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De qui son les dades sanitaries?

Les dades procedents de les histories cliniques de la sanitat publica conformen una enorme i cobejada font d’informacid

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

ANALISI

Accelerar
la recerca

ccelerar la recerca bio-
medica; aixo és el que
reclama la comunitat
cientifica internacional i
destacats investigadors catalans.
Es necessari disposar de grans vo-
lums d’informacié de salut, di-
versa, de tota la poblacid, deguda-
ment anonimitzada i sense esperar
llargs periodes de seguiments per
fer recerca i transferir més rapida-
ment els seus resultats a la practica
clinica. El seu s és una oportuni-
tat per a la salut i el benestar de la
ciutadania, reduint els errors me-
dics i les iniquitats en salut, detec-
tantinteraccions i efectes adversos
de farmacs que els estudis clinics
no hagin posat de manifest, desen-
volupant estudis d’efectivitat com-
parada o ampliant el coneixement
sobre malalties minoritaries.

Cal diferenciar la utilitzacié de
les dades per a lassisténcia sa-
nitaria de la reutilitzaci6 de dades
anonimitzades, que son provi-
nents d’aquesta atencio, per a fina-
litats de recerca. Exemple del pri-
mer cas és la historia clinica elec-
tronica (HC), a la qual només hi
poden accedir els professionals
implicats en lassisténcia al pa-
cient, i tota entrada queda enregis-
trada (qui, quan i des d’on) per les
institucions que custodien aquesta
informacio tan sensible. La reuti-
litzacié de dades no suposa I’accés
a la historia clinica electronica, si-
no6 que provenen dels fitxers que
I’administracio sanitaria té.

Tota recerca en humans (perso-
nes, material biologic, dades) es
sustenta en la confianca entre els
particips. L’ts de dades per a re-
cerca s’ha de sustentar en la trans-
pareéncia, objectius definits amb li-
mits, seguretat i proteccié 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 intim que
ningu pot envair), existeixen tec-
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niques d’anonimitzacio de les da-
des que van molt més enlla de
treure el nom i cognoms. No és que
I’anonimitzacié sigui il-lusoria, si-
no que el risc de reidentificacié és
una qiiestié de probabilitats i tot i
que mai és zero, si que es pot fer
extremadament baix.

Com passa amb els estudis cli-
nics, qualsevol projecte de recerca
que impliqui la reutilitzaci6 de da-
des sanitaries ha de disposar del
dictamen favorable dun comite
étic i d’investigacid clinica. Sén
aquests comites els que millor po-
den ponderar els beneficis socials
delarecercaielsriscos individuals
de la mateixa.

Lainiciativa que lidera ’Agéncia
de Qualitat i Avaluacié Sanitaries
(AQuAS) vol posar a disposici6 de
la comunitat cientifica i dels cen-
tres assistencials del sistema pu-
blic les dades anonimitzades del
sistema sanitari catala. Una anica
porta d’entrada que permeti, com
deia I’Autoritat Catalana de Pro-
teccié de Dades, donar les maxi-
mes garanties de seguretat. S’ha
buscat el parer del Comite de Bioe-
tica de Catalunya, que ha conclos
que aquesta iniciativa és una
oportunitat per millorar la qualitat
ila sostenibilitat del sistema ptblic
de salut i que requereix la contri-
bucié anonima i solidaria dels ciu-
tadans, que en son sostenidors i
beneficiaris.e

T

LESTER LEFKOWITZ / GETTY

LA CLAU Lidia Buisan

Cultura de
la privacitat

ombéhanposatderelleuels
intentsde durala practicael
Projecte VISC+, els proble-
mes suscitats per 'explota-
ci6 ila comercialitzacié de dades dels
usuaris de lasanitat publica obliguen a
cridar P’atenci6 sobre la necessitat de
crear una cultura de la privacitat res-
pecte deles dades personals, elements
omecanismes de control en unasocie-
tat informatitzada, per la qual cosa cal
ser conscients de per queé i per a qué
aquestes dades han de ser protegides.
Atenental reconeixement del principi
d’autonomia de les persones, laimple-
mentacio delestecnologies bigdataen
I’ambit sanitari, associada a una even-
tual comercialitzacid, impacta direc-
tament en el sistema sanitari i investi-
gador —fonamentat en els principis
d’igualtat i no discriminacio- i afecta
de ple 'ambit privat dels ciutadans.
Els objectius empresarials no sén ja
només lamilloradels processossindla
gestio de les dades, perque big data is
big business. Estem assistint a una fase
de transicid cap aladatificacid ilamo-
netitzacid, extraient un valor nou de
les dades i rendibilitzant-les, tant en

P’ambit privat com en el public. Es
tracta d’'una tendéncia que s’insereix
enelmarcdunaindustriacreixentba-
sada en el coneixement adquirit mit-
jancant la reutilitzacié de les dades i
Pexplotacié d’aquestes. Fins fa poc,
Panonimitzaci6 deles dades haestatla
garantia que permetia respectar les
regulacions de protecci6 de dades
personals existents, perque en ser
anonimitzadala dada personal passaa
sersimplementuna dada, iperd aixila
proteccio delanormativade proteccio
de dades personals, normativa que
pretén ser rigorosa, tant ala UE com a
I'Estat espanyol, perd que amb els
avencos de les tecnologies informati-
ques ha esdevingut obsoleta. El pro-
blemarau en que aquesta anonimitza-
ci6 és palesament il-lusoria, perque
mitjancant técniques d’enginyeria in-
formatica hom pot tornar a connectar
les dades amb la persona font.

No es tracta de rebutjar aquest nou
model de negoci en el qual ja estem
immersos, sind d’alertar, tant als ciu-
tadans com als poders publics, dels
riscos que comporta. En el nostre en-
torn no esta prou consolidada una
consciéncia social de la importancia
de protegir les dades en relacié amb el
dret fonamental a la intimitat i a la no
discriminacid. No tenim una cultura
de la privacitat que ens permeti com-
prendre com ens pot afectar que una
empresaacumuliifacirendiblelanos-
tra informacio, i que disposi d’un ins-
trument de poder a partir del qual pu-
gui prendre decisions que ens afectin.
L’analisi massiva de dades tant es pot
fer servir per descobrir efectes secun-
daris de medicaments com per ge-
nerar perfils de risc -i que els propis
afectats poden no conéixer- que es
podrien utilitzar per a justificar la de-
negacié d’'una asseguranca o d’'una
prestacio sanitaria.

Es fa evident la urgéncia d’'un debat
que posi de relleu la vulnerabilitat de
les persones davantel risc de discrimi-
nacié creat per perfils i patrons de
conducta generats amb finalitats que
la persona afectada no pot controlar, i
també sobre 'adaptacio de les lleis als
reptes étics i socials que les big data
(dades massives) plantegen. Aquest és
el nucli del conflicte. Cal obrir el debat
publicambimplicacié de la ciutadania
afidecrearunaculturadelaprivacitat
que vagi d’acord amb l’actualitatiamb
les noves realitats abans de posar en
marxa projectes com el VISC+. @
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