,
professor of Civil Law at the UB, and Dr Lidia

Buisan, anaesthetist and member of the Nowadays, big data technologies allow working with a big quantity of complex data. The two main causes that led to

Big data and the culture of privacy

Observatory. the creation of the document are: the need to arise social debate on the exploitation and marketing of user-generated

health data to inform citizens before any political decision is taken, and the violation of data anonymity derived from
the application of big data technologies. The study analyses different models, for instance VISC+, a project developed
by the Government of Catalonia to make user-generated health information available for citizens, businesses and research.

The document analyses the dangers derived from the violation of privacy and confidentiality of personal data stored on health data bases. Data anonymity justifies
commercialization, but the document proves that big data technologies allow having access to many restricted data.

Authors’ main objectives are to create a “culture of privacy” in the context of the information society where personal data have become a strategic element, and to
propose some measures to guarantee human rights. Experts suggest to promote, respect and guarantee the right to intimacy, particularly in the case of the
administration, and to defend principles such as transparency and accountability, which they consider necessary to value the risks and benefits at the stake.

Why is it important to protect health-related information?

The document analyses, from a bioethical perspective, the problems derived from the reutilization of user-generated health data, strategic information that requires
special protection in the framework of a business model based on personal data which is growing.

According to the publication, citizens lack a culture of privacy that will enable them to understand the effects derived from accumulating and making profitable personal
data. This information can become a tool that allows, for instance, “denying a service on the basis of a personal profile”. Therefore, citizens must get closer to a debate
on the exploitation and marketing of health-related user data.

Considering the principle of autonomy, the document reveals that the implementation of big data technologies in the field of health, together with data marketing, directly
affects the health system and citizens’ privacy. The commitment to innovation cannot forget ethical aspects and people’s fundamental rights. Therefore, measures for the
application of big data technologies in the field of health must be taken in order to guarantee the exercise of human rights.

The Bioethics and Law Observatory of the UB

The Bioethics and Law Observatory of the UB offers a way of doing bioethics that is based on a flexible and multidisciplinary approach, within a framework of respect for
recognised human rights. The aim is to provide reliable information and arguments to encourage social debate and independent decision-making, thus contributing
towards a more transparent and democratic society.

In this context, some of the tasks developed by the OBD are to analyse ethical, legal and social implications of biotechnology and biomedicine new technologies, and to
promote the dialogue between university and society in order to arise social and plural debate. Founded in 1996, OBD’s Opinion Group has created a total of twenty-two
documents that identify problems, discuss arguments and make recommendations on topical social issues.

Catalan and Spanish versions of the document are available here. The English version will be very soon available.

Share this at: | More|
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_ L'Observatori de Bioética i Dret de la UB alerta sobre
els riscos de I'us i la comercialitzacio de dades personals de salut
en el context de les tecnologies de dades massives

Barcelona, 29 de gener de 2015. Bjoética i 'big data’ en salut: lexplotacio i
comercialitzacio de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica és el titol del
document elaborat pel Grup d’Opinié de I'Observatori de Bioética i Dret de la Universitat
de Barcelona (OBD), amb la col-laboracié del Grup de Recerca de Dret Privat, Consum i
Noves Tecnologies de la UB (GREDINT), que alerta dels riscos de I'Us i la comercialitzacid
de dades personals de salut en el context de les tecnologies de dades massives (big
data).

El document esta coordinat per la Dra. Maria Casado, directora del I'OBD; la Dra. Maria
Rosa Llacer, catedratica del Departament de Dret Civil de la UB, i la Dra. Lidia Buisan,
metgessa anestesista i membre de I'OBD.

Dades massives i cultura de la privacitat

En l'actualitat, les tecnologies de dades massives permeten abordar i gestionar el treball
amb un gran volum de dades de gran complexitat. La necessitat d’obrir un debat social
informat i previ a cap decisid politica envers I'Us i la comercialitzacié de les dades en
I'ambit sanitari, i la vulneracié del caracter anonim de les dades amb l'aplicacié de la
tecnologia de dades massives, son els dos eixos principals que han impulsat I’'elaboracié
d’aquest document. L’estudi analitza diferents models, com ara el VISC+ (Valoritzacid
d'Informacié del Sistema Sanitari Catala), projecte de la Generalitat de Catalunya per
posar la informacio sanitaria a disposicio dels ciutadans, les empreses i la recerca.

El document Bioética i 'big data’ en salut: l’'explotacio i comercialitzacié de les dades
sanitaries dels usuaris de la sanitat publica descriu els perills de la potencial i real
vulneracio de la intimitat i la confidencialitat de dades personals pels usos no desitjats
d'informacié emmagatzemada en bases de dades sanitaries. Atenent al fet que la
comercialitzacié s’excusa o es justifica pel fet d’anonimitzar les dades, el document posa
en evidéncia que les tecnologies de dades massives permeten accedir a un gran volum de
dades restringides.

Aixi, I'objectiu dels autors és crear una «cultura de la privacitat» en un context en que les
dades personals han esdevingut un element estratégic de la societat de la informacid, i
proposar mesures que permetin una garantia efectiva dels drets dels afectats. Les
recomanacions del grup s’orienten a promoure, respectar i garantir el dret a la intimitat,
en especial per part de I'administracid, i inclouen principis com ara la transparéncia i la
rendicié de comptes, necessaris per valorar els riscos i beneficis en joc.

Per qué cal protegir la informacio sanitaria
El document analitza, des d’una perspectiva bioética, els problemes de la reutilitzacié de

les dades sanitaries, una informacid estratégica i sensible que exigeix una proteccid
especial en el marc d’'un model de negoci creixent al voltant de la informacid personal.
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La nova publicacio descriu els perills de la vulneracié de la intimitat i la confidencialitat de
dades personals enfront dels usos no desitjats de dades emmagatzemades en bases de
dades sanitaries. Segons el document, doncs, la ciutadania queda mancada d’una cultura
de la privacitat per poder comprendre els efectes de I'acumulacidé i rendibilitzacié de la
informacié personal amb anim de lucre, una informacié que es pot convertir en una eina
que permeti, per exemple, «denegar un servei en funcié del perfil personal». Per tant,
caldria obrir a la ciutadania un debat a I'entorn de I'Us i la comercialitzaci6 de dades
personals sanitaries.

Amb el referent del principi d’autonomia de les persones, el document revela que la
implementacié de les tecnologies de dades massives en I'ambit sanitari, associada a una
comercialitzacié de les dades, afecta directament al sistema sanitari i investigador i a
I'esfera privada dels ciutadans. L'aposta per la innovacido no pot deixar de banda els
aspectes etics i els drets fonamentals de les persones i caldria garantir la proteccid dels
ciutadans en el context dels nous avencos en tecnologia. Aixi doncs, s’han de prendre
mesures en relacié amb |'aplicacio de les tecnologies de dades massives en I'ambit de la
salut a fi d'assegurar |'exercici dels drets i les decisions lliures i informades de totes les
persones implicades davant el canvi de paradigma que impliquen les noves tecnologies de
la informacio.

L’Observatori de Bioética i Dret de la UB

L'Observatori de Bioética i Dret de la UB (OBD) ofereix una manera de fer bioética basada
en una concepcioé flexible i pluridisciplinaria, emmarcada en el respecte als drets humans
reconeguts, que té per objectiu subministrar arguments que fomentin I'autonomia dels
ciutadans en la presa de decisions i que contribueixin a bastir una societat més
transparent i democratica.

En aquest context, una de les linies de treball de I'OBD és analitzar les implicacions
etiques, socials i juridiques de les noves tecnologies i els problemes biotecnologics i
biomeédics i incidir en el dialeg entre la universitat i la societat per generar un debat social
plural i contrastat. El Grup d’Opinid sorgit el 1996 en el si de I'OBD és autor d’un total de
vint-i-dos documents que identifiquen problemes, contrasten arguments i proposen
recomanacions de consens sobre temes d’actualitat de gran interés social.

Podeu consultar el document Bioética i 'big data’ en salut: I’'explotacio i comercialitzacio
de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica a I'enllag seglient:

www.bioeticayderecho.ub.edu/documentos

Sobre la Universitat de Barcelona

La UB és la primera universitat publica de Catalunya pel que fa a nombre d’estudiants, 64.000, i a oferta formativa. Ocupa el
primer lloc en produccié cientifica de I'Estat, fet que la converteix en el principal centre de recerca universitari d’Espanya i un
dels més importants d’Europa, tant pel nombre de programes de recerca com per |'excel-léncia assolida en aquest terreny. 25 de
les 30 arees del coneixement, segons els QS World University Rankings 2014 by Subject.

Membre de les xarxes universitaries d’excel-lencia més rellevants a escala internacional, com ara la Lliga d'Universitats de
Recerca Europees (LERU), la Universitat de Barcelona ha estat distingida amb dos campus d’excel-léncia internacional (CEI): el
Barcelona Knowledge Campus (BKC) i el Health Universitat de Barcelona Campus (HUBc), encaminats a assolir la plena
internacionalitzacidé, consolidar I'excel-léncia docent i cientifica, apostar per politiques actives de mobilitat, aixi com augmentar la
transferéncia de coneixement generat a la universitat cap a la societat.

http://www.ub.edu
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El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta sobre

los riesgos del uso y comercializacion de datos personales de salud
en el contexto de las tecnologias de datos masivos

Barcelona, 29 de enero de 2015. Bijoética i Big Data en salut: [explotacio i
comercialitzacio de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica es el titulo del
documento elaborado por el Grupo de Opinidn del Observatorio de Bioética y Derecho de la
Universidad de Barcelona (OBD) con la colaboracion del Grupo de Investigacion en Derecho
Privado, Consumo y Nuevas Tecnologias de la UB (GREDINT), que alerta de los riesgos del
uso y comercializaciéon de datos personales de salud en el contexto de las tecnologias de
datos masivos (big data).

El nuevo documento esta coordinado por la Dra. Maria Casado, directora del OBD; la Dra.
Maria Rosa Llacer, catedratica del Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia
Buisan, médica anestesista y miembro del OBD.

Datos masivos y cultura de la privacidad

En la actualidad, las tecnologias de datos masivos permiten gestionar y abordar el trabajo
con un gran volumen de datos de gran complejidad. La necesidad de abrir un debate social
informado y previo a ninguna decision politica para usar y comercializar estos datos en el
ambito sanitario, y la vulneracidon de su caracter anénimo con la aplicacion de estas
tecnologias, son los dos ejes principales que han impulsado la elaboracién del nuevo
documento. Este analiza diferentes modelos, como el VISC+ (Valorizacién de Informacion
del Sistema Sanitario Catalan), proyecto de la Generalitat de Catalufia para poner la
informacidn sanitaria a disposicion de los ciudadanos, las empresas y la investigacion.

El documento Bioética i Big Data en salut: l'explotacié i comercialitzacio de les dades
sanitaries dels usuaris de la sanitat publica describe los peligros de la potencial y real
vulneracion de la intimidad y la confidencialidad de datos personales frente a los usos no
deseados de informacion almacenada en bases de datos sanitarios. Atendiendo a que la
comercializacidon se excusa o justifica por el hecho de volver anéonimos los datos, el
documento pone en evidencia que las tecnologias de datos masivos permiten acceder a un
gran volumen de informacién restringida.

Asi, el objetivo de los autores es crear una cultura de la privacidad en un contexto en que
los datos personales se han convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la
informacién, y proponer medidas que permitan proteger con eficacia los derechos de los
afectados. Las recomendaciones del grupo se orientan a promover, respetar y garantizar el
derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administracion, e incluyen principios
como la transparencia y la rendicion de cuentas, necesarios para valorar los riesgos y
beneficios en juego.
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Por qué es necesario proteger la informacion sanitaria

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la reutilizacion de
los datos sanitarios, una informacidn estratégica y sensible que exige una proteccion
especial en el marco de un modelo creciente de negocio en torno a la informacion personal.

La nueva publicacion describe los peligros de la vulneracion de la intimidad y la
confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de informacién almacenada en
bases de datos sanitarios. Segun el documento, la ciudadania queda carente de una cultura
de la privacidad que le permita comprender los efectos de acumular y rentabilizar la
informacidén personal con animo de lucro, una informacién que puede convertirse en una
herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio en funcién del perfil personal». Por
consiguiente, deberia abrirse al publico un debate en torno al uso y comercializacion de
datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomia de las personas, el documento revela que la
implementacion de las tecnologias de datos masivos en el ambito sanitario, asociada a una
comercializacidén de los datos, afecta directamente al sistema sanitario e investigador y a la
esfera privada de los ciudadanos. La apuesta por la innovacion no puede dejar de lado los
aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas, por lo que seria preciso
garantizar la proteccion de los ciudadanos en el contexto de los nuevos avances en
tecnologia. Asi pues, es necesario tomar medidas respecto a la aplicacion de las tecnologias
de datos masivos en salud, a fin de garantizar el ejercicio de los derechos y las decisiones
libres e informadas de todas las personas implicadas en el cambio de paradigma que
suponen las nuevas tecnologias de la informacion.

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en una concepcidn
flexible y pluridisciplinaria de la bioética, enmarcada en el respeto a los derechos humanos
reconocidos, que tiene por objetivo suministrar argumentos para fomentar la autonomia de
los ciudadanos en la toma de decisiones y contribuir a la construcciéon de una sociedad mas
transparente y democratica.

En este contexto, una de las lineas de trabajo del OBD es analizar las implicaciones éticas,
sociales y juridicas de las nuevas tecnologias y los problemas biotecnoldgicos y biomédicos,
e incidir en el didlogo entre la universidad y la sociedad para generar un debate social plural
y contrastado. El Grupo de Opinion surgido en 1996 en el seno del OBD es autor de un total
de veintidés documentos que identifican problemas, contrastan argumentos y proponen
recomendaciones de consenso sobre temas de actualidad de gran interés social.

Es posible consultar el documento Bioética i Big Data en salut: I'explotacié i comercialitzacié
de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica en el siguiente enlace:

www.bioeticayderecho.ub.edu/documentos
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Sobre la Universidad de Barcelona

La UB es la primera universidad publica de Catalufia en cuanto a nimero de estudiantes, 64.000, y a oferta formativa. Ocupa el
primer lugar del Estado en produccion cientifica, hecho que la convierte en el principal centro de investigacion universitario de
Espafia y en uno de los mas importantes de Europa, tanto por el nimero de programas de investigacion como por la excelencia
lograda en este ambito.

La UB se posiciona de forma muy destacada en los principales ranking internacionales: es la Unica universidad del Estado espafiol
que consigue posicionarse entre las 200 mejores del mundo en el Academic Ranking of World Universities (ARWU), mas conocido
como ranking de Shanghdi. En los QS World University Rankings 2014-2015, también es la primera universidad de Espafia y una de
las 200 mejores del mundo. Ademas, segun los QS World University Rankings 2014 by Subject, es la Unica universidad del Estado
que forma parte de la élite de las 200 mejores universidades del mundo en 25 de las 30 areas del conocimiento.

Miembro de las redes universitarias de excelencia mas relevantes a escala internacional, como la Liga de Universidades de
Investigacion Europeas (LERU), la Universidad de Barcelona ha sido distinguida con dos campus de excelencia internacional (CEI): el
Barcelona Knowledge Campus (BKC) y el Health Universitat de Barcelona Campus (HUBc), encaminados a lograr la plena
internacionalizacidn, consolidar la excelencia docente y cientifica, apostar por politicas activas de movilidad, asi como aumentar la
transferencia de conocimiento generado en la universidad hacia la sociedad.

http://www.ub.edu
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Presentation of fontarnauite, the new mineral found by experts of the
Scientific and Technical Services and the Faculty of Geology of the UB

« Its name pays tribute to Ramon Fontarnau i Griera, former director of the Material

Characterization Section of the University

Barcelona, 29 January 2015. Fontarnauite, a double salt of sodium and strontium with
minor contents of potassium and calcium, is the name of the new mineral discovered by a
group of scientists from the Science and Technology Centres of the University of Barcelona
(CCiTUB) and the Faculty of Geology. The new compound was found in 2009 on a geological
survey carried out in the Emet Borate District (Turkey). Its name pays tribute to Ramon
Fontarnau i Griera (1944-2007), who headed the Material Characterization Section of the
Science and Technology Centres Services of the UB (today’s CCiTUB). The new mineral is
presented on Wednesday 4 February, at 9.30 a.m., in the Aula Magna of the Faculty of
Geology of the UB.

