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CONTEXT OBJECTIUS

Actualment les dades ©personals han esdevingut
mecanismes de control en una societat cada cop meés
informatitzada. En aquest context eés imprescindible prendre
consciencia de per que i per a que aquestes dades han de
ser protegides. Es necessari, doncs, crear un cultura de la
privacitat respecte les dades personals, especialment en una

M.R. Llacer, M. Casado i L. Buisan (coords.) societat on s'explota i es comercialitza amb les dades dels

usuaris de la sanitat publica. * Obrir el debat sobre
aquestes questions.

* Prendre mesures que
garanteixin l'exercici
dels drets 1 les
decisions lliures 1
informades de totes les
persones implicades.
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RECOMANACIONS

Generar i potenciar una cultura ciutadana de la privacitat en materia de dades personals

Informar i formar a la ciutadania sobre l'abast real del fet que els processos d’anonimitzacio de les dades ja no
garanteixen per ells mateixos la irreversibibilitat

Alertar sobre la necessitat de redefinir el concepte de “dades personals” en que es basa la legislacio actual

Aplicar escrupolosament el principi que exigeix que les dades que es recol-lectin siguin adequades a la finalitat que en
motiva la recollida

Establir excepcions del consentiment informat en estudis epidemiologics

Potenciar un proces d’'informacio i de debat entre la ciutadania abans de posar en marxa un projecte dirigit a
'explotacio de dades de salut que pertanyen als ciutadans

Establir mecanismes de control i concretar les funcions de data governance, responsabilitat dels organismes publics

Controlar de manera especifica la seguretat en el tractament de les dades sanitaries
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Enfortir la formacio en deontologia i etica professional dels implicats en la custodia de les dades

Recordar que els diferents comites d'etica han de contribuir al desenvolupament de la cultura de respecte de la
intimitat i la confidencialitat de les dades personals

_ .
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