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Proves i evidències

Introducció
Cada vegada que una persona interactua amb els serveis 
sanitaris genera informació de valor. 

La utilització d’aquesta informació impacta directa-
ment en la qualitat de l’assistència ja que millora la presa 
de decisions diagnòstiques i de tractament dels professio-
nals sanitaris i afavoreix la coordinació entre les diferents 
entitats que proporcionen el servei.

De manera complementària a l’atenció sanitària, la re-
cerca biomèdica genera informació i contribueix a la pro-
ducció de coneixement científic amb el propòsit que tots 
els descobriments redundin, algun dia, en benefici de la 
salut del conjunt dels ciutadans.

Actualment, gràcies a la digitalització dels processos 
assistencials, és possible relacionar i compartir les dades 
provinents de l’atenció sanitària, com ara les receptes, les 
radiografies, els informes i les visites mèdiques i els resul-
tats d’estudis realitzats en diferents àmbits de la recerca, 
ampliar-ne l’abast i aconseguir un nivell d’evidència cien-
tífica en la recerca biomèdica fa pocs anys impensable. 

Ara bé, la disponibilitat d’importants volums d’infor-
mació personal –com es considera tota la informació rela-
cionada amb la salut de les persones– juntament amb la 
“facilitat” de difusió que la digitalització permet, com-
porta el risc que persones “no autoritzades”, o motivades 
per “finalitats inadequades”, puguin accedir a aquesta in-
formació i fer-ne un ús impropi. 

Per aquest motiu, quan l’administració de salut cedeix 
les dades dels usuaris per a projectes de recerca, aquestes 
mateixes dades, abans de ser tractades pels investigadors, 
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han de ser anonimitzades per tal de garantir, amb la màxi-
ma seguretat, l’anonimat dels participants en l’estudi.

El Programa d’analítica de dades per a la recerca i la 
innovació en salut (PADRIS) neix precisament amb 
l’objectiu de posar a disposició, en un abast temporal re-
duït i a un cost limitat, grans volums de dades de salut 
despersonalitzades i relacionades, per tal de permetre als 
equips investigadors maximitzar la seva capacitat de re-
cerca, escurçant els temps i reduint els costos, amb el pro-
pòsit que els nous coneixements que es generin repercu-
teixin, en el menor temps possible, en la millora de la 
salut de les persones.

Per tal de garantir la flexibilitat i la seguretat de les 
operacions, a partir de la implantació de la primera etapa 
del programa, en el marc del PADRIS, l’AQuAS ha co-
mençat a funcionar com a “punt d’intercanvi” entre els 
centres de recerca i els organismes responsables de les da-
des, garantint, en tot moment, el respecte per la legislació 
vigent i els estàndards de seguretat necessaris (Figures 1 i 2).

Metodologia
Mitjançant el PADRIS, els investigadors dels centres acre-
ditats de recerca (CERCA), els agents del sistema sanitari 
integral d’utilització pública de Catalunya (SISCAT) i els 
centres de recerca universitaris públics o sense ànim de 
lucre poden accedir a més i millors dades, investigar i in-
cidir com mai en la salut de les persones. Ara bé, la utilit-
zació de les dades agregades dels ciutadans, les anomena-
des dades massives (big data), ha plantejat des del principi 
del programa importants reptes de regulació ètica i nor-
mativa. 

De fet, des del seu començament, el PADRIS s’ha dotat 
d’una sòlida base legal1-3, d’uns principis ètics4  —uns 
principis inspiradors que són també el fonament del nos-
tre sistema públic de salut i que regeixen l’actuació de 
professionals i entitats implicats en aquest programa—, 
dels procediments i directrius, per respectar-los, així com 
dels òrgans garants5 que vetllen per la seva correcta apli-
cació. 
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FIGURA 2.  Simplificació del model de relació a partir de la introducció del Programa d’analítica de dades per a la 
recerca i la innovació en salut (PADRIS) (menor esforç de gestió i més seguretat)

FIGURA 1.  Model de relació abans de la introducció del Programa d’analítica de dades per a la recerca i la 
innovació en salut (PADRIS)
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gestió eficient de les cohorts de dades generades, durant el 
primer any d’operacions s’han atès més de 100 peticions 
relacionades amb l’accés a les dades del sistema de salut de 
Catalunya. 