Fontarnauite is the eighth sulphate-borate mineral identified so far. It was found by a
research team led by Federico Orti, professor in the Department of Geochemistry, Petrology
and Geological Prospecting of the UB, and Cahit Helvaci, expert from the Dokuz Eylil
University (Turkey), in Anatolia, western Turkey, in one of the most important Miocene
borate deposits in the world. The new mineral, identified and characterised by considering
physical, chemical and crystallographic parameters by researchers from CCiTUB and the
Faculty of Geology, was accredited by the Commission on New Minerals Nomenclature and
Classification (CNMNC) of the International Mineralogical Association (IMA). Groups of
experts from the University of Maine (United States) and the University of Manitoba
(Canada) also collaborated in the process.

Ramon Fontarnau i Griera began his scientific career as a technician at the Electron
Microscopy Service of the UB in 1967. Then, he became the person in charge of the first
scanning electron microscope available at the UB and in Spain. As coordinator of one of the
sections of the Science and Technology Centres Services of the UB (created in 1987),
Fontarnau was in charge of some equipment used in the characterization of the new mineral
(x-ray diffraction, electronic microscopy and electron microprobe).

On 4 February, at 9.30 a.m., the presentation of the new mineral and the tribute to Ramon
Fontarnau i Griera is chaired by the rector, Dr Didac Ramirez; the dean of the Faculty of
Geology, Lluis Cabrera, and the director of CCiTUB, Dr José Ramon Seoane. At 10 a.m., Dr
Merceé Durfort i Coll, Emeritus Professor of Cell Biology from the UB, brings attendants closer
to Ramon Fontarnau with the speech “Ramon Fontarnau: amic, cientific i tecnoleg”, and Dr
Javier Garcia Veigas, coordinator of the Scanning Electron Microcopy Unit of the CCiTUB,
gives the presentation “Fontarnauita: descoberta i caracteritzacié del nou mineral”. Then, Dr
Cahit Helvaci, one of the scientists involved in the discovery of fontarnauite, pronounces the
plenary lecture “Borate minerals in sedimentary environments”.
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About the University of Barcelona

The UB is the top public university in Catalonia due to its size of student population, 64,000, and its course offerings. The UB is also
the principal centre of university research at state level and has become a European benchmark for research activity, both in terms
of the number of research programmes it conducts and the excellence these have achieved.

The UB has a prominent position in the most prestigious international rankings: it is the only university in the Spanish State that has
managed to get in among the world's top 200 according to the Academic Ranking of World Universities (ARWU) —a classification
also known as the Shanghai Ranking. Moreover, the UB is the top Spanish university and one of the best 200 universities in the
world according to QS World University Rankings 2014-2015. In addition, it is the only Spanish university which is among the 200
best worldwide universities in 25 out of 30 subject areas, according to the QS World University Rankings 2014 by Subject.

The University of Barcelona is member of the most important international excellence university networks, such as the League of
European Research Universities (LERU). It has overseen the creation of two campuses of international excellence, the Barcelona
Knowledge Campus (BKC) and the Health University of Barcelona Campus (HUBc). It has assimilated their goals as its own to
increase competitiveness; these goals include the attraction of academic and research talent, full internationalisation, the
enhancement of teaching quality and scientific quality, and an increase in the transfer of knowledge generated at the university to
wider society.

http://www.ub.edu
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El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB aler
uso y la comercializacién de datos personales de sal
las tecnologias de datos masivos

ta sobre los riesgos del
ud en el contexto de

29.01.2015

Barcelona, 29 de enero de 2015. "Bioética y big data de salud: la
explotacion y comercializacion de los datos sanitarios de los usuarios de
la sanitad publica” es el titulo del documento elaborado por el Grupo de
Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de
Barcelona (OBD) con la colaboracién del Grupo de Investigacion en
Derecho Privado, Consumo y Nuevas Tecnologias de la UB (GREDINT),
que alerta sobre los riesgos del uso y la comercializacién de datos
personales de salud en el contexto de las tecnologias de datos masivos
(big data).

El nuevo documento esta coordinado por la Dra. Maria Casado, directora
del OBD; la Dra. Maria Rosa Llacer, catedratica del Departamento de
Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan, médica anestesista y
miembro del OBD.

MR Libcnr, M, Casado i L. Buisan lcoards]

Datos masivos y cultura de la privacidad -
[ e——
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En la actualidad, las tecnologias de datos masivos permiten gestionar y
abordar el trabajo con un gran volumen de datos de gran complejidad. La
necesidad de abrir un debate social informado y previo a ninguna

decision politica para usar y comercializar estos datos en el ambito

sanitario, y la vulneracién de su caracter anénimo con la aplicaciéon de estas tecnologias, son los dos ejes principales que
han impulsado la elaboracién del nuevo documento. Este analiza diferentes modelos, como el VISC+ (Valorizacién de
Informacién del Sistema Sanitario Catalan), proyecto de la Generalitat de Catalufia para poner la informacion sanitaria a
disposicion de los ciudadanos, las empresas y la investigacion.

El documento "Bioética y big data de salud: la explotacién y comercializacion de los datos sanitarios de los usuarios de la
sanitad publica" describe los peligros de la potencial y real vulneracion de la intimidad y la confidencialidad de datos
personales en los usos no deseados de informacién almacenada en bases de datos sanitarios. Atendiendo a que la
comercializacion se excusa o justifica por el hecho de volver anénimos los datos, el documento pone en evidencia que las
tecnologias de datos masivos permiten acceder a un gran volumen de informacion restringida.

Asi, el objetivo de los autores es crear una «cultura de la privacidad» en un contexto en que los datos personales se han
convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la informacion, y proponer medidas que permitan proteger con
eficacia los derechos de los afectados. Las recomendaciones del grupo se orientan a promover, respetar y garantizar el
derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administracion, e incluyen principios como la transparencia y la
rendicién de cuentas, necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego.

Por qué es necesario proteger la informacion sanita  ria

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los
problemas de la reutilizacién de los datos sanitarios, una
informacion estratégica y sensible que exige una proteccién
especial en el marco de un modelo creciente de negocio en
torno a la informacién personal.

La nueva publicacién describe los peligros de la vulneracion de
la intimidad y la confidencialidad de datos personales en los
usos no deseados de informacién almacenada en bases de
datos sanitarios. Segun el documento, la ciudadania queda

carente de una cultura de la privacidad que le permita

comprender los efectos de acumular y rentabilizar la informacién personal con animo de lucro, una informacién que puede
convertirse en una herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio en funcién del perfil personal». Por consiguiente,
deberia abrirse al publico un debate en torno al uso y comercializacién de datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomia de las personas, el documento revela que la implementacién de las
tecnologias de datos masivos en el &mbito sanitario, asociada a una comercializacion de los datos, afecta directamente al
sistema sanitario e investigador y a la esfera privada de los ciudadanos. La apuesta por la innovacién no puede dejar de
lado los aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas, por lo que seria preciso garantizar la proteccién
de los ciudadanos en el contexto de los nuevos avances en tecnologia. Asi pues, es necesario tomar medidas respecto a
la aplicacién de las tecnologias de datos masivos en salud, a fin de garantizar el ejercicio de los derechos y las decisiones
libres e informadas de todas las personas implicadas en el cambio de paradigma que suponen las nuevas tecnologias de
la informacion.

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en una concepcién flexible y pluridisciplinaria de
la bioética, enmarcada en el respeto a los derechos humanos reconocidos, que tiene por objetivo suministrar argumentos
para fomentar la autonomia de los ciudadanos en la toma de decisiones y contribuir a la construccién de una sociedad
mas transparente y democratica.

En este contexto, una de las lineas de trabajo del OBD es analizar las implicaciones éticas, sociales y juridicas de las
nuevas tecnologias y los problemas biotecnolégicos y biomédicos, e incidir en el didlogo entre la universidad y la
sociedad para generar un debate social plural y contrastado. El Grupo de Opinién surgido en 1996 en el seno del OBD es
autor de un total de veintidés documentos que identifican problemas, contrastan argumentos y proponen
recomendaciones de consenso sobre temas de actualidad de gran interés social.

Es posible consultar el documento "Bioética y big data de salud: |la explotacién y comercializacion de los datos sanitarios

http://www.bioeticayderechaedu/es/el-observatorio-de-bioetica-y
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El Sindic investiga la venta de
datos sanitarios que planea Salud

La institucion asegura que “no esta claro” el uso que se haria de esa informacién

JESSICA MOUZO
Barcelona

El proyecto del Departamento de
Salud para comercializar datos
sanitarios anénimos de los catala-
nes sigue sumando reticencias
apenas tres meses después de
que el Parlament frenase tempo-
ralmente la puesta en marcha del
proyecto. Ante las criticas suscita-
das desde colectivos sociales, par-
tidos politicos, expertos en bioéti-
ca e informatica —dudan de que
se pueda asegurar el anonimato
de los pacientes y la propia Auto-
ridad Catalana de Proteccién de
Datos (APDCAT) advertia de “fal-
ta de claridad” sobre el tipo de
clientes que podian hacer uso de
los datos—, ahora es también el
Sindic de Greuges el que se ha
puesto a investigar el alcance del
proyecto de Salud.

Fuentes de la institucion han
confirmado a EL PAIS que llevan
meses “trabajando en distintos
frentes para analizar las repercu-
siones tanto de una eventual ven-
ta de datos sanitarios, como de
las consecuencias practicas y éti-
cas de la acumulacién de datos
de caracter personal referentes a
la salud”. El plan, conocido como
VISC+, pretende, segiin sus pro-
motores — la Agencia de Cuali-
dady Evaluacién Sanitaria de Ca-
talufia (AQuAS)—, “dar valor” ala

ingente cantidad de datos
que genera el sistema sanita-
rio. Asi, previa conversion
de los datos en anénimos, Sa-
lud quiere ceder la gestién
de esta informacién a una
empresa externa para que
los venda a otras sociedades
—publicas o privadas— sus-
ceptibles de ser empleados
“con fines cientificos”.

Con todo, pese a la insis-
tencia de AQuAS de que la
despersonalizaciéon de los
datos esta garantizada y so-
lo se aceptaran fines “cienti-
ficos”, las mismas fuentes
del Sindic muestran su
“preocupacion” por algunos
aspectos del plan. “No esta
claro el uso que se haria de
esa informacién”, sefialan.

El Defensor del Pueblo cata-
l1an lleva desde octubre recogien-
do informacién sobre el proyecto
y, seglin voces conocedoras de la
investigacion, también ha cele-
brado reuniones con diversos co-
mités de expertos para abordar la
cuestion de forma transversal. De
todas formas, las mismas fuentes
insisten en que adn es “una inves-
tigacion incipiente” y no se prevé
que finalice hasta abril o mayo.

Los medios consultados asegu-
ran que al Sindic “no han llegado
mas que una o dos quejas” sobre
el proyecto VISC+, por lo que los

Revision de historiales médicos. / F. VARGAS

motivos que dieron pie a la inves-
tigacion fueron las criticas susci-
tadas por diversos colectivos en
los ltimos meses. “Es un tema
importante, que nos interesa y
preocupa. Hay que seguir con él
para que no nos coja despreveni-
dos si avanza, pero aiin estamos
recogiendo informacién, por lo
que no sabremos qué conclusio-
nes obtendremos”, apuntan las ci-
tadas fuentes.

Por otra parte, el Observatorio
de Bioética de la Universidad de
Barcelona, uno de los comités de
expertos mas criticos con el pro-
yecto VISC+, también ultima un

documento de opinién para aler-
tar de los riesgos de la venta de
datos sanitarios anénimos. Segtin
la doctora Maria Casado, directo-
ra del Observatorio, el documen-
to se hara publico a finales de
mes. “El VISC+ es la gota que col-
ma el vaso. Se basan en que los
datos son anénimos y €so no es
verdad porque se puede identifi-
car al paciente. Hay muchos mé-

“Es un tema que
Nnos interesa y nos
preocupa’”, aseguran
fuentes del Sindic

todos informaticos para ello; algu-
nos paises donde se pretendia ha-
cer esto, se echaron atras porque
existia esta posibilidad”, apunta
Casado.

La directora del Observatorio
aplaude la resolucién del Parla-
ment de frenar el proyecto el pasa-
do octubre para ganar tiempo y
para que “mas gente se conciencie
de la importancia de que se custo-
dien los datos personales”. Sefiala
que medidas como esta “no pue-
den hacerse como un acto de go-
bierno por la puerta de atras, sino
que, para su puesta en marcha se
requiere una ley organica”.
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Catalufia: Sindic investiga la venta de datos
sanitarios que planea Salud

El proyecto del Departamento de
Salud para comercializar datos
sanitarios anénimos de los
catalanes sigue sumando
reticencias apenas tres meses
después de que el Parlament
frenase temporalmente la puesta en
marcha del proyecto. A las criticas
suscitadas desde colectivos
sociales, partidos politcos, expertos

en bioética e informéatica —dudan

de que se pueda asegurar el
anonimato de los pacientes— y la
propia Autoridad Catalana de
Proteccion de Datos (APDCAT) — que advertia detéfale claridad” en el tipo de clientes que podiaceh uso de los

datos—, ahora es también el Sindic de Greuges elggha puesto a investigar el alcance del proyecto.

Fuentes de la institucién han confirmado que ller@ses “trabajando en distintos frentes para amakies repercusiones
tanto de una eventual venta de datos sanitarioso c® las consecuencias practicas y éticas deutawdacion de datos de
caracter personal referentes a la salud”. El manpcido como VISC+, pretende, segun sus promotedasAgencia de

Cualidad y Evaluacion Sanitaria de Catalufia (AQuAS)dar valor” a la ingente cantidad de datos queege el sistema
sanitario. Asi, previa conversion de los datos mdnanos, Salud quiere ceder la gestion de la indoiém a una empresa

externa para que ésta los venda a otras sociedaui@islicas o privadas— susceptibles de emplearlos fioes cientificos”.

Con todo, pese a la insistencia del AQUAS de quiefpersonalizacion de los datos esta garantizatdoyse aceptaran
fines “cientificos”, las mismas fuentes del Sinkan mostrado su “preocupacion” por algunos aspeigbgplan. “No esta

claro el uso que se haria de esa informacion” |aefia

El defensor del pueblo lleva desde octubre recagienformacion sobre el proyecto y, segun vocesocedoras de la
investigacion, también se han celebrado reuniooesdiversos comités de expertos para abordar latibnede forma
transversal. De todas formas, las mismas fuentstém en que aln es “una investigacién incipiept@d se prevé que

finalice hasta abril 0 mayo.

Las fuentes consultadas aseguran que al Sindibandlegado mas que una o dos quejas” sobre ebgi@yISC+, por lo

que los motivos que dieron pie a la investigacigerdn las criticas suscitadas por diversos colestdn los Gltimos meses.

“Es un tema importante, que nos interesa y preoddag que seguir con él para que no nos coja despidos si avanza,

1de?2 03/02/2015 12:F



ACAL - Catalufia: Sindic investiga la venta de da@asitarios que pla...  http://www.acal.es/index.pbplalidad/item/1562-cataluna-sindic-ir

pero aun estamos recogiendo informacion, por lo muesabremos qué conclusiones obtendremos”, aplmsanitadas

fuentes.

