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Dequi són lesdades sanitàries?
Les dades procedents de les històries clíniques de la sanitat pública conformen una enorme i cobejada font d’informació

que ara és en joc. Els investigadors les reclamen, però està assegurada la privacitat dels pacients?

Accelerar
la recerca

Accelerar la recerca bio
mèdica; això és el que
reclama la comunitat
científica internacional i

destacats investigadors catalans.
És necessari disposar de grans vo
lums d’informació de salut, di
versa, de tota la població, deguda
ment anonimitzada i sense esperar
llargs períodes de seguiments per
fer recerca i transferir més ràpida
ment els seus resultats a la pràctica
clínica. El seu ús és una oportuni
tat per a la salut i el benestar de la
ciutadania, reduint els errors mè
dics i les iniquitats en salut, detec
tant interaccions i efectes adversos
de fàrmacs que els estudis clínics
no hagin posat demanifest, desen
volupant estudis d’efectivitat com
parada o ampliant el coneixement
sobre malalties minoritàries.
Cal diferenciar la utilització de

les dades per a l’assistència sa
nitària de la reutilització de dades
anonimitzades, que són provi
nents d’aquesta atenció, per a fina
litats de recerca. Exemple del pri
mer cas és la historia clínica elec
trònica (HC), a la qual només hi
poden accedir els professionals
implicats en l’assistència al pa
cient, i tota entrada queda enregis
trada (qui, quan i des d’on) per les
institucions que custodien aquesta
informació tan sensible. La reuti
lització de dades no suposa l’accés
a la història clínica electrònica, si
nó que provenen dels fitxers que
l’administració sanitària té.
Tota recerca en humans (perso

nes, material biològic, dades) es
sustenta en la confiança entre els
partícips. L’ús de dades per a re
cerca s’ha de sustentar en la trans
parència, objectius definits amb lí
mits, seguretat i protecció de la
privacitat, qualitat de les dades i
retiment de comptes a la ciuta
dania. Per evitar que es pugui afec
tar la privacitat de les persones
(aquell espai personal i íntim que
ningú pot envair), existeixen tèc

niques d’anonimització de les da
des que van molt més enllà de
treure el nom i cognoms.No és que
l’anonimització sigui il∙lusòria, si
nó que el risc de reidentificació és
una qüestió de probabilitats i tot i
que mai és zero, sí que es pot fer
extremadament baix.
Com passa amb els estudis clí

nics, qualsevol projecte de recerca
que impliqui la reutilització de da
des sanitàries ha de disposar del
dictamen favorable d’un comitè
ètic i d’investigació clínica. Són
aquests comitès els que millor po
den ponderar els beneficis socials
de la recerca i els riscos individuals
de la mateixa.
La iniciativa que lidera l’Agència

de Qualitat i Avaluació Sanitàries
(AQuAS) vol posar a disposició de
la comunitat científica i dels cen
tres assistencials del sistema pú
blic les dades anonimitzades del
sistema sanitari català. Una única
porta d’entrada que permeti, com
deia l’Autoritat Catalana de Pro
tecció de Dades, donar les màxi
mes garanties de seguretat. S’ha
buscat el parer delComitè deBioè
tica de Catalunya, que ha conclòs
que aquesta iniciativa és una
oportunitat permillorar la qualitat
i la sostenibilitat del sistemapúblic
de salut i que requereix la contri
bució anònima i solidària dels ciu
tadans, que en són sostenidors i
beneficiaris.c

Combéhanposatderelleuels
intentsdeduralapràcticael
Projecte VISC+, els proble
mes suscitats per l’explota

ció i la comercialització de dades dels
usuarisdelasanitatpúblicaobliguena
cridar l’atenció sobre la necessitat de
crear una cultura de la privacitat res
pectedelesdadespersonals,elements
omecanismesdecontrolenunasocie
tat informatitzada, per la qual cosa cal
ser conscients de per què i per a què
aquestes dades han de ser protegides.
Atenentalreconeixementdelprincipi
d’autonomiadelespersones, la imple
mentaciódelestecnologiesbigdataen
l’àmbit sanitari, associada a una even
tual comercialització, impacta direc
tament en el sistema sanitari i investi
gador –fonamentat en els principis
d’igualtat i no discriminació– i afecta
deple l’àmbitprivatdelsciutadans.
Els objectius empresarials no són ja

noméslamilloradelsprocessossinóla
gestió de les dades, perquè big data is
bigbusiness. Estemassistint auna fase
detransiciócapa ladatificació i lamo
netització, extraient un valor nou de
les dades i rendibilitzantles, tant en

l’àmbit privat com en el públic. Es
tracta d’una tendència que s’insereix
enelmarcd’unaindústriacreixentba
sada en el coneixement adquirit mit
jançant la reutilització de les dades i
l’explotació d’aquestes. Fins fa poc,
l’anonimitzaciódelesdadeshaestatla
garantia que permetia respectar les
regulacions de protecció de dades
personals existents, perquè en ser
anonimitzadaladadapersonalpassaa
sersimplementunadada, iperdaixí la
protecciódelanormativadeprotecció
de dades personals, normativa que
pretén ser rigorosa, tant a laUEcoma
l’Estat espanyol, però que amb els
avenços de les tecnologies informàti
ques ha esdevingut obsoleta. El pro
blemarauenqueaquestaanonimitza
ció és palesament il∙lusòria, perquè
mitjançant tècniques d’enginyeria in
formàtica hompot tornar a connectar
lesdadesamblapersona font.
No es tracta de rebutjar aquest nou

model de negoci en el qual ja estem
immersos, sinó d’alertar, tant als ciu
tadans com als poders públics, dels
riscos que comporta. En el nostre en
torn no està prou consolidada una
consciència social de la importància
deprotegir lesdadesenrelacióambel
dret fonamental a la intimitat i a la no
discriminació. No tenim una cultura
de la privacitat que ens permeti com
prendre com ens pot afectar que una
empresaacumuliifacirendiblelanos
tra informació, i que disposi d’un ins
trumentdepoder apartir del qual pu
gui prendre decisions que ens afectin.
L’anàlisi massiva de dades tant es pot
fer servir perdescobrir efectes secun
daris de medicaments com per ge
nerar perfils de risc –i que els propis
afectats poden no conèixer– que es
podrien utilitzar per a justificar la de
negació d’una assegurança o d’una
prestació sanitària.
Es fa evident la urgència d’undebat

que posi de relleu la vulnerabilitat de
lespersonesdavantelriscdediscrimi
nació creat per perfils i patrons de
conducta generats amb finalitats que
la persona afectada no pot controlar, i
també sobre l’adaptació de les lleis als
reptes ètics i socials que les big data
(dadesmassives)plantegen.Aquestés
elnuclidelconflicte.Calobrireldebat
públicambimplicaciódelaciutadania
afidecrearunaculturadelaprivacitat
quevagid’acordambl’actualitat iamb
les noves realitats abans de posar en
marxaprojectescomelVISC+.c
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