Aquestes sol·licituds fan referència a àmbits molt dife-
rents relacionats amb la utilització per a la recerca de la 
informació de salut. Des de consultes puntuals i/o 
l’assessorament sobre aspectes normatius o legals, com 
ara la definició o gestió de documents i la seva tramitació, 
fins als procediments per accedir a tècniques de tracta-
ment o millora de la qualitat de les dades o la realització 
de models predictius.

Pel que fa referència a les cessions de dades anonimit-
zades, s’han generat 35 cohorts corresponents a diferents 
estudis proposats per investigadors adscrits a centres 
acreditats i també s’ha donat resposta a necessitats del 
Departament de Salut, del Servei Català de la Salut i de 
l’Institut Català de la Salut (ICS) (Figura 4).

Així mateix, la informació que s’ha relacionat per a la 
construcció de les cohorts respon  a una gran diversitat de 
fonts d’informació: diagnòstics i procediments, analíti-
ques, registres de patologies específiques, característiques 
socioeconòmiques, prescripció farmacèutica, mortalitat 
o imatge mèdica, entre d’altres i, per tant, amb volums 
d’informació i nombre d’atributs molt diferents.

Així mateix, com que es tracta d’un projecte d’inno-
vació, en el seu primer any de vida el PADRIS ha hagut de 
fer front a importants reptes operatius i organitzatius.

Des de la vessant operativa s’han definit els processos 
necessaris per tal que els investigadors puguin utilitzar 
les dades relacionades anonimitzades de la ciutadania per 
realitzar els estudis de recerca, acotant, cas per cas, els 
riscos de reidentificació.

Des de la vessant organitzativa, al llarg de 2017 el 
programa s’ha anat dotant dels recursos tecnològics, 
humans i de suport especialitzat per comprendre les 
necessitats de la investigació científica i proporcionar 
als investigadors les dades relacionades anonimitzades 
i els serveis d’anàlisi estadística. La mescla competen-
cial resultant ha integrat competències tècniques i de 
gestió amb el suport transversal d’especialistes en ges-
tió del canvi i comunicació, seguretat de dades i con-
sultoria en tecnologia de la informació i la comunica-
ció (TIC). A la Figura 3 es pot veure l’estructura de 
l’equip del projecte.

Resultats i primeres conclusions
Al marge de l’esforç que ha suposat el disseny i la implan-
tació del model estratègic, organitzatiu i operatiu del pro-
grama i de la plataforma tecnològica necessària per a una 

FIGURA 3. Estructura de l’equip del projecte (Programa d’analítica de dades per a la recerca i la innovació en salut - PADRIS)
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És important remarcar que, en moltes ocasions, l’accés 
al coneixement de les fonts d’informació del PADRIS ha 
comportat la revisió i l’enriquiment de molts dels plante-
jaments i protocols. En el decurs de la generació de les 
cohorts, la col·laboració entre els equips de recerca i els 
especialistes de l’AQuAS ha estat fonamental per millorar 
la qualitat de la informació i la seva anàlisi així com, en 
general, el resultat dels estudis. 
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FIGURA 4.  Programa d’analítica de dades per a la recerca i la innovació en salut (PADRIS): nombre de sol·licituds amb cessió de dades finalitzades 
per àmbit de recerca (2017)

Àmbit Nombre de sol·licituds

Vascular cerebral
Sociosanitari
Aparell respiratori
Altres
Salut pública/ambiental
Gestió sanitària
Farmacologia/farmàcia
Aparell circulatori
Oncologia
Reumatologia i locomotor
Geriatria
Salut mental i addiccions
Medicina intensiva
Cirurgia
Immunologia

5
4
3
3
3
3
3
2
2
2
1
1
1
1
1

Total General 35

0 1 42 53 6
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