Por otra parte, el Observatorio de Bioética deravétsidad de Barcelona, uno de los comités dertogpmas criticos con el
proyecto VISC+, también ultima un documento de igpinpara alertar de los riesgos de la venta desdsémitarios

andénimos. Segun la doctora Maria Casado, direct®r@®bservatorio, el documento se hara publicomalds de mes. “El
VISC+ es la gota que colma el vaso. Se basan efoguatos son andnimos y eso no es verdad pogjpaede identificar
al paciente. Hay muchos métodos informéticos; algyaises donde se pretendia hacer esto, se eeli@®porque existia

esta posibilidad”, apunta Casado.

La directora del Observatorio aplaude la resoludiénParlament de frenar el proyecto el pasaddoetcomo una forma de
ganar tiempo para que “mas gente se conciencia @aportancia de que se custodien los datos pdesinacritica que
medidas como éstas “no pueden hacerse por actohderigo por la puerta de atrds, sino que requidesnna ley orgéanica
para ponerse en marcha”.

Por JESSICA MOUZO QUINTANS

http://elpais.com/m/ccaa/2015/01/06/catalunya/1Z3081_524114.html
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L'impuls del projecte VISC+ per part de la Generalitat de
Catalunya va desfermar fortes critiques. Els detractors
apuntaven que s'obria la porta a I'explotacié comercial privada
de dades sanitaries dels catalans, que s'havia desenvolupat de
manera opaca i que generava un escenari d'inseguretat pel que
faala proteccio de les dades.

Ara, segons ha publicat £/ Pais, el Sindic de Greuges ha
comencat a investigar aquesta polémica iniciativa del
Departament de Salut, aprovada pel Govern el 28 de juliol. Tot i
que el Sindic no espera poder pronunciar-se fins a I'abril o el
maig, segons fonts d'aquesta institucio citades per La
Vanguardia, ja ha comencat a aplegar informacio.

VISC+, segons el relat oficial del Govern catala, es fonamenta en
la convocataria d'un concurs mitjancant el qual una empresa
privada adquireix informacio anonima i segura del sistema
sanitari que emprara, suposadament, en la recerca i la innovacio
del sector. Malgrat que aquest projecte ha rebut el suport

http://www .eltriangle.eu/cat/notices/2015/01/el-sindic-comenca-a-investigar-la-venda-de-dades-sanitaries-de-la-generalitat-40166.php 12
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d'algunes institucions de I'ambit médic, també ha rebut
I'oposicid d'altres. Segons la informacio d'E/ Pais, I'Observatori
de Bioética de la Universitat de Barcelona prepara un informe
sabre els riscos de cedir les dades que la Generalitat vol treure a
concurs.
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La venta de los datos de la sanidad publica enerva a
los expertos

“¥ 2 Noviembre, 2014 - 14:28 | & AAS

EL PAIS: El plan del consejero de Salud, Boi Ruiz, para vender datos de la sanidad publica a
empresas publicas y privadas se tambalea y acumula detractores pese a la insistencia de que
el llamado proyecto VISC+ cuenta con el aval de numerosos expertos y comités de
investigacion.

La posibilidad de que los datos, inicialmente anénimos, permitan identificar a los pacientes a
través de un proceso de tratamiento inverso de la informacién; los problemas relacionados
con el consentimiento del paciente para ceder su historia clinica; y las lineas rojas que deben
marcar el uso que debe darse a la informacion cifrada son algunas de las cuestiones que se
han puesto sobre la mesa y que culminaron el pasado jueves con una mocién aprobada en el
Parlament para frenar temporalmente la licitacion del servicio. La Agencia Catalana de
Calidad y Evaluacion Sanitarias de la Generalitat (Aquas), encargada del proyecto, planeaba
adjudicar la gestion de los datos anénimos a una empresa privada por valor de 25 millones
de euros durante los proximos ocho afios.

Las primeras denuncias sobre las intenciones Salud fueron lanzadas por la diputada de la
CUP Isabel Vallets. Esta semana, la mayoria de los grupos votaron en el Parlament a favor de
la propuesta de ICV-EUIA para parar el VISC+ y abrir un proceso de debate con actores
sociales.

Los investigadores alertan de que es posible reidentificar a los pacientes

La Autoridad Catalana de Proteccion de Datos (ACPD) fue la primera en emitir un dictamen
desfavorable en el que ponia en tela de juicio, entre otras cuestiones, la seguridad de
despersonalizar informaticamente los datos. “En el entorno del big data [...] incluso si la
informacion se ha convertido en anénima, puede acabar haciendo identificable a una
persona”, avisaba el informe. De hecho, el propio director del Aquas, Josep Maria Argimon,
confesd que la posibilidad de reidentificacion, aunque “pequenisima”, existe. El jefe de la
asesoria juridica de la ACPD, Santiago Farré, advierte que, aunque el proyecto es una
operacién legal —utilizar datos anénimos de la historia clinica para investigacion médica ya
se contempla en la ley de autonomia del paciente—, “en un entorno tecnoldgico donde la
relacién de informacion es cada dia mayor, cualquier operacion de anonimizacion puede
acabar no siéndolo”.

El proceso para convertir en anénimos los datos se basa “en transformar la informacién que
identifica al paciente en un nimero aleatorio”, explica el profesor Manel Medina, del
departamento de Arquitectura de Computadoras de la UPC de Barcelona. Esto se hace, afiade
Oriol Pujol, jefe de estudios de Ingenieria informatica de la UB, a través de un algoritmo
matematico: “Anonimizar no deja de ser cambiar tus datos clinicos por un nimero”. Asi, para
despersonalizar la informacion susceptible de identificar al paciente, el Aquas, encargada del
proceso, crearia codigos diferentes para la informacion cada vez que se disponga de los
datos. “De esta forma se evita que haciendo un segundo extracto de la informacion, se
relacione con el primero”, concluye Medina.

Los expertos coinciden en que son precisos mecanismos de control que garanticen la
proteccion de los datos, con procesos de seguimiento continuados, apunta Farré.

La Autoridad Catalana de Proteccion de Datos fue la primera en emitir un dictamen
desfavorable

Pese a que la Generalitat se ha afanado en enumerar todos los grupos de investigacion y
comités de expertos a los que ha dado a conocer el proyecto, partidos e investigadores de
bioética denuncian la “opacidad” con la que se ha llevado a cabo el proyecto. “No ha habido
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debate social. La Administracion tiene que protegerte a ti y a tus datos, y estan hagiendo
justo lo contrario”, denuncia la doctora Itziar de Lecuona, miembro del Comité de Etica de
investigacion clinica del Hospital Clinic.

El Observatorio de Bioética de la UB, del que también forma parte De Lecuona, esta
elaborando un documento de opinién para alertar de los riesgos de la venta de datos
sanitarios anénimos. “Que se estd haciendo algo engafioso, no cabe duda. Si ellos mismos
dicen que es ‘casi seguro’ que no se puede reidentificar, es que confunden el deseo con la
realidad. Se trata de una cuestion técnica y econdmica”, explica la doctora Maria Casado,
directora del Observatorio.

Partidos e investigadores de bioética denuncian la “opacidad” del proyecto

Las investigadoras de la UB denuncian también el papel pasivo que se ha dado al paciente.
Segun el director del Aquas, el usuario puede negarse a ceder los datos de su historia clinica,
pero partidos politicos y expertos en bioética critican la escasa informacion que ha dado la
Generalitat sobre el derecho a no participar en el VISC+. En esta linea, el jefe de la asesoria
juridica de la ACPD comparte que “el proyecto tiene que dejar claro el derecho de oposicién
Esto no puede hacerse sin el consentimiento de los ciudadanos, y no se les ha informado”,
sentencia la doctora Lidia Buisan, profesora de ética médica en la UB y miembro del
Observatorio.

Segun la Generalitat, el VISC+ se basa en “una colaboracién publico-privada” para “dar
valor” a la ingente cantidad de datos que genera el sistema de salud. Y aunque Argimon
circunscribe la cesidn de los datos a proyectos de investigacién médica, el informe de la
ACPD alerta de la inconcrecion con la que los promotores del VISC+ presentan el fin que
buscan los potenciales clientes al utilizar los datos. “Convendria que el proyecto lo dejara
muy claro. La liberacion de datos tiene que verse caso por caso porque hay determinados
clientes que no pueden ser aceptables”, apunta Farré. Para la ACPD, las lineas rojas las
marca la ley de autonomia del paciente: “Solo se puede utilizar para estadistica publica,
docencia e investigacion”.

Las investigadoras de la UB insisten en que se trata de “informaciéon muy sensible”. “La
palabra investigacion parece una especie de santo sacramento que todo lo bendiga y
depende de qué se investigue y quién la haga”, apostilla Casado. La doctora De Lecuona, por
su parte, es tajante: “Aqui hay un negocio emergente: disfrazan de eficacia y eficiencia un
proyecto que lo que te plantea es que toda la salud se puede rentabilizar”.

Informacion y consultas: info@administrativosdelasalud.com
C/César Gonzalez Ruano, 4, 5° E. 16004. Cuenca | Tel: 618347845 | @AsoAdmiSalud
Disefio web: nextia
Administrar
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Salut no donara accés a dades
sanitaries a empreses privades

La desconfianca obliga la Generalitat a redefinir el projecte

ANA MACPHERSON
Barcelona

El projecte VISC+ d’explotacio
de dades sanitaries per a la inves-
tigacio rebaixa les expectatives
de desenvolupament per evitar
conflictes electorals i descon-
fianca al carrer. Un comunicat
que agencia AQuAS (Agencia de
Qualitat i Avaluacié Sanitaries)
envia al seu consell d’administra-
cio explica dos grans canvis en la
gestid del projecte: tot ho pagara
I’agencia, principalment amb
fons Feder (europeus i del Go-
vern mateix) i els destinataris de
les dades per a investigacio no-
més podran ser centres d’investi-
gacio biomedica acreditats a Ca-
talunya. Només recursos publics.

“L’important és comencar, en-
cara que sigui reduint expectati-
ves, pero no podem posar en mar-
xa un projecte clarament estrate-
gic amb oposicié ciutadana”, afir-
ma el seu director, Josep Maria
Argimon. “Nosaltres no venem
dades sanitaries, aixo és il-legal.

Nosaltres facturem Iexplotacio
anonimitzada d’aquestes dades,
pero laidea de la venda ha calat”,
afegeix Argimon.

L’objectiu de VISC+ és “facili-
tar la investigacio, accelerar la in-
novacio i millorar la qualitat de
’atencié sanitaria, mitjancant la
relacio de la informacio de salut
de manera totalment anonimitza-
daisegura”, expliquen. Per exem-
ple, un grup investigador pot
sol'licitar les dades de 200.000
pacients durant set anys per revi-
sar el risc d’hemorragia intracra-
nial associat a un medicament o a
una altra circumstancia.

Les dades procedents dels his-
torials clinics s’anonimitzen i re-
ben una clau aleatoria per poder
desfer cami en cas d’emergencia
per a aquesta persona. “Apli-
quem un nivell de seguretat molt
superior al que s’exigeix per a da-
des sanitaries, estem aplicant el
nivell de dades personals”, asse-
nyala Argimon.

Pero la sospita que hi hagi
empreses privades poguessin in-

tervenir en el projecte, i de re-
truc els seus interessos sobre
aquesta informacio, ha derrotat
una part del projecte: la partici-
pacio privada que garantis fer-
ho a I’engros.

“Encara que no ho vulguem
veure, de col-laboracié publico-
privada n’hi ha en cada exit que
anuncien els nostres hospitals i
els nostres investigadors”, recor-
da Argimon. Aquest mati, 'Obser-
vatori de Bioetica i Dret de la Uni-
versitat de Barcelona presenta
un informe sobre 1'ts de big data
sanitari que precisament recla-
ma més agilitat quan es dona el
cas que un ciutada es nega a
permetre fer us de les seves da-
des sanitaries.

El projecte VISC+ intentava
donar forma a una demanda de la
investigacio medica de poder fer
servir tota l’enorme quantitat
d’informacio digitalitzada que
ara es reparteix en els informes
d’alta de cada malalt, dades de
farmacia, proves diagnostiques i
activitat dels hospitals.e
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Xavi Aguilar
BARCELONA

Comengant per '11-S i
acabant per 'atemptat a
la seu de Charlie Hebdo,
els atacs contra els fona-
ments d'occident re-
obren, periodicament, la
necessitat d’enfortir el
control sobre els ciuta-
dans a canvi d'una supo-
sada millora de la segure-
tat global. La proposta, no
cal dir-ho, sorgeix de posi-
cions governamentals,
pero diferents experts en
protecci6 de dades i segu-
retat de les comunica-
cions no creuen que lama-
xima “com més vigilats,
més segurs” sigui necessa-
riament certa. Aixi doncs,
un dels grans reptes per
l'estat de dret sera trobar
l'equilibri entre la privaci-
tat de les comunicacions
interpersonals i la lluita
contra el terrorisme.
Aquest, com a minim,
és el punt de vista de les
seccions de dret de les tec-
nologies de lainformaci6 i
la comunicaci6 i de drets
de propietat intel-lectual
del Col-legi d’Advocats de
Barcelona, que ahir, en
un acte aprofitant que se
celebrava el Dia Interna-
cional de la Protecci6 de
Dades, van fer una crida
a “evitar prendre deci-
sions en calent”.
Joaquim Bayo, supervi-
sor europeu adjunt de pro-
tecci6 de dades, va consta-
tar que “estem assistint a
una reaccio6 de vegades no
prou raonada als esdeve-
niments de Paris”. “Els po-
litics s’han afanyat a par-
lar de garantir, si és que es
pot dir aixi, la seguretat
sense perjudici de la inti-
mitat i la protecci6 de da-

aixo ja tremolo, perque es-
ta dient que en realitat vol
desequilibrar el balan¢ en-
tre dos drets fonamen-
tals”, hi va afegir.

Jordi Bacaria, presi-
dent de la seccié de drets
de la propietat intel-lec-
tual i drets d’'imatge, ma-
nifestava que, amb la tec-
nologia actual, “s’hauria
de poder discernir entre
els ciutadans que respec-
tem els drets i la petita
minoria que no respecta
la vida humana”.

Actualment, la Unid
Europea prepara tant la
directiva com el regla-
ment per regular aquesta
qliestio, pero els experts
consideren que “s’ha
d’evitar legislar en calent
quan estem parlant de
mesures per limitar la pri-
vacitat de les comunica-
cions”. En qualsevol cas,
Manel Martinez, presi-
dent dela secci6 de dret de
les tecnologies de la infor-
macio, admet que actual-
ment “no hihaun mareju-
ridic clar” i la normativa
vigent “és insuficient”ifal-
ta “homogeneitat”.

Eficacia no demostrada
Les mesures restrictives
que es puguin prendre en
situacions com lactual
podrien representar una
greu concessio en mate-
ria de drets socials, espe-
cialment si es té en consi-
deraci6 que encara no se
n’ha demostrat I'eficacia,
tal com recordava ahir
Gemma Galdén, investi-
gadora del departament
de sociologia de la Univer-
sitat de Barcelona.

“S’ha fet evident la ne-
cessitat d’avaluar les més
de 200 mesures regulado-
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Les frases

¢¢Vivim en un ocea de
dades i aquest excés
d’informacié pot ser
perjudicial, perqué cal
tractar-la i refinar-la??
Joaquim Bayo

SUPERVISOR EUROPEU ADJUNT DE
PROTECCIO DE DADES

| 4¢Estem fent una

© societat de risc i, com
i amb el canvi climatic,
i ens n'adonarem quan
| jahagi passat??

| Maria Rosa Llatzer

3 CATEDRATICA DE DRET CIVIL A LA
+ UNIVERSITAT DE BARCELONA

res aprovades els darrers
anys, perque encara és
I'hora que sen demostri
leficacia. Amb fets com els
de Paris hem vist que no hi
havia prou recursos per
seguir persones concretes
de les quals es coneixien

activitats sospitoses per-
qué bona part de pressu-
post s’ha dedicat a una vi-
gilancia massiva que no
sabem si és tutil”, reflexio-
nava la investigadora, que
fa una crida a “no posar a
tothom sota sospita”.

