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Salut posa en marxa el PADRIS, un programa public
per fer mési millor recerca amb lareutilitzacio deles
dades

El Programa implantara les mesures de seguretat, confidencialitat i privacitat
necessaries per garantir el dret a la privacitat i reforcar, aixi, la proteccio de les dades
personals

El conseller de Salut, Antoni Comin, ha presentat avui, a la Facultat de Medicina de la Universitat de
Barcelona, el Programa public d&#39;Analitica de Dades per a la Recerca i la Innovacié en salut
(PADRIS) que té per objectiu posar a disposicio de la comunitat cientifica les dades sanitaries
relacionades i permetre aixi I'impuls de la recerca, la innovaci6 i I'avaluacié en I'ambit de la salut.
Aquesta fita es podra assolir mitjancant I'accés a la reutilitzacié i creuament de les dades sanitaries
generades pel Sistema Sanitari Integral d’'Utilitzacio Publica de Catalunya (SISCAT) per a la recerca,
d’acord amb el marc legal i normatiu, els principis etics i de transparéncia envers la ciutadania.

El potencial de gestio, reutilitzacio i analisi d’aquestes dades obre les portes a fer més i millor recerca
cientifica, en un temps d’execuci6 menor, amb uns costos inferiors, i amb un major nombre de
pacients involucrats que podran ser seguits en periodes temporals molt més llargs.

La reutilitzacié i creuament de les dades massives sanitaries podra facilitar estudis com, per exemple,
el seguiment i la vigilancia de farmacs, dispositius o implants médics de recent introduccio, la deteccio
d’interaccions i efectes adversos que els estudis clinics habituals no hagin posat de manifest,
desenvolupar estudis d&#39;efectivitat comparada, seguiment de cohorts de pacients o ampliar el
coneixement sobre les malalties minoritaries.

El PADRIS és també una iniciativa per contribuir a millorar el posicionament de Catalunya en el
panorama internacional, com un territori de referéncia en la societat de la informacié i que avanca cap
a un nou model de pais especialitzat en serveis d'alt valor afegit i que promou la innovacié com a
motor de la millora de la salut dels ciutadans i de la competitivitat del seu model productiu. ElI PADRIS
sera liderat i gestionat per 1&#39;AQUAS del Departament de Salut. Per dur a terme aquesta missio,
'AQUAS es dotara dels organs de govern i control i els recursos tecnologics i humans necessaris per
al compliment de les funcions de direccié estrategica, vigilancia, assessorament i execucié operativa,
anonimitzacio i relacié de les dades del conjunt del SISCAT per a les finalitats de recerca, innovacio i
avaluacio.

Les dades anonimitzades i desidentificades seran accessibles als investigadors dels centres de
recerca acreditats per la institucié Centres de Recerca de Catalunya (CERCA), els agents del SISCAT i
els centres de recerca universitaris publics, aixi com la mateixa administracié sanitaria (per exemple
grups d’investigacio dels Plans Directors del Departament de Salut). Aquests actors només podran
accedir a les dades sota el compliment dels criteris establerts per garantir el respecte als principis étics,
de seguretat i d’analisi de riscos del PADRIS i sempre amb l'aval d’'un comité étic d'investigacio
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(CEI. Els principis étics que estableix el programa son el respecte a les persones, solidaritat de
pacient a pacient, justicia, eficiéncia, transparéncia, recerca responsable i proteccio de les dades
personals.

Per tal d'assegurar el benefici per a la ciutadania i per al sistema sanitari de I'is de les dades, les
sol-licituds de dades aniran acompanyades de la descripcioé dels projectes de recerca, una justificacio
detallada de l'interés cientific de I'estudi, el seu alineament amb els plans estratégics, una descripcio
del benefici potencial en la salut de la ciutadania i en el sistema sanitari. Aixi mateix, els usuaris de les
dades es comprometran a fer publics els resultats cientifics obtinguts i 'TAQUAs posara en marxa
accions de comunicaci6 i de suport a la implementacio dels resultats cientifics.

El PADRIS s'implementara en tres etapes.

1) Definicid i fonaments (2017). Durant els sis primers mesos del PADRIS, el programa es dotara dels
organs de governanca contemplats i es definiran tots els procediments per a la tramitacio de sol-licituds
en la major brevetat possible.

2) Desplegament i consolidacio (2017-2018).

3) Plena operativa i avaluacié (2019-2020). El Programa estara en ple funcionament, tot assegurant-ne
un control de qualitat i un retiment de comptes que faciliti I'assoliment del seu objectiu amb les
garanties etiques necessaries.

El programa PADRIS se suma al Pla estrategic de Recerca i Innovacio en Salut (PERIS) 2016-20
-aprovat el passat juliol- per generar nous coneixements per combatre les malalties i oferir una millor
assisténcia sanitaria.

Les dades de salut de les persones sén propietat inalienable de cada persona. Aixi mateix, cada
persona té el deure moral de contribuir al bé comu i a la vegada el dret de beneficiar-se’n -quan ho
necessiti- mitjancant I'accés a la xarxa assistencial i als resultats de la recerca. El programa també
contempla el dissentiment o negativa ("opt-out" en anglés) a la utilitzacié de dades personals. Durant
els darrers anys, el sistema de salut de Catalunya s’ha beneficiat d'una profunda transformacié a
causa de la implantacioé d'importants projectes tecnologics i digitals com la Historia Clinica Compartida
o la Recepta Electronica. Aquest desplegament ha comportat millores relacionades amb els processos
assistencials i alhora ha generat una gran quantitat de dades i informacié.

Per endegar el PADRIS, el mar¢ de 2016, el Ple del Parlament de Catalunya va instar el Govern a
organitzar un procés participatiu "sobre la gestié de les dades sanitaries massives en lI'ambit de la
sanitat" i a promoure la creacié d'un programa public de dades massives sanitaries, seguit d’'una
mocié que desenvolupava el contingut de la resolucid6 del mes de marg i instava el Govern a
encarregar a '’AQUAS l'establiment d’'un programa public -prévia celebracié d'un procés participatiu
per recollir les contribucions de la ciutadania i persones expertes en aspectes cientifics, técnics i étics



relacionats- i que va servir per recollir multiples aportacions que van ser valorades i incorporades al
programa PADRIS que s’ha presentat durant la jornada d’avui.
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