En aquest mateix sen-
tit es va pronunciar el di-
rector de ’Agéncia Estatal
de Protecci6 de Dades, Jo-
sé Luis Rodriguez, en
aquest cas en un acte que
va tenir lloc a Madrid. Se-
gons el seu parer, el “gra-
vissim” atemptat contra el
setmanari frances no jus-
tifica que els estats s’'ex-
tralimitin en el control de
les dades personals dels
ciutadans emparant-se en
la seguretat: “Els atacs
han agreujat la tensi6 en-
tre seguretat i privacitat,
pero aixo no obliga els go-
verns a prendre mesures
desproporcionades, sind

que abans caldria revisar
les existents i comprovar
si han fallat o soén insufi-
cients.” Per Rodriguez, el
problemano resideix en la
manca d’informacio, per-
queé les autoritats france-
ses sabien que els autors
eren a Franca després
d’haver estat a paisos on
s’entrenen terroristes.

I per gran volum d’in-
formacio, el del Big Data,
que en teoria conté dades
reals que s’han convertit
en anonimes. Els juristes,
pero, dubten que aquest
procés no pugui ser facil-
ment reversible. Un repte
més aresoldre. M
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La importancia de decidir

“¢Per que ésimportant la pri- 3 nerant dades i informaci6

vacitat?”, es demanava ahir

Maria Rosa Llatzer, catedrati-

cadretcivildelaUB.“Noes
redueix ala proteccié de les
dades personals, és el reduc-
te de tota persona que ens

permet decidir sense imposi-

cions alienes. Controlar-nos
és el mitja per tenir poder so-
bre les nostres decisions”, hi
afegia. Llatzer recordava que
una complicacié afegida al
control de la privacitat és de-
riva de la diversitat d'aparells
queduemasobrei‘“van ge-

' mentre caminem”. Aixi doncs,
| lacatedraticareclamava una

. tecnologia més amigable,

i dissenyada de manera que

i no hi hagi tants tractaments

. perdefecteies pugui decidir

i clarament qué volem indis-

! criminadament. En aquesta

| mateixalinia, els experts cri-

i ticaven els serveis d'internet

I que imposen unes condi-

i cions llarguissimes que ningu
! nollegeixique sén “oaixd o
res”idemanaven unaviain-

i termédia.
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Diversos participants en un debat organitzat pel Col-legi d’Advocats de Barcelona van advertir que

la tecnologia no permet garantir que les dades personals quedin anonimitzades. cerTymMaces

Experts en proteccio de dades
demanen una regulacio clara

Defensen que la privacitat requereix proporcionar garanties

AURI GARCIA MORERA
BARCELONA

Especialistes en ’ambit de la pro-
teccié de dades van demanar ahir
una regulacié més clara en aquesta
materia en un debat amb motiu del
DiaInternacional dela Proteccié de
Dades organitzat pel Col-legi d’Ad-
vocats de Barcelona. “Faltaun marc
juridic clar; els mateixos jutges se
senten indefensos perque no tenen
una guia clara”, va lamentar Manel
Martinez, president de la seccié de
dret de les tecnologies de la infor-
macid ila comunicacio del Col-legi
d’Advocats.

“Eldretalaprotecci6 de dades es
veu com un dret de prohibicid, de
dir que una cosa no es pot fer, i no
estem parlant d’aixo, sin6 de dir que
una cosa es pot fer si es proporcio-
nenunes garanties”, vaprecisar Jo-
aquim Bayo, exadjuntal Supervisor
Europeude Proteccié de Dades. “La
privacitat no és un limit al progrés,
es tracta de dir que una cosa es pot
ferpero que s’hade fer d’unamane-
ra”,vaafegir enlamateixalinia Ma-
ria Rosa Llatzer, catedraticade dret
civil de la UB.

Genis Roca, president de la con-
sultoria especialitzada en transfor-
maci6 digital Roca Salvatella, es va
referir al projecte VISC+ com un
exemple de la necessitat de regula-
cidide marclegal. “Em sembla molt
bé que un projecte comaquestesre-
guli clarament, el que em sembla
malament és que s’aturi i no tin-

guem historia clinica digital”, vade-
fensar Roca. “Hem de ser capacos de
donar garanties legals, i necessitem
marc legal, pero alavegada hem de
ser capacos de dissenyar el tipus de
serveis dels quals pretenem gaudir
en una societat digital”, va afegir.
Diversos participants en el debat
van alertar que no es pot confiar en
les tecniques d’anonimitzacié de
dadespersonals,com es plantejaen
el projecte VISC+. “La tecnologiano
estaproudesenvolupada per garan-
tir uns processos d’anonimitzacid
prou robustos”, va assegurar Gem-
ma Galdon, investigadora de la UB.
“L’anonimitzacié és bastantil-luso-
ria, creuant dades podem singula-

Opinions en un debat
del Col‘legi d’Advocats

Genis Roca

ESPECIALISTA EN TRANSFORMACIO DIGITAL
“Hem de ser capacos de donar
garanties legals, pero també
dedissenyar els serveis que
volem en una societat digital”

Maria Rosa Llatzer
CATEDRATICA DE DRET CIVILDELA UB
“’'anonimitzaci6 és bastant
il-lusoria, creuant dades
podem singularitzar

una persona anonima”

ritzar una persona andonima”, va
afegir Maria Rosa Llatzer.

Els especialistes en van posar
com aexemple una hipotética esta-
disticaanonimasobreles dones de-
ganes que hatingutel Col-legid’Ad-
vocats. Un simple cop d’ull ala sala
ones feial’acte, que estava plenade
retrats de degans amb majoria abso-
luta d’homes, permetia veure que
aquesta hipotetica estadistica ano-
nimaes podria tornar a convertir fa-
cilment en dades personals de per-
sones concretes.

Equilibri de llibertat i seguretat
En el debat també es va plantejar la
necessitat de trobar un equilibrien-
tre la privacitat de les comunicaci-
ons entre les persones i les mesu-
res de lluita contra el terrorisme.
Jordi Bacaria, president de laseccié
de drets de propietat intellectual i
drets d’imatge del Col-legi d’Advo-
cats, vaalertar de “la temptacio dels
governs europeus, després dels fets
de Paris, de legislar en calent”, i va
citar coma mal precedent la Patriot
Act nord-americana.

Gemma Galdon va anar més en-
1la i va assegurar que als Estats
Units “la sobreactivitat legislativa
desprésdel’l1 de setembre del 2001
hafracassat”. Pel que faalasituacid
actual a Europa, Galdon va lamen-
tar que els recursos destinats alavi-
gilancia massiva van en detriment
del pressupost per a seguiments a
persones concrets, i que els autors
dels atemptats de Paris es van bene-
ficiar d’aiXO. me
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L’Observatori de Bioetica demana
controls per a les dades mediques

L’informe adverteix que anonimitzar no garanteix la privacitat

ANA MACPHERSON
Barcelona

La reutilitzacié en bé de la ciéncia de
les dades dels usuaris dels serveis sani-
taris publics que apareixen en les
histories cliniques i en el conjunt de
documents en hospitals, centres de
primaria, farmacies i urgéncies s’ha de
sotmetre a un control molt més exi-
gent que el que preveu la normativa
vigent. Es el que consideren els 33 pro-
fessors i catedratics que han partici-
pat en 'informe sobre Bioética 1 big da-
ta en salut de 'Observatori de Bioetica
i Dret de la Universitat de Barcelona.

Aquest augment del control s’ha
d’exercir tant per part dels protago-
nistes d’aquestes dades, els pacients,
com dels governants, “perqué aques-
ta informaci6 sensible no acabi perju-
dicant la privacitat dels propietaris”,
segons va explicar en la presentaci6
la directora de I’Observatori, la cate-
dratica Maria Casado.

El mateix dia que la Generalitat
anunciava una forta restriccio a la in-
tervencié privada en el projecte
VISC+ d’explotacié de dades sanita-
ries per a investigacio, el grup de bioe-
tica donava a conéixer el seu informe,
en qué advoca per una amplia discus-
si6 previa i molta més informacio a la
societat sobre riscos reals i beneficis
de I'tis de les histories cliniques. Un
exemple de control hauria de ser

La informacié de les histories cliniques digitalitzades és la principal font de

“que hi hagués un lloc on 'usuari pu-
gui entrar per comprovar quines
dades sobre la seva salut estan dispo-
nibles i per qué sutilitzara en cada
ocasio, quina és la finalitat de cada in-
vestigacio a qué se subministrara
aquesta informacio dels pacients”, ex-
plica Lidia Buisan, metge i membre
de I'Observatori de Bioética.

CONSENTIMENT

Els ciutadans haurien de

poder autoritzar la cessio
de la seva historia clinica
i saber per queé s'utilitza

VIGILANCIA PUBLICA

Els experts recomanen que
un organisme garanteixi
I'tis correcte de les dades

i neviti la comercialitzacio

Recomanen per aquest motiu que
sempre es demani el consentiment als
usuaris per a la utilitzacié de les seves
dades. “En el projecte de ’'Agencia de
Qualitat i Avaluacié Sanitaries
(Aquas) de la Generalitat es defensa
que en convertir totes aquestes dades
en anonimes es protegeix el dret a la
intimitat dels ciutadans, perd que

=Segons l'informe de bioética,
la sanitat publica britanica es va
concedir un temps per analitzar
qué havia passat amb I'iis de les
dades sanitaries per millorar les
garanties. Van observar que el
fet de convertir aquests docu-
ments dels ciutadans en una
massa d’informacié anonima no
va garantir entre el 2005 i el
2013 que algunes empreses aca-
bessin reidentificant-ne els pro-

Més control en la sanitat britanica

pietaris i aquesta informacié
s’utilitzés en contra seu, en con-
cret en el preu de les primes de
risc de les assegurances. Arran
d’aquesta constataci, el tracta-
ment i cessié de les dades esta
sotmeés a auditoria i control pu-
blic i s’ha creat un grup consul-
tor, el Care Data Advisory
Group, per tal d’enfortir la pro-
teccio dels drets dels ciutadans
en Pambit sanitari.

dades reutilitzades en investigacié

XAVIER CERVERA / ARXIU

amb l'anonimitzacié no n’hi ha prou,
perqué s’ha pogut demostrar com
creuant dades, sense necessitat de
tenir noms ni adrega, es pot arribar a
reidentificar”, va assenyalar Maria
Casado.

Segons I'informe de bioética, la nor-
mativa que hi ha és massa antiga, del
1995, i la regulacié de I'is de dades
sanitaries hauria de basar-se en les
possibilitats actuals. “El ciutada ha
de tenir molta més informacié. Amb
transparencia, hi haura molts més
consentiments”, diuen els autors. “Es
tracta de ressituar el dret dels usua-
ris, perqué el valor coneixement ha
de conviure amb el valor privacitat, i
el ciutada ha de millorar la seva au-
todeterminacid, el control sobre la
informacio sobre si mateix”, va asse-
nyalar la catedratica de Dret Civil, Ro-
ser Llacer.

També recomanen que s’estableixi
un control public que pugui indagar
sobre els conflictes d’interessos de
les empreses i grups d’investigacio
que accedeixen a les dades, “per
garantir en tot moment el seu correc-
te Gs i evitar la comercialitzacié que
no tingui el consentiment exprés i no
prevegi de manera clara la manera en
que el benefici reverteixi als ciu-
tadans”.

El projecte VISC+ encara és una de
les joies de Salut en qué es vol treu-
re’n partit de 80 milions de docu-
ments que s'emmagatzemen al seu
servidor. Aquesta muntanya de dades
és un bé preuat per a les investigaci-
ons biomediques que habitualment
son col-laboracions public-privades. I
és aquesta segona part de 'equacié la
que ha disparat alarmes al Parlament
i en grups d’estudi com I'Observatori
de Bioética i Dret.

La desconfianca va arribar al Parla-
ment, que en una mocio va paralitzar
el projecte en espera d’una amplia dis-
cussio social, i els impulsors intenten
adaptar-se a aquests recels adjudi-
cant-se a si mateixos —la Generalitat—
la gestid de les dades, en lloc de donar
cabuda a una gran inversio privada
amb qué en principi es comptava.e
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L'Observatori de Bioética de la UB alerta sobre
els riscos de comercialitzar dades sanitaries

Eldocument arriba un dia després que Salut anuncii que excloura els socis privats del seu projecte d'arxiu

EUROPA PRESS Barcelona | Actualitzada el 29/01/2015 15:58

L'Observatori de
Bioética de la
Universitat de
Barcelona (UB) ha
alertat aquest dijous
sobre els riscos
d'utilitzar i
comercialitzar dades
personals de salut a
través del pla VISC+
de la Generalitat, que
finalment ha decidit
excloure empreses

privades del projecte | .
(http://www.ara.cat ‘BIG DATA' SANITARI Les atencions del sistema sanitari generen cada any un volum ingent d'informacio. / GETTY

/societat/Salut-
rectifica-exclou-

privats-
pacients_0_1294070624.html).

En el document 'Bioética i 'big data' en salut: I'explotacio i comercialitzacié de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat
publica’, el Grup d'Opini6 de I'Observatori de Bioética i Dret de la UB ha remarcat la necessitat d'obrir un debat social informat i
previ a qualsevol decisié d'aquestes caracteristiques.

Coordinat per la directora de I'Observatori, Maria Casado, el text adverteix la vulneracio del caracter anonim de les dades amb
I'aplicacié d'una tecnologia de dades massius. El document descriu els perills de la "vulneracié potencial i real de la intimitat i de
la confidencialitat de les dades personals" per usos no desitjats d'informacié emmagatzemada.

L'objectiu dels autors és crear una "cultura de la privacitat”, en un context en qué les dades personals s'han convertit en un
element estrategic de la societat de la informacio, i proposar mesures que permetin una garantia efectiva dels drets dels afectats.
El text de I'observatori analitza, des d'una perspectiva bioetica, els problemes de la reutilitzacié de les dades sanitaries, una
informaci6 estratégica i sensible que exigeix una proteccié especial en el marc d'un model de negoci creixent al voltant de la
informacié personal.

Segons aquests experts, la implementacio de les tecnologies de dades en I'ambit sanitari, associat a una comercialitzacio, afecta
directament al sistema sanitari i investigador i I'esfera privada dels ciutadans.

Precisament ahir, el departament de Boi Ruiz ha fet publica la seva decisi6 d'excloure a empreses privades del projecte VISC+
de transferéncia de dades sanitaries dels pacients catalans als centres de recerca, després de nombroses queixes de partits
politics i entitats pel risc de lucre il-licit i vulneracié de la privacitat.

La reorientacio del projecte després de les critiques es basa en dos eixos: el finangament de I'arxiu sera assumit integrament pel
Govern, amb fons publics, i la informacié dels pacients només es transferira a centres de recerca de Catalunya.

03/02/2015 12:3
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Expertos de la UB alertan sobre el uso
y comercializacion de datos personales

Consideran real el peligro de vulneracion
de la intimidad y de la confidencialidad

REDACCION

I BARCELONA
dmredaccion@diariomedico.com

E1 Grupo de Opinién del Ob-
servatorio de Bioética y De-
recho (OBD) de la Universi-
dad de Barcelona (UB), con
la colaboracion del Grupo
de Investigacion de Derecho
Privado, Consumo y Nuevas
Tecnologias, alerté ayer de
los riesgos del uso y la co-
mercializaciéon de datos
personales de salud en el
contexto de las tecnologias
de datos masivas en un in-
forme titulado Bioética y
Big Data en salud: la explo-
tacion y comercializacion
de los datos sanitarios de
los usuarios de la sanidad
publica.

El documento esta coor-
dinado por Maria Casado,
directora del OBD; Maria

Rosa Llacer, catedratica del
Departamento de Derecho
Civil de la UB, y Lidia Bui-
san, médica anestesista y
miembro del OBD.

EL VISC+ Y OTROS
El estudio analiza diferen-
tes modelos, como el pro-
yecto catalan VISC +, y des-
cribe los peligros de la po-
tencial y real vulneracion de

La Agencia de Calidad y
Evaluacion Sanitarias de
Catalufla anuncié ayer, tres
horas antes de la presenta-
cién del informe de la UB,
que su proyecto de Big
Data,llamado VISC+, ira

destinado unicamente a

La informacion puede servir para, por ejemplo,

denegar servicios segun el perfil individual

la intimidad y la confiden-
cialidad de datos persona-
les por los usos no deseados
de informacién almacenada
en bases de datos sanita-
rios. Atendiendo a que la co-
mercializacion se excusa o
se justifica por el hecho de
anonimizarlos datos, el do-
cumento pone en evidencia
que las tecnologias de datos
masivas permiten acceder a

El 'Big Data' catalan sera de

centros de investigacion y
a centros sanitarios publi-
cos. "El Proyecto VISC + es
un proyecto estratégico del
Departamento de Salud y,
dada su importancia y
complejidad, se considera
necesario contar con el ma-

un gran volumen de datos
restringidos. El objetivo de
los autores, segin informa-
ron en rueda de prensa, es
crear una "cultura dela pri-
vacidad en un contexto en el
que los datos personales se
han convertido en un ele-
mento estratégico de la so-
ciedad de la informacion, y
proponer medidas que per-
mitan una garantia efectiva

uso publico

ximo apoyo para su desa-
rrollo. Es por este motivo
que después de unos me-
ses de trabajo la Agencia
ha decidido llevar a cabo
una reorientacion estraté-
gica del proyecto", reza su
comunicado.

de los derechos de los afec-
tados". Las recomendacio-
nes del grupo se orientan "a
promover, respetar y garan-
tizar el derecho a la intimi-
dad, en especial por parte de
la Administracion, e inclu-
yen principios tales como la
transparencia y la rendicién
de cuentas, necesarios para
valorar los riesgos y benefi-
cios en juego".

Segun se expone en el do-
cumento, la informacion cli-
nica puede convertirse en
una herramienta que per-
mita, por ejemplo, "denegar
un servicio en funcién del
perfil personal”. Por tanto,
"habria que abrir ala ciuda-
dania un debate en torno al
usoy la comercializacién de
datos personales sanita-
rios".

Los autores también de-

fienden que "la apuesta por
la innovacién no puede de-
jar de lado los aspectos éti-
cos y los derechos funda-
mentales de las personas y
habria que garantizar la
proteccion de los ciudada-
nos en el contexto de los
nuevos avances en tecnolo-
gia". Por ello sugieren que
se tomen medidas sobre la
aplicacion de las tecnolo-
gias de datos masivas en el
ambito de la salud a fin de
asegurar "el ejercicio de los
derechos y las decisiones li-
bres e informadas de todas
las personas implicadas".
Hay que recordar que la
Autoridad Catalana de Pro-
teccion de Datos estudi6 el
proyecto de Big Data cata-
lan (ver DM de 7-X-2014) y
concluy6 que requeria mas
concrecion, teniendo en
cuenta "la casuistica amplia
y diversa que se puede dar
en relacién con los clientes
potenciales, las finalidades
previstas, los servicios ofre-
cidos y los archivos que se-
rian fuente de informacién".
Posteriormente el Departa-
mento de Salud decidié te-
ner en cuenta las observa-
ciones de Proteccién de Da-
tos (ver DM de 21-1-2015).
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MARXA ENRERE A UNA INICIATIVA POLEMICA

Salut rebaixa el seu pla de vendre
dades sanitaries de pacients

©La Generalitat no
cedira la gestio del
projecte VISC+ a

empreses externes

‘ ANGELS GALLARDO / CARMEN JANE
BARCELONA
, ambicids projecte amb
que la Conselleria de Sa-
lut havia previst proces-
sar i vendre a centres
d’investigaci6 les dades mediques,
anonimitzades, dels set milions
d’usuaris dela sanitat publica, inici-
ativa anomenada Visc+, ha quedat
substancialmentrebaixat, segonsva
anunciar aquest dijous el citat de-
partament, per la reticéncia expres-
sada per nombroses institucions,
que temien un us comercial interes-
satd’una informacié tan valuosa.

OA lainformaci6
només tindran accés
els centres publics
d’investigacid

El pla, que es va retornar als seus
autors el novembre passat per tots
els grups del Parlament, ha elimi-
nat la pretensié inicial de cedir a
unaentitatexternael tractamentde
les dades, decidint que sigui I’Agen-
ciade Qualitati Avaluaci6 Sanitaria
de Catalunya (Aquas), la que finan-
ci, gestioni i operi els milions de da-
des sanitaries, inclosa la seva anoni-
mitzacid, i que tinicament es pugui
cedir la citada informaci6 -sempre
gratuitament- a centres d’investi-
gacié acreditats, en principi sense
anim de lucre.

El pla VISC+, considerat per Salut

com «un projecte estrategic» que ha-
via de «posicionar Catalunya com
a referent mundial», preveia crear
«un centre de competencia en ana-
litica de dades de salut contractant
«unaempresa o un grup d’empreses
(UTE)» per processar aquesta infor-
maci6. Es a dir, I'intercanvi de fins
a 32 fitxers i la substituci6 de les da-
des personals per items que perme-
tin camuflar la identitat dels paci-
ents, una cosa que es coneix com a
anonimitzacié. El plec de condici-
ons del futur concurs puiblic exigia
amés a més un perfil concret d’em-
presa, amb més de 100 treballadors
iquatre milions d’euros de factura-
cié en projectes similars al llarg de
quatre anys.

10ANYS DE CONTRACTE / Les condicions
del concurs també preveien un con-
tracte maximde 10 anys, subjecte «a

ANONIMITZACIO
REVERSIBLE

TECNIQUES BASIQUES

O Teécnicsijuristes alerten de la
possibilitat de revertir el procés
d’anonimitzacié de les dades
personals sies poden
intercanviar diversos fitxers
informatics. | de les condicions en
queé es demana el consentiment
per processar dades médiques.
Laidentificacié dels pacients no
és, no obstant, d’un graninterés
comercial, reconeixen. Sique ho
soén els llistats de malalts de
determinades patologies, laseva
evolucié i seqiieles de salut.

I'interes public» i la possibilitat que
els guanyadors externalitzessin fins
al40% del projecte,amésamésd’in-
cloure-hi socis estrangers.

Un dur dictamen de I’Autoritat
Catalana de Proteccié de Dades I'oc-
tubre passat va donar municio6 a
I'oposicié parlamentaria, al revelar
els errors técnics del projecte que,
des de la perspectiva de la proteccio
dela privacitat, presentava greus ca-
réncies pelque faals consentiments,
I’'anonimitzacio, els proposits de la
cessié i una possible comercialitza-
ci6é delainformacié.

Coincidint amb el canvi de po-
sici6 de Salut, I’Observatori de Bio-
éticaiDret (OBD) de la Universitat
de Barcelona va fer piblic un docu-
mentenqueévaalertardelsriscos del
projecte original Visc+id una possi-
ble reutilitzacié de les dades de sa-
luten un contextde tecnologies que
permeten un tractament massiu
(big data). «Es podrien crear perfils
de pacients sobreels qualss’adoptin
decisions sanitaries sense que I'usu-
ariensigui conscient», va advertirla
doctora Lidia Buisdn, una de les co-
ordinadores de I'informe. «Els ciuta-
dansno confienles seves dadesalsis-
tema sanitari perque algu les utilit-
ziamb altres finalitats», va dir Maria
Casado,del’OBD. =
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Salud recula y no vendera datos
de pacientes a empresas privadas

La Generalitat gestionara el ‘big data’ sanitario y renuncia a externalizarlo
La informacion se cedera gratis a centros de investigacion catalanes acreditados

JESSICA MOUZO
Barcelona

La presion social y la desconfian-
za ciudadana han obligado a la
Generalitat a dar marcha atras en
su plan para vender datos sanita-
rios anénimos a empresas publi-
cas o privadas con fines, en princi-
pio, “cientificos”. La intervencion
de entes privados en el proyecto
se ha quedado en agua de borra-
jas tras el alud de criticas que reci-
bi6 el plan después de que EL
PAIS avanzase un informe de la
Autoridad Catalana de Proteccion
de Datos (APDCAT) sobre el pro-
yecto y los riesgos que, segiin va-
rios expertos, suponia la manipu-
lacién de esta informacion sensi-
ble. Las suspicacias de los actores
sociales culminaron, el pasado oc-
tubre, con una mocién en el Parla-
ment para frenar la iniciativa.

El proyecto, de nombre VISC+,
pretendia —previo proceso de
despersonalizacion— adjudicar la
gestion del llamado big data sani-
tario a una empresa privada por
unos 25 millones de euros duran-
te ocho afios. La compaiiia adjudi-
cataria seria la encargada de co-
mercializar los datos y venderlos
aotras empresas, publicas o priva-
das, que tuviesen fines cientificos.

Sin embargo,la Agencia de Ca-

lidad y Evaluaciones Sanitarias
de Catalufia (AQuAS), la institu-
cién publica encargada del pro-
yecto, ha tenido que recular y re-
orientar el plan para sacarlo ade-
lante. La Agencia, que se hara car-
go de la gobernanza de todo el
proyecto, no externalizara final-
mente la gestién de los datos. El
concurso publico para adjudicar
la gerencia del proyecto era uno
de los aspectos mas discutidos
por los actores sociales, que no
entendian por qué no podia hacer-
se cargo la propia AQuAS del con-
trol de este proceso.

El director del AQuAS, Josep
Maria Argimon, explicé ayer que
la inversién del VISC+ sera ahora
totalmente puiblica, con recursos
procedentes de la misma Agencia
y del Fondo Europeo de Desarro-
llo Regional (Feder). Asi, apunt6,
“como la inversién serd mucho
mas modesta”, el VISC+ pasara
“de ser un proyecto global a uno
mas local”. Salud cedera los datos
sanitarios anénimos sélo a los
centros de investigacion acredita-
dos en Catalufia —una veintena
de instituciones—, que recibiran
la informacién de forma gratuita.
“No hay contraprestacién porque
lo que queremos es estimular el
uso de los datos”, aclaro.

Argimon reconocié que los

cambios en el proyecto respon-
den a la necesidad “de contar con
el maximo apoyo” y acabar con
las suspicacias y desconfiazas que
provocé el VISC+. “Lo hacemos
para dar mas facilidades y que la
gente se sienta mas céomoda. Ya
iremos creciendo poco a poco”,
apunt6. Argimon no descart6 que
mas adelante el plan alcance los
niveles previstos en sus inicios.
El director del AQuAS también
insisti6 de nuevo en que la protec-
cion de los datos estaba garantiza-

Fl Observatorio de
Bioética de la UB
alerta del peligro de
usar datos médicos

day que se harian auditorias con-
tinuas para revisar el proceso.
“Tendremos la misma seguridad
que antes, que es la maxima. Esta-
mos ofreciendo un nivel de seguri-
dad muy superior al que se exi-
ge”, puntualizé. El peligro de rei-
dentificar a los pacientes es otra
de las cuestiones controvertidas
del proyecto, que contd, en este
sentido, con las dudas de la APD-
CAT en un informe del verano pa-

sado y causé la apertura de una
investigacion de oficio por parte
del Sindic de Greuges.

La cambios realizados por Sa-
lud en el VISC+ coincidieron ayer
con la presentacién de un infor-
me del Observatorio de Bioética y
Derecho de la Universidad de Bar-
celona sobre la explotacion y co-
mercializacién de los datos de los
usuarios de la sanidad publica. La
directora del Observatorio y una
de las coordinadoras del docu-
mento, Maria Casado, explico
que, precisamente, el VISC+ fue
“el elemento detonante” para pu-
blicar el analisis.

Los investigadores alertaron
de que los procesos de
anonimizacién “ya no garantizan
la irreversibilidad”, por lo que es
posible reidentificar a los pacien-
tes. El Observatorio inst6 a abrir
“un debate parlamentario y so-
cial” para repensar el proyecto e
insistié en “exigir que se solicite
consentimiento expreso de los
usuarios para la utilizacion de sus
datos con fines diferentes a aque-
llos para los que se obtuvieron”.

Argimon, por su parte, confir-
mo que, pese a los cambios, sigue
adelante el proceso de participa-
cién abierto y las campainas infor-
mativas que se solicitaron desde
el Parlament.
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La Generalitat fa marxa enrere en la
venda de dades sanitaries

Salut no adjudicara la gestié de la informacié sensible a una empresa privada externa

JESSICA MOUZO QUINTANS  Barcelona 29 GEN 2015 - 14:36 CET
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Catalunya Ageéncies estatals Espanya Administracié autonomica Sanitat
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Protesta de professionals i usuaris de I'Hospital de Bellvitge. / ALBERT GARCIA

La pressio social i la desconfianga ciutadana han obligat la
Generalitat a fer marxa enrere en el seu pla per vendre
dades sanitaries anonimes a empreses publiques o privades
amb finalitats, a priori, “cientifiques”. El projecte, de nom
VISC+, pretenia adjudicar la gesti6 de la informacio
sensible de Salut —previ procés de despersonalitzacio— a
una empresa privada per un valor aproximat de 25 milions
d'euros. Sota la tutela de I'Agéncia de Qualitat i Avaluacio
Sanitaries de Catalunya (AQuAS), encarregada del projecte,
aquesta companyia havia de ser 1'encarregada de
comercialitzar les dades i de vendre-les a altres empreses
interessades per a investigacions cientifiques. No obstant
aixo, el VISC+ va xocar de cara amb una allau de critiques
que va culminar amb una moci6 al Parlament per frenar el
projecte temporalment.

Salut ha hagut de recular i reorientar el projecte per fer
avancar un pla que tenia fins i tot un informe poc favorable
de I'Autoritat Catalana de Proteccié de Dades (APDCAT),
que posava en dubte que les dades convertides en anonimes
no poguessin tornar a personalitzar-se a través d'algun
programa informatic. Malgrat que I'AQUAS va assegurar,
per tots els mitjans, que era gairebé impossible que es
descobris de qui era la informaci6 anonimitzada, Salut no
va convencer ni els ciutadans, ni els sanitaris, ni els partits
politics. De fet, fins i tot el Sindic de Greuges, Rafael Rib,
va decidir obrir una investigaci6 d'ofici "per analitzar les
repercussions tant d'una eventual venda de dades sanitaries
com de les conseqiiéncies practiques i etiques de
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I'acumulaci6 de dades de caracter personal referents a la
salut”.

“La inversi6 per dur a terme el

projecte provindra de recursos

propis”, ha assegurat I'AQuAS en un comunicat, en qué
confirma que es reorientara el projecte “per tenir el maxim
suport”. El Departament de Salut fa marxa enrere i no
traura a concurs la gestié de les dades, una de les peticions
més demanades pels actors socials, que no entenien per qué
no podia fer-se carrec la mateixa institucié del control
d'aquesta informaci6 com fins ara.

Un altre dels canvis que dura a terme I'AQuAS en el seu
projecte és que limitara la cessi6 d'aquesta informaci6
sensible a centres només catalans. “Com que la inversio
sera limitada, els destinataris del projecte es restringeixen
als centres d'investigacié acreditats a Catalunya”, apunta
Salut. El que no ha explicat el Departament és si es tracta
exclusivament de centres d'investigaci6 publics o també de
titularitat privada.

La decisi6 de Salut de no externalitzar la gesti6 del projecte
ilimitar la cessi6 de les dades anonimes ha coincidit
justament amb la presentacié d'un document de
I'Observatori de Bioética i Dret de la Universitat de
Barcelona (UB) sobre I'explotaci6 i comercialitzaci6 de les
dades dels usuaris de la sanitat pablica. La directora de
1'Observatori i una de les coordinadores del document,
Maria Casado, ha explicat que precisament el VISC+ va ser
"l'element detonant immediat" per publicar 1'analisi.

Tot i que Casado i les altres dues coordinadores del
document —la doctora Lidia Buisan i la catedratica de dret
civil de la UB, Maria Rosa Llacer— han reconegut que no
han tingut temps material d'analitzar en profunditat els
canvis del VISC+ —el comunicat de Salut es va presentar tot
just dues hores abans de la presentacié del document—, si
que han valorat positivament les modificacions, encara que
assenyalen que "no és suficient".

En el document, els investigadors han alertat que els
processos d'anonimitzaci6 de les dades —una de les
qiiestions en que es basa el VISC+ i que tant han posat en
dubte els actors socials— "ja no garanteixen la
irreversibilitat”, és a dir, que és possible que es pugui
reidentificar els pacients. "Recorrer a 1'anonimitzaci6 per
defensar el projecte és un suposit arriscat, imprudent,
ingenu i fins i tot pervers perque aixo de ser anonim és molt
relatiu. Creuant dades amb altres bases de dades no es pot
assegurar que es mantingui I'anonimat. Si hi ha mitjans
técnics, diners i una motivacio, es pot reidentificar", ha
resolt Casado.

Els investigadors també han insistit a "exigir que se sol-liciti
i s'obtingui consentiment exprés dels usuaris per a la
utilitzaci6 de les seves dades de salut amb finalitats
diferents d'aquelles per a les quals es van obtenir". En el cas
de la informaci6 sensible que contenen les histories
cliniques, els pacients cedeixen les seves dades amb la
finalitat de facilitar 1'exercici de 1'assisteéncia sanitaria en el
sistema public, un propdsit diferent del que proposa el

http://cat.elpais.com/catf201/29/catalunya/1422523017 964966.
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VISC+.

L'Observatori ha instat a obrir "un debat parlamentari i
social" per repensar el projecte des de l'inici, de manera que
s'estableixin més mecanismes de control en la seguretat i el
tractament de les dades i s'asseguri que s'evitara la
comercialitzacié d'aquesta informaci6 sensible sempre que
"no tingui el consentiment exprés i no prevegi de forma
clara la manera en qué el benefici reverteixi en els
ciutadans".

© EDICIONES EL PAIS S.L.
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SALUT

Alertadel perill
d’usar les dades
dels pacients

B Salut exclou els privats del projecte
d’explotacio de dades sanitaries

Redaccio
BARCELONA

L’Observatori de Bioética i
Dret de la Universitat de
Barcelona va alertar ahir
sobre elsriscosdeltsilaco-
mercialitzaci6 de dades
personals de salut. La direc-
tora de I'Observatori, la ca-
tedratica de dret Maria Ca-
sado, va presentar un docu-
ment titulat Bioética © big
data en salut, que conclou
quel'explotaci6 deles dades
sanitaries pot suposar una
“yulneraci6 de la intimitat i
la confidencialitat”.

Aquest document es va
fer public justament el dia
en queé el Departament de
Salut va anunciar que ha
decidit excloure les em-
preses privades del seu
projecte Visc+ de transfe-
réncia de dades sanitaries
dels pacients catalans als
centres d’investigaci6, un
projecte criticat per par-
tits politics i comites de
bioetica pel risc del lucre
illicit d’aquesta informa-
ci6 personal.

El projecte Visc+ és un
dels models analitzats
per I'Observatori de Bio-
ética. Segons Il'informe
presentat ahir, no n’hi ha
prou d’argumentar que
les dades es poden comer-
cialitzar perque es pre-
serva l'anonimat ja que
“les tecnologies de dades
massives permeten acce-
dir aun gran volum de da-
des restringides”.

Maria Casado, directora de
I’Observatori de Bioética

En vista d’aquesta
realitat, el document re-
ivindica una “cultura de
la privacitat” en un con-
text en queé les dades
personals han esdevin-
gut un element estrate-
gic de la societat de la in-
formaci6. L’Observatori
de Bioética recomana
“promoure, respectar i
garantir el dret a la inti-
mitat, especialment per
part del’administracié”.

El canvi d’orientacio del
Visc+ va ser anunciat ahir
a través d'un comunicat
per ’Agéncia de Qualitat i
Avaluacions  Sanitaries
(Aquas). Entre els canvis
introduits hi ha que el fi-
nangament sera assumit
integrament pel govern
amb fons publics i que
tampoc es transferiran
dades a centres d'investi-
gacio internacionals. M
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Marcha atras
en la venta de
datos sanitarios

El Govern rectifica y no privatizara el historial
de los pacientes con fines cientificos

CRISTINA RUBIO BARCELONA
El Departament de Salut se ha vis-
to obligado a rectificar a tltima ho-
ray ha dado marcha atras a su in-
tencién de comercializar a empre-
sas privadas el historial de los
pacientes catalanes con fines cien-
tificos. Un controvertido proyecto
que genero cierta desconfianza en-
tre la comunidad médica y los pa-
cientes por miedo a que se acaba-
ran haciéndose publicos los datos
sanitarios.

La presién politica y social ha
decantado la balanza y ha logrado
que el Ejecutivo catalan modifique
el llamado proyecto Visc+: en vez
de sacar a concurso por ocho afios
la gesti6n de los datos de los pa-
cientes de forma anénima, con los
que la Generalitat queria obtener
unos 25 millones de euros, ahora
la iniciativa se desarrollara a tra-
vés de una inversion que haré la
Agencia de Calidad y Evaluacién
Sanitarias de Cataluna (AQuAS) y
los datos iran destinados tnica-
mente a centros de investigacién
catalanes.

En la nueva «reorientacion» del
proyecto, Salut y las entidades del
SISCAT (sistema de salud publico
de Cataluna) podran utilizar los
datos sanitarios de los pacientes
catalanes «como herramienta de
analisis para mejorar la toma de
decisiones y su capacidad de pla-
nificacién, gestién y evaluacion».

La AQuAS también serd la res-
ponsable del establecimiento de la
estrategia global de VISC+, de la
aprobacion de su cddigo ético y de
las politicas de transparencia y de
seguridad. Asimismo, realizara el
proceso de anonimizacion de los
datos y la aprobacién de las solici-
tudes de los estudios a realizar.

«Tenemos digitalizados todos
los datos relacionados con la ima-
gen radioldgica, asi como las dosis
de radiacién emitidas», y una in-
terpretacion de estos datos «podria
convertirse en una recomendacién
para toda la ciudadania sobre los
efectos nocivos o no del TAC», pu-
so como ejemplo el director de la
Aquas, Josep Maria Argimon, en
la presentacion del llamado big
data sanitario.

Sin embargo, el punto conflicti-
vo del proyecto era el concurso
que la Generalitat preveia abrir un
concurso publico a finales del afio
pasado para adjudicar la gestién
de dichos datos a una empresa pri-
vada por un valor de 25 millones
de euros. Esta privatizacion de los

historiales clinicos de los pacientes
fue lo que gener? las primeras in-
certidumbres. De hecho, ICV-EUiA
present6 una mocion en el pleno
de la camara catalana y apoyada
por todos los partidos, incluido
CiU, para frenar la iniciativa y evi-
tar que el historial de los pacientes
cayera en manos de laboratorios
privados.

A raiz de esta oposicién en blo-
que de los grupos, el Govern se
comprometi6 a impulsar un proce-
so participativo a través de la orga-
nizacién de unas jornadas abiertas
a la ciudadania en los préoximos
meses, que deberian de haber con-
tado con la participacién de los co-
legios profesionales implicados.

La Autoridad Catalana de Pro-
teccion de Datos (ACPD) ya advir-
ti6 de que el proyecto para poner
el big data sanitario a disposicién
de los centros de investigacion
puede comprometer el anonimato
de los pacientes, un peligro cons-
tatado en un informe redactado en
julio del afno pasado.

En dicho documento se alerta-
ba de la posibilidad de que los da-
tos inicialmente an6nimos pudie-
ran acabar «haciendo identifica-

Una agencia del
Departament de Salut
sera quien gestione la
informacion médica

Todos los partidos,
incluido CiU,
rechazaron el plan
en el Parlament

ble a una persona» en el big data
sanitario gestionado por empre-
sas privadas.

De hecho, ayer mismo el Obser-
vatorio de Bioética de la Universi-
tat de Barcelona (UB) alert6 sobre
los riesgos de utilizar y comercia-
lizar datos personales de salud a
través del Plan Visc+ de la Gene-
ralitat y advirti6 «que las tecnolo-
gias de datos masivas permiten ac-
ceder a un gran volumen de datos
restringidos». Asi, la entidad reco-
mienda «promover, respetar y ga-
rantizar el derecho a la intimidad,
en especial por parte de la Admi-
nistracion».
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Modifica el proyecto VISC+ tras las fuertes presiones recibidas por politicos y sindicatos

INES BAUCELLS
Pacientes con cancer reciben tratamiento en el hospital Vall d'Hebron

La Generalitat de Cataluiia ha cedido finalmente a las presiones de partidos, sindicatos y comités de
bioética, y ha reorientado su proyecto VISC+, que contemplaba la cesion de datos personales de pacientes
a empresas privadas con fines cientificos. Este jueves, coincidiendo con la presentacion de un informe
sobre los riesgos del uso y la comercializacion de los datos personales de salud en el contexto de las
tecnologias de datos masivos, la consejeria de Salud ha anunciado que ha decidido excluir a empresas
privadas del proyecto VISC+ y que el proyecto sera financiado integramente por el Govern con fondos
publicos. Se compromete, asimismo, a que la informacién de los pacientes solo se transferira a centros de
investigacion de Catalufia y no internacionales como se habia apuntado inicialmentes, segiin informé en un
comunicado la Agencia de Calidad y Evaluaciones Sanitarias de Cataluiia (Aquas, por sus siglas en catalan),
impulsora de la iniciativa.

En vez de sacar a concurso por ocho anos la gestion de los datos de los pacientes catalanes de forma
an6nima, con los que la Generalitat queria obtener unos 25 millones de euros, ahora el Proyecto VISC+ se
desarrollara a través de una inversion inferior a esta cantidad que realizara a través de la AQuAS y los datos
iran destinados a centros de investigacion catalanes.

El Govern echa marcha atras después de numerosas quejas de partidos politicos y comités de bioética por el
riesgo de lucro ilicito y vulneracion de la privacidad que presentaba el proyecto en su formulacion inicial.
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Estas presiones hicieron que a finales de octubre de 2014 el Parlament aprobara por unanimidad paralizar
el proyecto, que fue presentado puiblicamente en julio del ano pasado.

Visc+ es un proyecto estratégico de la consejeria de Salud y "dada su importancia y complejidad se
considera necesario contar con el maximo apoyo para su despliegue", apunta la Aquas. Ailade que por este
motivo se ha apostado por redefinirlo.

En el comunicado, concreta que la Aquas ejercera la gobernanza del proyecto, efectuara la inversion, lo
gestionara y operara y "sera la responsable del establecimiento de la estrategia global", un ambito que
incluye la elaboracion de un codigo ético y de politicas de seguridad y transparencia.

"Al mismo tiempo, la Aquas realizara el proceso de anonimacién de los datos y la aprobacion de las
solicitudes de los estudios" que requieran el uso de informacién de los pacientes, precisa.

Inversion inferior a 25 millones

Explica, asimismo que, debido a la exclusion de empresas privadas del proyecto, "la inversion sera
limitada", por lo que sera menor a los 25 millones de euros inicialmente previstos para impulsar el proyecto.
"El despliegue del proyecto mediante esta férmula podra dar respuesta a un ntimero limitado de estudios y
de menos complejidad de lo que se habia previsto inicialmente", subraya.

Para la financiacion, la Aquas optara a recursos provenientes del fondo Feder europeo y "otros fondos
competitivos que se puedan captar para obtener recursos adicionales".

El proyecto VISC+ tiene como objetivo relacionar la informacion de salud que se genera en Cataluiia, segtin la
Generalitat, "de una manera totalmente anénima y segura", con el fin de impulsar y facilitar la
investigacion, la innovacion y la evaluacion en ciencias de la salud.

El proyecto, que cuenta con el apoyo de la comunidad cientifica, fue presentado el pasado mes de julio por el
director y el presidente de la Agencia de Calidad y Evaluacion Sanitarias de Cataluna, los doctores Antoni
Trilla y Josep Maria Argimon, tras lo cual surgieron multiples criticas a la privatizacion de los datos
sanitarios de los pacientes catalanes.

Vinos al mejor precio
Descubre las ventas privadas de
BODEBOCA. 10€ de dto en tu
primer pedido.

www.bodeboca.com

iDirect te da 50€!
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Marxa enrere en la privatitzacio
deles dades sanitaries catalanes

» La Generalitat preveia
obtenir uns 25 milions
d'euros amb la venda
d'informacio a una empresa

BARCELONA | EFE/DAG

M El departament de Salut catala
ha fet marxa enrere en el seu pro-
jecte de vendre a una empresa
privada, amb fins cientifics, les
dades sanitaries que generala sa-
nitat publica i ara aquest aprofi-
tament el fara amb recursos pu-
blics a través de I'Agencia de Qua-
litat i Avaluacié Sanitaries de Ca-
talunya. Salut va anunciar ahir
«unareorientacio estrategica» del

projecte VISC+, el mateix dia en
que I'Observatori de Bioetica i
Dret de la Universitat de Barcelo-
nava alertar en un informe dels ris-
cos del'isila comercialitzaci6 de
les dades personals de salut en el
context de les tecnologies de dades
massius.

€l projecte

En comptes de treure a concurs
per vuit anys la gestié de les dades
dels pacients de forma anonima,
amb els quals la Generalitat volia
obtenir uns 25 milions d'euros,
ara el Projecte VISC+ es desenvo-
lupara a través d'una inversi6 que
fara 'Agencia de Qualitat i Ava-
luacié Sanitaries de Catalunya

(AQuAS)iles dades aniran desti-
nades Unicament a centres d'in-
vestigacio catalans. El projecte
VISC+ té com a objectiu relacionar
la informacio de salut que es ge-
nera a Catalunya, segons la Ge-
neralitat, «d'una manera total-
ment anonima i segura», amb la fi-
nalitat d'impulsar i facilitar la in-
vestigacid, lainnovacié il'avalua-
ci6 en ciencies de la salut. El pro-
jecte, que compta amb el suport de
la comunitat cientifica, va ser pre-
sentat el juliol passat pel director
i el president de 'AQUAS, Antoni
Trillai Josep Maria Argimon, res-
pectivament, després de la qual
cosa van sorgir multiples criti-
ques a la privatitzacio de les dades.
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viernes, 30 de enero de 2015/ 16:00 GAC ETA ME D ICA
El Observatorio de Bioética y Derecho de la Universitat de
Barcelona ha alertado sobre los riesgos de utilizar y comercializar
informacién almacenada en bases de datos. La coordinadora del
Observatorio, Maria Casado, presenté el documento 'Bioética y big
data en salud: la explotacion y comercializacion de los datos
sanitarios de los usuarios de la sanidad publica’, junto con Lidia
Buisan, médico y miembro del Observatorio y Maria Rosa Llacer,
catedratica del Departamento de Derecho Civil de la Universidad de
Barcelona.
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Su objetivo es crear una "cultura de la privacidad del paciente”, Fxiiadan
segun Casado, en un contexto en el que la irrupcion de las nuevas
tecnologias ha convertido los datos personales en un elemento
estratégico. Es el caso de la historia clinica compartida. Segin Lidia
Bisan, "cuando se mont6 este sistema no se ofrecié ningun tipo de

NEWSLETTER
informacién ni a médicos ni a pacientes sobre qué datos se tenian

que compartir'. Por lo tanto, "falta transparencia desde el inicio", Mantenerse bien informado
afiadio. es ahora mas facil

GACETA MEDICA.com

Suscribasge y reciba las ultimas noticias en su mail
El documento analiza desde la perspectiva de la bioética los

problemas de la explotacion y la comercializacion de datos de los
usuarios de la sanidad publica y pone de manifiesto que la
implementacion de las tecnologias big data en el &mbito sanitario,
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asociada a una eventual comercializacion de estos datos, "impacta
directamente en el sistema sanitario y de la investigacion y afecta
de pleno al ambito privado de los ciudadanos". Segun Llacer, "hace
falta un permiso para la reutilizacion de los datos sanitarios, que
puede venir por ley, pero hace falta un consentimiento informado del
paciente”. Y afiadié que "se tiene que abrir un debate a la
transparencia, explicar cada paso a la ciudadania para que pueda
tener mas presencia en todo este proceso".

Maria Casado también se refiri6 al proceso de anonimizacion de
datos. "Si se dispone de la competencia técnica y de los medios

en tu iPhone B4

FJ

———
NetSalud

Suplementos y Especiales

Farmacia
HOSPITALARIA

03/02/2015 12:E



Los especialistas definen los limites de la bi@étic la aplicacién de lo... http://www.gacetamedima/noticias-medicina/2015-01-30/politica

necesarios, a partir de datos no personales se puede identificar una P £\ 4\ SECTORSALUD|

persona”, alerté. El debate, pues, se centra ahora en este punto:
hay que encontrar un fundamento que legitime el analisis de datos
personales de salud a gran escala porque, si no es asi, se esta

. . Twitter
abriendo la puerta a usos no deseados de estos datos y queda bien
patente la vulnerabilidad del paciente.
Tweets
. Gaceta Médica 7m
@GacetaMedicaCom
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L'OBD-UB presenta un document que té com a objectiu crear una

cultura de la privacitat del pacient NEWSLETTER
L'Observatori de Bioética i Dret de la Universitat de Barcelona Mantenerse bien informado
(OBD-UB) alerta sobre els riscos d'utilitzar i comercialitzar es ahora mas facil

informacié emmagatzemada en bases de dades sanitaries. La
coordinadora de I'Observatori, Maria Casado, catedratica de Dret,
va presentar en roda de premsa el passat 29 de gener el document
titulat ‘Bioetica i Big Data en salut: I'explotacié i comercialitzacié de
les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica’, juntament GACEE&M_EDICA

amb Lidia Buisan, metge i membre de 'OBD-UB, i Maria Rosa en tu iPh Oﬂ e m

Llacer, catedratica del Departament de Dret Civil de la UB.

Suscribasge y reciba las ultimas noticias en su mail

.
NetSalud

L'objectiu d'aquest document és crear una "cultura de la privacitat *u
del pacient”, segons Casado, en un context on la irrupcio de les 'y Li”gﬁ':;’;:‘:alud
noves tecnologies ha convertit les dades personals en un element < :
estratégic. Es el cas de la historia clinica compartida. Segons Lidia

Bisan, "quan es va muntar aquest sistema no es va donar cap tipus Suplementos y Especiales
d'informacié ni a metges ni a pacients de quines dades s'havien de .
compartir”. Per tant, "aqui hi ha una manca de transparéncia des de Fa]f'm acla

linici perqué el ciutada no sap qué conté la seva historia clinica i HO SPIT .q I A RIA
n'és el titular”, va afegir.
nRYalall:=mIn

Protegir la informacié sanitaria

Twitter
El document analitza, des de la perspectiva bioética, els problemes
de I'explotaci6 i la comercialitzacié de dades dels usuaris de la
sanitat pblica i posa de manifest que la implementacié de les
tecnologies Big Data (tractament massiu de dades per mitja
d'algoritmes matematics) en I'ambit sanitari, associada a una
eventual comercialitzaci6 d'aquestes dades, "impacta directament
en el sistema sanitari i investigador i afecta de ple a I'ambit privat
dels ciutadans". Segons Maria Rosa Llacer, "cal un permis per a la
reutilitzacio de les dades sanitaries, que pot venir de la llei, pero cal
un consentiment informat del pacient”. | va afegir que "s'ha d'obrir
un debat a la transparéncia, explicar cada pas a la ciutadania
perqué pugui tenir més presencia en tot aquest procés”.
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Maria Casado també es va referir al procés d'anonimitzacié de
dades. "Avui en dia no és suficient per protegir-les, ja que si es
disposa de la competencia técnica i dels mitjans necessaris, a partir
de dades no personals es pot identificar una persona". El debat,
doncs, es centra ara en aquest punt: cal trobar un fonament que
legitimi I'analisi de dades personals de salut a gran escala perque, si
no és aixi, s'esta obrint la porta a usos no desitjats d'aquestes
dades i queda ben palesa la vulnerabilitat del pacient. Com a
exemple de reutilitzacié de dades, els membres de 'OBD-UB van
esmentar el projecte VISC+, de I'Agéncia de Qualitat i Avaluacid
Sanitaries de Catalunya (AQUAS), que es nodreix de les diferents
bases de dades sanitaries dels pacients catalans i les transfereix
cap als centres de recerca.

Segons la coordinadora de 'OBD-UB, el document que han elaborat
no pretén rebutjar el nou model d'emmagatzemament massiu o Big
Data, sin6 que vol alertar tant als pacients com als professionals de
I'ambit sanitari i de la recerca dels riscos que comporta. A més, va
concloure, "l'aposta per la innovacié no pot deixar de banda els
aspectes étics i els drets fonamentals de les persones".

PROJECTE VISC+

L'Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya (AQUAS) ha anunciat
una modificaci6 en el seu projecte VISC+, que té com a objectiu posar la
informacié sanitaria al servei de la recerca. Després de nombroses queixes de
partits politics i entitats pel risc que suposa la vulneracié de la privacitat de
dades sanitaries, I'AQUAS va dir que el finangament de I'arxiu sera assumit
integrament pel Govern i, atés que la inversi6 sera limitada, la informacié dels
pacients només es transferira a centres de recerca de Catalunya. A aquests
centres se'ls proporcionara la informacié sense que hagin d'assumir cap cost.
El nou enfocament del projecte donara resposta a un nombre limitat d'estudis i
de menys complexitat que els previstos inicialment.

Comentarios de esta Noticia
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Sin embargo, este nuevo contexto supone riesgos para la
privacidad de los usuarios
Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho de la
Universidad de Barcelona (http://www.pcb.ub.edu/bioeticaidret/)
(OBD), que ha elaborado el documento ‘Bioética i Big Data en

sanitaries

, como ha puesto de manifiesto el

salut: I'explotacio i comercialitzacié de les dades
dels usuaris de la sanitat publica
uso y comercializacion de datos personales de salud en el

' para alertar de los riesgos del

contexto de las tecnologias de datos masivos (big data).

“Cuando hay intereses econdmicos tan fuertes, aunque la
intenciébn sea buena, pueden pasar cosas y los ciudadanos
tenemos que estar muy pendientes”, ha afirmado la directora del
OBD, la Dra. Maria Casado, que ha presentado el documento en
la Facultad de Derecho de la Universitat de Barcelona (UB)
acompafiada por la Dra. Maria Rosa Llacer, catedratica del
Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan,
médica anestesista y miembro del OBD, coordinadoras del

proyecto.

El documento apunta a la necesidad de abrir un debate social

informado y previo a ninguna decisién politica para usar y
ambito sanitario , y la
vulneracion de su caracter anonimo con la aplicacion de estas

comercializar estos datos en el

tecnologias. Se han analizado diferentes modelos, como el VISC+
(Valorizacion de Informacién del Sistema Sanitario Catalan),
proyecto de la Generalitat de Catalunya para poner la informacion
sanitaria a disposicion de los ciudadanos, las empresas y la
investigacion.

Vulneracioén de la intimidad

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta de los
peligros de la potencial y real vulneracién de la intimidad y la

confidencialidad de datos personales frente a los usos no
deseados de informacibn almacenada en bases de datos
sanitarios. Atendiendo a que la comercializacién se justifica por el
hecho de volver anonimos los datos, el documento pone en
evidencia que el ‘big data’ permite acceder a un gran volumen de
informacion restringida.

nacimiento y distrito postal puedes saber al 90 por ciento quién es

“Con los datos de sexo, fecha de

una persona”, ha destacado la Dra. Casado.

Asi, el objetivo de los autores es crear una cultura de la

privacidad en un contexto en que los datos personal es se han
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convertido en un elemento estratégico de la socieda d de la
informacion , y proponer medidas que permitan proteger con
eficacia los derechos de los afectados. “Los defensores de la
privacidad como valor no pretendemos ser una piedra en el zapato
del progreso, pero el ‘big data’ tiene que encajar en una sociedad
democratica en la que las personas tienen derecho a controlar su
propia informacion”, ha asegurado la Dra.Llacer.

Atendiendo a las recomendaciones de este documento, la
Generalitat de Catalunya, a través de la Agéencia de Qualitat i
Avaluacié Sanitaries de Catalunya (http://aquas.gencat.cat/ca/)
(AQUAS), ha rectificado y ha excluido a entidades privadas del
gran archivo de datos generado en el marco del proyecto VISC+
(http://aquas.gencat.cat/ca/projectes/visc/). Segun ha publicado el
departamento de Salud en un comunicado, la AQUAS ha llevado a
cabo una reorientacion estratégica del proyecto, que se
desarrollard Unicamente con recursos publicos y su destino
guedara restringido a centros de investigacibn en salud
acreditados en Catalunya.
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personales de salud en el
contexto de las tecnologias de
datos masivos

En la actualidad, las tecnologias de datos masivos
y abordar el trabajo con un gran volumen de datos d
complejidad. La necesidad de abrir un debate social
previo a ninguna decisién politica para usar y come
datos en el ambito sanitario, y la vulneracién de s
con la aplicacion de estas tecnologias, son los dos
gue han impulsado la elaboracién de un nuevo docume
analiza diferentes modelos, como el VISC+ (Valoriza
Informacién del Sistema Sanitario Catalan), proyect
de Catalufia para poner la informacion sanitaria a d
ciudadanos, las empresas y la investigacion.

permiten gestionar
e gran
informado y
rcializar estos
u caracter anénimo
ejes principales
nto. Este
cién de
o de la Generalitat
isposicion de los

UB / El documento Bioética i big data en salut:
I'explotacio i comercialitzacio de les dades
sanitaries dels usuaris de la sanitat

publica describe los peligros de la potencial y real
vulneracién de la intimidad y la confidencialidad
de datos personales frente a los usos no
deseados de informacién almacenada en bases

El documento
pone en
evidencia que
las tecnologias

o _ de datos
de datos sanitarios. Atendiendo a que la .
o - masivos
comercializacion se excusa o justifica por el )
permiten

hecho de volver anénimos los datos, el
documento pone en evidencia que las tecnologias acceder aun
de datos masivos permiten acceder a un gran

volumen de informacion restringida.

gran volumen
de informacién

Asi, el objetivo de los autores es crear una cultura restringida

de la privacidad en un contexto en que los datos

personales se han convertido en un elemento

estratégico de la sociedad de la informacion, y proponer medidas que
permitan proteger con eficacia los derechos de los afectados. Las
recomendaciones del grupo se orientan a promover, respetar y garantizar el
derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administracion, e
incluyen principios como la transparencia y la rendicién de cuentas,
necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego.

: I'explotacié i comercialitzacié de les dades
sanitaries dels usuaris de la sanitat publica es el titulo del documento
elaborado por el Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho
de la Universidad de Barcelona (OBD) con la colaboracién del Grupo de
Investigacion en Derecho Privado, Consumo y Nuevas Tecnologias de la UB
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(GREDINT), que alerta de los riesgos del uso y comercializacién de datos
personales de salud en el contexto de las tecnologias de datos masivos (big
data).

El nuevo documento esta coordinado por la Dra. Maria Casado, directora
del OBD; la Dra. Maria Rosa Llacer, catedratica del Departamento de
Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan, médica anestesista y
miembro del OBD.

Por qué es necesario proteger la informacién sanitaria

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la
reutilizacién de los datos sanitarios, una informacion estratégica y sensible
gue exige una proteccion especial en el marco de un modelo creciente de
negocio en torno a la informacién personal.

La nueva publicacién describe los peligros de la vulneracién de la intimidad
y la confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de
informacién almacenada en bases de datos sanitarios. Segun el documento,
la ciudadania queda carente de una cultura de la privacidad que le permita
comprender los efectos de acumular y rentabilizar la informacién personal
conanimo de lucro, una informacién que puede convertirse en una
herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio en funcion del perfil
personal». Por consiguiente, deberia abrirse al piblico un debate en torno al
uso y comercializacidon de datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomia de las
personas, el documento revela que la

implementacion de las tecnologias de datos La apuesta por
masivos en el ambito sanitario, asociada a una la innovacion
comercializacion de los datos, afecta no puede dejar
directamente al sistema sanitario e investigador y de lado los

a la esfera privada de los ciudadanos. La apuesta
por la innovacién no puede dejar de lado los
aspectos éticos y los derechos fundamentales de
las personas, por lo que seria preciso garantizar
la proteccién de los ciudadanos en el contexto de de las personas
los nuevos avances en tecnologia. Asi pues, es

necesario tomar medidas respecto a la aplicacion

de las tecnologias de datos masivos en salud, a fin de garantizar el ejercicio
de los derechos y las decisiones libres e informadas de todas las personas
implicadas en el cambio de paradigma que suponen las nuevas tecnologias
de la informacion.

aspectos éticos
y los derechos
fundamentales

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en
una concepcioén flexible y pluridisciplinaria de la bioética, enmarcada en el
respeto a los derechos humanos reconocidos, que tiene por objetivo
suministrar argumentos para fomentar la autonomia de los ciudadanos en la
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Bioetica i Big Data en salut: I'explotacio i comercialitzacié de les dades samies dels
usuaris de la sanitat publica

MR

Es el titol dedocument elaborat pel Grup d’Opini6 de I'ObserviatierBioética Dret de la Universitat de
Barcelona (OBD), amb la col-laboracio del Grup éed®ca en Dret Privat, Consum i Noves Tecnologies
de la UB (GREDINT), que alerta dels riscos de I'é@mercialitzacié de dades personals de salut en e
context de les tecnologies Big Data.
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Bioética i big data en salut: I'explotacic i comercialitzacio de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat publica es
el titulo del documento elaborado por el Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad
de (OBD) con la i6n del Grupo de Investigacién en Derecho Privado, Consumo y Nuevas
Tecnologias de la UB (GREDINT), que alerta de los riesgos del uso y comercializacién de datos de salud en
el contexto de las tecnologias de datos masivos (big data).

El nuevo documento esté coordinado por la Dra. Maria Casado, directora del OBD; la Dra. Maria Rosa Llacer,
catedrética del Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan, médica anestesista y miembro del
OBD.

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta
sobre los riesgos del uso y comercializacion de datos
personales de salud en el contexto de las tecnologias de
datos masivos

X Publicado por: Universtat de Barcelona - Notices M i Barcebona, Universidad  (® enero 29, 2015

Bioética i big data en salut: I'explotacio i comercialitzacio de les dades sanitaries dels usuaris de la sanitat
puiblica es el titulo del documento elaborado por el Grupo de Opinidn del Observatorio de Bioética y
Derecho de la Universidad de Barcelona (OBD) con la colaboracién del Grupo de Investigacion en Derecho
Privado, Consumo y Nuevas Tecnologias de la UB (GREDINT), que alerta de los riesgos del uso y
comercializacion de datos personales de salud en el contexto de las tecnologias de datos masivos (big
data).

El nuevo documento esta coordinado por la Dra. Maria Casado, directora del OBD; la Dra. Maria Rosa
Llacer, catedrética del Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lidia Buisan, médica anestesista y
miembro del OBD.
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Dempeus per la salut publica
en defensa del Sistema Nacional de Salut
amb tot el seu caracter assolit: public,
universal, de qualitat, integral, solidari i
d' equitat garantida.

La Generalitat da marcha atras en la venta de datos  sanitarios anénimos
Publicado el 29 enero 2015 de Dempeus per la salut publica

1 Vote

= Salud no adjudicara la gestion de la informacioén sensible a una empresa privada

= La Generalitat planea vender datos sanitarios anonimos al sector privado

La presi6n social y la desconfianza ciudadana han obligado a la Generalitat

a dar marcha atras en su plan para vender datos sanitarios anénimos a

empresas publicas o privadas con fines, a priori, “cientificos”. El proyecto,

de nombre VISC+, pretendia adjudicar la gestion de la informacion
sensible de salud -previo proceso de despersonalizaci6on- a una empresa
privada por un valor aproximado de 25 millones de euros. Bajo la tutela de

la Agencia de Calidad y Evaluacion Sanitarias de Cataluna (AQUaS),

encargada del proyecto, esa compania seria la encargada de la Boi Ruiz rectifica i no donara
. 1 . accés a les nostres dades
comercializar con los datos y venderlos a otras empresas interesadas para sanitaries a empreses privades
per fer-ne Negoci. priectevisc

investigaciones cientificas. Sin embargo, el VISC+ chocé de bruces con un

alud de criticas que culminé con una mocién en el Parlament para frenar

el proyecto temporalmente.

Salud ha tenido que recular y reorientar el proyecto para sacar adelante un plan que contaba hasta con un informe
poco favorable de la Autoridad Catalana de Proteccién de Datos (APDCAT), que ponia en tela de juicio que los
datos convertidos en anénimos no pudiesen volver a personalizarse a través de algin programa informético. Pese
a que el AQUAS asegurd, por activa y por pasiva, que era casi imposible que se descubriese de quién era la

informacién anonimizada, Salud no convencio6 ni a los ciudadanos, ni a los sanitarios, ni a los partidos politicos.

De hecho, hasta el Sindic de Greuges, Rafael Ribd, decidi6 abrir una investigacién de oficio “para analizar las
repercusiones tanto de una eventual venta de datos sanitarios, como de las consecuencias practicas y éticas de la

acumulacion de datos de caracter personal referentes a la salud”

La inversion para llevar a cabo el proyecto provendra de recursos propios”, ha asegurado el AQUAS en un
comunicado, en el que confirma que se reorientara el proyecto “para contar con el maximo apoyo”. El
departamento de Salud da marcha atras y no sacar a concurso la gestion de los datos, una de las peticiones mas
demandadas por los actores sociales, que no entendian por qué no podia hacerse cargo la propia institucién del

control de esta informacién como hasta ahora.

Otro de los cambios que llevara a cabo el AQUAS en su proyecto es que limitara la cesion de esta informaciéon
sensible s6lo a centros catalanes. “Ya que la inversion sera limitada, los destinatarios del proyecto se restringen a
los centros de investigaciéon acreditados en Cataluna”, apunta Salud. Lo que no ha explicado el Departamento es si

se trata exclusivamente de centros de investigacion puablicos o también de titularidad privada.

La decision de Salud de no externalizar la gestién del proyecto y limitar la cesion de los datos an6nimos ha

coincidido justamente con la presentacién de un documento del Observatorio de Bioética y Derecho de la
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Universidad de Barcelona (UB) sobre la explotacion y comercializacion de los datos de los usuarios de la sanidad
publica. La directora del Observatorio y una de las coordinadoras del documento, Maria Casado, ha explicado que

precisamente el VISC+ fue “el elemento detonante inmediato” para publicar el analisis.

Aunque Casado y las otras dos coordinadoras del documento —la doctora Lidia Buisan y la catedratica de derecho
civil de la UB, Maria Rosa Llacer— han reconocido que no han tenido tiempo material de analizar en profundidad
los cambios del VISC+ —el comunicado de Salud se public6 apenas dos horas antes de la presentacion del

documento—, si han valorado de forma positiva las modificaciones, aunque “no son suficientes”.

En el documento, los investigadores han alertado de que los procesos de anonimizacién de los datos —una de las
bases sobre las que se asienta el VISC+ y que tanto han puesto en duda los actores sociales— “ya no garantizan la
irreversibilidad”, es decir, que es posible que se pueda reidentificar a los pacientes. “Recurrir a la anonimizacién
para defender el proyecto es un supuesto arriesgado, imprudente, ingenuo e incluso perverso porque lo de ser
an6nimo es muy relativo. Cruzando datos con otras bases de datos no se puede asegurar que se mantenga el

anonimato. Habiendo medios técnicos, dinero y una motivacion, se puede reidentificar”, ha zanjado Casado.

Los investigadores también han insistido en “exigir que se solicite y se obtenga consentimiento expreso de los
usuarios para la utilizacion de sus datos de salud con fines diferentes a aquellos para los que se obtuvieron”. En el
caso de la informacién sensible que contienen las historias clinicas, los pacientes ceden sus datos con el fin de
facilitar el ejercicio de la asistencia sanitaria en el sistema publico, un propoésito diferente al que propone el

VISC+, por lo que seria necesario un consentimiento especifico para ello.

El Observatorio ha instado a abrir “un debate parlamentario y social” para repensar el proyecto desde el inicio, de
manera que se establezcan mas mecanismos de control en la seguridad y tratamiento de los datos y se asegure que
se evitara la comercializacién de esta informacién sensible siempre y cuando “no cuente con el consentimiento

expreso y no prevea de forma clara la manera en que el beneficio revierta a los ciudadanos”.

mas informacién

» La Generalitat planea vender datos sanitarios an6nimos al sector privado

» Fl Sindic investiga la venta de datos sanitarios que planea Salud

» La venta de los datos de la sanidad publica enerva a los expertos

Fuente: El Pais
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REACCIONES AL EL PROYECTO VISC+

El Observatorio de Bioetica advierte del peligro de
usar datos de pacientes

El documento describe los peligros de "la potencial y real vulneracién de la intimidad”

Jueves, 29 de enero de 2015, a las 15:27

Redaccién. Barcelona

El Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona (UB) ha alertado sobre los riesgos
del uso y la comercializacién de datos personales de salud en el contexto de las tecnologias de datos
masivos.

La directora del Observatorio, la catedratica de Derecho Maria Casado, ha presentado hoy el documento
titulado "Bioética y 'big data' en salud: la explotacion y comercializacion de los datos sanitarios de los
usuarios de la sanidad publica".

El documento describe los peligros de "la potencial y real vulneracion de la intimidad y la confidencialidad
de datos personales por los usos no deseados de informacién almacenada en bases de datos sanitarias”.

El trabajo del observatorio se ha hecho publico el mismo dia en que el Departamento de Salud ha
anunciado que da marcha atras en su proyecto VISC+ y ya no sacara a concurso la venta de los datos
sanitarios, de forma an6nima, de los catalanes, sino que los explotara una agencia publica para
compartirlos Unicamente con los centros de investigacion de Catalufia.

Precisamente, el estudio analiza diferentes modelos, como el proyecto VISC+ (Valorizacion de
Informacion del Sistema Sanitario Catalan) y argumenta que "la comercializacion se excusa o se justifica
por el hecho de anonimizar los datos", pero advierte "que las tecnologias de datos masivas permiten
acceder a un gran volumen de datos restringidos".

El documento reivindica crear una "cultura de la privacidad" en un contexto en que los datos personales
se han convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la informacion.

El Observatorio de Bioética recomienda "promover, respetar y garantizar el derecho a la intimidad, en
especial por parte de la administracion”, e incluye principios como "la transparencia y la rendicién de
cuentas, necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego”.

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la reutilizacién de los datos
sanitarios, "una informacion estratégica y sensible que exige una proteccion especial en el marco de un
modelo de negocio creciente en torno a la informacién personal”.

Segln el documento, "la ciudadania queda carente de una cultura de la privacidad para poder
comprender los efectos de la acumulacién y rentabilizaciéon de la informacién personal con animo de
lucro, una informacién que puede convertirse en una herramienta que permita, por ejemplo, denegar un
servicio en funcién del perfil personal”.

Por tanto, segln el Observatorio, "habria que abrir a la ciudadania un debate en torno al uso y la
comercializacion de datos personales sanitarios". "La implementacién de las tecnologias de datos
masivas en el ambito sanitario, asociada a una comercializaciéon de los datos, afecta directamente al
sistema sanitario e investigador y la esfera privada los ciudadanos”, afiade el documento.

Los autores también opinan que "la apuesta por la innovaciéon no puede dejar de lado los aspectos éticos

y los derechos fundamentales de las personas" y piden "garantizar la proteccién de los ciudadanos en el
contexto de los nuevos avances en tecnologia”.

Copyright © 2012 Sanitaria 2000
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sabado, 31 de enero de 2015

Expertos de la UB alertan sobre el uso y comercializacion de
datos personales - DiarioMedico.com

Expertos de la UB alertan sobre el uso y comercializaciéon de datos

personales - DiarioMedico.com

OBSERVATORIO DE BIOETICA Y DERECHO

sEo rerto de la UB alertan
comerc:l?lflzaé/ on de datos
personale

Consideran real el peligro de vulneraciéon de laint  imidad y de la
confidencialidad. La informacion puede servir para, por ejemplo,
denegar servicios segun el perfil individual.

Redaccion. Barcelona | dmredaccion@diariomedico.com | 30/01/2015 00:00
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El Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) de la
Universidad de Barcelona (UB), con la colaboracién del Grupo de Investigacion de
Derecho Privado, Consumo y Nuevas Tecnologias, alert6 ayer de los riesgos del
uso y la comercializacién de datos personales de salud en el contexto de las
tecnologias de datos masivas en un informe titulado Bioética y Big Data en salud: la
explotacion y comercializacion de los datos sanitarios de los usuarios de la sanidad
publica.

El documento esta coordinado por Maria Casado, directora del OBD; Maria Rosa
Ll&cer, catedratica del Departamento de Derecho Civil de la UB, y Lidia Buisan,
médica anestesista y miembro del OBD.

El VISC+ y otros

El estudio analiza diferentes modelos, como el proyecto catalan VISC +, y describe
los peligros de la potencial y real vulneracion de la intimidad y la confidencialidad
de datos personales por los usos no deseados de informacién almacenada en
bases de datos sanitarios. Atendiendo a que la comercializacion se excusa o se
justifica por el hecho de anonimizar los datos, el documento pone en evidencia que
las tecnologias de datos masivas permiten acceder a un gran volumen de datos
restringidos. El objetivo de los autores, segtn informaron en rueda de prensa, es
crear una "cultura de la privacidad en un contexto en el que los datos personales se
han convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la informacion, y
proponer medidas que permitan una garantia efectiva de los derechos de los
afectados”. Las recomendaciones del grupo se orientan "a promover, respetar y
garantizar el derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administracion, e
incluyen principios tales como la transparencia y la rendicién de cuentas,
necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego”.

Segun se expone en el documento, la informacién clinica puede convertirse en una
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herramienta que permita, por ejemplo, "denegar un servicio en funcién del perfil
personal”. Por tanto, "habria que abrir a la ciudadania un debate en torno al uso y
la comercializacién de datos personales sanitarios".

Los autores también defienden que "la apuesta por la innovacién no puede dejar de
lado los aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas y habria
que garantizar la proteccién de los ciudadanos en el contexto de los nuevos
avances en tecnologia”. Por ello sugieren que se tomen medidas sobre la
aplicacion de las tecnologias de datos masivas en el &mbito de la salud a fin de
asegurar "el ejercicio de los derechos y las decisiones libres e informadas de todas
las personas implicadas".

Hay que recordar que la Autoridad Catalana de Proteccién de Datos estudio el
proyecto de Big Data catalan y concluyé que requeria mas concrecion, teniendo en
cuenta "la casuistica amplia y diversa que se puede dar en relacion con los clientes
potenciales, las finalidades previstas, los servicios ofrecidos y los archivos que
serian fuente de informacion”. Posteriormente el Departamento de Salud decidio
tener en cuenta las observaciones de Proteccion de Datos.

El 'Big Data' catalan sera de uso publico

La Agencia de Calidad y Evaluacién Sanitarias de Catalufia anunci6 ayer, tres
horas antes de la presentacion del informe de la UB, que su proyecto de Big
Data, llamado VISC+, ir4 destinado Unicamente a centros de investigacion y a
centros sanitarios publicos. "El Proyecto VISC + es un proyecto estratégico del
Departamento de Salud y, dada su importancia y complejidad, se considera
necesario contar con el maximo apoyo para su desarrollo. Es por este motivo
que después de unos meses de trabajo la Agencia ha decidido llevar a cabo
una reorientacion estratégica del proyecto”, reza su comunicado.
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Las SS.CC. piden que los
biosimilares no sean una traba
para la innovaciéon

JUAN PABLO RAMREZ/ MADRID

Las sociedades cientificas coinciden en que la llegada de nuevos productos
puede suponer un elemento de ahorro, pero advierten de que no deben primar
los criterios economicistas por encima de la evidencia cientifica.

Ver video de la noticia

La Aemps despeja las dudas sobre
el uso del b10s1m11ar

J.R-T./ MADRID

La directora de la Agencia Espafiola
del Medicamento (Aemps)
aprovechd la jornada para defender
los estandares de calidad de estos
Sy farmacos y desterrar las dudas que
e ! puedan existir sobre las normativas

Presente y futu )
delos biosimilares que los legislan.

ESPECIALIZADA

Los antagonistas de los receptores
del glutamato, esperanza en
depresiones graves

JOSE A. RODRIGUEZ / BARCELONA

Un derivado de la ketamina, un
antagonista de una fraccion de los
receptores NMDA del glutamato,
mejora "en unos 40 minutos los
sintomas depresivos" de los
pacientes con trastorno bipolar o que
sufren depresiones graves y
recurrentes.

PRIMARIA

AP confia en que Andalucia
rectifique los criterios para

Itepvw.elglobal.net/noticias-medicamento/secciopx@sdcat=776.
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"Cada vez que sale un nuevo
medicamento creamos unas

ansias desmedldas
J.R-T/LARIOJA

José Ignacio Nieto es
ya un veterano al

. frente de la salud
riojana. Con la vista
puesta en las
elecciones
autonémicas, el consejero hace balance de esta
ultima legislatura.

POLITICA

"El ministerio debe controlar el
umbral minimo de gasto
sanitario por habitante"
L.B./C.M.LOPEZ / MADRID

"El hecho de que existan competencias delegadas a
las comunidades auténomas, no debe significar que
el resultado vaya en contra de la equidad de los
ciudadanos".

Ver video de la noticia

VIDEO ®

POLITICA

"Medir lo que hacemos es clave,
para saber si lo estamos

haciendo bien"
L.B./C.M.LOPEZ / MADRID

Virar hacia una medicina generalista en los centros
hospitalarios es una necesidad de la que son firmes
defensores los internistas.

Ver video de la noticia

ESPECIALIZADA

Primer implante de oido medio
que permite RM
GM/MADRID

La Clinica Universidad de
Navarra (CUN) ha
realizado con éxito el
primer implante de oido
medio de dltima
generacion en Espafia
indicado para personas
con pérdidas auditivas no severas que, ademés de
mejorar el sonido, permite al paciente someterse
posteriormente a resonancias magnéticas (RM).
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almacenada en bases de
datos.
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Un estudio de la Ricet descubre
por qué el tripanosoma es capaz
de escapar al sistema inmune
grac1as a cambios en VSG

GACETA MEDICA / MADRID

Este hallazgo podria ser
g Util ahora en otras
enfermedads troopicales
como las provocadas por

plasmodium y gardia.
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L'OBD-UB alerta dels riscos de

comercialitzar dades sanitaries
MAR BARBERA / BARCELONA

L'Observatori de Bioetica i
Dret de la Universitat de
Barcelona (OBD-UB)
presenta un document on
analitza, des de la
perspectiva bioética, els
problemes de I'explotacié i
la comercialitzacié de
dades dels usuaris de la sanitat publica.
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En marcha la primera Unidad
Multldlsaphnar de Linfomas

l GM/MADRID

El Hospital Universitario
Fundaci6n Jiménez Diaz
(Hufid), integrado en la
red sanitaria publica de la
Comunidad de Madrid,
acaba de poner en
marcha la Unidad
Multidisciplinar de
Linfomas, centrada en el diagndstico y tratamiento de
todas las variantes de este tipo de tumor que se
origina en el sistema linfatico.
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Estudian nuevas vias de
administracion para la adrenalina
y los corticoides

ROCIO CHIVA/ MADRID

Estos ensayos clinicos en marcha
buscan facilitar el tratamiento de la
anafilaxia y la esofagitis eosonofilica,
respectivamente
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